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‘O homem ndo ¢é destruido pelo
sofrimento, mas pelo sofrimento sem
sentido.”

Victor Frankl

“As pessoas mais bonitas que
conhecemos sao aquelas que conheceram
o sofrimento, conheceram a derrota,
conheceram o esforgo, conheceram a
perda e encontraram seu caminho para
fora das profundezas.”

Elizabeth Kiibler-Ross

“Vocé é importante porque vocé é vocé. E
vocé é importante até o fim da sua vida.
Faremos todo o possivel ndo sé para
ajuda-lo a morrer em paz, mas também
para fazer vocé viver até o0 momento de
morrer.”

Cicely Saunders






RESUMO

Esta tese de doutorado em Teologia investiga a espiritualidade no contexto da saude,
com foco nos Cuidados Paliativos (CP) para pacientes oncolégicos. O objetivo
principal € compreender a espiritualidade vivenciada por esses pacientes, analisando
como ela se manifesta e influencia suas experiéncias no final da vida. Essa
investigagao destaca a relevancia da espiritualidade nos CP e a necessidade de sua
inclusdo por profissionais da saude e capelanias hospitalares. A pesquisa € dividida
em duas partes. A primeira, revisdo de literatura com metodologia de pesquisa
bibliogréafica, apresenta a fundamentacéo teorica sobre os CP e a espiritualidade na
Teologia e no ambito da salde. A segunda parte consiste numa pesquisa empirica
com estudo transversal de método misto, aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Faculdades EST (CAAE 65949422.6.00005314). Os instrumentos para coleta de
dados quantitativos foram questionarios, com perguntas fechadas, de caracterizagcéao
sociodemografica e clinica e sobre a pratica da espiritualidade de pacientes em CP
oncologicos baseado em referenciais tedricos como anamnese terapéutica do Nucleo
de Estudos e Pesquisa em Espiritualidade e Saude da Beneficéncia Portuguesa de
Sado Paulo (Nepes-BP), escala de bem-estar espiritual (EBE) e escala de
enfrentamento religioso (RCOPE brief) e, para os dados qualitativos, para observacéo
da pratica da espiritualidade destes pacientes, foram entrevistas semiestruturadas
com perguntas abertas, baseadas no mesmo referencial tedrico, para avaliar as
seguintes dimensfes: autorrelato da espiritualidade, coping religioso/espiritual
positivo e negativo, experiéncias espirituais, bem-estar espiritual/religioso e
enfrentamento da morte. A andlise estatistica dos dados quantitativos foi realizada
com o auxilio da planilha eletrénica MS-Excel, em sua versdo do MS-Office 2013 e 0
pacote estatistico IBM SPSS Statistics (Statistical Package for the Social Sciences),
em sua versdo 25.0. Para andlise e interpretacdo dos dados qualitativos foi utilizada
a Andlise Fenomenoldgica Interpretativa (AFl). Os resultados revelaram uma
espiritualidade que atua como um recurso paliativo, denominada “Espiritualidade
Paliativa”, caracterizada por uma religiosidade cristd ndo dogmatica. Essa
espiritualidade proporciona conforto, paz, esperanca e um sentido de vida e morte,
promovendo dignidade aos pacientes. A pesquisa também evidenciou deficiéncias no
cuidado espiritual na capelania hospitalar, ressaltando a necessidade urgente de
profissionalizacdo nesse campo. Embora a pesquisa tenha limitacbes, como o
tamanho da amostra e a concentracao dos participantes em uma Unica instituicdo, os
resultados obtidos oferecem contribui¢cdes significativas para os profissionais da
saude e da capelania hospitalar, destacando a importancia de atender as
necessidades espirituais dos pacientes e visando a melhoria dos servicos prestados.

Palavras-chave: Espiritualidade. Cuidados Paliativos. Pacientes Oncoldgicos.
Capelania Hospitalar.






ABSTRACT

This doctoral thesis in Theology investigates spirituality in the context of health,
focusing on Palliative Care (PC) for cancer patients. The main objective is to
understand the spirituality experienced by these patients, analyzing how it manifests
itself and influences their experiences at the end of life. This investigation highlights
the relevance of spirituality in PC and the need for its inclusion by health professionals
and hospital chaplaincies. The research is divided into two parts. The first, a literature
review with bibliographic research methodology, presents the theoretical basis of PC
and spirituality in Theology and in the context of health. The second part consists of
empirical research with a cross-sectional study of mixed methods, approved by the
Research Ethics Committee of Faculdades EST (CAAE 65949422.6.00005314). The
instruments for collecting quantitative data were questionnaires with closed questions
on sociodemographic and clinical characteristics and on the practice of spirituality of
patients in oncology PC based on theoretical frameworks such as therapeutic
anamnesis from the Center for Studies and Research in Spirituality and Health of the
Beneficéncia Portuguesa de Sao Paulo (NEPES-BP), spiritual well-being scale (EBE)
and religious coping scale (RCOPE brief). For qualitative data, to observe the practice
of spirituality of these patients, semi-structured interviews with open questions were
used, based on the same theoretical framework, to assess the following dimensions:
self-reported spirituality, positive and negative religious/spiritual coping, spiritual
experiences, spiritual/religious well-being and coping with death. Statistical analysis of
guantitative data was performed with the aid of the MS-Excel spreadsheet, in its MS-
Office 2013 version and the IBM SPSS Statistics (Statistical Package for the Social
Sciences), in its version 25.0. Interpretative Phenomenological Analysis (IPA) was
used to analyze and interpret the qualitative data. The results revealed a spirituality
that acts as a palliative resource, called “Palliative Spirituality”, characterized by a non-
dogmatic Christian religiosity. This spirituality provides comfort, peace, hope and a
sense of life and death, promoting dignity for patients. The research also highlighted
deficiencies in spiritual care in hospital chaplaincy, highlighting the urgent need for
professionalization in this field. Although the research has limitations, such as the
sample size and the concentration of participants in a single institution, the results
obtained offer significant contributions to health professionals and hospital chaplaincy,
highlighting the importance of meeting the spiritual needs of patients and aiming to
improve the services provided.

Keywords: Spirituality. Palliative Care. Oncology Patients. Hospital Chaplaincy.
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1 INTRODUCAO

O tema central desta pesquisa reside na analise da espiritualidade como
categoria antropoldgica e teoldgica no contexto da saude, mais especificamente nos
Cuidados Paliativos (CP) de pacientes oncoldgicos.

O céancer, consolidado como a segunda principal causa de Obito nacional,
apresenta um prognostico de crescimento ascendente para 0S proXimos anos.
Atualmente, um dos desafios publicos mais complicados que o sistema de salde
brasileiro enfrenta devido a extensédo da epidemia, da sociedade e da economia do
pais.t

Os pacientes oncolégicos ainda apresentam taxas elevadas de morbidade e
mortalidade, mesmo com os avangos nos tratamentos observados nos ultimos anos.
Devido ao aumento da incidéncia e mortalidade, estima-se que o Brasil tenha 483 mil
Novos casos de cancer por ano no triénio 2023/2025, excluindo os casos de carcinoma
de pele ndo melanoma.?

O recebimento do diagndstico de cancer configura um evento profundamente
perturbador na vida dos individuos, em decorréncia da carga simbdlica negativa
associada a palavra "cancer", que evoca no inconsciente cultural significados
aterrorizantes e ameacadores, como: sofrimento, morte, aflicdo, padecimento,
alopecia, nauseas, vomitos, debilidade, perda de dignidade, descontrole, fragilidade,
incapacitacao, dor, castigo e desgraca.

O diagnéstico de cancer desencadeia uma crise existencial marcada por
intenso sofrimento, impondo um desafio multidimensional a mente, ao corpo, ao
coracao e ao espirito do individuo. Essa jornada transcende o ambito fisico, embora
muitas vezes seja reduzida a ele. A pessoa enferma adentra em um universo
desconhecido, o mundo da doenca e do tratamento, permeado por desconfortos
fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais.

A associacao entre cancer e sofrimento é inevitavel, e reacbes como auto

culpa, culpabilizacéo de terceiros ou questionamentos existenciais ("Por qué?”, "Por

1 INCA. ABC do cancer: abordagens basicas para o controle do cancer. Instituto Nacional de Cancer
José Alencar Gomes da Silva, 62 ed. Rio de Janeiro: INCA, 2020. p. 29.

2 SANTOS, Marceli de Oliveira et al. Estimativa de incidéncia de cancer no Brasil, 2023-2025. Revista
Brasileira de Cancerologia, v. 69, n. 1, 2023. p.1.
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que eu?", "Por que a vida é tdo injusta?”’, "Por que Deus permite isso?") sédo
frequentes.

A pessoa com cancer vivencia a dor e o sofrimento em sua totalidade,
intensificados pelo estigma, pelo medo e pela proximidade da morte. Nesse contexto,
um plano de cuidado individualizado que priorize o bem-estar e a qualidade de vida
de pacientes se torna essencial e pode ser implementado pela equipe multidisciplinar
de CP oncoldgicos.

No contexto atual, a ciéncia médica concentra esfor¢cos no combate a doencas
mortais e de grande sofrimento, cenario em que, outrora, os médicos limitavam-se a
oferecer consolo, conforto e seguranca aos pacientes. Na area da saude, observa-se
um empenho constante na busca pela prolongacéao da vida a todo custo, com éxito
em muitos casos. Nesse contexto, a morte passa a ser vista como um fracasso e,
consequentemente, algo a ser evitado a todo custo. Entre as diversas causas de morte
no mundo, o cancer destaca-se por ser a Unica que apresenta crescimento continuo,
independentemente do pais ou continente.?

O enfrentamento das adversidades em uma doenca cronica como o0 cancer
representa um desafio que poucas pessoas se sentem preparadas para abordar ou
enfrentar. O apoio a pacientes em estagio avancado e potencialmente fatais, e seus
familiares, em um dos momentos mais delicados de suas vidas, caracteriza-se como
uma pratica ou abordagem de assisténcia a saude denominada Cuidados Paliativos
(CP).

Na definicdo pioneira da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), em 1998, os
CP foram caracterizados como a Ultima etapa da assisténcia a saude: "cuidados
prestados por uma equipe multiprofissional direcionados a pacientes com doenca em
fase avancada, ativa e em progressdo, cujo prognostico € reservado e o foco da
atencao reside na qualidade de vida". No entanto, reconhece-se que os CP podem e
devem ser oferecidos o mais cedo possivel no curso de qualquer doenca cronica
potencialmente fatal, a fim de evitar que o tratamento se torne dificultoso nos ultimos

dias de vida.* A mais recente definicdo da OMS estabelece que:

[...Jcuidados paliativos € uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos
pacientes e seus familiares frente a problemas associados a doenca terminal, através

3 World Health Organization (WHO). National cancer control programmes: policies and managerial
guidelines. 22 Ed. Geneva: World Health Organization; 2002. p. 83.
4 WHO, 2002, p. 83.
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da prevencao e alivio do sofrimento, identificando, avaliando e tratando a dor e outros
problemas, fisicos, psicossociais e espirituais.®

Os CP podem abordar uma ampla gama de questdes, integrando as
necessidades especificas de um individuo nos cuidados. Um especialista em CP deve
levar em consideracao as seguintes questfes para cada paciente: fisica, emocional,
espiritual, social e praticas como preocupacdes financeiras e juridicas. A necessidade
de CP aumenta a medida que a doenca evolui, tornando-se quase que exclusivos ao
final da vida, mas ndo termina com a morte dos pacientes, pois também inclui o
processo de luto.®

Em suma, os CP e o hospice (termo utilizado para designar uma filosofia de
atendimento voltada para individuos em fase terminal, um local onde sdo prestados
CP ou um programa de cuidados regularmente oferecido ao final da vida) se
fundamentam em seis principios: valorizagdo da vida e reconhecimento da morte
como processo natural; abstencéo de acdes que abreviem ou prolonguem a vida,
alivio da dor e outros sintomas; integracao dos aspectos psicologicos e espirituais dos
cuidados, proporcionando oportunidades para o crescimento; oferta de uma equipe
interdisciplinar e de um sistema de apoio a familia durante a doenca do individuo e no
periodo de luto.” Entre os modelos de cuidados, os CP se destacam por reconhecerem
a importancia das questdes espirituais no cuidado dos pacientes e de suas familias.

Para a Teologia, o cuidado integral surge como uma resposta compassiva ao
sofrimento humano, reconhecendo a interconexdo entre as dimensofes fisica,
emocional, social e espiritual da vida. Através dessa lente teoldgica, busca-se
promover a cura e 0 bem-estar de forma holistica, integrando fé, cuidado e amor ao
proximo.8 Neste sentido, a espiritualidade assume um papel fundamental no cuidado

de pacientes em estado grave e terminal. Cicely Saunders, pioneira do movimento

5 WHO, 2002, p. 84.

5 NATIONAL CANCER INSTITUTE 2023. Palliative care. Disponivel em:
https://www.cancer.gov/about-cancer/advanced-cancer/care-choices/palliative-care-fact-sheet.
Acesso em: 15 de maio de 2024.

7 D'’ALESSANDRO, Maria Perez Soares (ed.), et al. Manual de cuidados paliativos. 22 ed. Sao Paulo:
Hospital Sirio-Libanés; Ministério da Saude, p. 13.

8 MARTINS, Alexandre Andrade; MARTINI, Antonio. Teologia e salide: compaixdo e fé em meio a
vulnerabilidade humana. Sao Paulo: Paulinas, 2012. p. 138-9.
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hospice, propds o modelo de atendimento biopsicossocioespiritual, que reconhece a
importancia de todas as dimensdes do ser humano para o cuidado integral.®

Estudos demonstram que a maioria dos pacientes deseja que suas questdes
espirituais sejam consideradas, mas relatam que suas necessidades nessa area nao
sdo atendidas pelo sistema de saude atual. Curiosamente, a espiritualidade é a Unica
dimensdo que parece receber menos énfase em comparagdo as dimensdes
biopsicossociais do cuidado. As razdes para essa lacuna podem incluir a dificuldade
em definir a espiritualidade para fins clinicos e de pesquisa, as restricbes de tempo e
0s encargos financeiros no sistema de saude, e a falta de formacao uniforme para os
profissionais de saude. Apesar desses desafios, existem frameworks teoricos e éticos
gue fundamentam o cuidado espiritual, bem como modelos educacionais em
espiritualidade e satde que tém demonstrado sucesso na formacédo médica.°

A espiritualidade pode ser compreendida como a esséncia da humanidade
inerente a cada individuo. Ela reside na raiz do ser humano, sendo relacional e
constituindo a base para o cuidado altruista com que os profissionais de saude se
comprometem. A espiritualidade esta relacionada com o respeito ao valor e a
dignidade inerentes a todas as pessoas, independentemente de seu estado de saude.
E a parte do ser humano que busca a cura, especialmente em meio ao sofrimento. Os
modelos de cuidado espiritual se baseiam em dois aspectos: um intrinseco, que exige
uma presenca compassiva para com 0s pacientes, e um extrinseco, por meio dos
guais os profissionais de saude abordam questfes espirituais com 0s pacientes e seus
familiares.t

No sistema de saude atual, os modelos baseados em evidéncias sédo os
critérios que norteiam as recomendacdes praticas. No entanto, a espiritualidade pode
ndo se submeter completamente a critérios estritos baseados em evidéncias. A
medida que os CP continuam a desenvolver-se como um campo, os profissionais de
saude sdo desafiados a pensar em formas de defender e incluir a dimenséo espiritual

nos cuidados.?

® BHIDE, Amar; DATAR, Srikant. Case Histories of Significant Medical Advances: Cicely Saunders
and the Modern Hospice Movement: A Brother's View. Boston: Harvard Business School, 2024. p.15.

10 PUCHALSKI, Christina. Spirituality and the Care of Patients at the End-of-Life: An Essential
Component of Care. Omega — Journal of death and dying, v. 56, n. 1, 2007. p. 34.

11 PUCHALSKI, 2007, p. 35.

12 PUCHALSKI, 2007, p. 38.
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Considerando que os CP visam proporcionar alivio do sofrimento e melhorar
a qualidade de vida de pacientes com doengas em estagio avancado e progndstico
desfavoravel e que a espiritualidade emerge como um componente fundamental para
o bem-estar integral dos pacientes, pergunta-se que tipo de espiritualidade é a
espiritualidade dos pacientes em CP oncoldgicos atendidos na Tok de Amor e qual a
sua funcdo. Hipotetiza-se que os pacientes em CP oncoldgicos tém demonstrado que
a espiritualidade funciona como um elemento paliativo, religioso com fortes acentos
na tradicao crista e possibilita a dignidade para a pessoa ir além da dor.

O objetivo geral da pesquisa é compreender que tipo de espiritualidade é a
espiritualidade dos pacientes em CP oncolégicos acolhidos na Tok de Amor e qual a
sua funcao. E os objetivos especificos sdo: abordar a espiritualidade no contexto da
saude e na teologia; apresentar o contexto dos CP e sua importancia no cuidado
integral de pacientes; definir qual espiritualidade presente nas falas desses pacientes
e explorar a funcdo dessa espiritualidade. A tese apresentada é de uma
espiritualidade como elemento paliativo, a Espiritualidade Paliativa. Uma
espiritualidade que sustenta e protege a pessoa, proporcionando conforto, esperanca,
paz, sentido da vida e da morte e dignidade no enfrentamento do adoecimento e da
morte. Esta espiritualidade € uma experiéncia profunda e auténtica, marcada por um
relacionamento pessoal e intimo com Deus, que tem como base a religiosidade crista,
mas nao se preocupa com dogmas e doutrinas, a pessoa simplesmente cré e vive a
experiéncia transcendente.

Como justificativa deste estudo, pode-se afirmar que os CP tém sido
reconhecidos como uma abordagem essencial para promover a qualidade de vida e 0
bem-estar de pacientes com doencgas cronicas, especialmente em casos de cancer,
guando o tratamento curativo muitas vezes ndo € mais uma opcao viavel. No entanto,
apesar dos avancos na medicina paliativa, a dimensdo espiritual ainda é
frequentemente negligenciada ou subestimada nos cuidados prestados a esses
pacientes.®

A espiritualidade desempenha um papel significativo na vida de muitos
pacientes em CP oncolégicos, influenciando sua capacidade de lidar com o
diagndstico, o sofrimento fisico e emocional, e a perspectiva da morte iminente.

Compreender qual espiritualidade e como ela atua/funciona no cuidado paliativo é

13 ESPERANDIO, Mary; LEGET, Carlo. Espiritualidade em cuidados paliativos no Brasil: revisdo
integrativa de literatura. Rever, v. 20, n.2, 2020. p. 23.
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crucial ndo apenas para garantir uma assisténcia integral e humanizada, mas também
para promover uma abordagem mais eficaz no alivio do sofrimento e na promog¢éo do
bem-estar dos pacientes.

Além disso, em um contexto eminentemente religioso como o brasileiro, a falta
de integracao da dimenséo espiritual nos CP pode resultar em lacunas na assisténcia
prestada, levando a uma experiéncia de cuidado menos satisfatoria para os pacientes
e seus familiares. Portanto, este estudo se justifica pela necessidade de preencher
essa lacuna de conhecimento e fornecer insights valiosos que possam orientar a
pratica clinica.

Este estudo se torna ainda mais premente diante do aumento do niamero de
casos de cancer no Brasil. Segundo dados do Instituto Nacional do Cancer (INCA),
estima-se, no triénio 2023-2025, havera a ocorréncia de 704 mil casos novos de
cancer, para cada ano.** Além disso, o Brasil é classificado como o terceiro pior pais,
dentre 81 paises, para morrer, conforme aponta o indice de Qualidade de Morte
2021.%° Essa situagdo se deve em parte a escassez de servicos de CP no pais, assim
como a oferta limitada de cursos de especializacao e pds-graduacao de qualidade na
area. No entanto, a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) prevé uma
mudanca nesse cenario nos proximos anos, com uma crescente demanda por
servicos e profissionais especializados.® Portanto, este estudo se torna ainda mais
relevante diante desse contexto, fornecendo contribuicbes significativas para os
profissionais e para o aprimoramento dos servi¢os de CP.

Outro importante motivo para a realizacdo deste estudo deriva da conclusao
do estudo conduzido por Evangelista et al., que ressaltou a relevancia da dimensao
espiritual durante a assisténcia de pacientes em CP. Além disso, esse estudo
destacou a necessidade premente do desenvolvimento de novas pesquisas para a
disseminacédo do conhecimento sobre o tema.!’” Corroborando essa justificativa, a

pesquisa conduzida por Esperandio e Leget concluiu que de fato existe uma caréncia

14 SANTOS, 2023, p. 3.

15 FINKELSTEIN, Eric et al. Cross country comparison of expert assessments of the quality of death
and dying 2021. Journal of pain and symptom management, v. 63, n. 4, 2022. p. 425.

16 ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS (ANCP). Cenério atual no Brasil. Disponivel
em: https://paliativo.org.br/cuidados-paliativos/cuidados-paliativos-no-brasil/.  Acesso  em:
12/09/2023.

17 EVANGELISTA et al. Cuidados paliativos e espiritualidade: revisao integrativa da literatura. Revista
Brasileira de Enfermagem, v. 69, n. 3, 2016, p. 591.
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de estudos empiricos no Brasil que aprofundem questbes relacionadas a
espiritualidade e a religiosidade no contexto dos CP.*8

Ademais, a motivacdo primordial para este estudo esta fundamentada em
minha experiéncia pessoal ao enfrentar o diagnoéstico e tratamento do cancer de
mama em 2012. Ap6s meu restabelecimento, tornei-me capeld hospitalar/assistente
espiritual voluntaria a partir de 2013. Além disso, outra fonte de motivacdo € a
continuidade dos estudos ap6s a conclusédo do meu mestrado, cujo tema da
dissertacdo foi "Sofrimento e Morte: Aconselhamento Pastoral na Capelania
Hospitalar de Pacientes Oncoldgicos em Cuidados Paliativos"!®. Essas experiéncias
praticas e académicas proporcionaram um contexto rico e relevante para a conducéo
deste estudo doutoral, que visa aprofundar o entendimento sobre o tipo de
espiritualidade dos pacientes em CP oncologicos e sua funcéo.

A tese esta dividida em duas partes distintas. A primeira € uma revisao de
literatura com metodologia de pesquisa bibliografica que aborda a espiritualidade na
Teologia e no contexto da saude e os CP. Vera Regina Casari Boccato afirma que a
pesquisa bibliografica visa o levantamento e a analise de documentos publicados
sobre determinado tema, com o objetivo de ampliar o conhecimento prévio e subsidiar
a realizacdo de novas pesquisas. A base desta pesquisa séo livros, teses, artigos e
outros documentos publicados que contribuem para a investigacdo do problema em
questdo.?° O conjunto de procedimentos executados na busca por obras ja publicadas
sobre o tema, com o intuito de aprofundar os conhecimentos e encontrar solucdes
para a problematica em questéo, foi baseado em Antdnio Carlos Gil.?*

Na segunda parte da tese, como reconhece-se 0 potencial dos pacientes
gravemente enfermos como fontes valiosas de ensinamento, 0os quais tém muito a nos
oferecer, apresenta-se um estudo transversal de método misto (quantitativo e
gualitativo), descrito detalhadamente a seguir.

O recrutamento dos pacientes foi realizado individualmente na Organizacéo

de Sociedade Civil (OSC) Grupo de apoio a vida - Tok de Amor, estabelecida na

18 ESPERANDIO; LEGET, 2020, p. 23.

19 SANCHEZ, Clarissa Peres. Sofrimento e Morte: aconselhamento pastoral na capelania hospitalar a
pacientes oncolégicos paliativos. Dissertacdo de Mestrado Profissional em Teologia Pratica da
Faculdades EST. S&o Leopoldo/RS, 2020. 78 p.

20 BOCCATO, Vera Regina Casari. Metodologia da pesquisa bibliografica na area odontolégica e o
artigo cientifico como forma de comunicacéo. Revista de Odontologia da Universidade da Cidade
de Sé&o Paulo, v.18, n. 3, 2006. p. 265.

21 GIL, Anténio Carlos. Como elaborar projetos de pesquisa. S&o Paulo: Atlas, 2002.
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cidade de Londrina, Parand. Trata-se de uma casa de apoio a pacientes com cancer,
cuja missao é promover acdes de prevencdo do cancer e acolhimento a pacientes e
familiares, objetivando qualidade de vida. Esta organizagdo se constitui basicamente
como uma casa de passagem que funciona durante o dia, de segunda a sexta-feira,
com o intuito de acolher pacientes, familiares e acompanhantes, enquanto aguardam
atendimento pelo Hospital do Cancer de Londrina que, por ser referéncia na regiao,
atende muitas pessoas de outras cidades e estados. A Tok de Amor recebe e acolhe
por dia, mais de cem pessoas. Sao oferecidos lanches para pacientes e
familiares/acompanhantes se alimentarem, oficinas de trabalhos manuais, palestras
com profissionais da saude, aconselhamento pastoral e capelania/assisténcia
espiritual; bem como dicas de maquiagem e doacdo de perucas e lengcos para
mulheres em tratamento; doacao de cestas basicas para pacientes sem renda; apoio
financeiro em casos especificos como compra de medicacao e pagamento de contas,
entre outros; além de muita atenc&o e carinho. A casa possui um amplo espaco de
integracdo e uma sala especifica de aconselhamento onde foram realizadas as
entrevistas. De acordo com a tematica da pesquisa, a Tok de Amor foi escolhida pelo
fato de acolher pacientes em CP oncolégicos num ambiente acolhedor e onde
geralmente ficam a vontade, sem interrupcdo e com tempo disponivel, diferente do
gue pode ocorrer no ambiente hospitalar.

A pesquisa de abordagem gquantitativa tem como amostra 35 pacientes em
CP oncologicos que frequentam a Tok de Amor, acima de 18 anos, de ambos o0s
sexos. O numero dessa amostra se deve ao numero reduzido de pacientes em CP
atendidos na Tok de Amor e, uma justificativa, pode ser o fato de que, infelizmente, a
maioria dos pacientes ainda sdo encaminhados aos CP tardiamente, quando estéo
fadados a morrer em curto prazo.

Para a pesquisa qualitativa, foram selecionados aleatoriamente dessa
amostra, 5 pacientes. Todas foram do sexo feminino, pois 0s homens apresentaram
resisténcia para participar da entrevista. A fim de manter o anonimato, as pessoas
participantes foram identificadas por borboletas, que sdo o simbolo dos CP e séo
apresentadas a seguir:

Borboleta Azul (B1): faixa etaria entre 22 a 44 anos; escolaridade Ensino
Fundamental incompleto; estado civil casada; 2 filhos; renda 1 salario-minimo; cancer

primario de Utero; religido pentecostal; 2 a 3 anos em CP.
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Borboleta Roxa (B2): faixa etaria 45 a 59 anos; escolaridade Ensino
Fundamental; casada; 2 filhos; renda 1 salario-minimo; cancer primario de mama;
religido pentecostal; 6 meses a 1 ano em CP.

Borbotela Prata (B3): faixa etaria 45 a 59 anos; escolaridade Ensino Médio;
casada; 3 filhos; renda 1 salario-minimo; cancer primario de mama, religido catolica;
6 meses a 1 ano em CP.

Borbotela Verde (B4): faixa etaria 45 a 59 anos; escolaridade Ensino Médio;
casada; 2 filhos; renda 1 salario-minimo; cancer primario de intestino; religido
protestante; 6 meses a 1 ano em CP.

Borboleta Branca (B5): faixa etaria 22 a 44 anos; escolaridade Ensino
Superior; estado civil unido estavel; 2 filhos; renda 1 salario-minimo; cancer primario
de mama; religido catdlica; 2 a 3 anos em CP.

Para a elegibilidade dos pacientes, os critérios de inclusao foram: ambos os
sexos; acima de 18 anos; estar em tratamento de cancer e em CP; ter conhecimento
da doenca incuravel; apresentar orientacdo no tempo e espaco, além de capacidade
para responder a coleta de dados. Os critérios de exclusao foram: apresentar algum
déficit auditivo, visual ou de linguagem verbal; apresentar capacidade cognitiva
prejudicada.

O proposito da pesquisa quanti-qualitativa, configurada como um estudo de
métodos mistos sequenciais em duas fases, é obter resultados estatisticos
guantitativos a partir de uma amostra inicial e, posteriormente, aprofundar a
investigacdo desses resultados por meio de uma analise qualitativa mais detalhada.
A aplicacdo do questionario e da entrevista semiestruturada foram conduzidas por
mim, apds obtencao do consentimento livre e esclarecido por parte dos participantes.
As entrevistas foram gravadas, transcritas e utilizadas como material para a
elaboracéo da tese.??

Os instrumentos desenvolvidos para coleta de dados quantitativos foram:
guestionario de caracterizacdo sociodemografica e clinica composto de 13 perguntas
fechadas (Anexo 4 A) e questionario sobre a pratica da espiritualidade de pacientes
em CP oncoldgicos com 24 perguntas fechadas (Anexo 4 B), baseado em referenciais

tedricos como: anamnese terapéutica do Nucleo de Estudos e Pesquisa em

22 Como pesquisadora, me comprometo em guardar esse material com acesso restrito & minha pessoa
em minha residéncia por 5 anos, conforme previsto na Resolugdo n°® 466/2012 — item IV e CNS n.
510/16, art. 29 do Conselho Nacional de Salude (PLATAFORMA BRASIL).
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Espiritualidade e Saude da Beneficéncia Portuguesa de S&do Paulo (Nepes-BP)%
relativo as perguntas de numeros 1 a9, 12, 21, 22, 24 ; escala de bem-estar espiritual
(EBE) adaptada e validada em portugués?* relativo as perguntas 13 a 20 e 23; escala
de enfrentamento religioso (RCOPE brief®®) traduzida e validada em portugués?®
relativo as perguntas 10 e 11. A pontuagao atribuida a cada item foi feita através da
escala atitudinal tipo Likert de cinco pontos (1. Nada a 5. Bastante) com o objetivo de
compreender a percepcao dos pacientes relacionadas as variaveis interrelacionadas
no fenbmeno de interesse da pesquisa.

O instrumento desenvolvido para coleta de dados qualitativos para
aprofundamento da observacdo da préatica da espiritualidade de pacientes em CP
oncoldgicos com 17 perguntas abertas (Anexo 5) foi baseado no mesmo referencial
tedrico do questionario anterior (quantitativo) para avaliar as seguintes dimensoes:
autorrelato da espiritualidade (perguntas 1,2,3); coping religioso/espiritual positivo e
negativo (perguntas 5,6,8,9); experiéncias espirituais (perguntas 4,10,11); bem-estar
espiritual/religioso (perguntas 7,13,14,15); e enfrentamento da morte (perguntas
12,16, 17).

O objetivo da pesquisa quanti-qualitativa (estudo de métodos mistos
sequencial, em duas fases) € obter resultados quantitativos estatisticos de uma
amostra e depois fazer o acompanhamento com poucas pessoas para investigar ou
explorar esses resultados em maior profundidade, qualitativamente.

A abordagem quantitativa € caracterizada pela objetividade e busca pela
generalizacdo dos resultados. Como pesquisadora, mantive uma postura neutra
durante todo o processo. De acordo com Silvio Sanchez Gamboa e Roberto Jarry
Richardson, a metodologia quantitativa se caracteriza pela utilizacdo da quantificacéo

na coleta e no tratamento dos dados, por meio de procedimentos estatisticos.?’?® Os

22 PEREIRA, Felipe Moraes Toledo et al. Tratado de espiritualidade e salde: teoria e pratica do
cuidado em espiritualidade na area da saude. Rio de Janeiro: Atheneu, 2021. p. 243-4.

24 MARQUES, Luciana Fernandes; SARRIERA, Jorge Castell3; DELL’AGLIO, Débora Dalbosco.
Adaptacéo e validagcdo da escala de bem-estar espiritual (EBE). Avaliagdo Psicoldgica, v.8, n.2,
2009. p. 179-186.

2 PARGAMENT, Kenneth; FEULLI, Margaret; BURDZY, Donna. The brief RCOPE: current
psychometric status of a short measure of religious coping. Religions, v. 2, n. 1, 2001. p. 51-76.

26 PANZINI, Raquel Gehrke; BANDEIRA, Denise Ruschel. Escala de coping religioso-espiritual (escala
CRE): elaboragéo e validagao de construto. Psicologia em Estudo, v. 10, n. 3, 2005. p. 507-16.

27 GAMBOA, Silvio Sanchez. Quantidade-qualidade: para além de um dualismo técnico e de uma
dicotomia epistemoldégica. In: SANTOS FILHO, José Camilo; GAMBOA, Silvio Sanchez (Org.).
Pesquisa educacional: quantidade-qualidade. Sao Paulo: Cortez, 1995.

28 RICHARDSON, Roberto Jarry. Pesquisa social: métodos e técnicas. 32 ed. Sdo Paulo: Atlas, 1999.
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estudos quantitativos visam mensurar informacdes e dados, permitindo a investigacéo
de padrdes, tendéncias e relagbes matematicas em uma amostra especifica. Assim,
nesta pesquisa, os dados objetivos e numéricos foram coletados e posteriormente
analisados estatisticamente.

J4 a abordagem qualitativa é fundamentada na pesquisa fenomenoldgica.
Conforme delineado por Mauro Martins Amatuzzi, a pesquisa fenomenologica
caracteriza-se como um estudo do vivido e seus significados, amparando-se no
pressuposto de que a experiéncia vivida representa um caminho crucial para alcancar
a verdade e orientar as decisdes a serem tomadas. Este método atua no ambito da
intencionalidade e possibilita a analise do vivido tanto em um contexto geral,
descrevendo a natureza das experiéncias, quanto em um contexto particular,
elucidando o significado de experiéncias especificas para um individuo ou grupo de
individuos. Ademais, a pesquisa fenomenoldgica também pode estar empenhada em
estabelecer relacGes de significado entre as experiéncias.?®

Neste estudo, a analise das experiéncias foi realizada em um contexto
particular, focalizando as vivéncias espirituais das pacientes. A pesquisa se baseou
na abordagem fenomenoldgica de tipo empirico, que se caracteriza por aplicar o
enfoque fenomenoldgico ao trabalho de pesquisa em espiritualidade, considerando-a
uma ciéncia que lida com "dados empiricos". Trata-se, portanto, de uma pesquisa
gualitativa de inspiracdo fenomenoldgica, na qual foram identificadas, descritas e
analisadas as vivéncias de pacientes em CP oncologicos e o significado da
espiritualidade para esses individuos dentro desse contexto especifico.*°

O método fenomenoldgico possibilita a investigagdo e a compreensédo de
aspectos da dimensdo humana, partindo da propria experiéncia e da existéncia
concreta do sujeito (esta Ultima também é descrita como “estudo das vivéncias”)3'.

Seu objetivo € proporcionar a constatacdo e a descricdo do mundo-da-vida sob a

2 AMATUZZI, Mauro Martins. Apontamentos acerca da pesquisa fenomenoldgica. Estudos de
Psicologia, v. 13, n. 1, 1996. p. 5-10.

30 CRESWELL, John W. Projeto de pesquisa: métodos qualitativo, quantitativo e misto. 22 ed. Porto
Alegre: Artmed, 2007. p.112.

31 FORGHIERI, Yolanda Cintrdo. A investigacdo fenomendlogica da vivéncia: justificativa, origem,
desenvolvimento, pesquisas realizadas. In: FORGHIERI, Yolanda C. Contribuicbes
da Fenomenologia para o estudo de vivéncias. Revista Brasileira de Pesquisa em Psicologia, v. 2,
n.1, 1989.
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perspectiva do proprio sujeito, permitindo a ressignificacdo das vivéncias através do
retorno as percepcdes e memoarias do sujeito.3?

No ambito da investigacdo em saude, a convergéncia entre as abordagens
fenomenoldgica e quantitativa propicia contribuicbes relevantes, evidenciando a
complementaridade entre seus métodos. Essa convergéncia possibilita uma traducéo
das articulagbes entre o singular, o individual e o coletivo presentes no processo
salde-doenca.®?

A analise estatistica foi realizada com o auxilio da planilha eletrbnica MS-
Excel, em sua versdo do MS-Office 2013 e o pacote estatistico IBM SPSS Statistics
(Statistical Package for the Social Sciences), em sua verséao 25.0.

Nas ‘descricbes estatisticas’ foram calculadas medidas-resumo que foram
apresentadas, em termos técnicos, como numeros, em textos e em tabelas-resumo.
Nas ‘andlises estatisticas’, foi adotado o nivel de significancia de 5% (0,05), para a
aplicacao dos testes estatisticos, ou seja: quando o valor da ‘significancia calculada’
(p) for menor do que 5% (0,05), encontramos uma ‘diferenga estatisticamente
significante’ (no caso de ‘comparagdes’), e uma ‘relagao estatisticamente significante’
(no caso de ‘relacionamentos’), isto €, encontramos uma ‘efetiva diferenga’ (no caso
de ‘comparacgbes’), e uma ‘relagdo forte’ (no caso de ‘relacionamentos’),
respectivamente; e quando o valor da significancia calculada (p) for igual ou maior do
que 5% (0,05), encontramos uma ‘diferenca estatisticamente n&o-significante’ (no
caso de ‘comparagdes’), e uma ‘relagao estatisticamente ndo-significante’ (no caso de
‘relacionamentos’), isto €&, encontramos uma ‘semelhanga’ (no caso de
‘comparagoes’), e uma ‘relagdo fraca’ (no caso de ‘relacionamentos’),
respectivamente.3*

Para coleta de dados qualitativos, foram realizadas entrevistas
semiestruturadas amparadas por um roteiro tematico, formulado a partir da revisédo

bibliografica. A escolha do método da entrevista semiestruturada se apoia em Maria

32 MINAYO, Maria Cecilia de Souza et al. Métodos, técnicas e relagdes em triangulacgéo. In: MINAYO,
Maria Cecilia de Souza; ASSIS, Simone Gongcalves de; SOUZA, Edinilsa Ramos (Orgs.). Avaliacdo
por triangulac@o de métodos: abordagem de programas sociais. Rio de Janeiro: FIOCRUZ, 2005. p.
71-104.

33 DESLANDES, Suely Ferreira; ASSIS, Simone Gongalves de. Abordagens quantitativas e
gualitativas em saude: o didlogo das diferencas. In: MINAYO, Maria Cecilia de Souza; DESLANDES,
Suely Ferreira. (Org.). Caminhos do pensamento: epistemologia e método. Rio de Janeiro:
FIOCRUZ, 2002. p. 195-223.

34 A andlise estatistica dos dados quantitativos foi realizada pelo estatistico Euro Barros Couto Jr. Com
atuacéao profissional na Prefeitura Municipal de S&o Paulo e no Instituto de estudos avancados da
USP.
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Cecilia de Souza Minayo, que a define como uma entrevista que tem como ponto de
partida certos questionamentos iniciais, embasados em teorias e hipoteses de
interesse da pesquisa e que oferece espaco para novos guestionamentos e novas
hipéteses, a medida que se ouvem os sujeitos entrevistados.3®

Para andlise e interpretacdo dos dados, foi utilizada a metodologia Analise
Fenomenoldgica Interpretativa (AFI), cujo referencial tedrico-metodoldgico tem o
propésito de investigar como as pessoas dao sentido as suas experiéncias de vida,
de acordo com Smith et al. Em termos gerais, o foco da AFI esta no “ser-no-mundo” e
na “experiéncia vivida”.*® Essa metodologia pode ser utilizada em disciplinas afins nas
ciéncias humanas, da saude e sociais.*’

A AFI é baseada em conceitos e articulagbes de trés correntes intelectuais:
fenomenologia, hermenéutica e idiografia. A AFI € fenomenologica no que se refere a
investigagao da experiéncia que pode ser compreendida como sindénimo de vivéncia.
Nesse sentido, considera-se vivéncia como “a percepgao que o ser humano tem de
suas proprias experiéncias, atribuindo-lhes significados [...,] acompanhadas de algum
sentimento de agrado ou desagrado”.®® Para a AFI, embora vivéncia/experiéncia seja
um conceito complexo, o interesse esta justamente naquilo que acontece quando o
transcorrer das experiéncias de vida assume um significado particular para as
pessoas.*?

A hermenéutica contribui na AFI, pois € uma abordagem fenomenologica
interpretativa e, portanto, a “apropriacdo de Heidegger em relacédo a fenomenologia
como um empreendimento hermenéutico € consubstancial”. Nas pesquisas
fundamentadas na AFI, os relatos que as pessoas participantes apresentam vao
refletir as suas tentativas de dar sentido as suas experiéncias e leva a pessoa
pesquisadora a uma perspectiva interpretativa, portanto, orientada pela

hermenéutica.*®

35 MINAYO, Maria Cecilia de Souza (Org.). Pesquisa social: teoria, método e criatividade. 232 ed.
Petropolis, RJ: Vozes, 2004. p. 9-21.

36 LARKIN, Michael; EATOUGH, Virginia.; OSBORN, Mike. Interpretative phenomenological analysis
and embodied, active, situated cognition. Theory and Psychology, v. 21, n. 3, 2011. p. 318-337.

87 SMITH, Jonathan Alan; FLOWERS, Paul; LARKIN, Michael. Interpretative phenomenological
analysis: theory, method and research. London, UK: Sage, 2009. p. 9.

% FORGHIERI, 1993, p. 19.

3% SMITH; FLOWERS; LARKIN, 2009, p. 21.

40 SMITH; FLOWERS; LARKIN, 2009, p. 21.
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Portanto, a fenomenologia e a hermenéutica desempenham um papel
significativo no desenvolvimento da compreenséo, pois “sem a fenomenologia, néo
haveria nada para interpretar e, sem a hermenéutica, o fendmeno nao seria visto”.*!

Como a AFI almeja conhecer em detalhe como é a experiéncia e o sentido
gue uma pessoa, em particular, atribui ao que estd acontecendo com ela, pode-se
afirmar que a AFI € ideogréfica, pois adota procedimentos analiticos para, a partir dos
casos singulares, seguir em direcdo a afirmacdes mais genéricas, mas que ainda
permitem que se recuperem elementos especificos das pessoas participantes da
pesquisa.*?

A AFI esta comprometida com o particular em dois niveis: o particular em
detalhes com analise em profundidade, e o conhecer como determinado fenémeno foi
compreendido da perspectiva particular de uma pessoa, em um contexto especifico.
Com isso, os estudos com a AFI normalmente tém um pequeno numero de
participantes (maximo de seis) num grupo razoavelmente homogéneo em
determinada caracteristica, de forma que seja possivel avaliar a convergéncia e
divergéncia entre certos aspectos na experiéncia vivida pelas pessoas participantes.
Nesse sentido, pesquisas fundamentadas por esse referencial teérico-metodologico
ndo tém o propdsito de definicdo de amostragens representativas de participantes.*
Isso justifica a escolha de apenas cinco participantes nessa pesquisa.

A andlise de dados na AFI é geralmente indutiva; de baixo para cima, com
codigos sendo gerados a partir dos dados brutos e, geralmente, compreende um
conjunto de processos que vao do particular (especifico da conta temas) aos
compartilhados (temas comuns gerados por meio de analise cruzada) e da descricéao
a interpretacdo (utilizando uma hermenéutica empética e questionadora). E aqui que
as interpretacdes da pessoa pesquisadora sdo incorporadas aos dados.*

Smith et al. sugerem apresentar temas e subtemas com “evidéncias de cada
participante para apoiar cada tema”, mas os pesquisadores sao livres para decidir qual
abordagem melhor se adapta ao seu propésito. O produto textual das transcri¢cdes das
entrevistas de cada participante é analisado caso a caso por meio de andlise

sistematica e qualitativa. Esse material é entdo convertido em um relato narrativo, em

41 SMITH; FLOWERS; LARKIN, 2009, p. 37.
2 SMITH; FLOWERS; LARKIN, 2009, p. 21.
3 SMITH; FLOWERS; LARKIN, 2009, p. 21.
4 SMITH; FLOWERS; LARKIN, 2009, p. 22.
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que a interpretacdo analitica da pesquisadora é apresentada em detalhes, embasada
em trechos literais das entrevistas. Tendo em vista o numero circunscrito de
participantes, tal como indicado pelos autores da AFI, é perfeitamente exequivel
gerenciar os dados de cada entrevista para eliciar, posteriormente, os temas
preponderantes nas falas dos individuos do grupo.

O procedimento para a andlise dos dados adotou a seguinte ordem: no
primeiro momento, ocorreu a transcricdo das entrevistas e sua leitura exaustiva,
orientada pelos objetivos propostos. Foram levantados temas iniciais e,
posteriormente, eles foram agrupados e reorganizados em relagéo aos dados. Em um
segundo momento, os temas foram refinados e condensados em categorias
(subtemas). Em seguida, foram produzidas as narrativas a partir da relacao entre a
interpretacéo e a fala da pessoa entrevistada.*®

Com relacéo as informacdes e aos cuidados éticos da pesquisa, foi garantido,
aos pacientes que se dispuseram a participar, que poderiam desistir em qualquer
etapa da pesquisa e que, em caso de desisténcia, ndo sofreriam nenhum tipo de
prejuizo. Os participantes também foram informados quanto a garantia do sigilo, de
maneira a assegurar sua privacidade quanto aos dados confidenciais envolvidos neste
estudo.

As transcricdes das entrevistas gravadas em audio foram feitas integralmente,
mantendo-se a construcao gramatical e semantica de cada pessoa entrevistada.

A pesquisa foi desenvolvida de acordo com as normas da Resolucdo do CNS
466/12 e foi aprovada pelo ao Comité de Etica em Pesquisa da Escola Superior de
Teologia — EST sob parecer de numero CAAE 65949422.6.00005314 (ano 2023),
atendendo todas as exigéncias éticas estabelecidas. Como pesquisadora, me
comprometi com a garantia da privacidade, preservando os dados e as informacdes
acerca dos participantes (confidencialidade), bem como o esclarecimento de que os
pacientes receberiam acolhimento independente da participacéo no estudo, e que sua
recusa ndo acarretaria nenhum prejuizo. Os participantes que estavam dentro dos

critérios de elegibilidade e ndo esbarraram em critérios de excluséo foram convidados

4% TOMBOLATO, Mario Augusto; SANTOS, Manoel Anténio dos. Andlise fenomenoldgica
interpretativa (AFI): fundamentos béasicos e aplicagdes em pesquisa. Phenomenological Studies -
Revista da Abordagem Gestéltica. Vol. XXVI, n. 3, 2020. p. 299-300.

4 SMITH, Jonathan. A.; EATOUGH, Virginia. Andlise Fenomenoldgica Interpretativa. In:
BREAKWELL, Glynis M. et al. Métodos de pesquisa em Psicologia. Porto Alegre: Artmed, 2010. p.
324-338.
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a participar da pesquisa, de forma voluntéria, assinando, em seguida, o TCLE (Anexo
1), instrumento claro, objetivo e explicativo sobre todo o andamento da pesquisa,
etapas, possiveis riscos e possibilidades.

Como pesquisadora, apliquei todos os instrumentos da coleta de dados de
forma ética e cientifica, evitando ao maximo trazer quaisquer danos ou prejuizos para
as pessoas participantes.

Neste estudo, os procedimentos podiam gerar riscos para as pessoas
participantes, como desconforto ao responder 0os questionarios e a entrevista. Outro
risco que poderia acontecer era de 0s pacientes ficarem constrangidos por nao
saberem responder alguma pergunta, contudo eu confortaria a pessoa participante
em relacédo a este constrangimento, deixando-a mais tranquila e orientando-a que é
muito comum as pessoas nao terem este conhecimento.

Caso a pessoa participante apresentasse piora repentina do seu quadro
clinico durante a entrevista seria encaminhada imediatamente ao Hospital do Cancer
de Londrina, onde realiza 0 seu tratamento e, se essa piora impossibilitasse sua
participacdo no estudo, seria substituida por outra pessoa conforme os critérios
estabelecidos.

Todo cuidado foi tomado em relacdo aos dados dos participantes, e a
pesquisa seguiu todas as normas e procedimentos de seguranca para garantir a
protecdo das informacfes dos pacientes.

Este estudo pode ndo beneficiar diretamente a pessoa participante, mas os
resultados gerados poderdo contribuir com maior conhecimento a equipe
multidisciplinar de profissionais de saude a respeito da espiritualidade de pacientes
em CP oncoldgicos, acarretando um melhor cuidado e atendimento a pacientes que
vivem a terminalidade da vida.

A organizacdo da tese segue o formato tradicional, com os trés capitulos
seguintes dedicados a fundamentacdo tedrica com revisdo de literatura. Nesses
capitulos, sdo apresentados conceitos, teorias e estudos relevantes para embasar a
pesquisa. O quinto capitulo, por sua vez, apresenta os resultados da pesquisa de
campo, realizada na etapa empirica do estudo. Através da analise dos dados
coletados, os objetivos propostos foram alcangados, possibilitando discussdes e
direcionamentos relevantes para o tema em questao.

Esta introdugéo compde o primeiro capitulo da tese. O segundo capitulo aborda

a espiritualidade na teologia. O terceiro capitulo apresenta a espiritualidade em suas
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diversas dimens®es, incluindo etimologia, conceitos, definicbes, praticas e modelos
de cuidado, dentro do contexto da saude. O quarto capitulo se dedica a
fundamentacdo dos CP, oferecendo um panorama historico, definicbes e
caracteristicas principais dessa area de atuacdo. O quinto capitulo apresenta os
resultados da pesquisa de campo, realizada com metodologia quanti-qualitativa e a
discussao que fundamenta o que defendemos nesta tese, a Espiritualidade Paliativa.
Por fim, o dltimo capitulo apresenta as consideracfes finais. Nele, as questdes
levantadas ao longo do trabalho séo revisitadas, os objetivos delineados na introducgéo
sdo retomados e os achados da pesquisa sao analisados. Esse capitulo representa o
apice da analise realizada na tese e enfatiza a importancia e a necessidade de
investimento no campo de estudos da espiritualidade no contexto da saude para
garantir um cuidado mais eficaz aos pacientes em CP oncoldgicos.

Com esta pesquisa, almeja-se proporcionar um amplo avango no entendimento
e na expertise sobre o tema ndo somente a equipe multidisciplinar de profissionais de
saude, mas também para o avanco de uma capelania hospitalar profissional, o que
pode resultar em uma prestacdo de cuidados e atendimento aprimorados aos
pacientes em CP que enfrentam a terminalidade da vida. Para os pacientes que
participaram das entrevistas, sera fornecida uma devolutiva completa com todos os

dados analisados, de forma pessoal e presencial, ao término da elaboracao da tese.
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2 ESPIRITUALIDADE NA TEOLOGIA

Tao dificil quanto definir o significado da palavra “espiritualidade” é encontrar
um conceito comum a respeito do que ela representa. Consequentemente, a tarefa de
analisar o processo historico de desenvolvimento da espiritualidade cristd no a&mbito
da igreja brasileira € bastante ardua. Enquanto a conceituagdo secular de
espiritualidade esté relacionada com a busca vaga do sagrado pelo ser humano, a
conceituacao crista diz respeito diretamente a maneira pela qual se vive o “conhecer
a Deus”, uma vida de comunhdo com o Deus das Escrituras do Antigo e do Novo
Testamento. Espiritualidade é, portanto, algo de cunho pessoal, que cada um
experimenta a sua maneira, em seu cotidiano. Ela se evidencia através de formas
religiosas distintas, como jejum, oracéo individual, reunido de oracao e culto, servico
cristdo e leitura da Biblia, e se expressa de maneiras igualmente diversas, de acordo
com o grupo religioso em questdo.*’

Especialmente para os evangélicos, a maneira de manifestar a espiritualidade
esta subordinada a sua esséncia, em conformidade com a imagem de Cristo (Rm 8.
29). Além disso, as pessoas cristas vivem seu relacionamento com Deus de maneira
diferente, em cada época e em cada lugar onde a igreja foi fundada. Segundo o proprio
Jesus, o mandamento principal consiste em amar a Deus, amar a si mesmo e amar
ao proximo (Mc 12. 28-31). A historia da espiritualidade no cristianismo pode ser
resumida como um levantamento de vinte séculos de leitura, interpretacéo e vivéncia
desse mandamento. Fazemos parte desta historia global. NO0s a espelhamos. Nés a
reinventamos a nossa maneira.*®

Hermann Brandt afirma que espiritualidade é o dominio do Espirito*® e para
Gustavo Gutiérrez, espiritualidade € “uma forma concreta, movida pelo Espirito, de
viver o Evangelho [...] Ela surge de uma experiéncia espiritual intensa, depois
tematizada e testemunhada.”°

Segundo Leonardo Boff, espiritualidade cristd é “aquela atitude que coloca a

vida no centro, que defende e promove a vida contra todos 0s mecanismos de morte,

47 EVERY-CLAYTON, Joyce. Passado e presente da espiritualidade cristd. In: BOMILCAR, Nelson
(Org.). O melhor da espiritualidade brasileira. Sdo Paulo: Mundo Cristao, 2005. p. 55.

48 EVERY-CLAYTON, 2005, p. 55.

49 BRANDT, Hermann. Espiritualidade: vivéncia da graca. 22 ed. Sdo Leopoldo: Sinodal/EST, 2006. p.
80.

%0 GUTIERREZ, Gustavo. Teologia da libertagdo: perspectivas. 32 ed. Petropolis: Vozes, 1979. p. 176.
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de diminuicdo, ou de estancamento”.®! Esta atitude, inerente a Jesus Cristo, deve
caracterizar o modo de ser e de viver de toda pessoa que se declara sua seguidora.

Em suma, a espiritualidade cristd estd intimamente ligada a percep¢éo de
como se apropriar da salvacéo, da graca de Deus, por meio da fé.5? Segundo diversos
tedlogos, a espiritualidade crista pode ser definida como a "vida segundo o Espirito de
Cristo", a "experiéncia de Deus no seguimento de Jesus Cristo", ou ainda como "um
estilo ou forma de viver a vida cristd". Outras definicbes a conceituam como uma
"forma concreta, movida pelo Espirito, de viver o evangelho, uma maneira precisa de
viver ante o Senhor em solidariedade com todos os seres humanos".>?

Estas definicbes convergem para a caracterizacado da espiritualidade crista
como uma experiéncia fundamentalmente trinitaria. Em primeiro lugar, ela nos
sintoniza com Deus Pai, o Criador, que nos convoca a uma vida de
corresponsabilidade, liberdade e fidelidade. Um Pai que com suas orientacdes
pedagogicas, auxilia no desenvolvimento de habilidades e atitudes que propiciam uma
vida plena de sentido e de paz. Em seguida, apresenta-nos Jesus Cristo, o Filho
amado, como o caminho a ser seguido e o0 Espirito Santo como a forca que nos
impulsiona nessa jornada. Pela for¢a do Espirito aprendemos “como viveu Jesus sua
histéria, para aprendermos a viver ndo sua historia, mas sim a nossa”.>*

Jesus revela que o Espirito Santo é Paréclito, € o iluminador da nossa
espiritualidade em Jo 14.26: “O Paraclito, o Espirito Santo que o Pai enviara em meu
nome, € que vos ensinara tudo e vos recordara tudo o que eu vos disse” e Jo 16.12:
“Tenho ainda muito a vos dizer, mas nao podeis agora compreender. Quando vier o
Espirito da Verdade ele vos conduzira a verdade plena”.

Paréclito procede de Paraklétos, que é uma derivacdo de parakaléo (Jo 14.
16, 26; 15. 26; 16. 7). O termo para, em grego, significa “junto de”, “ao lado de”, e
kaléo significa “chamar”, “convocar”, “convidar”, “apelar’, mas também “encorajar”,
“tentar consolar”. Portanto, Paraclito é aquele que chama as pessoas para junto de si
para restaura-las, para consola-las, para encoraja-las. A missao primordial do Espirito
€ a de resgatar o individuo de situa¢cdes de deslocamento, isolamento, abatimento e

incapacidade, conduzindo-o, com amor e compaixao, a um estado de plena realizacao

51 BOFF, Leonardo. Ecologia, mundializac&o, espiritualidade. S&o Paulo: Editora Atica,1999. p. 40.
52 EVERY-CLAYTON, 2005, p. 56.

53 REJON, 1987, p. 186.

54 SOBRINO, Jon. Cristologia a partir da América Latina. Sdo Paulo: Editora Vozes, 1983. p. 42.
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pessoal. Através da forga divina, o Espirito busca despertar no individuo a capacidade
de criar, de confiar em si mesmo e de assumir suas responsabilidades,
proporcionando-lhe os recursos necessarios para alcancar a autonomia e a
felicidade.®®

E assim que o Espirito Santo nos é apresentado por Jesus: o consolador que,
na sua leveza e liberdade, esclarece, conforta, consola, encoraja, habilita, atrai. A luz
gue emanada do Espirito € que preenche nossos coracdes, acendendo neles o fogo
do amor que procede de Deus e que, ardendo em n@s, nos capacita a sermos, com
Deus, cocriadores, movendo-nos na direcédo da renovacéao da face da terra.®® Par4clito
€ convite a nos unirmos a Cristo e a nos deixarmos mover pela docilidade do seu
Espirito, que nos faz "produzir frutos de amor para o bem do mundo”.®’

Deste modo, ter espiritualidade € saber orientar a vida pela dinamica da
paraclese, compreendida como linguagem encorajadora, consoladora, terapéutica e
ao mesmo tempo vinculante, aquela que corresponde ao fato de que somos espirituais
guando nos deixamos instruir pela graca que nos habita.%®

Paréaclese representa a lembranca grata diante da maravilhosa experiéncia de
viver em Cristo e no Espirito, é a feliz proclamacéo e convite para compartilhar da
unido fraternal, da paz e da justica, de forma que, mesmo em meio a todos os desafios,
possamos encontrar uma base soélida para a esperanca. Paraclese €, por ultimo, um
ensinamento divino ndo agressivo que liberta e traz cura.>®

Quem sabe comunicar e viver a paraclese acolhe no coracéo a lei do Espirito
gue da a vida em Cristo Jesus. Lei que nos desperta para a experiéncia da liberdade,
para a qual Cristo nos libertou, fazendo com que produzamos em nossa vida,
individual e comunitaria, os frutos do “amor, da alegria, da paz, da compreensao, da
cordialidade, da bondade, da fidelidade, da nao violéncia” (Gl 5. 22).

A encarnacdo de Cristo promoveu uma radical transformacdo na
compreensao da divindade e da humanidade, bem como da relacdo entre ambas. A
revelacdo em Cristo transcende a figura de Deus como Criador e Soberano,

revelando-o primordialmente como Pai misericordioso e amoroso. A humanidade, por

% MARTINS; MARTINI, 2012, p. 133.
5% MARTINS; MARTINI, 2012, p. 133.
57 COMPENDIO DO VATICANO I, Decreto Optatam Totius, n.16.
58 MARTINS; MARTINI, 2012, p. 133.
5% MARTINS; MARTINI, 2012, p. 133.
5% MARTINS; MARTINI, 2012, p. 133.
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sua vez, ndo se limita a condicdo de criatura, mas é elevada a dignidade filial,
participando, por meio da graca, da prépria natureza divina®® (cf. 2Pd 1.4): “Vede que
prova de amor nos deu o Pai: sermos chamados filhos de Deus, e nos de fato o
somos!” (1Jo 3.1).

Em nossa condi¢cdo de filhas amadas e filhos amados de Deus, somos
chamados a viver em profunda comunhdo com Ele e a fomentar relagbes
interpessoais marcadas pelo amor e pela solidariedade. !

Para Russel Shedd, a espiritualidade significa a busca e a propria experiéncia
da comunhdo com Deus e, a medida que alguém se aproxima de Deus, a
espiritualidade torna-se mais intensa e real. O legalismo e a religido formal fincam
suas raizes em uma espiritualidade defeituosa ou deficiente. A espiritualidade que
omite amor, fé, meditacdo nas Escrituras e experiéncia do poder do Espirito Santo
ndo deve ser considerada biblica.5?

E Boff ainda nos diz que:

A espiritualidade tem a ver com experiéncia, ndo com doutrina, ndo com
dogmas, ndo com ritos, ndo com celebra¢cbes, que sdo apenas caminhos
institucionais capazes de nos ajudar a alcanca-la, mas que sédo posteriores a
ela. Nasceram da espiritualidade, podem até conté-la, mas ndo sdo a
espiritualidade. Sdo 4gua canalizada, nédo a fonte de agua cristalina.®?

Segundo José Maria Castillo, a espiritualidade cristd tem como missdo e
tarefa humanizar o povo, os individuos, os grupos humanos, as instituicdes.®* Essa
humanizacéo do ser esta na praxis da espiritualidade cristd, na esséncia da pessoa
gue se dispde a ser discipula de Jesus, ndo sendo somente ouvinte, mas dialogando
com o outro individuo e vivenciando assim essa experiéncia.

E impossivel buscar espiritualidade genuina sem pensar nos componentes
essenciais: amor pelo Senhor, fé e poder do Espirito Santo, e meditacdo na Palavra
de Deus. O amor por Deus, que envolve todo o coracao, toda alma, todo entendimento

e todas as forcas, € o componente principal da espiritualidade e o autoexame da vida

8 VENDRAME, Calixto. A cura dos doentes na Biblia. Sdo Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo;
Edicdes Loyola, 2001. p. 45.

61 VENDRAME, 2001, p. 45.

62 SHEDD, Russel. Em busca da genuina espiritualidade. In: BOMILCAR, 2005, p. 37.

53 BOFF, Leonardo. Espiritualidade: um caminho de transformac&o. Rio de Janeiro: Sextante, 2001. p.
44,

64 CASTILLO, José Maria. Espiritualidade para insatisfeitos. Sdo Paulo: Paulus, 2018. p. 110.
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de pessoas que pecam confirma que, uma vez perdoadas, amam mais a Deus. O
afastamento da culpa pelo precioso sangue de Jesus intensifica o amor. E o amor,
fruto de Cristo em seu Corpo, que liberara a energia do Espirito e transformara a
religiosidade va em espiritualidade que agrada a Deus.®

N&o é possivel crer no Senhor Jesus sem reconhecé-lo como o Messias, 0
flho de Deus encarnado, crucificado e ressurreto. Fé € elemento essencial a
espiritualidade. Crendo que Deus é real, que enviou seu Filho, o eterno Logos que
encarnou para morrer como nosso substituto, ressuscitou e foi entronizado. Ele nos
envia seu Espirito para nos regenerar. Se estamos convictos de que esta historia é
veridica e firmamos nossa fé em Jesus Cristo, ganhamos paz com Deus e esperanca
da vida eterna. A confianca genuina em Deus exige comunh&o. Quando a fé néo é
capaz de criar o desejo de obedecer as ordens de Deus e guardar seus preceitos,
deixa de ser resultado da confianca auténtica e gerada pelo amor.%®

Outro componente indispensavel da espiritualidade genuina é o poder do
Espirito Santo. Ele é o0 meio de contato que comunica a presenca divina aos que
creem. A manifestacdo do Espirito produz conviccdo acerca da veracidade da
mensagem. A vinda do Espirito tornou possivel a verdadeira espiritualidade. A
chegada do Paracletos gera fruto nos coracgdes cristaos, isto €, 0 amor e a motivacao
para obedecer as instrucdes de Jesus.®’

Segundo Shedd, a busca pelo poder do Espirito Santo, no contexto brasileiro,
demonstra uma relacao superficial com a espiritualidade. A pesquisa empirica indica
gue, em grande parte dos casos, a motivacao primaria ndo é a comunhao com Deus,
mas a aquisicdo de bens materiais, saude, emprego e protecdo. Essa tendéncia,
caracteristica da teologia da prosperidade, privilegia a obtencdo de beneficios
tangiveis em detrimento da experiéncia religiosa profunda, marcada pela presenca de
Deus e pela comunhao espiritual.%8

Toda espiritualidade que nao tem raizes profundas no “conselho do Senhor”

anda na contramao dos ensinamentos biblicos. Jesus disse a seus contemporaneos:

8 SHEDD, 2005, p. 39.

5 MOLTMANN, Jurgen. No fim, o inicio: breve tratado sobre a esperanca. Sdo Paulo: Edigées Loyola,
2007. p. 63.

87 SHEDD, 2005, p. 48.

% SHEDD, 2005, p. 48.
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“Vocés estdo enganados porque ndo conhecem as Escrituras nem o poder de Deus!”

(Mt 22. 29). Espiritualidade depende diretamente da revelacéo crista. 6°

2.1 TEOLOGIA MAIS ESPIRITUAL

A Reforma Protestante trouxe uma grande contribuicdo ao estabelecer as
bases da fé cristd e um avanco teoldgico e espiritual para o Cristianismo, libertando
muitas pessoas cristds da opressao da ignorancia e da supersticdo do fim da ldade
Média, e apontando um caminho fundamentado nas Escrituras Sagradas, na sa
doutrina, na centralidade de Cristo e sua obra expiatoria, na suficiéncia de sua graca,
na soberania de Deus sobre toda a Criagdo.”

E um contexto de fracasso, vazio e descrenca, que caracterizou a segunda
metade do século XX, que proliferaram movimentos espirituais, muitos de cunho
esotérico, em busca de respostas que as grandes ideologias racionalistas nao
conseguiram oferecer. E nesse cenario complexo que o Cristianismo se vé desafiado.
Por um lado, urge a necessidade de reafirmar os fundamentos teoldgicos e
doutrinarios, preservando a integridade da fé crista e estabelecendo uma base solida
para a espiritualidade. Por outro, € imperativo que o Cristianismo responda aos
anseios existenciais contemporaneos, oferecendo um caminho para a experiéncia
espiritual auténtica e revitalizando a pratica da oracéo e do relacionamento pessoal
com Deus. E um duplo desafio: buscar uma teologia mais espiritual e uma
espiritualidade mais teoldgica.”

Para uma teologia mais espiritual, € imprescindivel a construcdo de uma
teologia que fomente uma experiéncia profunda e auténtica, marcada por um
relacionamento pessoal e intimo com Deus. Em outras palavras, busca-se uma
teologia e uma linguagem teologica que, além de rigor intelectual, promovam a
devocéo, a oracdo e o amor a Deus de forma integral, abrangendo todas as dimensdes
do ser humano. Nesse sentido, a teologia deve transcender o ambito académico,
tornando-se um instrumento capaz de inspirar e guiar a vida espiritual dos individuos

e das comunidades.”? Podemos observar que, na Espiritualidade Paliativa, o

89 SHEDD, 2005, p. 50.
70 SOUZA, Ricardo Barbosa de. O desafio biblico da fé crista. In: BOMILCAR, 2005, p. 16.
1 SOUZA, 2005, p. 18.
2 SOUZA, 2005, p. 18.
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Cristianismo é a base solida que oferece o caminho para experiéncias profundas
espirituais e responde aos anseios existenciais dos pacientes.

A teologia nao cumpre sua funcdo quando ndo nos inspira a oragao e a amar
ao Deus Tritno da graca e a sua Palavra de todo nosso coracdo, alma e mente; ndo
nos faca ficar mais compassivos e afetuosos com os outros; ndo nos faga entender e
discernir o pecado e nos levar ao arrependimento e a confissdo; ndo nos envolva
comunitariamente; e que ndo nos conduza a ter fome e sede de justica.”

Jesus sempre foi preocupado e comprometido com a sua realidade terrena,
com as mazelas do povo no qual foi inserido e que, alids, nunca deixou de se
identificar como parte dele. E necessario que cada pessoa cristd também se entenda
responsavel pelo préximo. SO0 se pode acolher a Deus construindo um mundo que
tenha como meta primeira a dignidade dos Gltimos. "4

Johann Baptist Metz propds uma espiritualidade de olhos abertos que
desperta uma abertura ao diadlogo e precisa estar atenta ao sofrimento, pois a fé crista
€ uma fé que busca a justica. E diz que as pessoas cristas também séo misticas, mas
nao exclusivamente no sentido de uma experiéncia espiritual pessoal, porém no
sentido de uma experiéncia espiritual de solidariedade.”™

Jesus ensinou uma espiritualidade de olhos abertos, de percepcédo, em que
se poderia enxergar mais tornando visiveis os sofredores invisiveis e encorajando a
pratica da compaixdo como uma mistica da justica de Deus.”® Acredita-se que tal
percepcao necessite realmente de encorajamento para que se venga o comodismo
de ndo enxergar a outra pessoa como irma e que por vezes enclausura numa
religiosidade egoista, sem misericordia, sem compaixao e nada crista.

Deus nos chama para participar da eterna comunhao que o Pai, o Filho e o
Espirito Santo gozam. Essa comunhao trinitaria constitui o objetivo primordial e final
da teologia. Todo o empreendimento eclesial, a pesquisa teoldgica e a pratica
discipular convergem, em Uultima analise, para a experiéncia dessa comunh&do. Ao
responder a pergunta sobre o maior mandamento, Jesus Cristo destacou a dimenséao
relacional e afetiva da fé, indicando que o amor a Deus e ao proximo constitui o apice

da vida cristd e, consequentemente, o objetivo Gltimo da teologia.”’
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Uma teologia mais espiritual deve ocupar-se com a conversao integral, e ndo
somente com a conversao das convicgdes. Sabe-se que a conversdo envolve a
totalidade da vida, mas, para muitas pessoas, a converséo significa apenas uma
mudanca de mentalidade religiosa. Ao olharmos os Evangelhos, o foco de Jesus nao
estava apenas nas convic¢gdes como, por exemplo, no encontro dele com o “jovem
rico”, que se apresenta como uma pessoa de convicgdes claras e soélidas, pois desde
a infancia aprendera e guardara os mandamentos, mas, para Jesus, faltava-lhe algo
fundamental: amar a Deus e ao préximo de todo coragéo.”®

E imprescindivel integrar a teologia a experiéncia existencial. Para tanto, deve
ser ressignificada, enfatizando sua dimensédo espiritual, ndo como uma
espiritualizacdo alienante, mas como o reconhecimento da pessoalidade divina e do
significado da encarnacédo na pessoa de Cristo. A encarnacdo, ao tornar o divino
humano, extrapola os limites da mera especulacéo tedrica, adentrando o ambito da
experiéncia pessoal, comunitaria e missionaria. Ao ser integrada a vida, a teologia
adquire um carater mais visceral, permeando as relacdes interpessoais, as decisdes,
os afetos e as escolhas, tornando-se, assim, um norte para a existéncia crista.”

Uma teologia espiritual deve valorizar mais a santidade e a sabedoria. Para
Agostinho, a busca pelo conhecimento divino e o autoconhecimento constituiam um
percurso indissociavel. A partir dessa perspectiva, 0 tedlogo concebia a sabedoria
como a capacidade de penetrar tanto nos mistérios da divindade quanto nos abismos
da alma humana. Contudo, uma teologia que se limita a oferecer um conhecimento
teocéntrico, desvinculado da experiéncia pessoal, corre o risco de se transformar em
mera especulacdo intelectual, perdendo sua natureza revelacional .8

Jesus, enquanto mestre, ndo se limitava a exposicdo das Escrituras e a
revelacdo da natureza divina. Seu ministério caracterizava-se pela profunda
penetracdo no espirito humano, revelando os anseios mais intimos do coracdo. Essa
figura complexa, que encarnava santidade, sabedoria e mestria, serve como modelo
para uma teologia que transcende a mera erudicdo. Uma teologia genuinamente
espiritual desperta um desejo por Deus que ndo se mede pela quantidade de

conhecimentos tedricos acumulados, mas pela vivéncia transformadora da fé, nutrida
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pela Escritura e pelo Espirito Santo. E imperativo resgatar a centralidade da santidade
e da sabedoria no ambito teoldgico. A preponderancia de uma abordagem académica
excessivamente formal e distanciada deve ser contrabalancada por uma valorizagéo
da compaixao, do engajamento pessoal, da devogéo e da comunh&o.8!

Uma teologia espiritual deve ser mais contemplativa. A literatura
neotestamentaria e a tradicdo cristd, em sua multiplicidade, convergem para a
afirmacdo da graca divina como uma forca transformadora, presente em todos os
aspectos da existéncia humana. A teologia, nesse sentido, deve transcender a mera
descricdo de dogmas e oferecer ferramentas para uma experiéncia espiritual
auténtica, capaz de apreender a acdo sutil da graca nas experiéncias cotidianas.?

Uma teologia espiritual requer também, uma reforma na linguagem. A
linguagem teoldgica frequentemente adota um carater académico e técnico. Essa
tendéncia contrasta com a linguagem predominantemente poética e narrativa da
Biblia, que busca comunicar a graca divina de forma pessoal e visceral. A pedagogia
de Jesus, por exemplo, era caracterizada pelo uso de parabolas e narrativas que,
muitas vezes, dispensavam a terminologia religiosa explicita, convidando as pessoas
ouvintes a uma profunda reflexdo existencial. Seus dialogos, igualmente pessoais e
profundos, evitavam respostas prontas, preferindo estimular a indagacédo e o
guestionamento. Essa abordagem pedagogica, ao invés de oferecer um sistema
teoldgico completo, visava tocar os pontos mais intimos da experiéncia religiosa.

A busca por um conhecimento rigoroso e fundamentado sobre a fé é
fundamental. No entanto, a experiéncia religiosa, em sua dimensdo mais profunda,
transcende a mera compreensao intelectual. A linguagem religiosa, marcada pela
metafora e pela narrativa, busca estabelecer uma conexao visceral com o divino,
complementando a andlise racional .8

Ao enfatizar a importancia do amor como fundamento da fé, Jesus nos
convida a uma relacao pessoal e transformadora com Deus. Essa relagédo implica ndo

apenas o conhecimento teolégico, mas também uma experiéncia afetiva e existencial.
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O conhecimento de Deus, portanto, ndo se limita a aquisicdo de informagfes, mas

exige um engajamento pessoal e comunitario.®®

2.2 ESPIRITUALIDADE MAIS TEOLOGICA

Ha uma crescente demanda por uma teologia que adote uma perspectiva
mais integral do ser humano, valorizando a sacralidade da vida e do ministério e
resgatando uma linguagem mais pessoal e afetiva. Contudo, observa-se também a
necessidade de uma espiritualidade ancorada em fundamentos teoldgicos sélidos,
capaz de estabelecer limites e definir contornos precisos.8®

Reconhece-se um anseio generalizado por experiéncias espirituais
auténticas, que transcendam as explicacdes racionais e toquem a profundidade da
alma humana. No entanto, € preciso distinguir esse desejo legitimo de uma
espiritualidade superficial e narcisista, frequentemente associada a modismos
culturais e fundamentada em premissas psicolégicas e antropologicas
individualistas.®’

Uma espiritualidade genuina deve ser capaz de responder as aspiracoes mais
profundas do ser humano, criado a imagem e semelhanca de Deus. Nesse sentido,
algumas necessidades se destacam como uma espiritualidade: ftrinitaria,
cristocéntrica, comunitaria, centrada na Palavra de Deus e missionaria.®

A doutrina da Trindade constitui o fundamento da espiritualidade crista,
encontrando seu alicerce na revelacao biblica. Essa doutrina revela um Deus tridno,
subsistindo em uma comunhdao eterna entre o Pai, o Filho e o Espirito Santo. A criacéo
do ser humano a imagem e semelhanca de Deus o destina a participar dessa
comunhdo trinitaria.?®

A oracdo sacerdotal de Jesus, como registrada nos Evangelhos, expressa
essa dindmica relacional intrinseca a vida divina: "Para que todos sejam um, como tu,

Pai, estds em mim e eu em ti, que também eles estejam em nds" (Jodo 17. 21). Nesse
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sentido, o convite divino a comunhao trinitaria € estendido a humanidade, possibilitado
pela obra redentora de Cristo e pela acdo santificadora do Espirito Santo. A
reconciliagdo com Deus, operada pelo Espirito Santo, permite que os seres humanos
participem da vida divina e experimentem a comunh&o com o Pai, o Filho e o Espirito
Santo."%

A partir da revelagao trinitaria, nossa identidade é essencialmente relacional
e nao funcional. Em outras palavras, ndo somos definidos primariamente por nossas
acOes ou funcdes sociais, mas sim por nossas relagbes com Deus e com 0 proximo.
A conversao, nesse contexto, ndo se limita a uma mudanga comportamental, mas
envolve uma transformacédo radical da identidade, marcada pela passagem do
individualismo ao comunitarismo, do "eu" ao "nés".%

A espiritualidade cristd genuina tem como objetivo primordial a conformidade
a imagem de Jesus Cristo. Esse processo de transformacéo interior, radicado na fé
em Cristo, transcende as dimensdes sociologicas e psicologicas, buscando uma
profunda renovacéao espiritual.®?

A cultura contemporanea, marcada por um individualismo exacerbado e um
narcisismo crescente, influenciou significativamente a compreensao da espiritualidade
cristd. Em muitos contextos, o foco deslocou-se da conversdo ao Cristo para uma
busca individualizada por experiéncias religiosas que satisfacam as necessidades
pessoais. Essa inversdo de papéis, na qual o divino se adapta ao humano em vez do
inverso, obscurece a centralidade de Cristo na experiéncia crista.®® E isto prejudica
bastante quando a pessoa esta enfrentando o adoecimento e a finitude da vida pois,
na ansia da cura, pode se frustrar e se revoltar com Deus quando ele ndo satisfaz sua
vontade.

Cristo é a manifestacdo completa de nossa humanidade. Converter-nos a ele
significa mudar nossos pensamentos e comportamentos, ter nossa humanidade
restaurada e nossa dignidade redimida para viver a nova vida em Cristo. Uma

humanidade madura e completa em Cristo é o objetivo final da espiritualidade crista.®*
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Uma vez que a natureza de Deus é relacional, assim é também a natureza da
pessoa regenerada em Cristo. A pessoa é o ser em comunhdo, que se realiza nas
relacbes de afeto e amizade. E altruista, concebe a liberdade em termos de entrega,
obediéncia e amor doado, e se abre para a revelacdo que encontra fora de si mesmo.
As relacbes deixam de ser determinadas pelas ideologias ou pelos projetos comuns,
e passam a ser construidas dentro da esperanca escatologica. E a comunidade do
Reino que da visibilidade ao que Cristo fez em sua obra redentora no mundo.%

O propdsito da espiritualidade cristd € o crescimento do individuo em Cristo.
E o processo de sua transformac&o pela Palavra de Deus, participando cada vez mais
da vida em Cristo. A leitura e a meditacao nas Sagradas Escrituras consola, edifica e
conforta, mas também desafia, provoca e confronta. Este confronto exige um dialogo
constante entre a Palavra de Deus e o mundo em que se vive. Outro confronto esta
entre a Palavra de Deus e o0 mundo interior da pessoa cheio de lembrancas, memorias
e imagens do passado que turvam a compreensdo de Deus e de si mesma. Sao
sentimentos negativos de abandono, medo e soliddo que formam uma autoimagem
igualmente negativa de inadequacéo e rejeicdo que, por sua vez, compromete a
imagem de Deus. As magoas, ressentimentos, invejas e ciimes provocam uma
relacdo confusa e manipuladora com Deus, ao invés de uma entrega serena e
confiante. E preciso deixar a Palavra de Deus iluminar o mundo interior, transforméa-lo
em Cristo, restaurar a vida a imagem de Deus e resgatar a imagem do Deus revelado
em Cristo Jesus.’® A Espiritualidade Paliativa mostrou atingir este propdsito, no
crescimento individual e entrega serena e confiante.

Uma espiritualidade crista esté relacionada com a missdo de Deus no mundo
em sua obra redentora. Precisa ocupar-se em dar pdo ao faminto, acolher o
abandonado, vestir 0 nu, dar esperanca ao enfermo, visitar os que estao presos e
promover a justica e a paz. Uma espiritualidade que ndo contempla a missao torna-se
alienante e sem nenhuma relevancia social.®” Pode-se afirmar que os CP contemplam

a missdo de Deus ao cuidar dos pacientes.
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2.3 MAIS ESPIRITUALDADE E MENOS RELIGIAO

Maria Clara Lucchetti Bingemer afirma que as religibes deveriam ser fontes e
expressdes de espiritualidades, mas nem sempre iSSO acontece porque em geral a
religido se apresenta como um catalogo de regras, crencgas e proibi¢cdes, enquanto a
espiritualidade é livre e criativa. Na religido, predomina a voz exterior, da autoridade
religiosa e, na espiritualidade, a voz interior, o "toque" divino. Naturalmente, isso faz
com que se associe a figura do “religioso” @ membresia®® de uma comunidade de fé,
com suas leis taxativas e regras muito bem definidas, muitas vezes sem qualquer tipo
de abertura para os improvisos da espiritualidade de um Deus que é criativo por
esséncia.®

A religido é vista como uma instituicdo, a espiritualidade como uma vivéncia.
Na religido ha disputa de poder, hierarquia, excomunhdes e acusacoes de heresia.
Na espiritualidade predominam a disposicdo de servi¢o, a tolerancia para com a
crenca (ou a descrenca) alheia, a sabedoria de ndo transformar o diferente em
divergente.1% E justamente aqui que a religido mais encontra dificuldade, pois rotula
o outro diferente como adversario, e ndo apenas como alguém que pensa e existe de
maneira diferente.

A religido € a mais onipresente e a mais universal das caracteristicas
constitutivas da humanidade. Tudo aquilo que € humano, desde o0 mais sublime até o
mais corriqueiro dos atos, ja passou pela identificacdo com o fendmeno religioso. E
mesmo hoje, em plena secularizacéo, a religido continua sendo objeto de observacéao
e estudo, acabando por ser, muitas vezes, o que redefine as preocupacdes atuais pelo
menos em Ultima instancia.%?

Mesmo sendo negada a importancia da religido, ela faz mais que nunca parte
do cotidiano moderno. E isso porque a morte, apesar de haver sido confinada a

preocupacao de profissionais (médicos, intensivistas, funerarias), continua assaltando
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0 imaginario das pessoas que a cada dia seguem sentindo-se ameacadas em seu
desejo de viver. A morte humana como tal se tornou uma ocorréncia diéria, pelas
doencas e pandemias, pelos meios de comunicacédo, pelo inchamento das grandes
metropoles e pela violéncia e injustica que campeiam em nossas sociedades, comum
demais para espantar e despertar medo.%3

O fato € que o processo de secularizacao, frequentemente abordado sob uma
perspectiva negativa, revela também aspectos positivos. Ele nos lembra que a
emancipac¢ao humana néo significa, necessariamente, o crepusculo de Deus. Embora
a secularizacéo possa ser entendida, em muitos de seus aspectos, como inimiga de
certa concepcéao de religido, particularmente da religido institucionalizada, isso nao
significa que ela seja incompativel com a experiéncia humana da fé. Ao contrario, a
secularizacao pode coexistir, de forma cordial, com a fé, estabelecendo interfaces que
enriquecem ambas as esferas da vida humana.%4

E todo processo historico de secularizagao foi sendo desenvolvido através do
tempo. Uma das principais consequéncias desse processo é a transformacédo da
esfera religiosa, submetida a novas formas de legitimacdo. Na modernidade, a
racionalidade emerge como critério fundamental para a validacdo de conhecimentos
e crencas, contrapondo-se ao dogmatismo e a intolerancia frequentemente
associados a religido com fanatismo, supersticao e intolerancia.®

Em sociedades tradicionais, a religido exerce um papel central, detendo o
monopolio da cosmovisdo. Essa centralidade confere a religido uma funcédo que
transcende o0 ambito estritamente religioso, permeando e legitimando todas as esferas
da vida social, desde as instituicdes politicas, econémicas e juridicas até as relacdes
familiares e as praticas culturais. A religido, nesse contexto, estrutura o tempo e o
espaco, fornecendo um arcabouco simbélico que orienta as a¢des e as crencas dos
individuos.1%

Ja a pratica de fé da espiritualidade que se reflete no Deus de Jesus, nao

busca monopdlio ou doutrinacdo coercitiva.'%” Jesus sempre valorizou mais o0s
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relacionamentos do que as regras — sem assimilar tal assertiva como uma autorizacao
para a anarquia. Todavia, por onde quer que ele passasse, duas coisas
inevitavelmente aconteciam: a vida das pessoas era modificada e a ordem religiosa

estabelecida era perturbada.'%®

A questdo toda é que muitos deformaram a fé. De fato, para a grande maioria
do povo, a fé é auténtica quando se vive como a correta relacdo com Deus. E
isso s6 ocorre traduzido na submisséo ortodoxa dos crentes aos que ensina e
manda a autoridade hierarquica da Igreja. Isto € o que ensinam os livros de
teologia e 0 que explicam os catecismos. Algo que se levou tao a sério, que
por isto os hereges foram condenados, torturados e até queimados vivos em
praca publica. Para isso se criou a Inquisicdo. Porém, neste assunto, ha que
se andar com cuidado. Porque, se nos atentarmos ao que relatam os
Evangelhos, a fé ndo é sempre a correta relacdo com o Deus verdadeiro, mas
a correta relacdo com a salide humana. O maior elogio, que fez Jesus, da fé,
nao foi o de um crente no Deus verdadeiro, mas o de um militar romano, que
tinha suas crencas, porém sofria porque um servidor seu estava morrendo (Mt
8, 5-13; Lc 7, 1-10). E a “grandeza da fé” nao foi atribuida a um discipulo seu,
mas a uma mulher Cananeia, que era pagd, porém queria muito uma filha sua
gue sofria (Mt 15, 21-28; Mc 7, 24-30). Como também resulta estranho que o
Unico leproso curado, que mereceu o elogio de sua fé, ndo foi nenhum dos
ortodoxos judeus, que se foram ao templo, mas sim um herege samaritano,
que teve a atencdo de agradecer sua cura (Lc 17, 11-19). [...] Para Jesus é
mais importante a “humanidade” que a “religiosidade”. E isso € o que ndo entra
na teologia e na cabeca de alguns teélogos.'®®

2.4 ESPIRITUALIDADE E TEOLOGIA NO SOFRIMENTO, DOENCA E MORTE

A experiéncia do sofrimento humano frequentemente se associa a percepgao
de uma ameaca iminente a integridade pessoal, desencadeando um processo que
persiste até que a ameaca seja neutralizada ou até que a integridade seja restaurada
por outros meios. Nesse contexto, a busca por significado e a experiéncia de
transcendéncia emergem como estratégias adaptativas, capazes de mitigar o
sofrimento e promover a resiliéncia. A atribuicdo de significado a eventos dolorosos
pode atuar como um mecanismo de defesa, reduzindo o impacto emocional do

sofrimento. A transcendéncia, por sua vez, oferece a possibilidade de transcender a
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experiéncia individual e conectar-se com algo maior, restaurando o sentido de
proposito e identidade. 10

O famoso livro biblico de JG, escrito ha mais de 2500 anos, apresenta o
Ministério do sofrimento e sua relacdo com Deus. Muitos J6s sofredores fazem a
mesma pergunta hoje: Por que Deus faz isto comigo? As palavras de J6 ndo contém
uma indagacdo de ordem teoldgica, mas sdo um grito de dor. Depois daquelas
palavras caberia um ponto de exclamacdo, ndo de interrogacdo. J6 ndo queria
teologia de seus amigos, queria empatia e compaixdo. Nao desejava que lhe
explicassem Deus, tampouco estava querendo mostrar-lhes que sua teologia era
insatisfatoria. J6 apenas queria que entendessem que ele era um bom homem e que
as coisas que lhe estavam acontecendo eram terrivelmente tragicas e injustas. Mas
seus amigos empenharam-se tanto em falar de Deus que quase esqueceram de Jo,
a nao ser para observar que ele deveria ter feito alguma coisa de muito ruim para
merecer aquele destino das maos de Deus.!! A énfase da capelania hospitalar ndo
deve ser explicar Deus teologicamente, mas, sim, a empatia e a compaixao para com
0S pacientes.

Na historia recente da espiritualidade cristd catolica, observou-se uma
exacerbada valorizacdo do sofrimento, caracterizada por uma mentalidade dolorista
gue considerava o sofrimento um fim em si mesmo. A expressao popular "se a gente
nao sofre ndo ganha o céu" exemplifica bem essa perspectiva. No entanto, essa visao
tradicional tem sido questionada, dando lugar a uma nova interpretacdo que busca
resgatar o nucleo central do cristianismo: o amor. A redescoberta dos evangelhos
revela que o mandamento fundamental ndo € o sofrimento, mas o amor ao préximo.
O sofrimento humano, embora suscite compaixao e respeito, ndo deve ser glorificado.
Pelo contrario, a busca por respostas para o sentido do sofrimento encontra sua
plenitude no amor.'*? O amor cura.

As trajetorias existenciais humanas séo significativamente influenciadas por
nossas crencas religiosas (ou pela falta delas) e experiéncias. Diante da finitude
inerente a condicdo humana, a busca por um sentido transcendente emerge como

uma questdo fundamental. A necessidade de conciliar esperanca e desespero, bem
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como de encontrar significado em face do sofrimento e da morte, constitui um desafio
existencial.1*®

Diante da dura realidade do sofrimento humano, Jesus nos ensina muito em
termos de experiéncia de estar sem controle, sem poder, e abandonado. “Ser
espiritual” € reconhecer a presenga de Deus no dia a dia, experimentar o descanso
da alma, provar o sossego da confianca de quem aprendeu a crer no cuidado divino,
perceber o poder de Deus, seja em evento extraordinario ou singelo e discreto.!* Na
Espiritualidade Paliativa, 0os pacientes encontraram esse sentido transcendente.

Com base nos conceitos fundamentais apresentados neste capitulo, a visao
cristd sobre a doenga sofre uma profunda transformagédo. A partir da perspectiva
neotestamentaria, a figura da pessoa doente, antes associada a nocao de pecado e
punicdo presente no Antigo Testamento, passa a ser vista como a de uma vitima,
despertando compaixdao e cuidado. Jesus, ao adaptar sua linguagem e atitudes,
introduz um novo paradigma, no qual a doenca ndo € mais um castigo divino, mas
uma oportunidade para manifestar o amor de Deus e a solidariedade humana. A
centralidade da figura da pessoa doente nos Evangelhos e Atos dos Apostolos atesta
a importancia dessa mudanca paradigmatica na construcdo da identidade crista.*®

Para Jesus, a pessoa doente ndo é mais pecadora do que 0s outros
individuos, mas vitima do mal que se introduz pelo pecado de todos, que rompe a
harmonia do universo.!'® Jesus é o bom pastor que vem em socorro da ovelha
necessitada e perdida, pois “ndo sao os sadios, mas os doentes que tém necessidade
do médico” (Mt 9.12).

A espiritualidade de quem sofre e de quem serve tem a mesma e Unica fonte,
um sé modelo: Cristo e seu Espirito. Cristo assumiu o sofrimento humano; ele é o
grande sofredor e, com seu Espirito, o verdadeiro consolador de quem sofre.

A cruz revela a maldicdo divina, a respeito da qual nada poderiamos fazer,
exceto crer que ela foi levada pelas chagas e sofrimentos de Cristo e vencida, por fim
e de forma plena, por sua ressurreicdo. Cristo assumiu nossa natureza pecaminosa,
tomou nosso pecado, sofreu e morreu; ele se tornou maldicdo por nés para poder

vencé-la e nos conceder suas béncdaos eternas. Pelo fato de Cristo ser uma pessoa

113 PESSINI, 2010, p. 135.
114 SOUZA, 2005, p. 24.

115 VENDRAME, 2001, p. 45.
116 VENDRAME, 2001, p. 54.
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divina e eterna, a morte ndo o pode deter. Ele ressurgiu da morte no terceiro dia, e
agora vive para sempre.t’

A imagem salvadora de Cristo deve ser 0 nosso unico foco. Apenas quando
compreendemos o conceito de Cristo “por n6s” podemos encontrar consolo na ultima
hora e enfrentar o terror da morte com confianca. E essa voz do evangelho que
devemos ouvir mais forte que a voz da doenca ou da morte. Por meio dessa voz,
somos persuadidos por Deus a aceitar a morte de bom grado, a ndo temé-la, e sim
sobrepuja-la pela fé em Cristo e por meio das béncdos que ele obtém para nés. A
verdadeira preparacdo para a morte consiste no exercicio da fé, mediante a qual
alcancamos o conhecimento de que a morte, o pecado, o inferno e o Diabo estédo
totalmente vencidos pelo Cristo crucificado.*®

A morte, para Lutero, € “0 comeco da porta estreita e do caminho reto para a
vida (Mt 7.14)". Apesar de a porta ser estreita, a jornada n&o é longa. Ele elaborou

esse conceito mediante a analogia com o nascimento fisico:

Da mesma forma que a crianca nasce em meio ao perigo e a dor, ao sair da pequena
morada do ventre de sua mée, e entra nestes intensos céu e terra, isto é, neste mundo,
assim o homem parte desta vida através do portdo estreito da morte. E ainda que os
céus e a terra habitados por nés no presente nos parecam grandes e amplos, eles séo,
nao obstante, muito mais estreitos e menores que ventre materno em comparag¢ao com
0 céu vindouro. Portanto, a morte dos santos queridos é chamada de novo nascimento,
e seu dia de festa é conhecido em latim por natale, isto &, o dia do seu nascimento.*'®

Assim como a crianga nasce ao passar através de um canal estreito e escuro
para a vida, também nds nascemos ao atravessar a passagem estreita e escura da
morte para a nova vida. Para ilustrar a jornada da morte, Lutero citou as proprias
palavras de Jesus em Joao 16. 21: “A mulher, quando esta para dar a luz, sente dores
porque a sua hora chegou. Mas, depois de ter dado a luz a crianca, ja ndo se lembra
do sofrimento, diante da alegria de ter trazido um ser humano ao mundo”. Nossa fé
nao exige a negacao da dor do luto e do horror da morte, ao contrario, é a propria
realidade durissima da morte que torna a mansdo celestial tdo desejavel e téo

gloriosamente exuberante. Apenas do ponto de vista dessa imensuravel alegria da

17 NGIEN, 2017. p. 39.

118 NGIEN, 2017, p. 60.

19 LW 42, p. 99-100. O dia de festa remonta ao século 2. Originalmente, a festa homenageava um
parente no dia de sua morte. Mais tarde, passou a celebrar em especial 0s santos e martires.
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nova vida celestial podemos celebrar a morte como nosso “dia de festa” (natale), o dia
do nosso nascimento na vida além.2°

Lutero nos exortou a contemplacdo da morte no momento certo. A forca da
morte torna-se cada vez maior, e o temor dela, mais intenso, por ndo pensarmos na
morte na hora certa. Durante nossa vida, devemos “convidar a morte para entrar em
nossa presenca quando ela ainda se encontra a distancia, e ndo a caminho”.1?* A
Espiritualidade Paliativa € este convite, como veremos nesta tese.

A partir desta compreenséao da espiritualidade na Teologia, avangamos para

a espiritualidade no contexto da saude.

120 NGIEN, 2017, p. 61.
121 NGIEN, 2017, p. 62.
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3 ESPIRITUALIDADE NO CONTEXTO DA SAUDE

Nas civilizagdes antigas, a doenca era interpretada como um fenébmeno de
cunho mistico, atribuido a intervencédo divina na vida dos seres humanos. Essa
percepcédo frequentemente se manifestava na forma de punigéo, levando a exclusédo
social das pessoas enfermas, que eram consideradas merecedoras de seus
sofrimentos. As figuras responsaveis pela tutela espiritual, como sacerdotes ou
pessoas curandeiras, detinham a funcédo de desvendar o significado da doenca e
orientar as pessoas moribundos sobre as medidas necessarias para apaziguar as
divindades, o que, em alguns casos, implicava no sacrificio de animais.

Nas sociedades cristds, a doenca era interpretada sob um prisma distinto,
permeado pela virtude da compaixdo e pela percepcdo do sofrimento como um
processo de santificacdo, propicio a autorreflexdo e a aproximagado com a divindade.
Nesse contexto, as pessoas doentes encontravam acolhimento nas comunidades
religiosas, o que contribuiu para o estreitamento da relacdo entre a medicina e a
religido.

A estreita relacdo entre medicina e religido, que permeava as sociedades
ocidentais desde a Antiguidade, comecou a se enfraquecer no final do século XIX e
inicio do século XX, em decorréncia da profissionalizacdo da medicina e do crescente
dominio do cientificismo. Esse processo de secularizacdo, que se desenvolveu em
paralelo a secularizacdo de outros setores da vida publica, ocasionou um
distanciamento entre os aspectos bioldgicos, psicossociais e espirituais do individuo.
Tal distanciamento sé seria revisitado na segunda metade do século XX, com o
advento de uma perspectiva holistica sobre o individuo.??

A Organizacao Mundial da Saude (OMS), desde 1948, define saide como um
estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo meramente a auséncia de
doenca. Em 1999, a OMS ampliou a definicdo de saude para incluir a dimenséao
espiritual, reconhecendo a importancia dessa tematica em decorréncia do crescente
namero de estudos que comprovam a sua influéncia na esfera biopsicossocial,

contribuindo para a melhoria da qualidade de vida.'?3

122 COBB, Mark; PUCHALSKI, Cristina; RUMBOLD, Bruce (Editors). The Oxford textbook of espirituality
in healthcare. Oxford: Oxford University Press, 2012. p. 6.

123 WHO. Amendments to the Constitution Report by the Secretariat. In: Fifty-Second World Health
Assembly. 1999:1-7. Disponivel em: http://apps.who.int/gb/archive/pdf files’WHA52/ew24.pdf.
Acesso em: 18 de junho de 2022.
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Diante desse contexto, esse capitulo visa discutir a espiritualidade quanto a
sua definicdo tedrica e a sua prética voltada ao cuidado em saude, mais
especificamente nos CP.

3.1 CONCEITOS FUNDAMENTAIS

Na literatura sobre os beneficios da espiritualidade para a saude, a expressao
"R/E religiosidade/espiritualidade" é frequentemente utilizada, revelando a falta de
consenso em relacdo aos limites conceituais entre os termos "espiritualidade” e
"religiosidade".*?4

Para a Teologia crista, espiritualidade pode ser definida como "a vida segundo
o Espirito de Cristo", "a experiéncia de Deus no seguimento de Jesus Cristo" ou ainda
como "um estilo ou forma de viver a vida cristd" ou "uma forma concreta, movida pelo
Espirito, de viver o evangelho, uma maneira precisa de viver 'ante o Senhor' em
solidariedade com todos os seres humanos".?°

O termo "espiritualidade” surgiu pela primeira vez no ambito religioso do
século XVII com conotacdo negativa, designando formas subjetivas de pratica
religiosa. Desde entdo, adquiriu diversos significados, sendo aplicado inclusive a
periodos anteriores a sua inclusdo no vocabulario. Ha um lugar obscuro na definicéo
em que, desde o inicio, espiritualidade se confunde com religiosidade.

A religiosidade pode ser definida como a maneira de um individuo acreditar,
seguir e praticar, privada ou publicamente, uma religido, sendo religido o sistema
organizado de crencgas, praticas, rituais e simbolos relacionados a uma divindade ou
poder superior (em tradicdes ocidentais) ou a realidade/verdade dltima (mais comum
em tradi¢Ges orientais).'26

Harold Koenig descreve uma mudanca no entendimento desses conceitos
com o passar do tempo. Histérica e tradicionalmente, a religiosidade era algo maior
gue a espiritualidade, embora se mantivesse resumida estritamente ao contexto
religioso. Posteriormente, naquilo que o autor chama de versdao moderna, a

espiritualidade se tornou maior, mais pluralista, contendo a religiosidade ao invés de

124 KOENIG, Harold. G. Religion, spirituality, and health: an overview. Journal of Religion and Health, v.
48, n. 2, 2009. p. 241-258.

125 REJON, Francisco Moreno. Teologia moral a partir dos pobres: a moral na reflexdo teoldgica da
Ameérica Latina. Aparecida, SP: Santuério, 1987. p. 186.

126 KOENIG, Harold G.; McCULLOUGH, Michael E.; LARSON, David B. The handbook of religion and
health. Oxford: Oxford University Press, 2001. p. 332.
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ficar a ela circunscrita. Koenig menciona a possibilidade de o individuo ter
espiritualidade sem estar atrelado a uma pratica religiosa.'?’ Assim, a religiosidade
pode ser entendida como um meio para a espiritualidade, mas ndo o Unico.

De acordo com Gordon Allport, a religiosidade pode ser categorizada em
extrinseca e intrinseca. A religiosidade extrinseca esta relacionada a comportamentos
religiosos que visam obter beneficios externos, como status e seguranca. Ja a
religiosidade intrinseca esta associada a mudangas comportamentais, com o individuo
se esforcando para harmonizar suas necessidades e interesses com suas crengas,
internalizando-as de acordo com sua vivéncia religiosa e buscando refletir sobre o
significado da vida.'?®

Com base nessa classificacdo, € possivel sugerir que a espiritualidade se
relaciona a religiosidade quando esta € intrinseca, e que ha uma divergéncia quando
a religiosidade é vivida apenas extrinsecamente. A figura 7 demonstra uma area de
intersecgao entre os termos “espiritualidade” e “religiosidade”, mas também é possivel

notar a presenca da espiritualidade sem religiosidade e vice-versa.

Espiritualidade Religiosidade

Figura 1 - Area de intersecco entre espiritualidade e religiosidade — Fonte: adaptado de Sena;
Peres!®

127 KOENIG, Harold G. Concerns about measuring spirituality in research. Journal of Nervous Mental
Disease, v. 196, n. 5, 2008. p. 349-55.

128 ALLPORT, Gordon W.; ROSS, Michael J. Personal religious orientation and prejudice. Journal of
Personality and Social Psychology. v. 5, n. 4, apr 1967. p. 432-443.

129 SENA, Marina Aline de Brito; PERES, Mario Fernando Prieto. Espiritualidade e salide: do conceito
a pratica. In: PEREIRA, 2021, p. 5.
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A despeito da ampliacdo conceitual e da necesséria desvinculacdo da
espiritualidade em relacdo a religido, cabe destacar o movimento denominado
secularismo, iniciado na modernidade. Esse movimento caracteriza-se pelo retorno
ao saeculum, o mundo profano, abdicando da crenga em um aspecto transcendente
e orientando seu pensamento para o mundo material.*3°

A existéncia de espiritualidade entre individuos secularizados permanece um
tema controverso, em contraste com a religiosidade, cujas definicdes apresentam
maior consenso. Para elucidar o conceito de espiritualidade, propbe-se a andlise de

sua etimologia.

3.2 ETIMOLOGIA DA PALAVRA ESPIRITUALIDADE

A palavra "espiritualidade" deriva de "espirito”, termo que, por sua vez, origina-
se do latim spiritus. Segundo o Dicionario etimolégico latino-portugués, spiritus
significa sopro, vento, emanacao, halito, respiracdo ou sopro de vida. Em grego, o
equivalente é pneuma, com significado semelhante.3!

O termo "spiritus”, derivado do verbo latino "spirare" (soprar, exalar um odor),
carrega consigo uma rica gama de significados. Segundo o Dicionario Houaiss, a partir
do sentido original de "soprar”, derivam-se sentidos figurados como "estar vivo" e
"estar inspirado”.*3?

Outra correlagdo com o termo "spiritus” reside na raiz grega "pyr", que se
traduz como "fogo". Essa raiz, por sua vez, carrega consigo a ideia de transformacao,
movimento e animacao dos elementos. Desse conceito etimoldgico também surge o
termo "anima", que posteriormente deu origem a nocéo de alma, entendida como uma
entidade imaterial e imortal que contém a esséncia do ser humano, transcendo o
mundo fisico e o transformando por meio da capacidade de organizar a matéria em
uma forma dotada de funcgées vitais. 33

Geralmente sado utilizadas expressdes dando a palavra alma um significado

daquilo que é fundamental, que proporciona um sentido, mesmo que ndo se tenha

130 BINGEMER, Maria Clara Lucchetti. Horizontes da pertenca religiosa a partir do Cristianismo. Revista
de Cultura Teoldgica, v. 16, n. 63, 2016. p. 98.

131 POSSEBON, Fabricio. Espiritualidade e salde: a experiéncia grega arcaica. Interagdes, v. 11, n.
20, 30 dez. 2017. p. 115-116.

132 SENA; PERES, 2021. p. 6.

133 SILVA, Glaucia; DUARTE, Luiz Fernando Dias. Epigénese e epigenética: as muitas vidas do
vitalismo ocidental. Horizontes Antropoldgicos. Porto Alegre, v. 22, n. 46, 2016. p. 430.
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refletido sobre o que alma pode representar de fato para os individuos. S&o
significados como esses que sinalizam o quanto 0s termos associados a
espiritualidade permeiam a cultura e dependem dela.34

Outro ponto associado tanto ao termo alma quanto ao termo espirito é a ideia
de um ente sobrenatural, imaterial, que sobrevive a morte do corpo. E aqui se depara
com mais uma dimenséo que dialoga com crencas de vida apos a morte, de existéncia
de um plano espiritual (lugar onde vivem esses seres imateriais) e com a possibilidade
de estabelecer comunicacbes com esses seres (conhecidas em diversas religides
como experiéncias medilnicas e experiéncias de possessdo).1

Com base nesses aspectos, € possivel entender que a espiritualidade: néo se
resume a espiritos; considera um aspecto imaterial, transcendente; proporciona
conexao com a esséncia e com algo que dialoga com o sentido da vida e das
experiéncias do individuo; proporciona conexdao com aquilo que se traduz em

vitalidade, animo.136

3.3 AFINAL, O QUE E ESPIRITUALIDADE?

Essa € uma pergunta muito dificil de ser respondida, pois ndo ha um consenso
universal sobre o significado pleno de espiritualidade. Até mesmo quem partilha de
uma experiéncia cultural comum pode apresentar maneiras diferentes de
compreender e expressar sua espiritualidade.*®’

No ambito das ciéncias da saude, a espiritualidade € um conceito complexo e
multifacetado, sujeito a diversas interpretacdes e definicbes. Apesar de ndo haver um
consenso universal sobre seu significado preciso, pesquisadores da area propdem
diferentes perspectivas para compreender essa dimenséo da experiéncia humana.

A dimenséo da espiritualidade pode remeter a um plano metafisico, conforme

impressoes de diversos autores. Para Sandra Volcan et al.:

Tem-se por espiritualidade o conjunto de todas as emocdes e convicgbes de natureza
ndo material, com a suposicao de que h& mais no viver do que pode ser percebido ou

134 SENA; PERES, 2021, p. 6.

135 SENA; PERES, 2021, p. 6.

13¢ SENA; PERES, 2021, p. 6.

137 KLAASSEN, Frank. Curious companions: spirit conjuring and alchemy in the sixteenth century. In:
Brock Michele; Raiswell Richard; Winter David (Editors). Knowing demons, knowing spirits in the
early modern period. London: Palgrave Macmillan, 2018. p. 145-170.
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plenamente compreendido, remetendo a questdes como significado e o sentido da vida,
ndo se limitando a qualquer tipo especifico de crenca ou pratica religiosa.**®

Segundo o entendimento de Dulcinéia Monteiro:

A espiritualidade é a dimensao que corresponde a abertura da consciéncia ao
significado e a totalidade da vida, possibilitando uma recapitulacdo qualitativa
de seu processo vital. Portanto envolve a busca pelo sentido ou significado
para a existéncia e esti articulada a uma necessidade mistificante, ao
imaginario e ao simbdlico.***

Por sua vez, José Roberto Goldim afirma:

Toda pessoa é espiritual, enquanto dotada de espirito. A espiritualidade néo
implica necessariamente a fé em uma divindade especifica. A palavra espirito
ndo se refere especificamente a divindade, mas a capacidade de
autoconsciéncia, de fazer uma reflexao sobre si mesmo. O ser humano é um
ser intrinsecamente espiritual, pois demonstra esta capacidade de refletir e
autotranscender-se.4°

Linda Ross admite trés componentes na espiritualidade que se vinculam a
circunstancias e situacdes extremamente frequentes, quer para pacientes, quer para

profissionais da saude:

A espiritualidade depende de trés componentes: necessidade de encontrar
significado, razdo e preenchimento na vida; necessidade de
esperanca/vontade para viver; necessidade de ter fé em si mesmo, nos outros
e em Deus. A necessidade de significado é considerada uma condi¢édo
essencial a vida e, quando um individuo se sente incapaz de encontrar um
significado, sofre em funcdo dos sentimentos de vazio e desespero.#

Esses autores desvinculam a espiritualidade da religiosidade. Enquanto a
espiritualidade, em um plano metafisico, faz parte da constituicdo de todo ser humano,
sempre vinculada ao sentido da vida, a religiosidade € um caminho que pode ser

escolhido para vivenciar sua espiritualidade.

138 VOLCAN, Sandra Maria Alexandre et al. Relagdo entre bem-estar espiritual e transtornos
psiquiatricos menores: estudo transversal. Revista de Saude Publica, v. 37, n. 4, 2003. p. 440-5.

139 MONTEIRO, Duicinéia da Mata Ribeiro. Espiritualidade e salde na sociedade do espetaculo. In:
PESSINI, Léo; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de (Orgs.) Buscar sentido e plenitude de vida:
bioética, salde e espiritualidade. S&o Paulo: Paulinas/Centro Universitario Sao Camilo, 2008. p.112.

140 GOLDIM, José Roberto (Org.). Bioética e espiritualidade. Porto Alegre: EDIPUCRS, 2007. p. 21.

141 ROSS, Linda. The spiritual dimension: its importance to patients’ health, well-being and quality of life
and its implications for nursing practice. International Journal of Nursing Studies, v. 32, n. 4, 1995.
p. 457-68.
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A primeira década do século XXI testemunhou um notavel crescimento do
interesse académico pela interseccao entre espiritualidade e saude. De acordo com
Kenneth Pargament, a espiritualidade pode ser entendida como uma busca pelo
sagrado, um processo pelo qual as pessoas procuram descobrir, manter e, quando
necessario, transformar o que consideram sagrado em suas vidas.'#?

Koenig defende a nocdo de que espiritualidade é uma busca pessoal para
entender questdes relacionadas ao fim da vida, a seu sentido e sua conexao com o
que se relaciona com o sagrado, com divino, com o transcendente.'43

Para Gowri Anandaraj, em uma descrigdo mais intrincada:

Espiritualidade € uma parte complexa e multidimensional da experiéncia humana. Tem
aspectos cognitivos, experienciais e comportamentais. Os aspectos cognitivos ou
filosoficos incluem a busca de significado, proposito e verdade na vida e as crencas e
valores pelos quais um individuo vive. Os aspectos experienciais e emocionais
envolvem sentimentos de esperancga, amor, conexao, paz interior, conforto e apoio.
Elas refletem na qualidade dos recursos internos de um individuo a capacidade de dar
e receber amor espiritual e os tipos de relacionamentos e conexdes que existem com
0 eu, a comunidade, o ambiente e a natureza e o transcendente (por exemplo, poder
maior que o eu, um sistema de valores, Deus, consciéncia cdsmica). Os aspectos
comportamentais da espiritualidade envolvem a forma como uma pessoa manifesta
externamente crengas espirituais individuais e estado espiritual interno”.1#4

No contexto dos CP norte-americanos, a intensificacdo desses estudos
culminou na necessidade de um marco conceitual comum. A Conferéncia Nacional de
Consenso de 2009, reunindo especialistas de todo o territério estadunidense,
representou um marco nesse processo, visando delimitar os contornos da
espiritualidade e orientar sua incorporagcdo nas praticas de cuidado, respondendo a
uma demanda crescente por uma abordagem mais holistica da satde.'#

Em outubro de 2010, a Associacao Europeia de CP (EAPC) organizou, na
Holanda, um encontro de 14 representantes de 8 paises com o objetivo de estabelecer

um Grupo de Trabalho dedicado ao cuidado espiritual. Esse grupo teve como missao

142 PARGAMENT, Kenneth I. Advances in the conceptualization and measurement of religion and
spirituality: implications for physical and mental health research. American Psychologist, v. 58, n. 1,
2003. p. 640-74. Disponivel em: http://doi.apa.org/getdoi.cfm?doi=10.1037/0003-066X.58.1.64.
Acesso em: 20 de junho de 2022.

143 KOENIG; McCULLOUGH; LARSON, 2001, p. 22.

144 ANANDARAJ, Gowri; HIGHT Ellen. Spirituality and medical practice: using the HOPE questions as
a practical tool for spiritual assessment. American Family Physician v. 63, n. 1, 2001. p. 81-89.

145 PUCHALSKI, 20009, p. 885.
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primordial a construgdo de um consenso europeu sobre o conceito de espiritualidade.
Ao final do encontro, os participantes chegaram a um acordo, definindo a

espiritualidade como:

dimensédo dindmica da vida humana relativa ao modo como as pessoas
(individuos e comunidades) experienciam, expressam e/ou buscam sentido,
propdsito e transcendéncia, e 0 modo como elas se conectam com 0 momento,
consigo mesmas, com 0S outros, com a natureza, com o significante e/ou o
sagrado. A espiritualidade é manifesta através de crengas, valores, tradigfes e
prética.t

Em 2012 e 2013, Puchalski e colaboradores promoveram mais duas
conferéncias internacionais, reunindo especialistas de todos os continentes com o
objetivo de ampliar o consenso sobre a definicdo de espiritualidade para além do
ambito dos CP. Os resultados dessas discussbes foram consolidados em uma

definicdo, publicada em 2014:

[...] espiritualidade é um aspecto dindmico e intrinseco da humanidade através
do qual as pessoas buscam significado, propdsito e transcendéncia, e
experienciam o relacionamento consigo mesmas, com a familia, com outros,
com a comunidade, com a sociedade, com a natureza e com o significante ou
sagrado. A espiritualidade é manifesta através de crencas, valores, tradicfes e
praticas.'#’

A definicao apresentada no documento da European Association for Palliative
Care destaca que a espiritualidade € multidimensional e consiste em: 1) desafios
existenciais (questdes relativas a identidade, significado, sofrimento e morte, culpa e
vergonha, reconciliacdo e perddo, liberdade e responsabilidade, esperanca e
desespero, amor e alegria); 2) valores e atitudes (0 que € mais importante para cada
pessoa, como relacdes consigo mesmo, familia, amigos, trabalho, coisas, natureza,
arte e cultura, ética e moral e a proépria vida); 3) crencas religiosas (fé, crencas e
praticas, o relacionamento com Deus ou um Ser Superior).148

Embora ndo tenham passado por um processo de constru¢do conceitual tdo
formalizado, pesquisadores brasileiros demonstram convergéncia com a tendéncia

internacional ao adotarem uma concepcao de espiritualidade que prioriza o sentido e

146 NOLAN, Steve; SALTMARSH, Phillip; LEGET, Carlo. Spiritual care in palliative care: Working
towards an EAPC task force. European Journal of Palliative Care, 2011. p. 86-89.

147 PUCHALSKI, Christina et al. Improving the spiritual dimension of whole person care: reaching
National and International Consensus. Journal of Palliative Medicine, v. 17, n. 6, 2014. p. 642-56.

148 BEST, Megan et al. An EAPC white paper on multi-disciplinary education for spiritual care in palliative
care. BMC Palliative Care, v. 19, n. 1, 2020. p. 2.
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0 proposito de vida. Essa abordagem, frequentemente ancorada em autores norte-
americanos de referéncia no campo da espiritualidade e satde, como Harold Koenig
e Crystal Park, ou em definigbes consensuais internacionais, como a proposta por
Puchalski et al., evidencia a influéncia de paradigmas estrangeiros na producao
cientifica nacional .14

No ambito da producéao cientifica brasileira, a conceituacao de espiritualidade
apresenta uma diversidade notavel, embora se possam identificar duas vertentes
predominantes. A primeira, exemplificada por Jorge Ponciano Ribeiro, associa a
espiritualidade a transcendéncia, compreendendo-a como um processo de
ultrapassagem do material para o imaterial, em busca de um significado ultimo e de
uma conexdo com o divino.'®® A segunda vertente, ilustrada por Marilei de Melo
Tavares e colaboradores, adota uma perspectiva mais ampla, caracterizando a
espiritualidade como uma forga vital que impulsiona a busca por sentido e propdésito
na vida, sem necessariamente vincula-la a uma dimenséao transcendente.>!

A dificuldade de interpretacao e definicdo quanto ao sentido e significado da
espiritualidade e/ou religiosidade pode ser explicado pelo viés do estudo linguistico da
lingua portuguesa, ou seja, a pessoa interpreta o tema a partir da sua experiéncia e
vivéncia, utilizando e aplicando os critérios morfologico, sintatico e semantico. Para os
gue adotam o termo espiritualidade, a linguistica costuma identifica-los como morficos,
pois a origem € do vocabulo Espirito, o qual, por sua vez, esta mais diretamente
relacionado com o Sagrado, ou ainda, aspectos da experiéncia transcendente. E, para
0S que adotam o termo religiosidade, ha uma diretriz semantica, isto é, desejam
expressar a respeito da confissdo religiosa que frequentam — muitas vezes,
confundida com a denominacdo e organizacao religiosa —, pois sabem que estdo
falando a respeito da religido.

A auséncia de um consenso na definicdo do termo "espiritualidade" leva
pesquisadores a utilizarem com  frequéncia a  expressao "R/IE

religiosidade/espiritualidade”, evidenciando a falta de clareza sobre os limites

149 ESPERANDIO, Mary Rute Gomes et al. Espiritualidade, religiosidade e religido: conceitos e
implicagcbes para a pesquisa e préticas de cuidado. In: ESPERANDIO, Mary Rute Gomes;
CALDEIRA, Silvia (Org.). Espiritualidade e Saude: fundamentos e praticas em perspectiva luso-
Brasileira. Volume 1. Curitiba: PUCPRESS, 2022. p. 48.

150 RIBEIRO, Jorge Ponciano. Eu-tu-nés: a dimensio espiritual da alteridade nos ciclos de contato.
Revista da Abordagem gestaltica, v. 13, n.1, 2007. p. 135-46.

151 TAVARES, Marilei de Melo et al. Espiritualidade e religiosidade no cotidiano da enfermagem
hospitalar. Revista de Enfermagem UFPE, v. 12, n.4, 2018. p. 1097-1102.
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conceituais entre esses termos. Essa complexidade também é refletida na literatura
académica e nas discussofes teoldgicas, socioldgicas e psicoldgicas, onde diferentes
autores e estudiosos podem ter interpretagbes distintas sobre o que constitui
espiritualidade e religiosidade.

Pesut et al. criticam a abordagem atual da espiritualidade, argumentando que
ela ndo se fundamenta na teologia e na filosofia, reproduzindo vagamente o discurso
religioso sem oferecer beneficios concretos. Os autores também destacam que a
principal caracteristica da espiritualidade reside em sua oposi¢ao a religido, sugerindo
uma tendéncia a distincdo entre esses conceitos.’® Em contrapartida a essa
discussao, Paley levanta uma critica pertinente a tendéncia de limitar a conceituacéo
de religido e espiritualidade exclusivamente aos dominios da teologia e da filosofia.
Essa abordagem restritiva ignora as contribuicdes de outras areas do conhecimento,
como antropologia, psicologia, sociologia e neurologia, que também oferecem
perspectivas valiosas sobre a natureza humana e suas experiéncias religiosas e
espirituais.t>3

Outros estudos apontam que muitos estudiosos tendem a estabelecer
distincbes entre espiritualidade e religiosidade, atribuindo caracteristicas positivas e
negativas a cada uma, respectivamente.’®* Outros autores, no entanto, utilizam os
termos de forma intercambiavel, privilegiando o conceito de religiosidade em virtude
de sua maior clareza conceitual.>®

A espiritualidade ndo deve ser utilizada como ferramenta de marginalizacéao
da religido. Ao contrario, é fundamental desenvolver um conceito abrangente e
inclusivo, com aplicabilidade pratica que beneficie todos os pacientes. Nesse sentido,
a religido pode representar um mecanismo de alinhamento espiritual para o individuo,
mas nao deve ser o Unico foco da atuacdo da equipe de saude. Limitar-se a dimensao
religiosa, seja por parte de capeldes/assistentes espirituais ou profissionais de saude,
impede a abordagem integral do individuo descrente.

A espiritualidade, concebida como uma busca individual e pessoal por

significado e conexdo com algo maior que transcende o material e o cotidiano, assume

152 PESUT, Barbara et al. Conceptualising spirituality and religion for healthcare. Journal of Clinical
Nursing, v.17, n. 21, 2008. p. 2803-10.

153 PALEY, John. Religion and the secularization of health care. Journal of Clinical Nursing, v.18, n. 14,
2009. p. 1963-74.

154 BUSSING, Arndt et al. Spiritual needs among patients with chronic pain diseases and cancer living
in a secular society. Pain Medicine, v.14, n.9, 2013. p. 1362-73.

155 KOENIG, 2004, p.1194.
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diversas nuances e manifestacbes. Essa dimensdo transcendente a existéncia
humana e pode ser expressa de maneiras ndo dogmaticas e ndo organizacionais,
permitindo ampla liberdade de interpretacéo e pratica.

A religiosidade, por sua vez, se caracteriza por sistemas de crencas e praticas
estruturados no ambito de uma organizacdo formal, como uma religido
institucionalizada. Essa esfera da vida humana abrange rituais, dogmas e uma
comunidade de fiéis, podendo ser mais facilmente identificada e descrita por meio de
comportamentos e praticas observaveis.

Uma dessas praticas observaveis é a oracdo. Esperandio e Ladd levantaram
a guestdo se a oracao seria uma pratica religiosa ou espiritual'®® e, de acordo com
Ladd e Spilka, pode ser os dois, pois a oracdo é um fenémeno religioso enraizado nas
instituicbes formais de fé e € também uma disciplina espiritual, pois as pessoas
praticantes adentram num relacionamento que consideram sagrado.®’

A oracéao se refere “a um comportamento voltado a busca de conexéao tanto
com 0 que o sujeito considera sagrado, quanto consigo mesmo e com 0 outro. A
oracdo tem ainda um carater dinamico e multidimensional em expresséo, motivacao
e cognicdo”.*>® A pesquisa de Esperandio e Ladd demonstrou quatro categorias que
descrevem o uso da oracédo: 1. Oracdo como estratégia de coping religioso/espiritual
(62,5%); 2. Oracdo como disciplina que mantém viva a espiritualidade (15,3%); 3.
Oracao (intercessodria) como técnica de empoderamento mutuo (8,6%); 4. Oracao
como “ponto de mudanga” no processo existencial (13,4%).1°°

Para Henry Nowen, orar/rezar “tem algo a ver com siléncio, com aceitacao,
com esperanga, com compaixdo, até mesmo com revolugéo”.®° A oragdo exige uma
relacdo em que o individuo permite Deus/Ser Supremo/Sagrado entrar no centro de
sua pessoa, permite-lhe falar ali, permite tocar o nicleo sensitivo de seu ser e permite-
Ihe ver tudo o que preferiria deixar oculto na escuriddo. No inicio, a oracéo pode ser
dolorosa porque a pessoa descobre que ndo quer se desfazer de nada, deixando a

esperanca de uma nova vida se esvair. O desapegar-se geralmente é entendido como

156 ESPERANDIO, Mary Rute Gomes; LADD, Kevin Lee. Oragédo e Salide: questdes para a Teologia e
para a Psicologia da Religido. Horizonte, v. 11, n. 30, 2013. p. 630.

157 LADD, Kevin Lee; SPILKA, Bernard. Prayer: a review of the empirical literature. In: APA Handbook
of Psychology, Religion, and Spirituality, vol.1. Washington, DC: American Psychological
Association, 2013. p. 293.

158 ESPERANDIO; LADD, 2013, p. 630.

159 ESPERANDIO; LADD, 2013, p. 638.

160 NOWEN, Henri J. M. Oracdo: o que &, como se faz. 3% ed. S&o Paulo: Ediges Loyola, 2004. p.9.



66

perda de algo atrativo. Mas quando a pessoa ousa se livrar e se entregar e entregar
seus medos, percebe que orar/rezar é viver. 161

Segundo pesquisa para andlise e validacdo do conceito de espiritualidade e
sua aplicabilidade no cuidado em saude, foi reconhecido a complexidade do fenbmeno
e que nem todas as possibilidades de compreensédo do conceito foram esgotadas.
Assim, ajuizaram que outros entendimentos, consideragdes e propostas a respeito do
conceito de espiritualidade sempre surgirdo no ambito das pesquisas. Concluiram

que:

a espiritualidade constitui dimensdo humana e reflete o cuidado que se tem com vida,
constituindo expressdo de como as pessoas inter-relacionam e interagem em relagéo
as circunstancias e eventos que o envolvem, integrando a crencga e fé num ser superior
gue o aproxima daquilo que transcende a natureza humana.6?

Percebe-se, através de todas essas defini¢cdes, diferentes formas de olhar a
natureza da espiritualidade, faltando uma definicdo clara, objetiva e consensual.
Devido a essa dificuldade, a titulo de discernimento, considera-se as definicdes a
seqguir:

e Espiritualidade: coloca questfes a respeito do significado da vida e da razao

de viver, ndo se limitando a alguns tipos de crengas ou praticas.

e Religido: é definida como a crencga na existéncia de um poder sobrenatural,
criador e controlador do universo, que deu ao ser humano uma hatureza

espiritual que continua a existir depois da morte de seu corpo.

e Religiosidade: é a extensdo na qual um individuo acredita, segue e pratica

uma religido.

e Crencas pessoais: podem ser quaisquer crencas ou valores que um individuo

sustenta e que formam a base de seu estilo de vida e de seu comportamento. 163

161 NOWEN, 2004, p. 15-109.

162 SILVA, Mara Lucia Miranda et al. Andlise e validagdo do conceito de espiritualidade e sua
aplicabilidade no cuidado em saulde. Ciéncia y enfermeria, v. 27, n. 28, 2021. p. 11.

163 REGINATO, Valdir. Diferencas e semelhancas entre espiritualidade e religido. In: PEREIRA, Felipe
Moraes Toledo. Tratado de Espiritualidade e Saude: teoria e préatica do cuidado em espiritualidade
na area da saude. Rio de Janeiro: Atheneu, 2021. p. 14.
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Na realidade cotidiana do ser humano, sobretudo quando este tem sua saude
afetada, particularmente no contexto de risco de morte, esses conceitos podem nao
estar téo claros e estabelecidos.%

Por espiritualidade, no ambito desta pesquisa, entender-se-4a como uma
dimensao humana entre outras que se relaciona com: a) as buscas de significado e
proposito profundos na vidal®®; b) as buscas por conexao intrapessoal (consigo
mesma ou consigo mesmo), interpessoal (com as outras pessoas e a natureza) e
transpessoal (com o Transcendente/Sagrado, seja religioso ou nao religioso). Neste
aspecto, embora a espiritualidade possa se relacionar com o campo das tradigdes
religiosas, esta para além delas e nao é delas dependente.

Conforme Mary Rute Gomes Esperandio, a relevancia e a necessidade de
pesquisas sobre espiritualidade e bem-estar vém sendo gradativamente reconhecidas
em diversas areas do conhecimento. No ambito da Teologia, no entanto, tais estudos
ainda sao incipientes, com excecdo de algumas reflexdes encontradas no campo da
Bioética. Essa escassez de pesquisas na interface entre saude e espiritualidade no
ambito teoldégico pode ser considerada um paradoxo, visto que a Teologia, por sua
prépria natureza, deveria se dedicar a compreensao e a inter-relacao entre o humano
e o transcendente, incluindo a dimenséao espiritual da satde.5¢

Estudos demonstram que a necessidade de abordagem espiritual se
intensifica em pacientes com quadros clinicos mais graves. Em situacbes menos
graves, como uma primeira consulta médica, 43% dos pacientes entrevistados
consideram importante a abordagem espiritual. Por outro lado, a medida que o
diagndstico se torna mais grave ou as condicdes clinicas se deterioram até o ponto
de internacdo em unidades de CP, a demanda por apoio espiritual aumenta

significativamente, chegando a mais de 90% entre os pacientes entrevistados.'®’ Por

164 REGINATO, 2021, p. 14.

165 A respeito dos significados e sentidos na vida de uma pessoa, € interessante perceber que eles sao
sempre mutaveis durante o percurso existencial, o que indica que também a espiritualidade &
mutavel e dinamica. A construgao de sentido, embora mutavel, € sempre singular, no sentido de
gue cada ser humano constroi seus sentidos e desenvolve sua espiritualidade de forma unica e
irrepetivel, porque a constréi sempre em relagao com um contexto dado e preciso e a partir de sua
singularidade.

166 ESPERANDIO, Mary Rute Gomes. Teologia e a pesquisa sobre espiritualidade e salde: um estudo
piloto entre profissionais da salde e pastoralistas. Horizonte - Revista de Estudos de Teologia e
Ciéncias da Religido, v. 12, n. 35, 2014. p. 810.

167 McCORD, Gary et al. Discussing spirituality with patients: a rational and ethical approach. Annals of
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isso, é tdo importante compreender também a relacdo espiritualidade e saude, que

sera abordado a sequir.

3.4 ESPIRITUALIDADE E SAUDE

Ao longo da histéria, observa-se uma estreita relagédo entre espiritualidade e
medicina, evidenciada em diversas concepg¢des, como a compreensao da doenca
como resultado da presenca de maus espiritos, castigo divino ou desequilibrio da
energia vital, e no consequente emprego de elementos espiritual-religiosos para a
promocéo da cura.68

Os modelos interpretativos das doencas e das intervencdes de cura e
promocao de saude sofreram diversas transformacdes, passando por concepcgdes
magicas, religiosas e espirituais, até chegar aos modelos material-cientificos
predominantes na atualidade. Considerando que os conceitos de saude e doenca sao
reflexos da conjuntura social, econdmica, politica e cultural, sua compreensao varia
de acordo com a época, o local, a classe social e os valores individuais.*®®

Para a Teologia esta relacdo sempre esteve presente. Tanto no Antigo
Testamento quanto no Novo Testamento abundam relatos do cuidado com a saude,
como no caso das curas, bem como uma variedade de explicacfes sobre a doenca
como: consequéncia do pecado e castigo divino (no entanto, o livro de JO, por
exemplo, apresenta um questionamento profundo sobre o sofrimento inocente
reconhecendo a limitacdo humana diante da grandiosidade de Deus e JG, mesmo
diante de imenso sofrimento, mantém sua fé inabalavel); prova de fé e oportunidade
para o crescimento espiritual, onde a cura nao se limita apenas a remissao da doenca
em si, mas também ao crescimento pessoal, a reconciliacdo consigo mesmo, com o
préximo e com Deus, e ao fortalecimento da fé; parte de um plano maior de Deus, um
mistério que transcende a compreensdo humana; e oportunidade para o exercicio da
caridade, da compaixao e do servico ao préximo, pois cuidar das pessoas doentes é
visto como um ato de amor e misericordia, seguindo o exemplo de Jesus, que curava
as pessoas enfermas e demonstrava compaixdo por elas. Nas visdes mais

contemporaneas da Teologia, a doenca faz parte da natureza humana e esta

168 SENA; PERES, 2021, p. 3.
169 SCLIAR, Moacyr. Histéria do conceito de satde. Physis: Revista de Salde Coletiva. Rio de Janeiro,
v.17,n. 1, 2007. p. 30.
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intrinsecamente ligada a finitude e a impermanéncia da vida e, nesse contexto, o
sofrimento é visto como uma realidade inevitavel. A énfase recai sobre o
enfrentamento da doenca com dignidade, buscando o melhor tratamento disponivel e
valorizando a qualidade de vida, mesmo em meio as limitages.*"°

A relacdo entre espiritualidade e saude tem sido um tema de crescente
interesse nas ultimas décadas, impulsionado por diversos fatores socioculturais, como
a busca por uma vida mais saudavel e com sentido, o0 aumento da longevidade e a
crescente atencdo a saude mental.!’* Calcula-se, também, que pelo menos sete
artigos novos sobre a tematica sdo publicados por dia'’? e diversas pesquisas tém
abordado a importancia da inclusdo da espiritualidade tanto nos cuidados em salde
de pacientes como na educacao de profissionais de saude.'’®

Estudos demonstram que a religiosidade e a espiritualidade (R/E) exercem
efeito positivo em diversos aspectos da salde fisica, mental e social,*”* incluindo
melhor qualidade de vida e bem-estar, perspectiva mais positiva diante de situacbes
estressantes, maior senso de propésito e significado na vida, menores taxas de uso
de drogas, menor incidéncia de depresséao e tentativas de suicidio, e menor indice de
hospitalizagdes. E com relacdo a doencas cardiacas, infecciosas e cancer observa-se
maior aderéncia ao tratamento, maior aceitacdo de medidas terapéuticas, aumento na
recuperacdo de cirurgias e doencas e diminuicdo nas taxas de mortalidade.'”™
Religiosidade, espiritualidade e suas relacbes com saude tém se tornado um claro
paradigma a ser estabelecido na pratica médica diaria,'’® tornando-se um campo de

estudo promissor.t’’
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Koenig verificou que 90% dos pacientes relatam que crencgas religiosas e suas
praticas representam formas significativas de enfrentamento e aceitacdo de doencas
fisicas.!”® A literatura indica que muitos pacientes desejam que seus médicos
abordem suas necessidades espirituais, expressando que sentiriam maior empatia por
parte daqueles que abordassem essa tematica.'’®

Para a Association of American Medical Colleges:

A espiritualidade é reconhecida como um fator que contribui para a satde de muitas
pessoas. O conceito da espiritualidade é encontrado em todas as culturas e
sociedades. Ela é expressa nas buscas individuais para um sentido Gltimo por meio da
participacdo na religido e/ou crenca em deus, familia, naturalismo, racionalismo,
humanismo e nas artes. Todos esses fatores podem influenciar na maneira como os
pacientes e os cuidadores profissionais da salde percebem a salide e a doenca e como
eles interagem uns com os outros.&

Esse seria 0 motivo pelo qual a Association of American Colleges considera
fundamental na formag&o de académicos de medicina uma reflexdo adequada sobre

o tema da espiritualidade:

Os estudantes devem ser advertidos de que a espiritualidade e crencgas culturais, e
suas praticas, sdo elementos importantes para a salde e para o bem-estar de muitos
pacientes. Eles deverao ser advertidos de que € necessario incorporar a espiritualidade
e crencas culturais, bem como suas praticas, aos cuidados dos pacientes em uma
variedade de contextos clinicos. Reconhecerdo que sua prépria espiritualidade, suas
crencas e praticas possivelmente afetardo os caminhos de relacionamento e cuidados
com os pacientes. 8!

Neste contexto, a tematica da humanizacdo na saude assume relevancia
crescente na formacao de profissionais da area, uma vez que, além das boas praticas
clinicas, a qualidade do atendimento também se pauta pela forma como os individuos
sdo atendidos. Independentemente do motivo da busca pelo servico de saude, o0 que
retém, em geral, € a humanizacao, a visao integral e a espiritualidade presente na

acao e nas palavras dos profissionais que fazem a diferenca; o acolhimento das

178 KOENIG, Harold G. Espiritualidade no cuidado com o paciente. Sdo Paulo: Fé Editora Jornalistica,
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pessoas em todas as suas necessidades, abrindo espaco a escuta qualificada,
plena.18?

O cuidado integral, que traz a espiritualidade no DNA, ndo € visto como um
estado, mas é compreendido como um processo, em um equilibrio dindmico, a cada
momento da vida.'®3 A arte de amar no agir clinico, inspirada na espiritualidade de
Chiara Lubich'84, compreende:

e Cada paciente como um ser Gnico e nao como mais uma pessoa usuaria do
servico de saude;

e Tomar a iniciativa no relacionamento com pacientes faz com que percebam
o interesse, a estima, o carinho, a confianga, firmando a “alianga
terapéutica”;

e O “fazer-se um” é se colocar no lugar da pessoa para compreender seus
problemas, seus sofrimentos, gerando um efeito terapéutico;

e A escuta no sentido de perceber ndo somente as palavras, mas 0s
pensamentos, o estado de animo, o significado pessoal e o mais oculto na
mensagem;

e O valor do perdao, antidoto libertador que inverte a reacéo biologica,

e O trabalho em equipe na perspectiva da fraternidade, da comunhao,
gerando ideias e pessoas novas e um ambiente terapéutico gera qualidade
na assisténcia.®

Profissionais de saude devem entender os limites de competéncia,
treinamento e seu papel na equipe, buscando sempre o aperfeicoamento pessoal e
profissional. Em 2009, a Spiritual Care Consensus Conference identificou
competéncias-chave para profissionais de saude:

e Receber treinamento em cuidados espirituais de acordo com sua atividade;

e Estar ciente dos fundamentos da triagem ou anamnese espiritual,

e Estar ciente dos recursos espirituais disponiveis a pacientes como, por

exemplo, capelania/assisténcia espiritual,

182 FONTAO, Paulo Celso Nogueira. Apoio espiritual nos sistemas de saude. In: PEREIRA, Felipe
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e Tertreinamento nos principios de diferentes religides e culturas para prestar
cuidados de acordo com as diferentes crencas espirituais ou culturais;
e Receber treinamento basico sobre possiveis influéncias de valores
espirituais e/ou crencas nas decisdes médicas de paciente e da familia;
e Ter consciéncia dos diferentes papéis do cuidado espiritual pelos diferentes
provedores e de quando referir a familia ou paciente;
e Ter treinamento em presencga compassiva e em escuta ativa;
e Ter treinamento em autorreflexdo e autocuidado espiritual. &
Como foi abordado até aqui, a relacdo entre espiritualidade e saude se
configura como um tema de extrema importancia e relevancia, o que justifica o
crescente volume de pesquisas e aprimoramentos na area, com o objetivo de

desenvolver praticas mais eficazes de cuidado espiritual.

3.5 DIMENSAO NOETICA

Na ontologia de Viktor Frankl, a dimenséo espiritual se destaca como
elemento crucial para a compreenséao daquilo que constitui o ser humano. A unicidade
do individuo néo se limita as suas caracteristicas psicologicas e biolégicas, mas reside
fundamentalmente na sua dimensdo nooldgica. Nesse sentido, a concepcéo
frankliana do ser humano se fundamenta em quatro pilares: 1) a natureza espiritual-
pessoal do ser humano; 2) sua capacidade de autodeterminacédo; 3) sua orientacao
primaria para o sentido e os valores; 4) a autotranscendéncia como esséncia da sua
existéncia.®’

A Logoterapia, elaborada por Frankl, se baseia em trés concepcbes
fundamentais: liberdade de vontade, vontade de sentido e sentido da vida. Abordando
a liberdade de vontade, o autor enfatiza que o ser humano é um agente livre e deve
assumir a responsabilidade por suas escolhas, o que implica em assumir a
responsabilidade perante algo ou alguém, configurando-se como a base para a

realizacdo de sentido e valores.® |zar Aparecida de Moraes Xausa afirma que o ser

186 PUCHALSKI, 2010. p. 887; 890.

187 OLIVEIRA, Karen Guedes et al. Psicossomatica & Espiritualidade: quando o verbo se faz carne.
Apontamentos para uma cartografia da psico-onto-somatica. In: AQUINO, Thiago A. Avellar;
CALDAS, Marcus Tulio; PONTES, Alisson de Meneses. Espiritualidade e saude: teoria e pratica.
Curitiba: CRV, 2016. p.95

188 FRANKL, Viktor E. A vontade de sentido: fundamentos e aplicacées da logoterapia. Sdo Paulo:
Paulus, 2011. p. 26.
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humano nédo possui uma liberdade absoluta, nem sempre € livre de algo, mas, sempre
livre para algo, para decidir sobre algo.'®°

A vontade de sentido se configura como um elemento inerente a existéncia
humana, uma vez que o individuo busca incessantemente constituir uma vida dotada
de significado.'®® Thiago Antonio Avellar Aquino corrobora a ideia de que o ser
humano é o Unico ser vivo que busca significado para a vida, diferenciando-o dos
animais. Homens e mulheres questionam o sentido da sua existéncia, pois tém
consciéncia da propria finitude.'®* Assim sendo, Elisabeth Lukas discute que a busca
do ser humano por um sentido é a forca motivadora, o que faz com que a vontade de
sentido seja um conceito central como uma tendéncia natural que o individuo tem para
buscar o sentido no mundo atraves da realizagédo dos valores. Nessa perspectiva, ha
sempre um sentido a ser desvelado, latente nas situacdes.!?

A busca pelo sentido da vida é um aspecto fundamental da existéncia
humana, conferindo-lhe bem-estar e direcionamento. A frustracdo nessa busca pode
levar a perda do principal motivador da existéncia, gerando um vazio existencial. Os
sentidos da vida sdo unicos e pessoais, podendo mudar ao longo da vida. Até o ultimo
suspiro, o ser humano tem a capacidade de conceber e construir o sentido da sua
propria existéncia.'%

Na perspectiva logoterapéutica, a especificidade humana reside na dimenséao
noética, que abrange o amor, a consciéncia e a autotranscendéncia. Essa capacidade
se manifesta quando o individuo transcende a si mesmo, direcionando-se a outro ser
humano ou a busca por um sentido para sua existéncia.'®*

Frankl focou seu trabalho na habilidade do individuo de encontrar sentido na
prépria vida, especialmente em uma situacdo adversa, como o diagndstico de uma
doenca grave e potencialmente fatal. Segundo ele, o diagnoéstico de um cancer pode
ser visto como uma restricdo temporaria e uma oportunidade para o entendimento do
sentido da vida. Destaca que esse sentido é exclusivo e especifico, uma vez que

precisa e pode ser cumprido somente por aquela determinada pessoa. E até mesmo

189 XAUSA, Izar Aparecida de Moraes. A psicologia do sentido da vida. Campinas, SP: Vide Editorial,
2011. p. 15.

190 FRANKL, Viktor E. Em busca de sentido: um psicélogo no campo de concentragdo. 162 ed. Sdo
Leopoldo: Editora Sinodal; Petropolis: Editora Vozes, 2002. p. 92.

191 AQUINO, Thiago Antonio Avellar. Logoterapia e andlise existencial: uma introduc&o ao pensamento
de Viktor Frankl. Sao Paulo: Sdo Paulo: Paulus, 2023. p. 11.

192 | UKAS, Elisabeth. Logoterapia: a forca desafiadora do espirito. Sdo Paulo: Edices Loyola, 1989.

193 FRANKL, 2002. p. 98.

194 FRANKL, 2011, p.45.
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no momento da morte, apesar da dor e sofrimento sentido, o ser humano ainda é
capaz de voltar-se para algo que n&o a si mesmo, que nao a sua dor, transcendendo,
sendo capaz de encontrar um sentido apesar do sofrimento e a da morte.1%

Diante da efemeridade da vida, sob essa ética, € a finitude humana que
confere significado a existéncia. A logoterapia, nesse contexto, acredita na
possibilidade de encontrar um sentido na vida, seja criando algo, vivenciando
situacbes ou mesmo sofrendo com plenitude ao se deparar com a morte. Nessa
perspectiva, compreende-se que, se 0 ser humano fosse eterno, tenderia a
procrastinar suas escolhas e agdes, visto que jamais teria um fim ou uma razéo para
realizar algo. No ambito da filosofia existencialista, Frankl propde uma reflexdo acerca
da finitude da vida como elemento fundamental na constru¢cdo de um sentido para a
existéncia humana. Segundo o autor, a transitoriedade e a irreversibilidade da vida
constituem o cerne de sua significancia, impulsionando o individuo a uma busca
incessante por valores e propoésitos que transcendam a propria mortalidade. Atraves
da constante moldagem de si mesmo, da criacdo, da vivéncia e até mesmo do
sofrimento, o ser humano busca transformar esses valores em elementos criativos,
vivenciais e atitudinais, tecendo assim a narrativa de sua prépria histéria e
existéncia.l%

As perguntas que permeiam a historia da filosofia, desde seus primérdios,
remetem a questdes existenciais e espirituais que inquietam a humanidade ha
séculos: Quem sou? De onde vim? Para onde vou? Qual o propdsito da minha
existéncia? Conscientizar-se da importancia de refletir sobre tais questionamentos
significa reconhecer a necessidade de compreender a prépria existéncia, evitando,
dessa forma, uma vida desprovida de significado. E a divida que gera angustia, como
bem expressa Frankl: "O homem nao € destruido pelo sofrimento, mas sim pelo
sofrimento sem sentido."1%7

Frankl, em sua analise do sofrimento espiritual, propde uma classificacdo que
o distingue em sua dimensao existencial. A 'angustia existencial’, termo cunhado pelo

autor, designa a frustracdo da 'vontade de sentido’, um anseio humano fundamental.

195 FRANKL, 2002, p. 92.

196 FRANKL, Viktor E. Psicoterapia e sentido da vida: fundamentos da logoterapia e andlise existencial.
72 ed. Sao Paulo: Quadrante, 2019. p. 114.

197 FRANKL, Viktor E. A presenca ignorada de Deus. Porto Alegre: Imago, 1985. p. 25.
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Para melhor compreender o termo existencial, Frankl o define em trés
acepcoes: 1. A propria existéncia, ou seja, a maneira singular de o ser humano ser no
mundo; 2. O sentido da existéncia, uma interrogacao sobre o propdsito da vida; 3. A
busca por um sentido concreto na existéncia individual, denominada 'vontade de
sentido'. Essa busca, necessariamente, gera tensdo interior, em contraposi¢cao ao
equilibrio desejado. No entanto, conforme o autor destaca, essa tenséo é um elemento
crucial para a saude mental, corroborando a sabedoria contida nas palavras de
Nietzsche: "Quem tem um porqué para viver suporta qualquer como."1%

Conforme a teoria de Frankl, o sofrimento espiritual se manifesta como vazio
existencial, principalmente em um estado de tédio, como exemplificado na frase de
Schopenhauer: "a humanidade esta fadada a oscilar eternamente entre os dois
extremos de angustia e tédio". A logoterapia busca abordar esse sofrimento,
ampliando e alargando a perspectiva da paciente ou do paciente, permitindo que ela
ou ele tome consciéncia e visualize todo o espectro de sentido em potencial.'®® Essa
terapia descreve o sentido da vida em trés diferentes formas:

1. Criacéo e realizacéo: o individuo encontra sentido ao criar algo novo ou ao

realizar uma tarefa com significado;

2. Experiéncia: o individuo encontra sentido ao experimentar a beleza, a
verdade ou a bondade presentes no mundo, seja na natureza, na arte ou
na cultura, ou ao se conectar com outro ser humano em sua singularidade
por meio do amor;

3. Atitude diante do sofrimento: o individuo encontra sentido ao assumir uma
atitude positiva diante do sofrimento inevitavel, como no enfrentamento de
uma doenca incuravel. Quando o individuo ndo pode mudar a situacéo, ele
€ desafiado a mudar a si mesmo, encontrando significado em sua propria
existéncia.?®

Frankl delineou trés fatos existenciais que todos os individuos enfrentam ao
longo de suas vidas, os quais ele denominou de triade tragica: culpa, sofrimento e
morte. A culpa existencial se origina da percepcéo de que poucas pessoas realmente
vivem suas vidas em sua total singularidade e pleno potencial, resultando em tarefas

incompletas, arrependimentos e lacunas que geram culpa. O processo de morrer pode

198 FRANKL, 2002, p. 92-95.
199 FRANKL, 2002, p. 97.
200 FRANKL, 2002, p. 119.
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ser visto como uma oportunidade para aliviar essa culpa através da conclusédo de
tarefas inacabadas, do pedido de perdéo, do auto perdao por imperfeicdes humanas,
da busca por um sentido coerente para a vida, da aceitacdo da propria identidade e,
com sorte, da aceitacdo da vida vivida. O sofrimento surge quando se depara com
gualquer limitagéo ou violacao da liberdade individual, sendo a morte a limitacao final.
Apesar de todos esses elementos poderem gerar sofrimento e até mesmo tornar a
vida sem sentido, eles também podem ser fontes de busca por significado. Encontrar
proposito e significado na vida pode amenizar o sofrimento causado por esses fatos
existenciais.?*

Com base nos estudos de Frankl, o psiquiatra norte-americano William
Breitbart desenvolveu a psicoterapia centrada no sentido para pacientes com cancer
avancado. Essa abordagem reconhece que o diagnostico de cancer intensifica e
acelera as reflexdes sobre o significado da vida, tornando as questdes existenciais
mais proeminentes e urgentes para 0s pacientes.

Profissionais de saude e capeldes/assistentes espirituais, quando bem
capacitados, podem auxiliar a pessoa enferma a encontrar o sentido da vida,
contribuindo para que alcancem a Espiritualidade Paliativa, mas, para isto, é
necessario que abordem as necessidades espirituais dos pacientes, como veremos a

seqguir.
3.6 AVALIACAO ESPIRITUAL

Os problemas espirituais de pacientes em CP sdo uma preocupacao
importante, pois afetam a qualidade de vida e o0 bem-estar, podendo levar a angustia,
dor e sofrimento. Conscientizar-se da importancia de refletir sobre tais questbes
significa reconhecer a necessidade de compreender a prépria existéncia, evitando,
dessa forma, uma vida destituida de significado.2%?

Segundo Puchalski, Ferrel e O’'Donnell, alguns problemas espirituais que os

pacientes podem enfrentar sao:

201 BREITBART, William; POPPITO, Shannon. Individual meaning-centered psychotherapy for patients
with advanced cancer: a treatment manual. New York: Oxford University Press, 2014. p.6-8.

202 PUCHALSKI, Christina; FERREL, Betty R.; O'DONNELL, Edward. Spiritual Issues in Palliative Care.
In: YENNURAJALINGAM, Sriram; BRUERA, Eduardo. Oxford American Handbook of Hospice and
Palliative Medicine and Supportive Care. 22 ed. New York: Oxford University Press, 2016. p. 264.
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e Angustia espiritual com sentimentos de desespero e desesperanca;
raiva; tristeza e vergonha; medo da morte e do desconhecido;

e Falta de significado e propésito;

e Sentir-se abandonada ou abandonado por Deus ou um poder/ser

superior e/ou por outras pessoas;
e Preocupac0des sobre o relacionamento com a divindade;
e Crencgas conflitantes;

e Questbes de culpa e perdao: preocupacdes com a reconciliagdo com

pessoas e/ou com Deus ou um poder/ser superior.?

E importante que os profissionais de salide estejam preparados para
reconhecer e abordar esses problemas, oferecendo suporte adequado e referéncias
guando necessario. A assisténcia espiritual € uma parte integral dos CP, visando
melhorar a qualidade de vida de pacientes e seus familiares.

Os termos "angustia” e "sofrimento” frequentemente se entrelacam, mas
apresentam nuances distintas em seus significados e aplicagbes. A angustia
geralmente se refere a um sentimento de inquietacdo profunda, uma espécie de dor
emocional mais associada a ansiedade, incerteza e medo do desconhecido.
Caracteriza-se por um estado mais agudo e imediato, muitas vezes ligado a uma
situacao especifica ou pensamento que perturba a mente.

O sofrimento configura-se como um termo abrangente que engloba os
diversos tipos de dor, seja fisica, psicoldgica ou espiritual. Sua origem pode ser
atribuida a uma multiplicidade de fatores, dentre os quais se destacam a perda, a
doenca e a desilusdo. Frequentemente, o sofrimento é percebido como uma
experiéncia mais persistente e abrangente do que a angustia.

No ambito da saude, Eric J. Cassell propde uma definicdo classica de
sofrimento, caracterizando-o como um estado de aflicdo severa desencadeado por
eventos que ameacam a integridade do individuo. Essa experiéncia exige consciéncia
de si, envolve as emocdes, impacta as relacdes interpessoais e repercute na esfera

social.?%* O sofrimento humano afeta todo o ser da pessoa acometida, ainda que

203 PUCHALSKI; FERREL; O'DONNELL, 2016, p. 264.
204 CASSELL, Eric. J. The Nature of Suffering and the Goals of Medicine. 22 ed. New York: Oxford
University Press, 2004. p. 30-33.
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possa incidir com mais forgca numa determinada dimensdo (emocional, fisiologica,
espiritual, ético-moral etc.)?%®

O sofrimento espiritual configura-se como um fendmeno subjetivo que
transcende os limites das dores fisicas e psicolégicas, encontrando sua origem em
guestdes existenciais e transcendentais relacionadas a espiritualidade. Pode surgir de
uma sensac¢ao de vazio, falta de propdsito, ou conflitos com crencas pessoais. Esse
sofrimento pode manifestar-se por meio de uma profunda sensacdo de vazio
existencial, auséncia de propésito na vida ou conflitos internos gerados por
divergéncias entre as crencas pessoais e a realidade vivenciada.

Diferentes tradicbes e visdes espirituais oferecem suas proprias

interpretacdes e abordagens para o sofrimento espiritual:

e Espiritismo: vé o sofrimento como uma oportunidade para a redencao e
progresso espiritual, muitas vezes relacionado a atitudes de vidas passadas

e a necessidades de evolugdo do espirito;?%

e Budismo: acredita que o sofrimento se origina de condi¢Ges internas e
externas, incluindo acdes e pensamentos de existéncias anteriores, e
enfatiza a importancia da libertacdo do sofrimento por meio da iluminacao

espiritual;?°’

e Cristianismo: algumas interpretacdes cristds veem o sofrimento como uma
forma de crescimento e amadurecimento espiritual, quando se pode

produzir perseveranca, carater e esperancga.?°®

Ambos os termos, angustia e sofrimento, descrevem experiéncias humanas
desafiadoras, mas enquanto a angustia € muitas vezes um estado emocional intenso
e focado, o sofrimento pode ser uma condicdo mais prolongada e multifacetada. E
importante notar que essas definicbes podem variar dependendo do contexto cultural

e individual.

205 CICUREL, Ronald; NICOLELIS, Miguel A. L. O cérebro relativistico: como ele funciona e por que
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A angustia espiritual surge de necessidades espirituais ndo atendidas. Quanto
maior o grau de uma necessidade espiritual ndo atendida, maior o nivel de angustia
espiritual da paciente ou do paciente.?%®

A doenca abala mais que o funcionamento interno do corpo humano. Ela afeta
familias e ambientes de trabalho, destréi padrdes preexistentes de enfrentamento e
leva a questionamentos a respeito da relacdo com o sagrado ou com aquilo que da
significado a proépria vida.?*?

Felizmente, atualmente, o bem-estar espiritual dos pacientes tem sido
considerado por profissionais de salude. No entanto, € preciso que os profissionais
tenham elementos para iniciar essa abordagem na prética clinica a fim de promover
cuidados em saude compassivos e culturalmente sensiveis.?!! Para isso, Santos
sugere que os profissionais de saude respondam ao FICA Profissional (Tabela 1)

objetivando uma melhor seguranca em prestar assisténcia a pacientes.

FICA Profissional

F | Eu tenho crencas espirituais que me ajudam a lidar com o estresse e com o fim da
vida? Eu sou uma pessoa religiosa? Espiritualizada? O que da para minha vida
significado e propésito?
| | Essas crencas séo importantes para mim? Elas influenciam a maneira como eu cuido
de mim? Minhas crencas sao mais ou menos importantes? Quais sdo as prioridades
da minha vida? Elas coincidem com minhas crencas espirituais? Esta a minha vida
espiritual integrada na minha vida pessoal e/ou profissional? Se nao, por que ndo?
C | Eu pertenco a uma comunidade espiritual? Qual € o meu comprometimento com essa
comunidade? Ela é importante para mim? Eu preciso achar uma comunidade? Eu
preciso mudar de comunidade?
A | Eu preciso fazer algo diferente para crescer na minha espiritualidade? Para crescer
na minha comunidade? Eu tenho uma pratica espiritual? Eu preciso de uma? O que
eu deveria fazer em minha pratica com o objetivo de crescer espiritualmente? Eu
preciso fazer algo diferente? De que maneira eu integraria melhor minha vida
espiritual na minha vida pessoal e/ou profissional?
Tabela 1 — FICA Profissional?'?

Diversos estudos mostram que o perfil de religiosidade/espiritualidade,
valores, crencas e necessidades espirituais de pacientes devem ser identificados em

servicos de salide por meio da realizagdo de uma histéria espiritual .?13
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A historia espiritual pode ser entendida como um roteiro desenvolvido para
convidar pacientes a compartilharem suas crengas e praticas, além de verificar o que
promove sentido e significado a suas vidas. E recomendado que seja centrada na
pessoa e cuidadosa o suficiente para ser realizada no melhor momento de exposicao
das necessidades espirituais da pessoa entrevistada.?'4

O objetivo de colher esse histoérico é levantar um perfil religioso/espiritual da
paciente ou do paciente, o que produz significado para sua vida, verificar como lida
com situacdes de vida e com sua doenca, identificar redes de apoio na comunidade
religiosa e avaliar crencas que possam impactar em seu tratamento médico,?*®
desenvolvendo um cenario espiritual. Para fazer esse levantamento existem modelos
gue ja foram abordados no capitulo 2 (3.4 Dimenséao espiritual e religiosa).

A avaliacdo espiritual também permite que pacientes identifiguem recursos
espirituais que podem afetar positivamente sua saude. Perguntas sobre praticas
espirituais, como orar, meditar, ouvir musica ou ler textos sagrados, e um estimulo a
realizacdo ou retomada dessas atividades, pode ter um efeito util e reconfortante.
Fazer parte de uma comunidade religiosa pode proporcionar recursos como
programas de visitas domiciliares, doacdo de alimentos ou acompanhamento em
exames ou tratamentos de saude, entre outros.?'6

Borneman e Puchalski ainda afirmam que uma boa historia espiritual requer
um amplo inquérito das crencas e valores de pacientes, sua capacidade de encontrar
esperanca no meio do sofrimento, reconhecimento do papel da espiritualidade ou
religido na vida de pacientes, a importancia dos rituais e a avalicdo do impacto que a
doenca atual esta exercendo sobre o bem-estar espiritual.?t’

A equipe multidisciplinar de saude também pode reforcar comportamentos
positivos de enfrentamento espiritual e, com a autorizagcédo da paciente ou do paciente,
oferecer contato com sua comunidade espiritual para mobilizar recursos, conforme

apropriado.?!8
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Outro ponto relevante das avaliacdes € que estas podem ajudar os pacientes
a reconhecer desafios emocionais ou espirituais que estdo afetando sua saude fisica
e mental. Abordar questfes espirituais é facilitar a exploracéo e o aprofundamento em
uma fonte eficaz de cura ou enfrentamento.?'®

Ao colher uma historia espiritual, € fundamental manter uma postura de
respeito pelo sistema de crencas do individuo entrevistado e realizar uma escuta
empatica.??® Oferecer cuidado espiritual efetivo ndo é apenas colocar as questdes
certas: € saber acolher, mostrar-se uma pessoa disponivel e aberta, livre de
esteredtipos sobre diferentes culturas e religides.??

N&o existe uma s6 forma de abordar a espiritualidade, assim como néo existe
uma forma correta, mas deve sempre ser pautada pelo acolhimento, escuta
gualificada, respeito e didlogo sobre temas afins ou valores espirituais como: fé,
esperanca, confianca, generosidade, gratiddo, tolerancia, sentido (da vida,
adoecimento e morte), coragem, compaixdo, perddo, sabedoria, transcendéncia,
dentre outros.???

E importante enfatizar que a utilizacdo de cada historico espiritual deve ser
adaptada a cada contexto, de acordo com a realidade profissional, o tempo disponivel,
o perfil de cada paciente e a configuracéo do servico.

Profissionais de saude apontam diversas barreiras e limitacdes para obterem
a historia espiritual de pacientes, como a questdo da falta de tempo, preocupacao
sobre ser uma atividade que saia do escopo de suas profissdes, desconforto com o
assunto, preocupacdo com a imposicado de crencas e falta de interesse. Conforme
estudo realizado, as principais dificuldades foram “ter medo de ultrapassar o papel

médico” (30,2%) e “falta de treinamento” (22,3%).223

219 BRAGHETTA; LEAO, 2021, p. 226.

220 HODGE, David R. Administering a two-stage spiritual assessment in healthcare settings: a
necessary component of ethical and effective care. Journal of Nursing Management, v. 23, n.1, 2015.
p. 27-38.

221 PAAL, Piret; HELO, Yousef; FRICK, Eckhard. Spiritual care training provided to healthcare
professionals: a systematic review. Journal of Pastoral Care & Couseling, v. 69, n. 1, 2015. p. 19-
30.

222 GILVA, Giselle de Fatima. A espiritualidade na pratica do profissional da salde: desafios e
oportunidades. In: AQUINO, Thiago A. Avellar; CALDAS, Marcus Tulio; PONTES, Alisson de
Meneses (Orgs.). Espiritualidade e saude: teoria e pesquisa. Curitiba: CRV, 2016. p. 84-85.

223 CHEQUINI et al., 2016. In: BRAGHETTA, Camilla Casaletti et al. Coleta de uma histéria espiritual:
fundamentos para uma pratica profissional culturalmente sensivel. HU Revista, Juiz de Fora, v. 44,
n. 4, 2018. p. 458.
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Em contraponto a essas dificuldades, outro estudo mostrou que, para a equipe
de saude no contexto de CP, abordar a espiritualidade também proporcionou mais
sentido ao trabalho, contribui para seu proprio fortalecimento como individuo, trouxe
mais tranquilidade e levou a uma ressignificacdo de agdes da equipe, impactando a
atuacéo profissional de cada pessoa.??*

A equipe de saude, as vezes, tem poucas solucdes para problemas que
causam sofrimento como doencas incuraveis e, nessas situagfes, proporcionar
conforto a pacientes pode aumentar a satisfagcdo profissional e evitar o desgaste.??®

Portanto, educacao em saude e espiritualidade devem ser incentivadas para
preparar profissionais de salde e estudantes para avaliar mais frequentemente
guestdes espirituais em seu cotidiano porque isto proporcionara muitos beneficios
para os pacientes que serdo atendidos por eles.

Diversos autores propuseram instrumentos para avaliar, da forma mais
objetiva possivel, a dimensdo espiritual na pratica clinica.??® Entre os sistemas de
avaliacdo descritos na literatura se encontram instrumentos que medem distintas
expressdes da dimenséo espiritual, como por exemplo: 1) a orientacédo religiosa; 2) a
historia espiritual; 3) as necessidades espirituais; 4) o bem-estar espiritual; 5) os
problemas espirituais; 6) distress espiritual.??’

Entre os problemas espirituais, Pedro Speck descreve: 1) culpa; 2)
desconfianca; 3) busca espiritual projetada; 4) angustia espiritual; 5) desesperanca;
6) dificuldade de desapego e 7) falta de fé.2226 Os problemas espirituais podem se
expressar através de sintomas espirituais, conforme demonstrado a seguir (tabela
2):229

224 ARRIEIRA, Isabel Cristina de Oliveira et al. Espiritualidade nos cuidados paliativos: experiéncia
vivida de uma equipe interdisciplinar. Revista da escola de enfermagem da USP, v. 52, 2018. p. 1-
6.

225 SAGUIL; PHELPS, 2012, p. 546-50.

226 O’'CONNEL, Kathryn; SKEVINGTON, Suzanne. Reviewing the assessment of spirituality and religion
in health-related quality of life. Chronic lliness, v. 3, n.1, 2007. p. 77-87.

227 KREITZER, Mary Jo et al. The brief serenity scale: a psychometric analysis o a measure of spirituality
and well-being. Journal of Holistic Nursing, v. 27, n. 1, 2009. p. 7-16.

228 SPECK, Pedro. Spiritual issues in palliative care. In: DOYLE, D.; HANKS, G.; MacDONALD, N.
(Eds.). Oxford Textbook of Palliative Medicine. Oxford, U.K.: Oxford University Press; 2003. p. 805-
14.

229 REYES, Maria Margarita, et al. Escala Numérica para evaluar sintomas espirituales em cuidados
paliativos. Revista Médica de Chile, v. 145, 2017. p. 749.
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Sintomas Espirituais

1. Dor espiritual: Sensacéo de infelicidade ou desprazer interior devido a situacéo
existencial de terminalidade. A paciente ou o paciente pode relatar que esta
sensacao desagradavel ou estado de infelicidade esta associada a incapacidade de
satisfazer necessidades e/ou aspiracdes pessoais. Pode ser acompanhado por
outros sintomas espirituais (por exemplo, angustia, desespero) e outros sintomas

fisicos e/ou psicologicos confusos.

2. Autopunicdo: Manifestagdo de dano causado a si mesma ou Si mesmo,
consciente ou inconscientemente, por sentimento de culpa relacionado a falhas nao
perdoadas (por si mesma ou Si mesmo, por outras pessoas ou por sua crenga) e/ou

nao reparadas. Pode estar associado a angustia e/ou sofrimento.

3. Busca espiritual projetada: Expressdo de necessidade espiritual nao
reconhecida conscientemente pela paciente ou pelo paciente, que se projeta em
outra pessoa e/ou sintoma. Pode-se suspeitar quando os sintomas fisicos ndo sao
explicaveis e/ou nao respondem as intervencdes habituais ou quando séo feitas
exigéncias persistentes a familia ou para outras pessoas. Geralmente gera
angustia, inquietacdo e sofrimento na paciente ou no paciente e desamparo nos

familiares e/ou equipe.

4. Sofrimento espiritual: Sofrimento incontrolavel relacionado a percepcdo de
significado ou significado negativo atribuido a propria historia de vida, experiéncia

de doenca e aproximacdo da morte.

5. Descrenca: Auséncia de fé em si mesma ou si mesmo, has outras pessoas e/ou
na prépria crenca. Geralmente € expresso como dificuldade abracar a prépria
realidade existencial, desconfianca e/ou falta de apoio na prépria crenca (religiosa

ou outra).

6. Desesperanca: Percepgao de impossibilidade de obter o que se deseja (“um bem
futuro”) elou satisfazer as proprias necessidades. Pode ser acompanhada de
angustia diante de um perigo real, inevitavel, incontrolavel e desconhecido. As

vezes se expressa com atitudes hostis.
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7. Desgosto: Sentimento de indiferenga, aborrecimento ou raiva de si mesma ou si
mesmo, de outras pessoas e/ou de entes queridos. Pode vir acompanhada de

insatisfagéo, sentimento de vazio interior e/ou desvalorizagao.

Tabela 2 — Fonte: adaptado de Reyes et al.?*°

Os sintomas espirituais podem ser identificados e quantificados de maneira

estatisticamente confiavel através da Escala Numérica para Evaluar Sintomas

Espirituales (tabela 3):23!

ENESE — Escala Numérica

ara Evaluar Sintomas Espirituales

SINTOMAS PERGUNTAS 0 1 2 3
PARA
PACIENTE
. Vocé sente Sente bem- | Sente Sente Sente
Dor espiritual

dor de dentro estar interno. | infelicidade infelicidade ou | infelicidade ou
da alma, como | Pode ou descontenta- | descontenta-
desprazer ou identificar descontenta- | mento interno, | mento  interno,
infelicidade? algum mento com angustia. | com desespero.
Se aresposta | crescimento. | interno.
for positiva:
isso te
angustia, te
deixa
desesperado?

. Voceé as vezes | Acolhe alE E prejudicada | E prejudicada ou

Autopunicéao

se isola ou ndo | imperfeicao prejudicada ou prejudicado pelo
cumpre seu | humana e |ou prejudicado isolamento  ou
tratamento? acredita que | prejudicado por se sentir | pelo nao

Se a resposta
for positiva:
Vocé se sente
prejudicada/o

ou  punida/o
e/lou se sente
culpada/o? O

apoio espiritual

pode ser
perdoada por
si mesma ou
perdoado por
por si mesmo
e por sua

crenga.

por se sentir
carente e/ou
por ser uma
pessoa
pecadora.
Busca apoio

el/ou perdao.

carente elou
por ser uma
pessoa
pecadora.
Duvida sobre
apoio elou

perdao.

cumprimento dos
tratamentos.

Pode ndo estar
ciente da sua

falta.

20 REYES et al., 2017, p. 749.
ZB1REYES et al., 2017, p. 750.
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ajudaria vocé

ou ja ajudou?

Busca Espera Processa Espera por | Espera Exige mudancas
- mudancas consciente- mudancas mudancas em | em outras
espiritual
. para sentir | mente  sua | em outras | outras pessoas
projetada
alivio interno... | busca pessoas ou | pessoas e | (requerente)
0s exige... em | espiritual em sintomas | sintomas para | e/ou  sintomas
quem? dentro de | para sentir | sentir  alivio | para sentir alivio
Vocé tem | vocé e | alivio interno. | interno. interno.
algum sintoma | recebe apoio.
persistente?
Sente que
diminui com o
seu
tratamento?
Angustia Percebe algo | Esta calma | Esta aflita ou | Estd aflita ou | Esta aflita ou
- positivo em | ou calmo e | aflito e ndo | aflito e ndo | aflito e néo
espiritual
sua encontra um | encontra encontra encontra
histéria de | significado significado significado significado
vida... em sua | positivo em | positivo em 1 | positivo em 2 | positivo nos 3
doenga... € na | sua vida, | de 3 (vida, | de 3 (vida, | (vida, doenca e
morte? doenca e | doenga e | doenca e | morte).

Percebe com
angustia... ou

tranquilidade?

morte. Pode
alcancar

aprendizado.

morte).

morte).

Incredulidade

Acredita em si

mesmo... em
outras
pessoas?
(como  seus

familiares, sua
médica ou seu
médico) e em

sua crenca...?

Acredita em

VOCEé mesma

ou vocé
mesmo, em
outras

pessoas e
em sua

crenga.

Duvida ou se
recusa a
acreditar em
1 de 3 (vocé
mesma ou
vocé mesmo,
as outras
pessoas ou

sua crenca).

Duvida ou se
recusa a
acreditar em 2
de 3

mesma ou

(vocé

VOCé mesmo,
as outras
pessoas ou

sua crencga).

Duvida ou se
recusa a
acreditar nos 3
(eu, as outras
pessoas e sua

crenca).
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Desesperanca Vocé admite | Espera com | Sofre por ndo | Sofre por ndo | Sofre por nao
ou espera algo | confianca um | admitir ~ um | admitir um | admitir um bom
bom para mais | bom bom  futuro | futuro bom | futuro para si
tarde...  para | futuro, para sua | parasimesma | mesma ou Si
vocé...para as | desejado familia Ou | ou si mesmo. | mesmo, sua
outras para si | outras familia ou outras
pessoas...? mesma ou Si | pessoas. pessoas.

Vocé estd | mesmo, sua

confiante  ou | familia ou

angustiada/o? | outras
pessoas.

Desgosto Sente Sente amor | Sente Sente Sente
aborrecimen- por si mesma | desconforto, | aborrecimento | aborrecimento,
to, indiferenca | ou por si | indiferenca indiferenca ou | indiferenca  ou
ou raiva de | mesmo, ou raiva em | raiva em | raiva em relagcéo
VOcé... de | outras relacdo a 1 | relacdoa2em | aos 3 (eu, outras
outras pessoas e |de 3 (eu, as | cada 3 (eu, | pessoas e sua

pessoas... em
relacdo a sua
crenca? Como
um vazio

interno?

Sua crenca.

outras
pessoas ou

sua crenca).

outras
pessoas ou

sua crenca).

crenca).

Tabela 3 - Fonte: adaptado de Reyes et al.?*?

O sofrimento espiritual também pode apontar para necessidades espirituais,
como: manter a inviolabilidade da esséncia do eu; necessidade de sentido e
identidade; de viver com prazer (e, talvez, realizagao e satisfagao pessoal); lidar com
rupturas de dogmas, crengas e verdades de tradi¢des religiosas; estar em paz com
Deus/Sagrado/Transcendente e com familiares; reconciliagao com tudo e todos: “o
gue pode ser resumido em cinco frases: ‘Perdoe-me!’; ‘Eu perdoo vocé!’; ‘Obrigado!’;
‘Eu te amo!’; ‘Adeus!” 233

Boa parte dos pacientes com doenca avancada desejam que suas
necessidades espirituais sejam levadas em consideragao pela sua médica ou pelo

seu meédico e demais profissionais de saude, pois desta forma sentem que suas

22 REYES et al., 2017, p. 750.
233 SAPORETTI, 2009, p. 271-273.
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crengas e desejos sao respeitados e que podem ajuda-los no enfrentamento da

situagao. Querem sentir-se esperangosos, porém de uma forma realista, e assim

encontrar sentido para o que estao vivendo.

Para aprofundar este tema, sugere-se The Spiritual Needs Assessment for

Patients — SNAP10, uma ferramenta para avaliagao das necessidades espirituais que

foi validada para o portugués do Brasil, em pacientes oncolégicos, incluindo pacientes

em CP (Anexo 6).2%

Na pratica, para facilitar e simplificar o entendimento, na tabela abaixo, esta

demonstrado algumas categorias de problemas espirituais, com caracteristicas-chave

e exemplos de fala (Tabela 4):

Problemas Espirituais

Problema espiritual/
Diagnostico

Caracteristica-chave

Exemplo de fala

Preocupacao existencial

Falta de sentido.
Questdes sobre a prépria

existéncia. Preocupagao com o

que existe apds a morte.
Questionar o sentido do
sofrimento.

Procura por ajuda espiritual.

“Eu me sinto inutil."
“Minha vida ndo tem sentido."

“Pra que continuar vivendo?”

Sensagao de abandono por
Deus ou outras pessoas

* Falta de amor, solidao.
* Nao ser lembrada ou lembrado.

* Nenhum senso de relacionamento.

“Deus me abandonou."
“Ninguém vem me visitar."

“Estou tdo sozinha ou
sozinho.”

Raiva direcionada a Deus ou
outras pessoas

* Incapacidade de perdoar.

* Direciona a raiva contra
representantes religiosos ou outros.

“Por que Deus levou meu
filho... isso nao é justo.”
“Por que justo eu fui ficar
doente?...nunca fiz nada de
errado.”

Preocupagoes sobre o
relacionamento com a
divindade

* Desejo de relagao mais profunda, de
estar mais perto de Deus.

“Quero ter uma relagao mais
profunda com Deus.”

“Quero entender melhor minha
espiritualidade."

Conflito com suas crencas

Questiona ou expressa conflito

sobre suas crengas.

Conflito entre crencgas religiosas

e tratamento recomendado.

“Eu nao tenho mais certeza de
que Deus esta comigo."

“Eu agora questiono tudo o

23 TOLOI, Diego de Aradjo et al. Validation of questionnaire on the spiritual needs assessment for
patients (SNAP) questionnaire in Brazilian Portuguese. Ecancer Medical Science, v.10, n. 694, 2016.

p. 5. Disponivel em:

https://pdfs.semanticscholar.org/ db66/0b47c9e082201973f3cb7a26cb788421062c.pdf. Acesso em

9 de fevereiro de 2024.



88

e Questiona implicagdo moral ou
ética do tratamento
recomendado.

e Expressa preocupagao com a
vida/morte.

e Desesperanca sobre a vida,
sobre o futuro.

que tinha significado para mim
anteriormente.”

“Nao adianta eu rezar, nada
vai mudar.”

“Nao tenho mais nada pelo
que viver."

Aflicgo

* Sem esperancga sobre o sentido da
vida.

“Minha vida esta sendo
abreviada."

Falta de esperanga

» Desespero como forma de
desesperanga absoluta.

“Eu vou morrer mesmo."

Luto/perda

» Sentimento associado a perda de ente
querido, de algum relacionamento, de
saude.

“Eu gostaria de poder voltar a
andar."

“Eu sinto tanto a falta de
alguém."

Culpal/vergonha

* Sentir que fez algo errado ou mau.
Sentir que é ruim ou mau.

“Eu ndo mereco morrer sem
dor."

Reconciliacdo

* Necessidade de perdao ou
reconciliagdo consigo mesmo ou
mesma e com outras pessoas.

“Eu preciso ser perdoada ou
perdoado pelo que fiz."

Isolamento

» Separacdo da comunidade religiosa ou
outra.

“Eu ndo consigo mais ir a
minha igreja."

Especificamente religioso

* Necessidades de rituais.

* Incapacidade de realizar praticas
religiosas habituais.

“Eu simplesmente n&o consigo
mais orar/rezar."

Conflitos
religiosos/espirituais

» Perda da fé ou de sentido.

Crencas religiosas ou espirituais que
nao ajudam no enfrentamento.

“E se tudo em que eu crreio
nao for verdade?"

Tabela 4 - Fonte: Adaptada dos trabalhos de Puchalski et al.?3®

Todas essas ferramentas apresentadas sdo Uteis para melhor compreensao

da espiritualidade de pacientes, o que ajuda na elaboracdo de um plano de acgéo

individualizado para o cuidado espiritual.

3.7 INTERVENCOES DE CUIDADO ESPIRITUAL

7

Para Leget e Esperandio, cuidado espiritual é um tipo de assisténcia

fundamentada na identificacéo e atencdo a demandas ligadas a espiritualidade. Inclui
ajudar as pessoas na busca por sentido, proposito, esperanca e conexdao em
situacBes que parecem profundamente sem sentido ou esperanca, como em caso de

doenca grave, progressiva e que ameaca a continuidade da existéncia. Cuidado

235 PUCHALSKI, 2010, p. 885-904.
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espiritual implica olhar acurado, escuta atenta e compassiva, que acolhe a pessoa que
sofre, buscando minimizar seu sofrimento.23°

Diante do que foi exposto anteriormente (problemas, sintomas e necessidades
espirituais de pacientes em CP), é urgente e necessario o cuidado espiritual por
profissionais qualificados. Esperandio et al. ressaltam a necessidade de formagé&o
apropriada de todos os profissionais de salde, bem como de assistentes espirituais
especializados para uma adequada integracéo desta dimens&o no cuidado.?®’

Conforme apontaram Hefti e Esperandio acerca do cuidado espiritual, faz-se
necessario que conhecimentos basicos para uma avaliacdo inicial (triagem) da
espiritualidade/religiosidade sejam uma competéncia de toda a equipe multidisciplinar,
embora o cuidado espiritual especializado deva ser responsabilidade de assistente
espiritual especializado (conhecido como capeld/ capeldo na literatura). Tal assistente
deve apresentar formacéo adequada para assumir a funcéo de cuidadora ou cuidador
no contexto hospitalar. Assim, recomenda-se que esta tematica relativa a
espiritualidade/religiosidade seja abordada nas grades curriculares dos cursos de
formacédo profissional para trabalhadores em saude, bem como uma especialidade
nos cursos de Teologia. Recomendam, ainda, que seja integrada nas equipes
multidisciplinares de CP a assisténcia espiritual especializada, sobretudo por
reconhecer que o cuidado espiritual € um componente essencial dos CP.2®

Ao definir o sentido de “intervengao espiritual”, Silvia Caldeira ressalta que
“qualquer intervengao que suporte a ligagao entre o self, os outros e o sagrado, que
facilite o empowerment e resulte em saude espiritual melhorada pode ser entendida
como cuidado espiritual.”?®® Este ndo se resumird apenas a uma série de
intervencdes, mas antes a uma atitude de cuidar que se expressa em intervencdes
refletidas e planejadas pela equipe multidisciplinar de CP, cujo objetivo € o de
promover o maximo bem-estar e facilitar o encontro de um sentido para a vida.

O Modelo Ars Moriendi ou Diamante de cuidado espiritual foi desenvolvido
pelo tedlogo e pesquisador holandés Carlo Leget a partir de elementos extraidos de

sua pesquisa empirica no contexto de CP. O modelo € uma importante ferramenta,

2% ESPERANDIO; LEGET, 2020, p. 546.

237 ESPERANDIO, Mary Rute Gomes et al. Envelhecimento e espiritualidade: o papel do coping
espiritual/religioso em pessoas idosas hospitalizadas. Interacdo em Psicologia, v. 23, n. 2, 2019. p.
277.

238 HEFTI; ESPERANDIO, 2016, p. 33; 41.

239 CALDEIRA, Silvia. Cuidado espiritual: rezar como intervencdo de enfermagem. CuidArte
Enfermagem, v. 3, n. 2, 2009. p. 159.
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tanto para assistentes espirituais/capelées quanto equipes multidisciplinares, baseado
teoricamente em estruturas antropologicas ndo morais e nao religiosas, aberto a
pessoas de diferentes origens culturais e religiosas.?*°

O Modelo Diamante ajuda a melhor compreender e atender as necessidades
espirituais de pacientes e familiares nas dimensdes que envolvem autonomia,
sofrimento, relacionamentos, questdes pendentes e esperanca.?*

Esse cuidado espiritual pode estar na conexao entre a espiritualidade com
suas perguntas existenciais e a religiosidade com possiveis respostas a essas
perguntas. Criar um espaco seguro e protegido para pacientes e familiares parece ser
0 primeiro pré-requisito para bons cuidados paliativos e o Modelo Diamante aborda a
metafora do espaco interior como referéncia ao mundo interior de pacientes e entes
queridos.?*?

Leget vé a importancia do espaco interior como um pré-requisito para uma
escuta com mente aberta e sem julgamentos e, a0 mesmo tempo, 0 espaco interior
como semente e fruto do cuidado espiritual, pois ao compartilharmos o espaco interior
em nossas interacbes, damos uns aos outros, reconhecimento, confirmacdo e
liberdade interna.?43

Entdo, o espaco interior € uma metafora que apela a arte da conversa, da
escuta e da interpretacdo. Desta forma, o Modelo Diamante pode ser util durante o
processo de interpretagdo que ocorre durante uma conversa. Quanto mais espago
interior a pessoa tiver ao escutar a outra pessoa, menos sua escuta sera influenciada
por seu préprio humor ou processos emocionais e cognitivos. E a conex&o e sentido,
onde a pessoa que oferece o cuidado abre seu espaco interior para o cuidado e
amplifica seu espaco interior acolhendo o espaco interior da pessoa enferma
ajudando-a a se conectar com o seu préprio espaco interior.?4

Para Esperandio e Leget:

O espago interior também ajudara a compreender a dimensao nao racional dos
processos espirituais: a variedade de emocdes, polifonias, intuicbes e
perspectivas que ndo foram realmente formadas em pensamentos ainda e séo

240 LEGET, Carlo. Arte de vivir, arte de morir: cuidado espiritual para una buena muerte. Ciudad de
México: Editorial Lectorum, 2019.

241 ESPERANDIO, Mary Rute Gomes; LEGET, Carlo. Abrindo um espaco hermenéutico para praticas
de cuidado espiritual: apresentando o Modelo Diamante ao contexto brasileiro. Horizonte, v. 20, n.
62, 2022. p. 1.

242 ESPERANDIO; LEGET, 2022, p.9.

243 LEGET, 2019, p. 45.

244 LEGET, 2019, p. 45.



91

dificeis de expressar em palavras. O espaco interior, portanto, também diz
respeito a capacidade de estar em ressonancia conosco e com a pessoa com
quem estamos conversando: captar sinais, sentimentos, expressoes faciais e
corporais que refletem essa dimenséo nao racional da espiritualidade.?®

O espaco interior nesse modelo € uma perspectiva existencial, ndo religiosa,
mas que pode acolher as crencas religiosas também. O espaco interior é simples e
facil de reconhecer nas sensacdes do corpo, por vVOcé mesma ou por VOCé mesmo e
pelas outras pessoas; esta aberto a diferentes tradicdes espirituais; esta orientado
para o processo, ndo tem um resultado pré-determinado, pois depende muito das
necessidades espirituais de cada pessoa; também se dirige a quem cuida; abre e
descobre novos valores e tem a ver com a pessoa cuidadora e pacientes e
familiares.?46

O modelo diamante de cuidado espiritual € um modelo de desenvolvimento
espiritual, por isso, pode n&o ser exclusivo dos CP. E um modelo de vida porque o
gue realmente vale a pena viver € melhor descoberto a luz da prépria mortalidade.?*”

Quando Leget estudou o modelo medieval da arte de morrer, ele observou
gue as pessoas eram colocadas diante da dualidade de cinco escolhas e para cada
uma delas tinha uma escolha: perda da fé - fé; desespero - esperanca; impaciéncia -
paciéncia; complacéncia - humildade e avareza - amor. Revisitando esse modelo, ele
sugere cinco dimensdes existenciais da vida: 1) a conexdo consigo e a outras
pessoas; 2) fazer algo e passar por algo; 3) segurar e desapegar; 4) lembrar e
esquecer; 5) saber e crer.?48

O Modelo Diamante é representado em um diagrama que tem a forma de um
diamante (Figura 2). No centro do modelo estd o espaco interior que pode ser
facilmente conectado a um amplo numero de abordagens, que vao desde a atencao
plena e a escuta profunda centrada na consciéncia até a fenomenologia. As cinco
polaridades sédo abstracfes de tensdes antropoldgicas fundamentais que podem
ajudar a interpretar um grande namero de situacfes concretas, utilizando os termos

gue sdo usados naquele contexto especifico.?4?

245 ESPERANDIO; LEGET, 2022, p.9.

246 _LEGET, 2019, p. 175.

247 LEGET, Carlo. Retrieving the Ars moriendi tradition. Medicine Health, Care and Philosophy, vol. 10,
2007. p. 313-3109.

248 LEGET, 2019, p. 40-51.

249 ESPERANDIO; LEGET, 2022, p. 11-12.
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Algumas perguntas para nortear a conversa espiritual que s&o sugeridas
conforme o Modelo Diamante:

A primeira pergunta é: “Quem eu sou e o que eu quero realmente?” Podemos
responder esta pergunta ao colocar nossas distintas vozes internas entre os polos
“eu” e “a outra pessoa”.?*°

Na reflexdo da complexidade contemporanea para lidar com a dor e o
sofrimento, a paciéncia estad marcada pela submissao (passar por algo) enquanto a
impaciéncia esta associada com a tomada de deciséo e fazer algo sobre a situacdo
em meio a inimeras possibilidades. Entdo, a segunda pergunta é: “Como posso lidar
com o sofrimento?” A resposta esta nas nossas multiplas vozes internas entre o fazer
algo e a submissao/passar por algo.?%*

A terceira pergunta esta relacionada com todas as coisas boas da vida e as
tensdes sdo entre o apego e o desapego. Se ficamos apegados as coisas boas da
vida, ndo podemos morrer em paz e a pergunta central é: “Como digo adeus??>?

Ao refletir na prépria vida, nas coisas que sairam mal no passado e que é
impossivel mudar, nas questdes pendentes e culpa, a pergunta é: “Como devo
recordar meu passado?” A resposta esta no espaco aberto pelos polos lembrar e
esquecer.?53

A quinta pergunta da arte de morrer (Ars Moriendi) contemporaneo esta na
forma como buscamos um enfoque epistemoldgico para as questdes que nao cabem
em nossas mentes: “Em qué posso colocar a minha esperanga?” E a resposta esta

entre os polos do saber e crer.?%

250 | EGET, 2019, p. 50.
1 LEGET, 2019, p. 50.
22 | EGET, 2019, p. 51.
253 | EGET, 2019, p. 51.
254 | EGET, 2019, p. 52.
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APEGO/RELAGOES QUESTOES PENDENTES
0 qué ou quem te “sequra”? (CULPA, VERGONHA E PERDAO)
Quem ou o qué te d3 forga? quando vocé olha 3 sua trajetdria de
0 que é dificil para vocé se desapegar? vida, 0 que vocé sente? Existe alguma coisa que
vocé ainda gostaria de acertar?

ESPACO
SOFRIMENTO INTERIOR

Como vocé lida com 3 dor?
0 que mais vocé gostaria que fizéssemos?
0 que vocé gostaria que n3o fizéssemnos?
Como vocé estd?

ESPERANCA
Vocé se apoia em alguma crenga
ou fé? As vezes vocé pensa sobre o que
acontece no final? O que 3 morte
SELF/OUTRO significa para vocé?
Quem sou e 0/que quero?

AUTONOMIA
Vocé tem espago para ser vocé mesmo(a) durante a sua doenga?
0 que vocé tem aprendido nessa fase? (dos/e com os outros)
Vocé estd deixando essa vida do modo como gostaria?

Figura 2 - Modelo Diamante - Fonte: Adaptado de LEGET?%®

O psiquiatra canadense e meédico de Cuidados Paliativos Harvey Max
Chochinov elaborou uma intervencdo chamada Terapia da Dignidade (TD) que
coincide muito bem com o Modelo Diamante.

A TD é uma psicoterapia breve individualizada voltada para pacientes em fim
de vida, que geralmente leva apenas uma ou duas sessbfes, com perguntas
norteadoras, cujo objetivo € promover bem-estar espiritual e psicologico, gerando
significado e esperanca e melhorando a experiéncia de final de vida, ou seja, ajuda 0s
pacientes a se prepararem para a morte e fornece conforto no pouco tempo que lhes
resta. Essas conversas sdo gravadas em audio, transcritas e editadas, cujo produto
final € um documento de legado, que é entregue ao paciente ou familiares apds seu
falecimento.?®® Um excurso a respeito da TD, para maior aprofundamento, sera
apresentado a seguir deste capitulo.

Quando se pede para a pessoa enferma contar sua historia de vida e recordar
as coisas boas, damos a ela a oportunidade de repensar sua vida através de uma

escuta atenta, tendo um efeito reconfortante e curador, na perspectiva de uma vida

255 ESPERANDIO; LEGET, 2022, p. 15.
256 CHOCHINOV, Harvey Max. Dignity Therapy: final words for final days. New York: Oxford, 2012.
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digna. O ato de escutar realmente a alguém significa outorgar-lhe dignidade
interpessoal e social. Para Chochinov, a pergunta da Dignidade do Paciente (PDQ) é:
“O que devo saber sobre vocé como uma pessoa que me ajudara a cuidar de vocé da
melhor maneira possivel?”2%7

O espaco interior desempenha aqui um papel central. Para a pessoa que
escuta, 0 espaco interior permite estar realmente presente, dando seu tempo e
atencdo sem nenhum outro objetivo em mente. Frente a presenca reconfortante de
alguém que realmente escuta, damos a pessoa enferma a oportunidade de se abrir e
descobrir novas dimensdes sobre sua histéria de vida. Contar a propria histéria de
vida € um ato criativo, no qual pode-se descobrir conex8es novas e inesperadas
recuperando a imagem pessoal e proporcionando paz mental. Quanto mais espaco
interior, maior autonomia e dignidade.?%8

Outra abordagem valiosa e vantajosa para os pacientes é o Jogo de cartas
Go Wish (GWCG), desenvolvido pela Coda Alliance e traduzido para o portugués
brasileiro pela Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia®®®, que foi projetado
para facilitar conversas com didlogos abertos sobre emocdes e preferéncias,
permitindo que os pacientes expressem seus desejos e suas preferéncias de cuidado
no processo de morrer, promovendo dignidade e possibilitando discussdes e
resolucdes de pendéncias. Esta abordagem tem o potencial de melhorar a prestacao
de cuidados abrangentes e compassivos durante todo o processo de morte?26°,

Em pesquisa feita por Delgado-Guay et al., 90% dos pacientes concordaram
gue o GWCG e facil de entender, 78% preferiram usar o GWCG para abordar
conversas sobre desejos de fim de vida e 62% dos pacientes relataram que discutir
as prioridades de fim de vida foi benéfico. Além disso, os pacientes ndo apresentaram
piora nos escores de ansiedade medidos antes e depois de jogar o GWCG.?5?

Segundo estudo de Bianca Sakamoto Ribeiro Paiva et al., que avaliou
especificamente pacientes oncolégicos brasileiros em CP, ficou evidente que os
pacientes tinham uma forte necessidade de falar sobre os seus desejos de fim de vida

e 0 quao significativa esta oportunidade era para eles. As maiores frequéncias de

27 CHOCHINOV, 2012, p. 31.

258 | EGET, 2019, p. 92-95.

29 SOCIEDADE BRASILEIRA DE GERIATRIA E GERONTOLOGIA. Cartas na mesa (Go Wish).
Disponivel on-line: https://sbgg.org.br/projeto-cartas-na-mesa/

260 | ITZELMAN, 2017. p. 926.

261 DELGADO-GUAY, Marvin O. et al. Advanced cancer patients’ reported wishes at the end of life: a
randomized controlled trial. Supportive Care in Cancer, v. 24, 2016. p. 4273.
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selecdes das cartas escolhidas pelos pacientes como 'muito importantes' sdo: Quero
minha familia e amigos perto de mim; Quero um médico em quem confie e enfermeiras
atenciosas; Quero que minha familia respeite meus desejos; Quero poder ajudar
outras pessoas; Quero alivio da dor e da falta de ar; Tenho desejos especiais; Quero
um ambiente tranquilo e digno; Quero poder dizer: obrigado, eu te amo, sinto muito,
adeus; Desejo manter minha dignidade.?52

O GWCG é uma ferramenta facil de usar, compreensivel e flexivel que pode
ser utilizada por profissionais capacitados e treinados para o cuidado centrado na
pessoa. Essa intervencao também contribui para a dignidade dos pacientes.

Outra intervencéo terapéutica, conhecida como RIME (relaxamento, imagens
mentais e espiritualidade), ajuda a ressignificar a dor espiritual de pacientes em
cuidados paliativos. Foi desenvolvida por Ana Catarina Araujo Elias com base nos
elementos descritos por pacientes que passaram por uma EQM (experiéncia de
guase-morte), vivéncia de individuos que foram dados como clinicamente mortos e
por pacientes que estiveram em coma profundo, por pacientes em fase terminal e
cujos relatos sdo chamados “visdes no leito de morte”.263

Resumindo, a intervencdo RIME consiste na integracdo das técnicas de
relaxamento mental e visualizacdo de imagens mentais com os elementos que
representam a questdo da espiritualidade, com base nos relatos de EQM. A
espiritualidade é compreendida como a relacdo do individuo com uma area mais
transcendental de sua psique e as mudancas que resultam dessa meditacdo e a
vivéncia do amor incondicional.?%4

As etapas para o desenvolvimento do RIME séo, em resumo: identificacédo da
dor espiritual por meio de entrevista semiestruturada; condensacéao dos elementos da
dor espiritual, descritos predominantemente por pensamento racional, l6gico, em
padrdo de imagens simbdlicas; orientacdo das técnicas de relaxamento mental e de

visualizacdo de imagens mentais integradas aos elementos que compdem a natureza

262 PAIVA, Bianca Sakamoto Ribeiro et al. Go Wish card game - exploring end-of-life wishes of patients
in oncology palliative care: a qualitative study. Annals of Palliative Medicine, v. 13, n. 1, 2024. p. 31-
41.

263 ELIAS, Ana Catarina Aradjo et al. Programa de treinamento sobre a intervencdo terapéutica
“relaxamento, imagens mentais e espiritualidade” (RIME) para re-significar a dor espiritual de
pacientes terminais. Revista de Psiquiatria Clinica, v. 34, n.1, 2007. p. 61,62.

264 ELIAS et al., 2007, p. 62.
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da espiritualidade; sess6es de orientagdo familiar também devem ser realizadas, de
forma complementar a aplicacdo dessa intervencao terapéutica.?®®

Procedimentos do RIME, como possibilitar & pessoa a escolha de belas
imagens relacionadas a natureza, a audicdo de masica, a visualizacdo de lugares que
sugeriam paz, tranquilidade e harmonia e a referéncia a seres espirituais que
transmitem amor, bondade, serenidade e protecdo, favoreceram a sintonia do
profissional com a paciente ou o paciente, favorecendo o vinculo com mais
facilidade.?6®

Na aplicacdo do RIME, a escuta terapéutica é viabilizada de acordo com a
histéria pessoal de cada paciente e das escolhas que fez da musica para o
relaxamento e das imagens da natureza, seres de luz e demais simbolos que foram
orientados na visualizacdo. O contexto da visualizacéo parte da escuta terapéutica e
€ personalizado, de forma a ressignificar a dor espiritual especifica de cada pessoa
doente, na forma e no tempo particular de cada uma.?%’

O RIME favorece a ressignificacdo da dor espiritual dos pacientes terminais,
promovendo qualidade de vida, dignidade e melhora de bem-estar no processo de
morrer.258

O Modelo Diamante, a Terapia da Dignidade, o Jogo de cartas Go Wish
(GWCG) e RIME séo intervencdes relevantes para o cuidado espiritual de pacientes
em CP, mas ndo sdo as unicas. Puchalski et al., também sugerem outras

intervencdes, apresentadas na tabela 5:

Intervencdes para Cuidado Espiritual

Técnicas da comunicacéo terapéutica | 1. Presenca compassiva,
2. Escuta reflexiva, questione sobre
acontecimentos importantes da vida;
3. Apoio a fontes de forca espiritual da
paciente ou do paciente;
4. Perguntas abertas sobre sentimentos;
5. Investigacdo sobre crencas, valores e
praticas espirituais;
6. Revisdo de vida, ouvindo a histéria da
paciente ou do paciente;
7. Presenca e acompanhamento continuos.

265 ELIAS et al., 2007, p. 64.
266 ELIAS et al., 2007, p. 67.
27 ELIAS et al., 2007, p. 67.
28 ELIAS et al., 2007, p. 71.
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Terapia 8. Visualizagdo guiada para “dor sem
sentido”;

9. Relaxamento progressivo;

10. Pratica de respiracao ou contemplacao;
11. Terapia orientada para o significado;
12. Encaminhamento para a pessoa
prestadora de cuidados espirituais (capela
ou capeléo profissional);

13. Uso de contacao de histérias;

14. Terapia da Dignidade.

Autocuidado 15. Massagem;

16. Reconciliagdo consigo mesma ou
coNnsigo mesmo e com outras pessoas;

17. Grupos de apoio espiritual;

18. Meditacéo;

19. Leituras ou rituais espirituais;

20. Yoga, tai chi;

21. Atividade fisica;

22. Arteterapia (musica, arte, danca);

23. Registros em diario.

Tabela 5 — Fonte: Puchalski et al.?%°

Todas as intervencdes apresentadas podem contribuir para que os pacientes
alcancem a Espiritualidade Paliativa e para a preservacao da dignidade.

Concluindo este capitulo, a crise da medicina tecnocientifica, que reduziu o
ser humano meramente a sua dimensao biolégica, favoreceu um novo modelo de
cuidado, o paradigma biopsicosocioespiritual. A partir desta virada, a dimenséo
espiritual foi considerada e valorizada como importante componente na area de
cuidado na saude.

Apesar da dificuldade da definicAo do termo, consideramos, nesta tese,
espiritualidade um conceito abrangente e pessoal que se refere a busca por
significado, propésito, transcendéncia e conexao com o “eu”, com as outras pessoas,
com a natureza e com o sagrado e o transcendente. E, no contexto da saude, a
espiritualidade pode ser o caminho de transformacéo para transcender a dificuldade
de lidar com o adoecimento e a finitude de vida. Por isso, € tdo importante a
capacitacdo dos profissionais de salude e capeldes/assistentes espirituais para uma
abordagem individualizada das demandas espirituais dos pacientes.

No contexto brasileiro, a espiritualidade assume contornos da espiritualidade

religiosa, da religiosidade, em especial da crista. Essa espiritualidade é baseada em

269 PUCHALSKI et al., 2010, p. 895.
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uma ampla Teologia, como vimos no capitulo anterior. Destaca-se, aqui, a importancia
de profissionais religiosos capacitados para as capelanias.

No proximo capitulo sera apresentado os CP, ap0s 0 excurso a respeito da
TD, que € um excelente recurso de cuidado para manter ou refor¢car o senso de

dignidade de cada paciente em CP.
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EXCURSO: TERAPIA DA DIGNIDADE

A Terapia da Dignidade (TD) foi criada pelo médico psiquiatra canadense
Harvey Max Chochinov em 2005 e pode ser considerada uma importante ferramenta
dos Cuidados Paliativos (CP). E uma psicoterapia breve individualizada voltada para
pacientes em fim de vida, cujo objetivo € promover bem-estar espiritual e psicolégico,
gerando significado e esperanca e melhorando a experiéncia de final de vida, ou seja,
ajuda os pacientes a se prepararem para a morte e fornece conforto no pouco tempo
que lhes resta.?’°

Muitos médicos de CP em alguns lugares do mundo como Canad4, Australia,
Estados Unidos, China, Japéo, Dinamarca, Suécia, Escocia, Portugal e Inglaterra
abracaram com entusiasmo a TD que ajuda a aliviar o sofrimento de pacientes e de
seus familiares.?’* Infelizmente, aqui no Brasil, ainda é pouco conhecida e praticada.

Considerando sua possivel relacdo com o tema da espiritualidade nos CP,

apresentamos este assunto aqui, COmMO um excurso.

1. Dignidade e o fim da vida

Dignidade € um conceito amplo, complexo e ambiguo na sua interpretacao e
na sua aplicacéo e ha ainda pouco consenso na sua definicdo. Percebe-se que a sua
utilizacéo se altera conforme os contextos e, como tal, pode conduzir a conclusdes
bastante divergentes em problemas concretos.?”?

Rudilla, Barreto e Oliver resumem e concluem que a dignidade tem vindo se
descrevendo de varias formas. Tanto como um fenémeno objetivo, como subjetivo,
como publico e privado, individual e coletivo, interno e intrinseco e externo e
extrinseco, como hierarquico e democratico, incondicional e estatico e contingente e

dindmico; como inerente, conferido ou conseguido; como descritivo e perceptivo.?’?

270 DONATO, Suzana Cristina Teixeira et al. Efeitos da terapia da dignidade para pacientes em fase
final de vida: revisdo sistematica. Revista da Escola de Enfermagem da USP, v. 50, n. 6, 2016. p.
1015.

271 CHOCHINOV, 2012, p. 1.

272 ERRASTI-IBARONDO, Begoiia et al. Modelos de dignidad en el cuidado: contribuciones para el final
de la vida. Cuadernos de Bioética XXV. 22 ed., 2014, p. 243- 256.

273 RUDILLA, David; BARRETO, Pilar; OLIVER, Amparo. Teoria y practica de la dignidade em cuidados
paliativos: una revision. Psicooncologia, v.11, n. 1, 2014, p. 7-18.
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S&o vérias as tentativas de normalizar este conceito e nas Ultimas décadas
vem ganhando ateng@o em véarios dominios, sendo proeminente assunto em saude e
em direitos humanos. Pode-se afirmar que dignidade é uma qualidade intrinseca dos
seres humanos, por terem autonomia no exercicio da razdo pratica, uma vez que a
pessoa possui distintas personalidades, individuais e imprescindiveis. O termo
dignidade foi definido pelo fildsofo Immanuel Kant como um valor que reveste todas
as pessoas, destituida de valor religioso e insubstituivel.?’* O autor afirma que
autonomia e dignidade s&@o conceitos distintos, no entanto, inseparaveis no exercicio
da razdo pratica, concluindo que, por este motivo, somente 0s seres humanos podem
revestir-se de dignidade.?’®

Muitos autores discutiram o termo dignidade ao longo da historia, porém de
forma genérica, sem retratar os aspectos de pacientes em fim de vida. Pela primeira
vez, em meados de 1991, a perda de dignidade foi relacionada com decisdes
importantes no fim da vida, demonstrando a necessidade de trazer o tema da
dignidade para o contexto da terminalidade, com o estudo Euthanasia and other
medical decisions concerning the end of life. Nesse estudo, a perda de dignidade
apareceu como o fator de motivacao para a escolha da eutanasia ou suicidio assistido
em 57% dos pacientes que tinham optado por esse desfecho.?’

A dignidade € uma construcdo complexa e compreendé-la requer mais do que
documentar sua associacdo com varias questbes de cuidados no final de vida.
Embora conhecer essas conexdes seja importante, esse conhecimento fica aquém de
realmente descrever o que é dignidade. Dizer que dignidade se correlaciona com
qualidade de vida ainda esta aquém de definir dignidade.?’”

Em 2002, um estudo investigou as variaveis que interferiam no sentido de
dignidade dos pacientes terminais e o grupo de pacientes com a dignidade ameacada
apresentava qualidade de vida e satisfacdo mais baixas, associadas a depressao,
ansiedade, desesperanca e maior desejo de antecipacdo da morte. As questdes de
deterioracdo da aparéncia, sensacdo de ser um fardo, necessidade de ser ajudado

nas atividades de vida diéaria, se relacionaram com a perda de competéncia pessoal,

274 KANT, Immanuel. Fundamentac&o da metafisica dos costumes. Lisboa: Edi¢des 70; 2007. p.83.

275 KANT, 2007, p.79.

276 MAAS, Paul J. Van Der et al. Euthanasia and other medical decisions concerning the end of life.
Lancet, v. 338 n. 8768, 1991. p. 669-74.

277 CHOCHINOV, 2012, p. 8.
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de autonomia e com a perda da identidade pessoal, impactando no senso de
dignidade.?™®

Outra pesquisa importante e que forneceu a base para o desenvolvimento de
um modelo conceitual de dignidade, demonstrou como pacientes com diagnéstico de
cancer avancado concebiam o termo dignidade. As questdes que poderiam aumentar
ou diminuir o senso de dignidade foram: os comportamentos de familiares, pessoas
amigas e profissionais de saude; os aspectos que proporcionam um significado a vida,
como atividades essenciais, filosofias proprias e sentimentos como orgulho, respeito
proprio, qualidade de vida, bem-estar, esperanga e autoestima. Ao final desse estudo,
0os autores propuseram um modelo conceitual de dignidade, disposto em trés
categorias fundamentais: preocupacodes relacionadas com a doenca (sintomas fisicos
e psicoldgicos), repertério de preservacado da dignidade ou recursos pessoais de
dignidade (fatores psicologicos e/ou espirituais que influenciam o sentido de
dignidade) e repertorio de preservacao da dignidade ou recursos sociais de dignidade
(contexto social, englobando aspectos positivos, desafios e sofrimento).?”®

Em relacéo a primeira categoria definida pelo autor do modelo, preocupacdes
relacionadas com a doenca, refere-se aos aspetos relacionados com a doenca em
si e os tratamentos e que desta forma influenciam o senso de dignidade percebida
pelas pessoas doentes. Dai emergem importantes subtemas como o nivel de
independéncia (acuidade cognitiva e capacidade funcional) e a angustia dos sintomas
(sofrimento fisico e psicolédgico).?&

A maneira como as pessoas pensam sobre si mesmas é complexa e se
baseia, em parte, nas coisas que sdo capazes de fazer. A questédo €é: até que ponto
as atividades ou funcdes definem quem somos, como as outras pessoas nos veem e

COMo Nnos vemos?281

278 CHOCHINOV, 2002, p.2026-30.

279 CHOCHINOV, Harvey Max et al. Dignity in the terminally ill: a developing empirical model. Social
Science & Medicin, v. 54, n. 3, 2002. p.433-43.

280 CHOCHINOV, 2012, p. 9.

281 CHOCHINOV, 2012, p. 10.
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Principais categorias, temas e subtemas da dignidade

Preocupacdes relacionadas
com adoenca

Repertério de preservacao de
Dignidade

Inventério social de dignidade

Nivel de independéncia
= Acuidade cognitiva
2 Capacidade cognitiva

Perturbacgfes relacionadas com os

Perspectivas de preservacéo da
Dignidade
= Continuidade do self (do eu)
= Preservagédo de papéis
2 Possibilidade de

Limites de privacidade

Suporte social

Teor dos cuidados

sintomas sucess&o/legado
2 Perturbagdes fisicas 2 Manutengdo do orgulho )
i ) - Fardo para terceiros
= Perturbagdes psicoldgicas proprio
- Incerteza médica 2 Esperanga
- Ansiedade relativa amorte 2  Autonomia/controle Preocupacdes com o periodo apds a
= Aceitagdo morte
= Resiliéncia/espirito lutador

Praticas de preservagéo da
dignidade

=  Viver o momento

= Manter a normalidade

=  Encontrar conforto espiritual

Tabela 11 — Dignity-Conserving Palliative Care (Chochinov, 2002a,b) adaptado para portugués
(Conselho Internacional de Enfermagem, 2010)

Em que circunstancias a dependéncia pode minar o senso fundamental de
identidade ou personalidade? O nivel de dependéncia indica o grau em que alguém é
capaz de evitar sentir-se dependente de outras pessoas. As “dependéncias intimas”
como comer, tomar banho e ir ao banheiro, tém se mostrado particularmente
desafiadoras para pacientes que expressam preocupacfes relacionadas a
dignidade.?®?

A angustia de sintomas também é um grande desafio para quem esta doente.
O sofrimento fisico € sempre acompanhado de uma miriade de sentimentos e
perguntas. A experiéncia fisica de um sintoma e seu acompanhamento emocional sao
indivisiveis. Por exemplo, a experiéncia de dor pode ser acompanhada de ansiedade,
depressao e medo, dependendo de como a dor é interpretada e do significado que lhe
€ atribuido. Essas experiéncias geralmente se reforcam umas as outras. Como tal, o
medo ou a depressao tendem a tornar a dor menos toleravel; inversamente, a dor

pode tornar a pessoa mais suscetivel a depressdo ou ansiedade.?®?

282 CHOCHINOV, 2012, p. 10.
283 CHOCHINOV, 2012, p. 12.
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Depressédo, medo e ansiedade sao formas pelas quais, geralmente, os
pacientes respondem as mudancas nas circunstancias de saude, sejam reais ou
ameacadoras. E digno de nota que a incerteza médica e a ansiedade de morte surgem
como subtemas separados dentro do sofrimento psicolégico no Modelo de Dignidade.
A incerteza médica € equivalente a viajar no escuro; sem luz, o curso parece ainda
mais sinistro e assustador. Frequentemente, 0s pacientes temem o0 que ndo sabem,
tanto, sendo mais do que o que sabem.?®*

Por mais macabro que pareca, ndo saber como a morte chegara ou seré
vivenciada — ansiedade da morte — pode ser reprimido por informagdes claras sobre
como o sofrimento ou problemas serédo gerados e garantias de que a paciente ou 0
paciente nunca sera abandonada ou abandonado.?®

A forma como uma pessoa responde a doenca néo € determinada apenas
pela doenca, mas por sua totalidade. Cada pessoa tem uma composic¢éo psicologica
e uma perspectiva espiritual especificas que moldam sua visdo de mundo e resposta
a oportunidades e crises. No Modelo da Dignidade em pessoas com doenca terminal,
esse fendbmeno é conhecido como Repertério de Conservacédo da Dignidade, que
consiste em perspectivas de preservacao da dignidade (estratégias de coping) e as
praticas de preservacao de dignidade (que séo utilizadas para a manter ou reforcar
o senso de dignidade de cada pessoa).?8®

Quanto as perspectivas de conservacao de dignidade, foram definidos oito
subtemas, ndo hierarquicamente, mas cada um define e tem uma importancia
significativa para cada pessoa que experiencia a doenca (ver tabela 20). O
primeiro subtema espelha o senso de que a existéncia permanece intacta, mesmo
com o avanco da doenca, e € chamado de: continuidade do eu. Do mesmo modo,
a preservacao dos papéis reflete a capacidade que cada pessoa tem para manter
0S papéis habituais e a forma como se veem a si proprias. A manutencdo de
orgulho traduz a habilidade para preservar o positivismo em relacdo a si,
autoimagem e autorrespeito. Ver a vida como tendo um sentido, significado ou um
propdsito é um sinbnimo de esperanca. Outro subtema com importancia para as
pessoas doentes € a capacidade de manter o seu sentido de controle, de

autonomia. O autor diz ainda que o conforto de saber que ha algo na sua vida que

284 CHOCHINOV, 2012, p. 12.
285 CHOCHINOV, 2012, p. 13.
286 CHOCHINOV, 2012, p. 13.
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vai permanecer para além da morte é o sentido de sucesséo/legado. A capacidade
para se acomodar as dificuldades impostas, é definida como aceitacdo. Por fim, a
resiliéncia é a determinagdo mental que contribui para a superacéo do que decorre
da doenca ou na tentativa de obter uma melhoria na qualidade de vida apesar das
limitagGes impostas.?8’

As praticas de preservacdo da dignidade sdo passiveis de variar de
acordo com abordagens pessoais ou técnicas utilizadas por cada pessoa em fase
final de vida e esta dividida em trés subtemas: viver no momento, ou seja, com
foco no momento presente sem preocupacdes com o futuro; mantendo a
normalidade na continuidade das rotinas; e, encontrando o conforto espiritual que
significa um efeito sustentado na manutencédo da dignidade e pode ser obtido
pelas crencas religiosas ou espirituais de cada pessoa.?®®

A referéncia a problemas de ordem social ou de dindmicas relacionais
afetam seriamente o sentido de dignidade de cada paciente e estédo incluidos na
ultima grande categoria definida por Chochinov - o inventério social de dignidade.
Nesta categoria encontram-se cinco subtemas: os limites de privacidade (sendo
gue a dignidade pode ser influenciada pelo abuso do seu ambiente durante a
prestacdo dos cuidados); o apoio/suporte social define-se pela presenca valida e
Util de pessoas amigas, familia ou pessoas cuidadoras; o teor do cuidado prestado
€ um aspecto de interesse, dada a significancia das atitudes das outras pessoas
durante a prestacdo de cuidados; o distresse causado pela dependéncia de outras
pessoas para varios aspetos da vida quotidiana € definida como peso ou fardo.
Por fim, a preocupacdo associada ao peso e desafios que a morte vai provocar

nas outras pessoas, ou seja, preocupacdes com o periodo apds a morte.?®°

2. A,B,C,D dadignidade

As pessoas prestadoras de cuidados de saude devem se comprometer
com as competéncias essenciais basicas na area de assisténcia a pessoa integral,

humana ou que preserva a dignidade. Essas competéncias podem ser resumidas

27 CHOCHINOV, 2012, p. 14-23.
288 CHOCHINOV, 2012, p. 23-27.
289 CHOCHINOV, 2012, p. 28-29.
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em: A — atitude (attitude); B — comportamento (behavior); C — compaixao
(compassion); D — didlogo (dialogue).??®

Para o tépico de atitude, ou seja, a predisposicdo para o comportamento,
o autor propde que os profissionais de saude examinem suas atitudes e acgoes;
essa é uma tarefa individual importante. E necessario salientar que o que 0s
profissionais de saude acreditam sobre o potencial das pessoas doentes
influencia-as diretamente e limita-as, ou seja, as pessoas que sao tratadas como
se ja ndo valessem a pena, respondem como se ja nao valem a pena. Entdo, é
importante que os profissionais de salde se perguntem como se sentiriam na
posicdo da pessoa doente, se pensam que as suas atitudes influenciam as
respostas das pessoas doentes, e, por exemplo, se sentem que estao a encorajar
uma relacdo terapéutica empatica.?®?

Em relacdo ao comportamento, se refere a conduta, acdes, atos que 0s
profissionais de saude demonstram para com seus pacientes, devem transmitir
um senso de respeito e sentimento de afirmagcdo. Um sorriso, um toque, um gesto
amavel, prestando atencéo total no momento a cada paciente. 2°2

A atitude e o comportamento podem ser examinados intelectualmente,
mas, 0 mesmo, ndo se pode dizer do C de compaixado, que se refere a uma
consciéncia profunda e ao desejo de aliviar o sofrimento de outra pessoa. A
compaixao fala sobre os sentimentos que sdo evocados pelo contato com as
pessoas doentes. Para algumas pessoas, a compaixao pode ser uma disposicao
natural que informa intuitivamente sua abordagem no atendimento. Para outras
pessoas, a compaixdo surge da experiéncia de vida e da préatica clinica. A
compaixao pode se desenvolver gradualmente com o tempo, com a compreensao
de que toda pessoa é vulneravel e ninguém esta imune as incertezas da vida.?%

No entanto, para Chochinov, o didlogo € um dos mais importantes
componentes do quadro referencial desenvolvido no modelo de preservacdo da
dignidade, pois relaciona-se a natureza das conversas que ocorrem entre
profissionais da salde e pacientes, requer troca de informac¢des, reconhecendo

pessoas inteiras, além da propria doenca, e o impacto emocional que as

2% CHOCHINOV, 2012, p. 30.

291 CHOCHINOV, Harvey Max. Dignity and the essence of medicine: the A, B, C, and D of dignity
conserving care. BMI, v. 335, 2007. p. 185.

292 CHOCHINOV, 2007, p. 186.

293 CHOCHINOV, 2007, p. 187.
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acompanha. A Pergunta da Dignidade do Paciente (PDQ) que pode ser feita é: “O
gue devo saber sobre vocé como uma pessoa que me ajudard a cuidar de vocé

da melhor maneira possivel?72%

3. Selecao de paciente

A primeira etapa € determinar quais pacientes podem se beneficiar da
Terapia da Dignidade. Isso significa compreender os critérios de elegibilidade.

Critério de elegibilidade 1: qualquer pessoa que enfrente risco de vida ou
circunstancias limitadoras de vida. A Terapia da Dignidade ndo depende de
pacientes reconhecerem ou quererem discutir sua morte iminente e ndo é papel da
terapeuta ou do terapeuta se envolver com informacdes de prognostico. No entanto,
pacientes que estdo cientes de sua expectativa de vida limitada abordam essa
terapia de forma mais reflexiva e com mais urgéncia e honestidade do que pacientes
gue nao preveem uma expectativa de vida menor. Abordar a Terapia da Dignidade
como uma oportunidade final para compartilhar memorias, pensamentos e reflexdes
fornece uma intensidade existencial que, de outra forma, poderia faltar.2%

Critério de elegibilidade 2: paciente que esteja com interesse e motivacao
para participar. Os pacientes devem compreender a Terapia da Dignidade, incluindo
os tipos especificos de perguntas que seréo feitas. Isso ajuda na preparacao mental
para a intervencdo. Frequentemente os pacientes sentem que essa € uma forma de
aumentar o significado e propoésito de sua vida e que por iSso merece investir parte
de seu precioso tempo e energia, pois € uma forma de ajuda a si mesmo e, ao
mesmo tempo, proporciona beneficios as pessoas que amam e com quem se
preocupam.?%

Critério de elegibilidade 3: paciente, terapeuta e transcritor (se houver)
devem falar a mesma lingua.?®’

Existem algumas contraindicacfes que devem ser avaliadas: a Terapia da

Dignidade ndo é uma panaceia; nem todas as pessoas precisam, nem todas se

294 CHOCHINOV, 2012, p. 31.
295 CHOCHINOV, 2012, p. 56.
296 CHOCHINOV, 2012, p. 57-58.
27 CHOCHINOV, 2012, p. 58.
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beneficiardo, pois pode ter efeitos adversos com resultados bons e ruins.?® Para
minimizar os ruins, € importante pensar em alguns critérios de exclusao, como:
Critério de exclusdo 1: qualquer pessoa que esteja com uma doenca
progressiva e incuravel que tenha um prognaéstico inferior a duas semanas. A doenca
avancada esgota a pessoa de sua energia fisica e mental.
Critério de exclusdo 2: paciente com capacidade cognitiva prejudicada, pois

limita a capacidade da pessoa fornecer respostas significativas e reflexivas.?%

4. Apresentando a Terapia da Dignidade

Uma tipica introducao pode ser assim descrita: “Seu médico ou sua médica
me disse que vocé esta interessado ou interessada na TD. Pensei em passar por
aqui e contar um pouco sobre isso e responder a quaisquer perguntas que vocé
possa ter. A TD € uma terapia da fala que foi especialmente projetada para ajudar
as pessoas que vivem com desafios médicos significativos. Varios estudos foram
feitos sobre a TD e os resultados indicam que ela pode ajudar muitas pessoas a lidar
com a situacdo, melhorar a forma como se sentem sobre si mesmas e suas
circunstancias e até mesmo melhorar sua qualidade de vida. Também pode trazer
beneficios para seus familiares. A TD geralmente leva apenas uma sessao, as vezes
duas. D4 as pessoas a oportunidade de falar sobre coisas que sdo mais importantes
para elas, coisas que desejam compartilhar com as pessoas mais proximas e coisas
gue sentem que precisam e querem dizer. Essas conversas sao gravadas em audio,
transcritas e editadas. O produto final € um documento ou papel escrito que €&
devolvido a vocé”.3%

A paciente ou o paciente pode ter algumas duvidas ainda e cada questao
deve ser reconhecida e tratada de forma adequada. Deve-se oferecer respostas que

promovam uma sensacao de conforto e seguranga.!

298 CHOCHINOV, 2012, p. 58.
299 CHOCHINOV, 2012, p. 58-61.
300 CHOCHINOV, 2012, p. 61-62.
301 CHOCHINOV, 2012, p. 62.
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5. Protocolo de perguntas

O protocolo de perguntas da TD é composto de perguntas baseadas no
Modelo de Dignidade. Essas perguntas, segundo Chochinov, devem servir de guia,
podendo ser exploradas outras questdes que possam surgir no decorrer da sessao.

1. Conte-me um pouco sobre sua historia de vida, especialmente do que vocé
se lembra com mais facilidade ou as partes que considera mais importantes.
Em que momento da sua vida vocé se sentiu mais vivo/a?

3. Existem momentos ou coisas especificas que vocé gostaria de compartilhar
com sua familia ou algo de que gostaria que eles se lembrassem sobre vocé?

4. Quais sao as atividades mais importantes que vocé realizou na sua vida
(familiares, profissionais, servico comunitario)? Por que essas atividades
foram tdo importantes para vocé?

5. Quais sdo suas conquistas mais importantes e de quais vocé se orgulha
mais?

6. Existem coisas importantes que vocé tem vontade de falar para seus entes
gueridos ou coisas que gostaria de ter dito e ndo teve tempo?

Quais sao seus desejos e sonhos para o futuro de seus entes queridos?

8. O gue vocé aprendeu sobre a vida que gostaria de passar aos outros?

9. Que conselhos ou palavras de orientacdo vocé gostaria de oferecer para sua
familia (filho, filha, marido, esposa, pais, outros/as)?

10.Vocé gostaria de dizer mais alguma coisa?30?

6. Fazendo a Terapia da Dignidade

Os primeiros passos sao:
1) Explicar a terapia;
2) Ter o aceite da paciente ou do paciente em patrticipar;

3) Oferecer, antes de iniciar a terapia, uma copia do protocolo de perguntas para que

ela ou ele tenha a oportunidade de refletir sobre o possivel conteido do documento

302 CHOCHINOV, Harvey Max. Terapia da Dignidade: finitude, legado e dignidade nos cuidados
paliativos. Santana de Parnaiba, SP: Manole, 2024. p. 81.
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de generatividade ou legado. Isso pode deixar a pessoa mais tranquila e a ajudara a

se preparar melhor;

4) Perguntar para a paciente ou o paciente quem, dentre sua familia ou rede social
ampla, seria a pessoa destinataria mais adequada para receber o documento legado;

5) Perguntar se a paciente ou o paciente vai fazer a terapia sozinha ou sozinho ou

acompanhada ou acompanhado por uma pessoa da familia ou amiga;

6) Fazer uma breve anamnese: nome e como deseja ser tratada ou tratado; idade;
estado civil; nomes e idades de outras pessoas significativas (como filhas e filhos,
netas e netos, etc.); qual doenca e o que entende de sua condi¢édo.3%

Apoés esses passos, deve-se agendar a sessao da terapia e organizar o
ambiente terapéutico para que nada nem ninguém interrompa a sessao; certifique-
se também que a paciente ou o0 paciente esteja 0 mais confortavel possivel para o
inicio da sess&o.3%

E necesséario que a pessoa terapeuta use um gravador de audio de boa
gualidade, mas que o teste, antes de iniciar a sessdo, para verificar se esta
funcionando corretamente. Pacientes apresentam um estado de saude fragil,
portanto, pode ndo haver uma segunda chance se o gravador apresentar mau
funcionamento. E importante posicionar o microfone o mais proximo possivel da
pessoa, que geralmente tem sua voz mais fraca, para garantir uma gravacgao clara e
audivel, pois esta sera transcrita na integra.3®

Algumas pessoas podem sentir receio de colocar seus pensamentos em
palavras, sabendo que tudo o que for dito sera gravado. E preciso acalmar essa
ansiedade, lembrando que como a conversa esta sendo gravada e depois sera
transcrita, pode ser feita qualquer alteracdo; qualquer coisa pode ser adicionada ou
excluida e até mesmo todo documento descartado se assim desejarem. Lembre
também que o documento pode ser editado. Os pacientes geralmente ficam
consolados sabendo que a terapeuta ou o terapeuta assumira grande parte da
responsabilidade de transformar a conversa gravada em um documento final de

legado que recebera sua aprovacéo.3°®

303 CHOCHINOV, 2012, p. 74-75.
304 CHOCHINOV, 2012, p. 76.
305 CHOCHINOV, 2012, p. 76.
306 CHOCHINOV, 2012, p. 76-77.
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Uma maneira de conduzir a entrevista € dizer para a pessoa imaginar que
esta olhando um album de fotografias de sua vida e que deve contar, com 0 maximo
de detalhes possivel, sobre algumas fotos que estio neste album. E uma metafora
simples, mas muito eficaz para aplicar a TD. E um convite para escanear um album
de fotos mentalmente, selecionando as imagens que ressoam como importantes ou
memoraveis.30’

O papel da pessoa terapeuta é importantissimo, pois ndo se limita a
simplesmente ler o protocolo de perguntas para seu ou sua paciente e aguardar
passivamente as respostas; deve prestar atencdo a tudo o que esta acontecendo,
incluindo o que é dito, como € dito e até mesmo as dicas ndo verbais sutis. Por meio
da escuta ativa, deve guiar e redirecionar a entrevista quando necessario; deve
assumir uma postura de afirmacédo da dignidade, fazendo que a pessoa se sinta
respeitada e valorizada durante o processo terapéutico; deve, também, se sentir
confortavel com questdes existenciais, siléncios e emoc¢des que vao da alegria a
tristeza. Por meio do envolvimento compassivo, do ethos de cuidado e apoio em um
ambiente relacional que aceita e néo julga, pacientes podem sentir que quem sao e
as palavras que falam sdo importantes.3°8

E necessario entender que algumas histérias podem ser dolorosas demais
para serem contadas e, por isso, € permitido que a pessoa retenha lembrancas que
possam fazer com que se sintam vulneraveis demais.3

Talvez as histérias mais dificeis sejam as chamadas historias feias porque
tém o potencial de prejudicar as pessoas destinatarias do documento legado e, por
isso, deve-se cuidar tanto da paciente ou do paciente como das pessoas
destinatarias, evitando danos significativos. E importante verificar com a pessoa se
ela esta levantando algumas questdes muito dificeis sobre a pessoa da familia e
como acha que ela vai se sentir ouvindo isso. Essa reflexdo é fundamental nessa
hora.310

Outro problema que, geralmente, precisa ser esclarecido € o

sequenciamento do tempo. A pessoa pode contar a historia sem colocar um contexto

307 CHOCHINOV, 2012, p. 81.
308 CHOCHINOV, 2012, p. 78.
309 CHOCHINOV, 2012, p. 93.
310 CHOCHINOV, 2012, p. 86-87.
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cronoldégico. Perguntas simples devem ser feitas para esclarecer a sequéncia légica
da histéria.3!*

Na tentativa de se aumentar a clareza de alguns fatos, pode-se correr 0 risco
da entrevista se tornar afetada e atolada de detalhes. E necessario alcancar o
equilibrio terapéutico apropriado entre fornecer questionamentos abertos e impor
mais estrutura.3!?

Antes de desligar o gravador de 4udio, sempre dé a pessoa a chance de dar
uma palavra final. E assim que o gravador for desligado, reserve um momento para
conversar e perguntar como foi fazer a terapia. Finalmente, antes de sair, lembre que
a gravacao sera transcrita e depois o documento sera editado. Marque um préximo
encontro para revisar a edicdo do documento, lendo-o em voz alta e dando
oportunidade para correcdes, acréscimos ou exclusdes. Essas alteracfes devem ser
feitas de acordo com as instrucdes da paciente ou do paciente.3** Em um novo

encontro, é apresentado e entregue o documento final, concluindo a TD.

7. Arelacdo entre a TD e a espiritualidade

A TD e a espiritualidade possuem uma intrinseca conexao, especialmente
por tratarem de questdes existenciais relacionadas ao fim da vida. A espiritualidade
€ integrada na TD nas perguntas abertas para estimular a reflexdo sobre questdes
existenciais e espirituais e na escuta ativa, onde a pessoa terapeuta escuta
atentamente as experiéncias da pessoa, respeitando a diversidade de crencas e
experiéncias espirituais, evitando julgamentos.

Teologicamente, Deus ama cada pessoa com a sua histéria e a TD resgata
a historia importante e Unica de cada paciente, com suas preferéncias, experiéncias
e revelacdes. A pessoa se sente vista, completa, valorizada, merecedora do tempo,
respeito e cuidado. Esse € um toque de Deus na vida dela.

A TD se relaciona com a espiritualidade em:

e Dimensdo espiritual: A TD se relaciona com a espiritualidade no

reconhecimento da dimensdo espiritual como parte fundamental da

311 CHOCHINOV, 2012, p. 88.
312 CHOCHINOV, 2012, p. 91.
313 CHOCHINOV, 2012, p. 96-98.
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experiéncia humana, especialmente em momentos de grande
vulnerabilidade, como o fim da vida.

Alivio do sofrimento espiritual: Ao abordar questdes existenciais, a TD busca
aliviar o sofrimento espiritual, proporcionando um espaco seguro para que o
individuo explore suas crengas e encontre significado diante da finitude.
Promocdo da qualidade de vida: A espiritualidade pode contribuir
significativamente para a qualidade de vida, proporcionando conforto,
esperanca e um sentido de propésito. A TD busca fortalecer esses aspectos.
Respeito a individualidade: Tanto a TD quanto a espiritualidade valorizam a
individualidade e a autonomia do individuo, permitindo que cada pessoa
explore suas proprias crencas e valores.

Conexao com algo maior: A espiritualidade pode fornecer uma sensacéao de
conexdo com algo maior que si mesmo, seja através de uma religido, da
natureza ou de outras formas de transcendéncia. A TD pode facilitar essa
conexao.

Alguns beneficios da TD para a espiritualidade sao:

Clareza sobre valores e crencas: A TD pode ajudar o individuo a clarificar
seus valores e crencas, fortalecendo sua identidade espiritual.

Expansado da consciéncia: A TD pode expandir a consciéncia do individuo,
permitindo que ele explore novas perspectivas e significados.

Aceitacdo da finitude: A TD pode ajudar o individuo a aceitar a finitude da
vida, encontrando paz e serenidade diante da morte.

Fortalecimento de relacionamentos: A TD pode fortalecer os relacionamentos
do individuo com seus entes queridos e com a comunidade, proporcionando
um senso de pertencimento.

Tudo isto reforca a proposta desta tese de defender a espiritualidade como

paliativa, elemento imprescindivel na preservacao da dignidade dos pacientes em

tratamento ndo curativo, pois quando todos 0s outros recursos se tornam limitados,

a espiritualidade € o que sustenta a pessoa para enfrentar a finitude da vida. Além

disto, dignidade tem um sdlido respaldo na teologia e na espiritualidade religiosa

crista.
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4 CUIDADOS PALIATIVOS

N&o é facil lidar com a morte; ndo € para ninguém. Mas ela € um fato, faz parte
da vida. E para amenizar a dor de quem parte, ou das pessoas que ficam, é preciso
aprender a encarar o fim de uma vida. Existe um modo especial de acompanhamento
de pessoas com doencas prolongadas e incuraveis para aliviar o sofrimento inclusive
de familiares. Sao os chamados Cuidados Paliativos (CP).

No contexto populacional atual, observa-se um envelhecimento progressivo,
concomitante ao aumento da prevaléncia do cancer e de outras doengas cronicas .3
Essa conjuntura gera um crescimento acelerado da demanda por CP. Em ambito
global, estima-se que mais de 20 milhdes de individuos necessitem desse tipo de
assisténcia no final da vida a cada ano. A maior proporcao (94%) recai sobre adultos,
dos quais 69% possuem idade superior a 60 anos e 25% estéo na faixa etaria entre
15 e 59 anos. Apenas 6% dos pacientes sédo criancas. Entre as pessoas adultas,
predominam doencas cronicas, como doencas cardiovasculares (38,5%), cancer
(34%), doencas respiratérias (10,3%), AIDS (5,7%) e diabetes (4,6%).31°

O progresso da tecnologia e o desenvolvimento da terapéutica transformaram
diversas doencas mortais em doencas cronicas, promovendo um aumento
significativo da longevidade dos individuos acometidos por essas enfermidades.
Segundo dados do IBGE, a expectativa de vida dos brasileiros era de
aproximadamente 40 anos ha pouco menos de cem anos, enquanto hoje se aproxima
do dobro desse valor.3'® Contudo, a morte permanece como uma realidade inevitavel,
mesmo diante das pesquisas e do vasto conhecimento adquirido, ameacando o ideal
de cura e preservacéo da vida que permeia a formac&o dos profissionais da satde. E
importante ressaltar que ndo se trata de negar os avancos da medicina tecnolégica,
mas sim de questionar a excessiva valorizagdo da tecnologia (“"tecnolatria")3!’ e

promover uma reflexdo sobre a conduta diante da mortalidade. Nessa reflexao, busca-

314 MONTEIRO, Mario F. Giane. Transicdo demogréfica e seus efeitos sobre a salide da populag&o. In:
BARATA, Rita Barradas et al. Equidade e Saude: Contribui¢des da Epidemiologia. Rio de Janeiro:
FIOCRUZ/ABRASCO, 1997. p. 189.

315 WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). Palliative care - Keys facts. WHO, 19 fev. 2018.
Disponivel em: who.int/news-room/fact-sheetes/detail/palliative-care. Acesso em: 27/11/2021.
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média do brasileiro para 76,3 anos em 2018. Agéncia de noticias, 28 nov. 2019. Disponivel em:
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se equilibrar o conhecimento cientifico com o humanismo, com o objetivo de resgatar
a dignidade da vida e garantir uma morte em paz para os pacientes.!8

Observa-se, ainda, uma reconfiguracdo do panorama familiar, caracterizada
pelo aumento do namero de individuos vivendo solitariamente. Essa mudanca social
esta intimamente relacionada a transformag8es socioculturais contemporaneas, como
o individualismo crescente, a preponderancia do racionalismo e a diminuicdo da
religiosidade.3'% A esse respeito, a Organizacdo Mundial da Satude (OMS) alerta para
o fenbmeno do morrer solitario, que afeta individuos em paises desenvolvidos e em
desenvolvimento. Segundo a OMS, essas pessoas vivenciam o fim da vida cercadas
de medo, dor ndo aliviada, sintomas fisicos ndo controlados e necessidades
psicossociais e espirituais ndo atendidas.®?° Nesse contexto, o diagndstico de uma
doenca grave pode desencadear um processo de morte lento e marcado por
sofrimento fisico, mental, social, emocional e espiritual .32

Diante deste contexto e de uma realidade desafiadora, os CP sdo uma medida
extremamente necessaria, pois podem promover a qualidade de vida, prevenir e
aliviar o sofrimento de individuos e de seus familiares diante de doencas que
ameacam a continuidade da existéncia. Este capitulo tem como objetivo apresentar,
embasar e desmistificar os CP. Para alcancar esse objetivo, o capitulo se estrutura da
seguinte maneira: Historia dos CP; Simbologia nos CP; Conceitos, fundamentos e

principios dos CP; Diagnostico e abordagem do sofrimento humano.
4.1 HISTORIA

Os CP se confundem historicamente com o termo hospice. Esta palavra data
dos primérdios da era cristd quando estas instituicdes fizeram parte da disseminacao
do Cristianismo pela Europa.3?> Hospices eram abrigos (hospedarias) destinados a
receber e cuidar de peregrinos e viajantes, cujo relato mais antigo remonta ao século

V, onde Fabiola, discipula de S&o Jerénimo, cuidava de viajantes vindos da Asia,

318 MATSUMOTO, Dalva Yukie. Cuidados Paliativos: conceito, fundamentos e principios. In: Manual de
Cuidados Paliativos ANCP, 22 ed., 2012. p.23.

319 CARVALHO, Ricardo Tavares; PARSONS, Henrique Afonseca (Org.) Manual de Cuidados
Paliativos. Academia Nacional de Cuidados Paliativos. 22 ed. 2012. p. 13.

320 FERNANDES, Ana Paula; TACHIZAWA, Takeshi; HOSS, Osni. Cuidados Paliativos: foco na pessoa
ndo na doenca. Cascavel, PR: Editor Osni Hoss, 2020. p. 14.

321 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 13.

322 SAUNDERS, Cicely et al. Management of advanced disease. London: Hodder Alnold, 2004. p. 3-8.
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Africa e dos paises do leste, no Hospice do Porto de Roma.323

A palavra hospice como local somente para cuidado dos que estdo morrendo
foi usada pela primeira vez por Mme. Jeanne Garnier, em Lyon, na Franca. Em 1842,
ela fundou vérios hospices com a comunidade da qual era fundadora, As Damas do
Calvério.3* Esta pratica se propagou com organizacdes religiosas catélicas e
protestantes, e no século XIX passaram a ter caracteristicas de hospitais. As irmas de
caridade irlandesas fundaram, em 1879, o “Our Lady’s Hospice of Dying” em Dublin e
a Ordem Irm& Mary Aikenheads abriu o “Saint Joseph’s Hospice” em Londres em
1905.3%

Os hospices se especializaram nos cuidados ministrados as pessoas doentes
acometidas de enfermidades severas e evolutivas (principalmente o cancer) e aquelas
cujo tratamento curativo ndo era mais possivel. Foi no Saint Joseph Hospice, no fim
dos anos 1950, que trabalhou como médica uma jovem cujo nome se tornou muito
conhecido: Cicely Saunders. Apos pesquisar métodos para o alivio da dor, introduziu
a ideia de que se poderia administrar morfina por via oral de forma regular e
preventiva, em vez de esperar a dor se instalar para tentar acalma-la. A mudanca na
maneira de administrar morfina passou a ser aceita, constatando-se que 0s pacientes
permaneciam conscientes e sem dor. As pesquisas feitas pela Dra. Saunders
ajudaram a compreender o sofrimento das pessoas doentes, suas angustias fisicas,
pessoais e espirituais, e os efeitos sobre suas familias. Insiste-se sobre a importancia
de escutar, o que transparece claramente nas palavras de um paciente da Dra.
Saunders: “Quando eu cheguei aqui, vocés me escutaram, e parece que a dor cessou
s6 de poder falar” 326

O Saint Joseph Hospice e as pesquisas pioneiras da Dra. Cicely Saunders
serviram de inspiracao fundamental para a fundacdo do movimento hospice, que se
baseia em uma abordagem holistica do cuidado aos pacientes, reconhecendo e
valorizando a dor fisica, emocional, social e espiritual ("dor total”). O movimento
hospice também busca fortalecer o papel da familia no cuidado aos pacientes,

proporcionando-lhes um espaco insubstituivel ao lado de seu ente querido durante

323 CORTES, Carlos Centeno. Histéria y desarollo de los cuidados paliativos. In: SANCHO, Marcos
Gomez. Cuidados paliativos y intervencion psicossocial em enfermos con cancer. Las Palmas:
ICEPS, 1998. p.17-21.

824 SALTZ, Ernani; JUVER, Jeane (ORG.). Cuidados Paliativos em Oncologia. Rio de Janeiro: Senac,
2008. p. 14.

325 SAUNDERS, 2004, p. 3-8.

826 SALTZ; JUVER, 2008, p. 14-15.
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todo o processo de adoecimento e morte.3?’

Em 1947, Cicely Saunders conheceu um paciente judeu de 40 anos chamado
David Tasma que recebera uma colostomia paliativa devido a um carcinoma retal
inoperavel. Cicely o visitou até a sua morte, tendo com ele longas conversas. David
Tasma deixou-lhe uma pequena quantia como heranga, dizendo “Eu serei uma janela
na sua casa’. Este foi, segundo Saunders, o ponto de partida para o compromisso
com uma nova forma de cuidar.3?® Dessa forma, em 1967, inaugura em Londres o “St.
Christopher’'s Hospice”, cuja estrutura ndo sé permitiu a assisténcia a pessoas
doentes, mas o desenvolvimento de ensino e pesquisa, recebendo bolsistas de varios
paises.®?° Logo a sua entrada, pode-se ver a janela de David Tasma.

Saunders relata que a origem dos CP modernos inclui o primeiro estudo
sistematico de 1.100 pacientes com cancer avancado em CP no St. Joseph's Hospice
entre 1958 e 1965. O estudo, de natureza descritiva e qualitativa, utilizou como fonte
de dados anotacdes clinicas e gravacdes de relatos de pacientes. Os resultados
demonstraram que a administracdo regular de analgésicos proporcionou um alivio
significativo da dor, em contraste com a administracéo "se necessario". Este estudo
desmistifica preconceitos relacionados ao uso de opioides, evidenciando que nao
induziram a dependéncia nos pacientes com cancer avancado e que a administracao
regular destes medicamentos ndo apresentou um aumento significativo na tolerancia.
Os relatos dos pacientes evidenciaram um alivio significativo da dor.3%

Saunders é muito respeitada no mundo anglo-saxao. Sua vida e obra deixam
uma tripla significacdo: um protesto, um atestado e um convite. Um protesto contra o
fato de haver tdo pouco interesse pelos que vao morrer, por parte de pesquisadores
e colaboradores. Um atestado, que segue o modelo por ela empregado, de atencéo
aos sintomas e a ética da comunicacdo. Logo que a dor seja aliviada e que 0s
cuidados sejam apropriados, é tempo de cuidar da pessoa enferma, da familia, das
pessoas proximas, de se enriquecer e de poder se reconciliar. Por fim, o0 modelo que
criou é por si s6 um convite para expandir o conceito de cuidado. Ela constatou que a

dor fisica e o sofrimento psicolégico interferem nesse caminho.33!

827 SALTZ; JUVER, 2008, p. 15.

328 SAUNDERS, 2004, p. 3-8.

329 PESSINI, Leo; BERTACHINI, Luciana. Novas perspectivas em cuidados paliativos: ética, geriatria,
gerontologia, comunicacgéo e espiritualidade. Mundo Saude, v. 29, n. 4, 2005, p. 107-112.

330 SAUNDERS, 2004, p. 3-8.

331 SALTZ; JUVER, 2008, p. 15.
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Para Saunders, todo ser humano é pluridimensional, cada um considerado
um ser singular, com corpo, mente e espirito inseparaveis. Pacientes ndo séo
reduzidos a um 6rgédo doente ou a um corpo sofrendo, destituido de sua propria
existéncia, angustia e dor. Cada pessoa € um ser autbnomo, sujeito a seu proprio
destino; é respeitado e convidado a reencontrar certa autonomia corporal, a se
reconciliar consigo mesmo, com suas relacdes, com seu passado. Também é levada
em consideracdo a familia e a comunidade na qual esta inserido.®3? Este entendimento
da dignidade aos pacientes, como veremos adiante.

Profissionais de outros paises, principalmente dos Estados Unidos e Canada,
apos periodo de experiéncia no St. Christopher’s Hospice, levaram a préatica dos CP
para seus paises. Na década de 1970, o encontro de Saunders com a medica
psiquiatra Elizabeth Klibler-Ross nos Estados Unidos fez com que o movimento
Hospice também crescesse naquele pais.333

Em 1982, o Comité de Cancer da Organizacado Mundial de Saude (OMS) criou
um grupo de trabalho para definir politicas para o alivio da dor e cuidados do tipo
hospice para pacientes com cancer, e que fossem recomendados em todos os paises.
O termo CP, ja utilizado no Canada, passou a ser adotado pela OMS devido a
dificuldade de traducéo adequada do termo hospice em alguns idiomas.33

No Brasil, a Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos foi fundada em Séo
Paulo em outubro de 1997 com o objetivo de divulgar tal pratica e agregar 0s servigos
de CP que ja existiam, mesmo ainda ndo padronizados, mas que ofereciam
assisténcia para pacientes fora de possibilidades terapéuticas em algum ambito:
internacdo, ambulatorial e/ou domiciliar. Ficou estabelecido que os objetivos principais
seriam: proporcionar a vinculacao cientifica e profissional entre a equipe de saude que
estuda e pratica as disciplinas ligadas aos cuidados nas enfermidades crénico-
evolutivas, em fase avancada e na terminalidade; aperfeicoar a qualidade de atencao
as pessoas enfermas; fomentar as pesquisas no campo dos cuidados paliativos por
meio de congressos, seminarios, conferéncias, visando elevar o nivel técnico-
cientifico de todos profissionais de salde; desenvolver, assessorar e prestar

assisténcia técnica quanto a conteudo; programas curriculares e académicos de

332 SALTZ; JUVER, 2008, p. 15.

333 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 25.

334 MACIEL, Maria Goretti Sales. Defini¢cGes e principios. Cuidado Paliativo, CREMESP, v.1, n.1, 2008.
p.18-21.
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educacao na area de saude; estudar e discutir problemas éticos e suas implicagdes
na pratica dos CP e promover o bem-estar da comunidade, preservando a melhoria
da qualidade de vida das pessoas enfermas, nos diversos niveis de satde.3*

O objetivo principal dessa iniciativa é criar as diretrizes nessa area e modelos
gue sejam adequados a realidade de nosso pais. O Brasil € um pais imenso, com
peculiaridades socioculturais e econbmicas que devem ser respeitadas, para que
esses servicos, localizados nos diversos estados, possam ser efetivos em sua
abordagem e contribuir para a melhoria do atendimento.336

Em 2005, os CP deram um salto institucional enorme com a fundacdo da
Academia Nacional de Cuidados Paliativos, e em 2009, o Conselho Federal de
Medicina incluiu, em seu novo Codigo de Etica Médica, os CP como principio

fundamental .33’
4.2 SIMBOLOGIA DOS CUIDADOS PALIATIVOS

A presenca recorrente da imagem da borboleta nas unidades de CP suscita
guestionamentos acerca da relacdo simbolica entre este inseto e a filosofia dessa area
da medicina. Embora a "humanizacédo" do ambiente hospitalar por meio da decoracao
com borboletas represente uma possibilidade interpretativa, essa relacéo transcende
essa mera perspectiva estética.

A leitura das obras da médica psiquiatra Elisabeth Kiibler-Ross proporcionou
uma compreensao mais profunda da presenca das borboletas como simbolo nos CP.
A autora, considerada um importante referencial na area, construiu um legado
profissional notavel, marcado pela préatica do cuidado humanizado de pacientes em
fase terminal e pela defesa do amor incondicional como principio fundamental nesse
contexto.33® Em seu livro A morte: um amanhecer, a autora afirma que o momento da
morte é composto de trés estagios e que a morte do corpo humano é um processo
idéntico ao que ocorre quando uma borboleta deixa o casulo. Nessa analogia, o casulo
pode ser comparado ao corpo humano, mas ndo € idéntico ao seu real, pois é apenas

uma morada temporaria. Kibler-Ross expde que, no primeiro estagio, o ser humano

335 SANTOS, 2009, p. 264.

336 SANTOS, 2009, p. 265.

337 ANCP - Academia Nacional de Cuidados Paliativos. ANCP e cuidados paliativos no Brasil.
Disponivel em: https://www.paliativo.org.br. Acesso em: 03 set. 2021.

338 FERNADES; TACHIZAWA; HOSS, 2020, p.333.
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ainda precisa do cérebro funcionando e de uma consciéncia em atividade para se
comunicar com outras pessoas. Assim que o cérebro, ou esse casulo, fica danificado,
o individuo néo disp6e mais de uma consciéncia em atividade. Quando esse processo
termina, ou seja, condicdo em que o0 casulo passa a nédo poder mais respirar, medir
as ondas cerebrais ou tomar o pulso, € 0 momento em que a borboleta ja deixou o
casulo. A psiquiatra ressalta que isso nao quer dizer que o ser humano esteja morto,
mas que o casulo ja deixou de funcionar. Independente da causa da morte, logo que
o casulo estiver em uma condicao irreparavel, ele liberar4 a borboleta: sua alma.
Desse modo, ao deixar o casulo, chega-se ao segundo estagio. Nesse segundo
estagio, tendo a borboleta deixado seu corpo material, o que alimenta é a energia
psiquica, enquanto, no primeiro, era a energia fisica. Com a morte, a ligacao entre o
casulo e a borboleta sera definitivamente rompida e ndo sera mais possivel voltar ao
corpo terreno. O terceiro estagio € alcancado quando se tem a visao da sua propria
vida, do primeiro ao ultimo dia. Nesse nivel, a psiquiatra alega que ja ndo se tem posse
da consciéncia do primeiro estagio ou da percepc¢do do segundo.3*

Em outro livro da autora, O tunel e a luz: reflexdes essenciais sobre a vida e
a morte, ela utiliza uma linguagem simples, muito comum nas conversas que tem com
criancas doentes em fase final de vida, onde da como exemplo o casulo e a borboleta
em analogia ao corpo e a alma, respectivamente. Em 1978, a psiquiatra escreveu uma
carta para uma crianca de nove anos com o intuito de responder a seguinte pergunta
enviada pela crianga: “O que é a vida e o0 que € a morte, e porque as criangas
pequenas tém de morrer?” Esta carta esta publicada em seu livro e ela apresenta a

relacédo entre o casulo e a borboleta:

Quando fizermos todo o trabalho que fomos enviados a Terra para fazer, temos
permissao para deixar 0 nosso corpo, que aprisiona a nossa a vida como um casulo
encerra a futura borboleta... e, quando chega o tempo certo, podemos deixa-lo e entao
seremos libertados da dor, dos medos e das preocupacdes — estaremos livres como
uma linda borboleta, voltando para casa, para Deus, para um lugar onde nunca
estamos sozinhos, onde continuamos a crescer, a cantar e dancar; onde estamos com
aqueles que amamos (que deixaram os seus casulos antes de nés); e onde estamos
cercados de mais Amor do que vocé jamais pode imaginar!34°

A autobiografia de Kubler-Ross intitulada A Roda da Vida: memarias do viver

e do morrer também apresenta uma borboleta na capa. Em um dos capitulos desse

339 KUBLER-ROSS, Elizabeth. A morte: um amanhecer. Sdo Paulo: Pensamento, 2013. p. 11-12.
340 KUBLER-ROSS, Elizabeth. O tinel e a luz: reflexdes essenciais sobre a vida e a morte. 42 ed.
Campinas: Verus, 2003. p. 208-209.
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livro, ela conta de sua visita a Maidanek, uma das famosas usinas da morte de Hitler.
Nesse campo de concentracdo, ela percebeu nos alojamentos onde homens,
mulheres e criancas tinham passado suas Ultimas noites antes de morrerem nas
camaras de géas, desenhos gravados nas paredes e era muito frequente as borboletas.
Somente vinte e cinco anos depois, num lampejo de compreenséo, ela percebeu que
aqueles prisioneiros eram como seus pacientes terminais, que sabiam o que iria
acontecer com eles e ao morrer, estariam livres, deixariam seus corpos do mesmo
modo que uma borboleta deixa o casulo.®*!

A simbologia da borboleta apresenta variagdes significativas entre diferentes
culturas e povos, sendo profundamente influenciada por diversas formas de vida,
crencas religiosas e costumes especificos. A presenca frequente de borboletas nos
ambientes hospitalares, especialmente em unidades de CP, carrega um significado
singular. A metamorfose desses insetos simboliza as transformacdes profundas
vivenciadas pelos pacientes em suas ultimas etapas de vida, representando a morte
como um portal para a renovacao e transcendéncia. O rompimento do casulo, por sua
vez, simboliza a morte do corpo fisico, enquanto a borboleta representa a alma livre e
transcendida. A crisalida, similar a um ovo, guarda em seu interior a potencialidade da
vida. A borboleta que emerge dela representa a ressurreicéo e a transcendéncia do
ser, simbolizando, metaforicamente, a saida do timulo. Os distintos estagios da vida
da borboleta, representados pela lagarta, crisadlida e borboleta, simbolizam,
respectivamente, a vida terrena, a morte e a ressurreicdo. Essa simbologia guarda
estreita relacdo com a perspectiva cristd da metamorfose. A simbologia da borboleta
nos CP desvela uma perspectiva profunda e complexa sobre a morte e a
transcendéncia. Ao reconhecer as transformacdes significativas vivenciadas pelos
pacientes em suas Ultimas etapas de vida, essa simbologia contribui para a
humanizacéo do cuidado e o acolhimento das necessidades emocionais e espirituais
dos pacientes e seus familiares, promovendo uma abordagem mais sensivel e
compassiva nesse contexto desafiador.34?

Com base no exposto, entende-se nesta tese que os CP sao cuidados de

ordem fisica, emocional, familiar, social e espiritual, desenvolvidos por uma equipe

341 KUBLER-ROSS, Elizabeth. A roda da vida: memorias do viver e do morrer. Rio de Janeiro: Sextante,
1998. p. 82-83.
342 FEERNANDES; TACHIZAWA; HOSS, 2020, p. 317-321.
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multiprofissional habilitada e qualificada do ponto de vista técnico e humano para
assistir pessoas com doencgas graves e que ameacem a vida. E um cuidado integral e
amplo que prioriza a autonomia e qualidade de vida dos pacientes, buscando aliviar e
prevenir o sofrimento na evolucado do adoecimento, ajudar no processo de despedida
e dar apoio a quem fica no periodo de luto, contribuindo para que a existéncia humana
tenha a dignidade que merece. Além do suporte técnico, a espiritualidade ira trazer
uma contribuicdo impar por auxiliar a pessoa no cuidado da dimensao existencial e
transcendente que confere a pessoa dignidade no processo de finitude da vida, como
sera tratado no capitulo seguinte. Por isto, defendemos nesta tese a espiritualidade
como paliativa e de preservacdo da dignidade. A Espiritualidade Paliativa é
imprescindivel no CP porque ela protege e sustenta os pacientes, ajudando na busca
por respostas para questdes essenciais do ser humano, como o sentido da vida, da
doenca, da morte e do sofrimento.

Quem trabalha com CP sabe o quanto essa agéo é de “formiguinhas” numa
luta diaria para divulgar cada vez mais o tema e este capitulo teve essa intencéao. O
principio basico na relacdo entre equipe de salde e paciente € cuidar e foi pensando
nesse conceito de cuidado que este capitulo foi escrito, abordando os CP de uma
forma abrangente, desde sua historia, conceitos, fundamentos, principios até a
abordagem do sofrimento humano com énfase nas habilidades de comunicacdo. No

préximo capitulo sera abordado o tema da espiritualidade nesse contexto da saude.

4.3 CONCEITOS, FUNDAMENTOS E PRINCIPIOS

No ambito da Teologia, o cuidado é um principio fundamental e se baseia na
ideia de que Deus é um Deus de amor e cuidado, um Deus sensivel que “sofre por” e
“sofre com™4, enfatizando sua compaixdo e envolvimento com o sofrimento
humano,3# proporcionando restauracdo e cura que nao se limitam ao ambito fisico,
mas alcancam a totalidade da vida humana, promovendo o bem-estar fisico,
emocional, espiritual e social das pessoas.

A abordagem dos CP remonta aos primérdios da medicina, encontrando seus

343 NGIEN, Dennis. Lutero como conselheiro espiritual: a interface entre a teologia e a piedade nos
escritos devocionais de Lutero. Sdo Paulo: Vida Nova, 2017. p.60

344 ALVAREZ, Francisco. Teologia da salide. Sdo Paulo: Paulinas; Centro Universitario Sdo Camilo,
2013. p. 107.
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fundamentos na filosofia hipocratica, que preconiza a cura de pacientes quando
possivel, o alivio do sofrimento quando a cura néo for possivel e o conforto quando
ndo houver mais nada a ser feito.34°

A etimologia dos termos "paliativo" e "paliacao”, derivados do latim palliare
(proteger, amparar, cobrir, abrigar)3*¢ e pallium (capa, manto)3¥’, revela a énfase na
protecdo e no cuidado integral de pacientes, em contraposicdo a mera cura da doenca.
A etimologia do termo "paliativo" revela um amplo espectro semantico que se
desdobra em dois eixos principais: o primeiro, que se refere a acao de cobrir, proteger,
agasalhar, aliviar e defender, e o segundo, que se concentra na distincéo,
singularizacéo e individualizacédo.3*® Essa perspectiva amplia o escopo da medicina,
colocando o bem-estar de pacientes e a qualidade de vida como foco central,3*
apontando para a esséncia dos CP: aliviar os efeitos das doencas incuraveis,
buscando integrar as diferentes dimensdes do cuidado fisico, psicolégico, social e
espiritual, de tal modo a facilitar a pessoa doente ndo somente um morrer em paz,

mas, também, um viver ativo, na medida do possivel, até o momento final.3%°

4.3.1 Conceito

O conceito de CP esta historicamente entrelacado com o movimento hospice,
0 qual surgiu na Inglaterra do século XIX como uma resposta a desumanizacéo e a
fragmentacdo do cuidado aos pacientes terminais nos hospitais da época. A
etimologia da palavra "hospice” remonta ao latim "hospes", que inicialmente
significava "estrangeiro” e, posteriormente, evoluiu para "anfitrido" e "hospitalidade".
Essa trajetoria semantica reflete a esséncia do movimento hospice, que buscava
oferecer um ambiente acolhedor e humanizado para os pacientes em fase terminal,
em contraposicdo a frieza e a impessoalidade predominantes nos hospitais

tradicionais.3°!

345 FERNANDES; TACHIZAWA,; HOSS, 2020, p. 15.

346 BRANDAO, C. Cancer e cuidados paliativos: definicbes. Revista Préatica Hospitalar, n. 42, 2005. p.
54.

347 MATTOS, Sérgio Luiz do Logar et al. Dor e cuidados paliativos. Rio de Janeiro: Sociedade Brasileira
de Anestesiologia/SBA, 2018. p. 131.

348 FERNANDES; TACHIZAWA,; HOSS, 2020, p.15.

349 BRANDAO, 2005, p. 56.

350 MATTOS et al., 2018, p. 131.

351 CHAVES, José Humberto Belmino et al. Cuidados paliativos na pratica médica: contexto bioético.
Revista Dor. Sao Paulo, v.12, n.3, 2011. p. 251.



123

O conceito de CP sofreu uma evolucéo histérica significativa, passando de um
enfoque restrito ao 6rgdo comprometido, a idade ou ao tipo de doenca, para a
centralidade na pessoa em situacado de sofrimento, suas necessidades especificas e
as de sua familia. Essa mudanca de paradigma reflete a compreenséao crescente da
complexidade da experiéncia do sofrimento e da necessidade de uma abordagem
holistica e individualizada do cuidado.

Atenta a atualidade, a importancia e a pertinéncia do tema, a Organizacao
Mundial da Saude (OMS) oferece um detalhamento explicativo e, por isso, publicou
sua primeira definicdo de CP em 1990:

Cuidado ativo e total para pacientes cuja doenca nao é responsiva a tratamento
de cura. O controle da dor, de outros sintomas e de problemas psicossociais e

espirituais é primordial. O objetivo do Cuidado Paliativo é proporcionar a melhor
gualidade de vida possivel para pacientes e familiares.3>?

Esta definicao foi revisada em 2002 e substituida:

Cuidado Paliativo € uma abordagem que aprimora a qualidade de vida de
pacientes e familiares, que enfrentam problemas associados com doencas
ameacadoras de vida, através da prevencao e alivio do sofrimento, por meios
de identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor e outros
problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual.3>3

Segundo a nova definicdo de CP baseada em consenso (2019) de acordo

com a IAHPC - International Association of Hospice & Palliative Care:

Cuidado paliativo é o cuidado holistico ativo de individuos de todas as idades
com sofrimento sério relacionado a salde devido a doenca grave, e
especialmente daqueles préximos do fim da vida. Ele visa melhorar a qualidade
de vida dos pacientes, suas familias e seus cuidadores.®>*

Os CP se fundamentam em principios humanisticos que transcendem a mera
aplicacdo de protocolos rigidos. Na sua linguagem, evita-se a utilizacdo de termos
como "doentes terminais" ou "moribundos", que carregam conotacdes negativas e

estigmatizantes; a preferéncia recai sobre a expressdo "pessoa com doenca que

352 SANTOS, Franklin Santana (Org.). Cuidados Paliativos: discutindo a vida, a morte e o morrer. Sdo
Paulo: Editora Atheneu, 2009. p. 260.

353 WORLD HEALTH ORGANIZATION. Definition of palliative care. OMS, 2002. Disponivel em:
https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en. Acesso em: 03 set. 2021.

354 |JAHPC. Definition of palliative care. Disponivel em: https://hospicecare.com/what-we-
do/projects/consensus-based-definition-of-palliative-care/definition/. Acesso em: 11 out. 2024.
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ameaca a vida". Nem em “impossibilidade de cura”, mas na possibilidade ou ndo de
“tratamento modificador da doenga”; tampouco “ndo tem mais nada a fazer”, pois
sempre ha algo que pode ser feito para melhorar a qualidade de vida que resta. E
preciso desmistificar a ideia de que o cuidado paliativo € somente para quem esta
morrendo, pois deve ser indicado desde o diagndstico, expandindo o campo de
atuacdo. Pela primeira vez, uma abordagem inclui a espiritualidade dentre as
dimensdes do ser humano. A familia também é lembrada, assistida até apos a morte

da paciente ou do paciente, no periodo de luto.3%®
4.3.2 Fundamentos éticos

A filésofa e escritora polonesa Halina Bortnowska, citada por Robert
Twycross, discorre sobre a ética da cura e a ética da atencao no contexto da medicina
paliativa. A autora define a ética como uma "constelacao de valores sustentados pela
pessoa". Através de uma analogia, Bortnowska distingue as duas perspectivas éticas:
na ética da cura, o profissional da saude assume uma postura proativa e resolutiva,
buscando a cura dos pacientes a todo custo. Essa postura pode ser comparada a de
um "general" que lidera suas tropas em uma batalha. Ja na ética da atencéo, o foco
se desloca para a dignidade humana e a solidariedade entre paciente e profissional.
Nessa perspectiva, o profissional da saude atua como um "companheiro de viagem"
gue acompanha os pacientes em sua trajetéria final, oferecendo-lhe "compaixao
afetiva" e "cuidados paliativos"- 3°¢

A comunicacao da verdade sobre o progndstico desfavoravel a pacientes em
fase terminal é um desafio complexo para os profissionais da saude. Essa dificuldade
pode estar relacionada ao medo da morte por parte dos préprios profissionais, as
pressdes culturais que dificultam a abordagem do tema, e a crenca de que a verdade
pode ser prejudicial para a pessoa enferma, levando-a ao desespero e a depressao.
No entanto, mentir ou omitir informacfes sobre o estado de saude, como aponta
Twycross, pode ser ainda mais prejudicial, pois isola a paciente ou o paciente, impede
a adesao terapéutica e o compartilhamento de medos, angustias e preocupacoes,

dificultando o processo de acompanhamento paliativo e o enfrentamento da morte. 3%’

35 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 26.

356 TWYCROSS, Robert. Medicina paliativa: filosofia y consideraciones éticas. Buenos Aires: Acta
Bioethica, afio VI, n.1, 2000. p. 31-32.

37 TWYCROSS, 2000, p. 37.
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A ética médica tradicional, fundamentada no modelo hipocréatico, segundo
José Eduardo Siqueira, apresenta um forte carater paternalista. Essa caracteristica se
manifesta na centralizacdo da tomada de decisdo nas maos dos médicos, em
detrimento da autonomia dos pacientes. Essa postura, por vezes, pode levar a
medicalizacdo excessiva e a nega¢do da autonomia dos pacientes, como observa
Siqueira. A partir da década de 1960, novos paradigmas éticos comegaram a emergir
na area da saude, influenciados por movimentos sociais e pelo reconhecimento
crescente da dignidade humana. Nesse contexto, os cédigos de ética profissional
passaram a incorporar principios que reconhecem a pessoa enferma como agente
autbnoma, capaz de tomar decisdes sobre seu préprio cuidado. Esse reconhecimento
da autonomia de pacientes € um marco fundamental na historia da bioética e da ética
médica, abrindo caminho para uma relacdo medico-paciente mais justa e
humanizada.3%8

A atuacdo em CP se fundamenta no principio bioético da autonomia de
pessoas em situacdo de cuidado através do consentimento informado. Essa
abordagem visa promover a qualidade de vida e a manutencéo da dignidade humana
ao longo do trajeto de adoecimento e na fase terminal da vida, possibilitando que
pessoas em situagdo de cuidado tomem suas préprias decisdes sobre seu cuidado.3%®

Thanatos, uma palavra de origem grega que significa "morte”, permeia
conceitos bioéticos importantes como eutanasia, distanasia, ortotanasia, kalotanasia
e mistanasia.3® Ortotanasia significa morte correta. E entendida como a suspenso
ou a minimizacao de tratamentos que prolonguem desnecessariamente a vida de uma
pessoa doente em fase terminal, causando assim mais sofrimento; assim, 0 processo
da morte se desenvolve naturalmente. Nao se trata de antecipar a morte, mas de nao
a impedir a qualquer custo ou de ndo a prolongar de forma desnecessaria.®! A
ortotanasia, ou "morte correta”, consiste na suspensao ou minimizacao de tratamentos
gue prolonguem desnecessariamente a vida de pessoas em situacdo de cuidado em
fase terminal, causando-lhes sofrimento excessivo. Nessa perspectiva, o processo da

morte se desenvolve naturalmente, sem antecipacao, impedimento a qualquer custo

358 SIQUEIRA, José Eduardo. Doente terminal. Cadernos de bioética do Cremesp. ano 1, vol.1. Sdo
Paulo: Conselho Regional de Medicina do estado de Sao Paulo. Centro de Bioética, 2005. p.14.

359 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 26.

360 RODRIGUES, Luis Fernando; SANTOS, Rodrigo Alves. Cuidados paliativos: comunicagao, bioética
e os ultimos momentos. Rio de Janeiro: Rubio, 2021. p. 81.

361 RODRIGUES; SANTOS, 2021, p. 82.
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ou prolongamento desnecessério. O conceito de ortotandsia foi incorporado ao artigo
1° da Resolugédo CFM n° 1806/2006, que permite aos profissionais da saude limitar ou
suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida de pessoas em
situacdo de cuidado em fase terminal de enfermidades graves e incuraveis,
respeitando a vontade da pessoa ou de seu representante legal.3%?

Kalotanasia significa morte bela, nobre, exemplar; e estda associada ao
moderno movimento hospice. Trata-se de um modelo de morte cujos objetivos séao
conseguir um processo de morrer socialmente compartilhado, pois permite que cada
pessoa se prepare para a morte com a cooperacdo da familia e da comunidade e, ao
mesmo tempo, ser mais suave, criando condi¢cdes para uma peculiar disposicao de
enfrentamento durante esse processo, dando um sentido a morte. 362

A distanasia, antagbnica a ortotanasia, configura-se como a obstinacao
terapéutica, caracterizada pelo prolongamento indevido da vida de pacientes em fase
terminal, mediante o emprego de medidas e intervencbes meédicas consideradas
futeis. Essa pratica, considerada antiética e imoral, traduz-se no mero prolongamento
da vida biolégica do individuo, em detrimento de uma vida digna e com qualidade,
configurando-se, na realidade, em um adiamento desnecessario do processo natural
da morte.364

A eutanasia, etimologicamente derivada dos termos gregos "eu" (bom) e
"thanatos" (morte), significa “boa morte” ou “morte piedosa”. Traduz-se no ato
deliberado de provocar a morte de um individuo acometido por doenca incuravel e em
sofrimento intenso, com o objetivo de aliviar o seu sofrimento. Ja a morte assistida,
também conhecida como suicidio assistido, consiste na provisdo de meios e recursos
para que a prépria ou o préprio paciente terminal, de forma auténoma e consciente,
ponha fim a sua vida. No Brasil, a eutanasia é considerada crime de homicidio,
conforme disposto no Cédigo Penal Brasileiro (artigo 121). O debate acerca da
eutanasia e da morte assistida perpassa a histéria da vida humana, assumindo
contornos complexos e polémicos, especialmente nos tempos atuais, em virtude da

crescente valorizacédo da autonomia individual e do direito a morte digna.3¢®

32 CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA (CFM). Disponivel em: https://www.sbgg.org.br/wp-
content/uploads/2014/10/tratamentos-na-terminalidade-da-vida.pdf. Acesso em: 18/11/2021.

363 FLORIANI, Ciro Augusto. Moderno movimento hospice: kalotanasia e o revivalismo estético da boa
morte. Revista Bioética, vol. 21, n. 3, 2013. p. 400.

364 RODRIGUES; SANTOS, 2021, p. 96.

365 RODRIGUES; SANTOS, 2021, p. 96-97.
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A mistandsia, também conhecida como eutanasia social, configura-se como a
morte miseravel que acomete individuos em situacdo de vulnerabilidade social,
ocorrendo fora do tempo e das circunstancias adequadas. Essa realidade perversa se
manifesta quando pessoas enfermas, por motivos socioeconémicos ou politicos,
sequer conseguem ingressar efetivamente no sistema de saude, sendo privadas do
acesso a um atendimento médico digno e eficaz. Em virtude da falta de recursos e da
precariedade da estrutura sanitaria, mesmo com o empenho dos profissionais de
saude, esses individuos sdo submetidos a um sofrimento desnecesséario e acabam
sucumbindo a doenca.3%®

Com base em tais principios éticos, um grupo de estudo britanico identificou
o jeito hospice de morrer na contemporaneidade, conforme detalhado a seguir: 1.
Saber quando a morte esta proxima e compreender 0 que pode ser esperado; 2. Ser
capaz de ter controle sobre o que ocorre; 3. Ter dignidade e privacidade garantidas;
4. Ter controle sobre o alivio da dor e sobre outros sintomas; 5. Ter controle e poder
escolher onde morrer (em casa ou em qualquer outro lugar); 6. Ter acesso a
informacao e a “expertise” necessarias; 7. Ter acesso a qualquer suporte espiritual ou
emocional requerido; 8. Ter acesso aos CP em qualquer lugar, ndo somente em
hospitais; 9. Ter controle sobre quem esta presente e com quem ira compartilhar o fim
de sua vida; 10. Ser capaz de encaminhar diretivas antecipadas que assegurem que
seus desejos serdo respeitados; 11. Ter tempo para dizer adeus e controle sobre
outros aspectos do tempo; 12. Ser capaz de partir quando for o tempo de ir e ndo ter

a vida prolongada inutilmente. 3¢’

4.3.3 Principios

Os CP néo tém como base protocolos de atendimento. S&o baseados em
conhecimento de diversas especialidades®®® e s&o regidos por nove principios que
foram reafirmados pela OMS na sua revisdo em 2002369;

1. Promover o alivio da dor e outros sintomas desagradaveis.

2. Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida.

366 DADALTO, Luciana. Cuidados Paliativos: aspectos juridicos. Indaiatuba: Editora Foco, 2021. p. 53.

367 SMITH, Richard. A good death. BMJ, n. 320, 2000. p.129-30.

368 PESSINI, Léo. Cuidados Paliativos: alguns aspectos conceituais, biograficos e éticos. Pratica
hospitalar, n. 41, 2005. p. 107-112.

369 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 26-29.
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N&o acelerar nem adiantar a morte.
Integrar os aspectos psicologicos e espirituais no cuidado a pacientes.
Oferecer um sistema de suporte que possibilite a paciente ou o paciente viver
tdo ativamente quanto possivel, até 0 momento de sua morte.

6. Oferecer sistema de suporte para auxiliar familiares durante a doenca da
paciente ou do paciente e a enfrentar o luto.

7. Abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e
familiares, incluindo acompanhamento no luto.
Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenca.
Deve ser iniciado o mais precocemente possivel, juntamente com outras
medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia e
incluir todas as investigacdes necessarias para melhor compreender e controlar
situacdes clinicas estressantes.

Os CP devem ser desmistificados, pois ndo sao apenas para pessoas que
estdo morrendo, em fase final da vida, como apontado acima. Por isso, devem ser
iniciados desde o diagnostico da doenca ameacadora da vida. O cuidado com a
pessoa se da em diferentes momentos da evolucéo da sua doenca, sem privacéo de
recursos diagnosticos e terapéuticos que o conhecimento médico pode oferecer,
levando-se em consideracdo os beneficios que podem trazer e os maleficios que
devem ser evitados. Sabe-se que uma abordagem precoce permite a prevencéo dos
sintomas e de complicacbes inerentes a doenca de base, além de propiciar o
diagndstico e tratamento adequados de doencas que possam aparecer paralelamente
a doenca principal. Avaliacdes constantes sao indispensaveis para a elaboracéo de
um plano integral de cuidados, adequado a cada caso e adaptado a cada momento
da evolugéo da doenca.?"®

Uma das principais barreiras ao encaminhamento precoce é o mal-entendido
de que os CP s6 sao prestados no final da vida, depois de terem esgotado todas as
opc¢des de tratamento do cancer. Segundo pesquisa, alguns oncologistas expressam
a preocupacdo de que o encaminhamento para CP destruiria a esperanca dos

pacientes.3’! E importante reconhecer que os pacientes ndo precisam escolher entre

370 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 29.

871 FREIREICH, Emil J.; KURZROCK, Razelle. The role of investigational therapy in management of
patients with advanced metastatic malignancy. Journal of Clinical Oncology, v. 27, n. 2, 2009. p. 304-
306.
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tratamentos oncoldgicos e cuidados de suporte/paliativos. Em vez disso, podem tirar
proveito da experiéncia das equipes de oncologia e de CP na otimizacdo da
guantidade e da qualidade de vida num modelo de cuidados simultaneos.3"?

Neste sentido, um estudo demonstra que a utilizagdo do termo “cuidados de
suporte” em vez de “cuidados paliativos” pode favorecer encaminhamentos mais
precoces, uma vez que este termo é percebido como menos angustiante pelos
oncologistas.’”® E importante ressaltar que alguns pacientes e familiares podem
recusar o encaminhamento, apesar da insisténcia do oncologista, devido ao estigma
associado aos CP e/ou a negacdo. Para abordar estas preocupacdes, Bruera et al.
propuseram um quadro teérico que utiliza a analogia de um carro para facilitar as
discussfes em torno do estabelecimento de metas de cuidados e do acesso precoce
a cuidados de suporte/paliativos.3’* Este modelo pode ser (til para iniciar discussées
sobre objetivos de cuidado com pacientes e familiares.

A figura 3 resume dois objetivos diferentes do uso de um carro. Embora o
objetivo principal do uso de um carro seja viajar entre lugares, um modelo basico sem
guaisquer recursos de conforto tornaria a viagem menos agradavel (figura 3). Além
disso, ndo seria razoavel presumir que ndo ha possibilidade de condi¢cbes
meteorolégicas extremas, estradas irregulares ou acidente. Por se tratar de
possibilidades reais com efeitos negativos no objetivo principal, € importante garantir
gue o carro esteja equipado com recursos de conforto e seguranca (figura 4). Essas
caracteristicas ndo denotam uma atitude derrotista ou desesperancada por parte do
motorista. Em vez disso, podem reforcar o prazer, melhorando a qualidade da

experiéncia de conducéo e proporcionando tranquilidade.

372 HUI, David, et al. Antineoplastic therapy use in patients with advanced cancer admitted to an acute
palliative care unit at a comprehensive cancer center: a simultaneous care model. Cancer, v. 116, n.
8, 2010. p. 2036-43.

373 FADUL, et al. Supportive versus palliative care: What's in a name? A survey of medical oncologists
and midlevel providers at a comprehensive cancer center. Cancer, v. 115, n. 9, 2009. p. 2013-2021.

374 FERRIS, et al. Palliative cancer care a decade later: accomplishments, the need, next steps. Journal
of Clinical Oncology, v. 27, n. 18, 2009. p. 3052-3058.
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© 2010 The University of Texas M.D. Anderson Cancer Center.

Figura 3 - Fonte: BRUERA, Eduardo; HUI, David. Integrating Supportive and Palliative Care in
the Trajectory of Cancer: Establishing Goals and Models of Care. Journal of Clinical Oncology,
v. 28, n. 25, 2010. p. 4014,

O uso do carro € uma analogia para o estabelecimento de metas de cuidado.
Um motorista esperancoso e irrealista (A) deseja que nada de ruim aconteca na
estrada. Isto contrasta com o condutor esperancoso e realista (B), que conhece a
importancia das medidas de conforto e de estar preparado para a viagem que tem
pela frente.

O céancer € uma doenca grave. A auséncia de quaisquer planos para gerir o
sofrimento fisico e psicossocial e para se preparar para a possibilidade de doenca
progressiva (figura 1) deve, portanto, ser considerada uma negacao irracional e nao
uma esperanca. A figura 2 mostra o papel dos cuidados de suporte/paliativos
simultdneos na maximizacdo dos cuidados fisicos e emocionais, apoiando 0s
pacientes atraveés de terapias oncolégicas, melhorando a sua adesédo aos tratamentos,
facilitando as transic6es de cuidados e preparando os pacientes e suas familias para

os desafios futuros.
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Figura 4 - Fonte: BRUERA, Eduardo; HUI, David. Integrating Supportive and Palliative Care in
the Trajectory of Cancer: Establishing Goals and Models of Care. Journal of Clinical Oncology,
v. 28, n. 25, 2010. p. 4015.

Uma paciente esperancosa e irrealista (A) concentra-se na cura do cancer e
em medidas de prolongamento da vida, sem prestar atencéo aos seus sintomas e as
necessidades antecipadas de cuidados. Isso resulta em sofrimento desnecessario
para pacientes e familiares. Isto contrasta com um paciente esperancoso e realista
(B), que tem os mesmos objetivos para o controle do cancer, mas esta mais bem
equipado para gerir 0s sintomas e preparado para crises devido ao uso simultaneo de
cuidados de suporte/paliativos.

A introducao precoce de cuidados de suporte/paliativos pode proporcionar aos
pacientes um melhor controle dos sintomas fisicos e emocionais, permitindo-lhes
tomar decisdes informadas com menos sofrimento. A equipe de cuidados de
suporte/paliativos poderia trabalhar em conjunto com o oncologista para facilitar a
tomada de decisdes, colocando em perspectiva a eficacia e os efeitos adversos de
varias terapias contra o cancer, permitindo que os pacientes adquiram o conhecimento
e a liberdade para selecionar tratamentos consistentes com seus objetivos. No final
da vida, a presenca de cuidados de suporte/paliativos também pode ajudar os

pacientes a evitar terapias desnecessarias e prejudiciais que ndo tém qualquer
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hipétese de atingir os seus objetivos de cuidados.®”> Neste modelo de cuidado, os

pacientes sdo atendidos por varios especialistas da equipe interdisciplinar.
4.4 DIAGNOSTICO E ABORDAGEM DO SOFRIMENTO HUMANO

A “melhora da qualidade de vida de pacientes e familiares” realizado atravées
“da prevencéo e alivio de sofrimento fisico, psiquico, social e espiritual” € o objetivo
principal dos CP. Para isso, € fundamental um diagnostico adequado do sofrimento e
suas causas, mas “mesmo profissionais treinados na area percebem a dificuldade de
analisar, abordar e integrar as diferentes facetas do ser humano, em especial diante
da finitude”.37®

O diagrama de abordagem multidimensional — DAM (Figura 3) surgiu da
necessidade de sistematizar o raciocinio da equipe diante do desafio de abordar os
varios aspectos do sofrimento humano mantendo o foco em objetivos claros que
possam aliviar e preparar tanto os pacientes quanto seus familiares durante o

processo de fim de vida.?"’

375 WRIGHT, Alexi A.; ZHANG, Baohui; RAY, Alaka; et al. Associations between end-of-life discussions,
patient mental health, medical care near death, and caregiver bereavement adjustment. JAMA, v.
300, n. 14, 2008. p. 1665-1673.

376 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 42.

877 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 42.
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O ser humano é uma unidade indivisivel, mas pode ser analisado em varias
dimensdes: fisica, familiar/social, psiquica e espiritual. O diagrama esta dividido em
quatro quadrantes e no centro estdo as caracteristicas da pessoa nas respectivas
dimensdes. O centro da andlise € a pessoa e a esfera a ser percebida é a do seu
sofrimento. E importante salientar que o sofrimento pode ser atual, devendo ser
aliviado; ou futuro, devendo ser prevenido. Outro aspecto importante é que nem
sempre o sofrimento é da paciente ou do paciente, mas projecdo do sofrimento da
familia e até mesmo da equipe de CP. A esfera a seguir compreende as atitudes a
serem tomadas diante dos sofrimentos identificados. Na parte externa do diagrama
encontram-se objetivos a serem perseguidos, 0s quais nem sempre poderdo ser
atingidos devido a uma série de circunstancias.3’

O DAM é uma ferramenta que amplia as discussdes em CP por ser uma forma
visual e interativa. A equipe multidisciplinar permanece ao redor e 0s espac¢os séo

preenchidos ao longo da discusséo.3"®
4.4.1 Dimensao fisica

No quadrante fisico, é tracado um projeto terapéutico para o
acompanhamento clinico de cada paciente e sua familia durante o processo de
adoecimento e morte. Os objetivos sdo: controle dos sintomas, manutencdo de
funcionalidade, alocacdo adequada de recursos, definicdo de diretrizes avancadas,
n&o prolongamento artificial de vida, além de uma morte digna e pacifica. E importante
salientar que estes devem ser buscados a luz das necessidades e desejos dos
préprios pacientes e seus familiares, por isso é imprescindivel a individuacao de cada
caso.380

A comunicacdo € um aspecto muito importante na abordagem em CP, pois
pode auxiliar um desfecho tranquilo para paciente e familia. Os passos dados em cada
consulta devem ser bem documentados em prontuario médico para facilitar o acesso
de toda a equipe e garantir a seguranca das informagdes. 38!

A conduta da equipe deve ser a busca ativa de sinais e sintomas como dor,

nausea/vomito, obstipacdo, anorexia, dispneia, ansiedade, depressdo, agitacao,

378 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 44.
379 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 44.
380 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 45.
381 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 45.



135

insbnia, confusao, fadiga, disfagia, lesdes orais, Ulceras de pressao e imobilidade, que
devem ser avaliados quanto a possiveis causas, se sdo primarios a doenga ou
secundarios a outros fatores, se séo reversiveis ou ndo. O diagnostico adequado é a
melhor forma de conduzir um sintoma.38?

O tratamento deve ser avaliado em conjunto com paciente e/ou familia,
levando em consideracao a fase da doenca, status funcional de cada paciente e busca
de qualidade de vida. A abordagem multiprofissional, através de técnicas nao
farmacoldgicas, sdo atitudes eficazes e de baixo risco a serem utilizadas.33

Em momento oportuno, € fundamental a discussdo com paciente e/ou familia
sobre diretrizes avancgadas, que sdo medidas de suporte avancado de manutencao
de vida, como intubacdo orotraqueal, reanimacdao, dialise, UTI. Deve ser abordado
possiveis sofrimentos além da possibilidade de prolongamento da vida sem qualidade.
Apoés a discussao das medidas avancadas com paciente e/ou familia e equipe dos
CP, deve ser realizado um relatério médico contendo diagnéstico e progndéstico, com
ciéncia do paciente/familia e opcéo por tratamento que priorize alivio de sintomas e
conforto. Essa carta de planejamento de cuidados avancados (CPCA) auxilia a familia
e paciente diante de complicacbes agudas, trazendo tranquilidade ao que fazer e o
gue nao fazer, e auxilia a equipe para nao perder o foco e melhorar a comunicacao

entre paciente e equipe da salde.38

4.4.2 Dimensao social e familiar

O bindmio paciente-familia deve ser sempre considerado como foco central
de atencao e cuidados. Em uma primeira abordagem, a anamnese social visa coletar
dados socioecondmicos acerca do paciente e sua familia, incluindo composicéo
familiar, escolaridade, profissao, situacao previdenciaria (aposentado, pensionista ou
em auxilio-doenca) e local de moradia. Tais dados subsidiardo a analise do modelo
familiar (extensa, nuclear ou monoparental), da suficiéncia ou insuficiéncia da rede de
suporte social, dos servicos de atencdo domiciliar e transporte disponiveis, da

existéncia ou ndo de cuidador entre familiares, amigos ou vizinhos, e da disposicéo

382 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 46.

383 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 46.

384 VOLTZ, Raymond et al. End-of-life decisions and advanced directives in palliative care: across-
cultural survey of patients and health-care professionals. Journal of Pain and Symptom
Management, v. 16, n. 3, 1998. p. 153-162.



136

de alguém para cuidar da paciente ou do paciente em casos de dependéncia parcial
ou total. E fundamental cautela em abordagens delicadas, quando paciente e/ou
familiares demonstram indisposicdo para ouvir ou assimilar determinadas
informacgdes. Aguardar o momento oportuno é mais adequado, pois ndo orientar pode
ser tdo improdutivo ou ineficaz quanto fazé-lo em momento inapropriado.3&

A importancia de se obter esses dados € para um entendimento do que reflete
em sofrimento atual ou futuro para paciente e familia. Pendéncias legais e
previdenciarias, inexisténcia de rede de suporte social e conflitos familiares sdo os
gue mais trazem sofrimento. Nessa perspectiva, € de extrema importancia buscar
algumas solucdes.38¢

Os conflitos familiares e a auséncia de um cuidador configuram-se como
pontos criticos que exigem acdes especificas da equipe multidisciplinar. Abordagens
individuais e reunides familiares sao ferramentas importantes para a unificacdo de
informacbes, a criacdo de um espaco de dialogo e a busca por consensos,
contribuindo significativamente para a resolucéo de conflitos familiares. Cabe ressaltar
gue, em alguns casos, o0 sofrimento advindo dos conflitos pode ndo se restringir ao
nucleo familiar®’, mas também afetar a equipe multidisciplinar, que idealiza um
modelo de familia e cuidados.%8

A morte domiciliar, compreendida como a opcédo por falecer em ambiente
familiar, configura-se como um tema de crucial importancia no contexto dos CP, tendo
em vista seu potencial para promover a manutencdo da qualidade de vida de
pacientes até os momentos finais e a concretizacdo de uma morte digna. No entanto,
€ fundamental considerar que a viabilidade da morte domiciliar depende de diversos
fatores, incluindo as condi¢cdes socioeconémicas e estruturais da residéncia, a
disponibilidade de suporte familiar e profissional, e a concordancia da paciente ou do
paciente e seus familiares. Cabe ressaltar que a escolha por morrer em casa deve ser
fruto de um processo de informacao e discusséo abrangente, envolvendo a paciente
ou o paciente, sua familia e a equipe multidisciplinar de CP. Nesse processo, é
essencial ponderar os beneficios potenciais da morte domiciliar, como a familiaridade

do ambiente e o respeito aos desejos dos pacientes, em contrapartida dos desafios

385 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 47.

386 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 48.

387 ACOSTA, Ana Rojas; VITALE, Maria Amalia Faller (Org.) Familia: redes, lacos e Politicas Publicas.
Sao Paulo: Cortez, Instituto de Estudos Especiais — PUC/SP, 2005. p. 98.

388 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 48.



137

gue podem surgir, como a angustia e a sobrecarga emocional para os cuidadores e
familiares. A tomada de decisao acerca da morte domiciliar deve ser pautada por um
didlogo aberto e honesto, considerando as necessidades e expectativas de todas as
partes envolvidas, a fim de garantir uma experiéncia de final de vida digna e
humanizada.38°

A familia deve ser informada a respeito do que fazer assim que ocorre o Obito
na residéncia, a quem recorrer para a obtencdo da declaracao de ébito (a prépria
equipe, médica ou médico da familia ou na impossibilidade destes a comunicacéo a
delegacia mais proxima do bairro e os procedimentos de praxe), servicos funerarios
disponiveis na regido, documentos exigidos e todas as demais questdes burocraticas
gue nem sempre sdo explicadas e que trazem tantos transtornos quando nao sao
encaminhadas de forma adequada.3*®

E importante, quando possivel, a divisio de tarefas e responsabilidades entre
familiares mais préximos, evitando-se a sobrecarga de alguns; o fornecimento de
informacbes, por parte da pessoa profissional, sempre que necessario, a
disponibilidade para auxiliar na resolucdo de pendéncias e providéncias legais
demandam o consentimento da paciente ou do paciente em questéo e a capacidade
e disponibilidade de oferecer apoio e escuta sempre. Em algumas ocasifes sO €
necessario estar junto da familia, ouvir, entender e esperar; ndo ha mais o que ser
dito, quando tudo ja foi explicado, ndo ha mais o que “cobrar’ quando tudo ja esta
sendo feito, e € esta a abordagem mais dificil: a necessidade que as pessoas
profissionais tém de se mostrarem ativas, em abordagem e atividades constantes que
as fazem esquecer de que as vezes s € necessario estar presente, e o ndo fazer ja

é, por si sO, uma acéo.3!
4.4.3 Dimenséao psiquica

O diagnéstico de uma doenca grave e incuravel pode gerar sofrimento e
incertezas que ultrapassam os recursos internos do ser humano. Esse sofrimento nédo

se origina apenas dos sintomas fisicos, mas também do significado que o individuo e

389 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 48-49.
3% CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 49.
31 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 49.
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seus familiares atribuem ao que estdo vivenciando neste momento de vida e de
experiéncias emocionais anteriores.3%

Uma pessoa profissional em psicologia pode auxiliar o individuo na
reelaboracdo de suas emocbes, como magoas, medos e culpas, facilitando a
aceitacao e a atribuicédo de significado pessoal ao processo de adoecimento e morte.
Além disso, pode identificar e intervir em fatores de risco para sofrimento psicolégico,
como a falta de suporte social e a dificuldade de lidar com o diagnéstico. Ao oferecer
um espaco de escuta e apoio, a psicologia contribui para que o individuo e seus
familiares possam resgatar e fortalecer mecanismos de enfrentamento, buscando uma
adaptacdo saudavel a nova realidade.3%?

Percebe-se que as fontes mais comuns de sofrimento sdo: a conspiragdo do
siléncio (a verdade sobre a doenca € omitida num acordo silencioso entre paciente e
familiares como forma de protecdo muitua e defesa contra a desestruturacao
emocional), ndo aceitacdo do diagnostico ou do prognostico da doenca, culpas e
preocupacdes, medo de morrer, auséncia de significado de vida, abandono dos planos
e sonhos, ansiedade e depressdao, medo da soliddo, da dor, da separacdo das
pessoas proximas, da degeneracdo, do isolamento, dependéncia e do abandono.3%

A tristeza e a ansiedade sdo esperadas como indicativas do impacto
emocional do adoecimento da estrutura psicoldgica e familiar. Kiibler-Ross afirma que
a depressao diante da aproximacao da morte ndo tem necessariamente conteudo
patolégico. Estes sofrimentos surgem diante da impossibilidade de cura que traz a
dificuldade de realizacdo de sonhos e planos, ou seja, frustracbes que podem
determinar um quadro depressivo. Por outro lado, a ansiedade pode estar ligada ao
futuro incerto, a ameaca de mais sofrimento e a ndo aceitacéo da finitude.3%

A atuacdo de profissionais em psicologia em equipe multidisciplinar é
fundamental nos CP. Esses profissionais podem auxiliar o individuo e seus familiares
a lidar com o processo de adoecimento e morte, oferecendo um espaco de escuta e
apoio, além de resgatar e fortalecer mecanismos de enfrentamento. No ambito dos

CP, os estagios descritos por Kubler-Ross (negacéao, raiva, barganha, depresséo e

392 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 49.

393 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 49.

394 KOVACS, Maria Julia. Espiritualidade e psicologia: cuidados compartilhados. O Mundo da sadde, v.
31, n. 2, 2007. p. 246-255.

3% KUBLER-ROSS, Elizabeth. Sobre a morte e o morrer. Sdo Paulo: Martins Fontes, 1992. p. 51-150.
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aceitacdo) sao frequentemente utilizados como um recurso funcional para
compreender as diferentes fases do processo de morrer.3%

As intervencgdes psicoldgicas assumem diferentes formatos, de forma flexivel
e adaptéavel, considerando as necessidades especificas de cada individuo, sejam eles
pacientes, pessoas cuidadoras ou membros da equipe multiprofissional. As principais
modalidades de intervencgao incluem sessdes de reunides familiares, grupos de apoio
para cuidadores, psicoterapia breve, terapia familiar e supervisdo clinica.
Adicionalmente, em situacdes especificas, pode ser necessario o encaminhamento
para acompanhamento especializado externo a equipe.3%’

E importante salientar que nem todos pacientes e familiares desejam e
beneficiam-se do atendimento psicolégico todo o tempo. O desejo de ndo conversar
sobre o adoecimento e finitude pode ser uma forma legitima de enfrentamento e deve
ser respeitada e compreendida. 39

Profissionais da equipe podem apresentar, em alguns momentos, capacidade
de acolhimento comprometida pela constante frustracdo e desgaste emocional
decorrentes do lidar com a finitude, cabendo a psicéloga ou psicologo o apoio e

compartilhamento destas angustias, favorecendo um fortalecimento da equipe.3%°
4.4.4 Dimensao religiosa e espiritual

A natureza religiosa e espiritual do ser humano €, infelizmente, uma area
ainda pouco abordada pelos profissionais da saude, mas é vital nos cuidados com
pessoas que estdo partindo. A espiritualidade € considerada nos CP uma dimensao
vital e o sofrimento espiritual uma questdo médica que deve ser abordada como
qualquer outra.40

Um dos primeiros desafios dessa abordagem € o conceito de espiritualidade,
o0 qual deve transcender a religiosidade e abordar as questbes existenciais e

transcendentes de modo equivalente. A espiritualidade pode ser definida como:

3% KUBLER-ROSS, 1992, p. 51-150.

397 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 51.

3% CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 51.

399 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 51.

400 PUCHALSKY, Christina et al. Improving the Quality of Spiritual Care as a Dimension of Palliative
Care: The report of the consensus conference. Journal of Palliative Medicine, v. 12, n. 10, 2009. p.
886.
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Um aspecto da humanidade que se refere ao modo como as pessoas buscam e
expressam significado e sentido, assim como o0 modo pelo qual elas experimentam sua
conexao com 0 momento, coNsigo mesmas, com as outras pessoas, a natureza, o que
¢ significativo ou sagrado.**

Outro importante desafio € a falta de treinamento para abordar o tema e a falta
de compreenséo da prépria espiritualidade.*®? As préprias questdes sobre finitude,
religido e espiritualidade dos profissionais de salude sdo o ponto de partida para
poderem auxiliar melhor seus pacientes. A equipe deve ser treinada para aceitar 0s
diferentes valores religiosos e espirituais, ndo impondo conceitos préprios, mas
respeitando e incentivando a participacdo de cada pessoa em sua pratica.*%®

O ideal seria que a abordagem das questdes espirituais e religiosas devessem
ocorrer ja no inicio do acompanhamento. Os propoésitos dessa dimensdo sao: estar
em paz com o Criador, receber o perdao de Deus/entidade superior, receber ritos de
sua tradicdo, encontrar uma sintese espiritual de vida e o sentimento de
transcendéncia. Durante a anamnese religiosa/espiritual, € importante diferenciar a
religido de batismo, geralmente catdlica em nosso pais, das varias praticas e religides
gue realmente sdo importantes para a pessoa. A importancia da fé em sua vida pode
ser explorada de modo simples através da pergunta: “Vocé se considera uma pessoa
espiritualizada? Ou religiosa? Quéao importante € isso na sua vida? A participacdo em
comunidades espirituais e templos sdo importantes aspectos espirituais e sociais que
podem auxiliar no processo de morte.*®* Durante a entrevista, € importante saber a
religido dos familiares envolvidos nos cuidados e qual o grau de compatibilidade entre
elas. A biografia pode auxiliar na identificacéo de caracteristicas espirituais relevantes,
em especial nas pessoas sem uma religido definida.4®

Muitos pacientes sofrem violéncias religiosas devido ao seu estado de
fragilidade e dependéncia. Proselitismo, restricdo ao culto, destruicdo de valores
sagrados sdo formas de violéncia que podem ser adequadamente conduzidas se
identificadas precocemente. A inclusdo dos valores espirituais dos pacientes pode ser
realizada identificando necessidades especificas, ritos e promessas pendentes. A

culpareligiosa e a expectativa de milagres sdo muito frequentes e podem ser aliviadas

401 PUCHALSKY, 2009, p. 887.

402 SAPORETTI, Luis Alberto. Espiritualidade em Cuidados Paliativos. In: Cuidado Paliativo.
CREMESP. Séo Paulo, 2008. p. 523.

403 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 51.

404 SAPORETTI, 2008, p. 526.

405 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 52.
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pela adequada acé&o da equipe de psicologia e capelania/assisténcia espiritual e/ou
sacerdote habilitado.

E necessario diferenciar o sofrimento espiritual, existencial e religioso para
uma adequada abordagem sobre CP. O sofrimento existencial se caracteriza pela
auséncia de significado para a vida terrena, enquanto o sofrimento espiritual
caracteriza-se pela auséncia de percepcdo de uma realidade transcendente a vida
material. J& o sofrimento religioso ocorre pelo descumprimento de obrigacfes para
com a religido ou ao “Deus” ou ao “sagrado” professado por essa religido. Diferenciar
tais sofrimentos pode ajudar no entendimento da verdadeira necessidade de cada
paciente.4%

As caracteristicas mais importantes da anamnese espiritual devem ser a
capacidade de fazer perguntas claras e coerentes com o momento atual da doenca e
a capacidade de escutar ativamente sem julgamentos. A anamnese espiritual permite
a identificacdo de questdes de outras dimensdes que estao “encobertas” pelo discurso
religioso e reforca o vinculo equipe/paciente e pessoa cuidadora. Pacientes e
familiares mostram-se muito receptivos a essa abordagem, sempre que realizada em
momento oportuno.*%’

Existem modelos variados para acessar a espiritualidade nesse contexto de
cuidado na literatura (Anexo 6): SPIRIT e FICA (os mais conhecidos); Spiritual
Assessment Toll (modelo um pouco mais recente) e HOPE (muito utilizado na pratica
da capelania hospitalar por profissionais qualificados). Nesses modelos, a énfase é
dada ao sistema de crencas, a religido e a fé. Vale ressaltar que o fato de alguém néo
crer ndo significa que ndo tenha necessidade espiritual.

Mas se a paciente ou o0 paciente indicar, no inicio da anamnese espiritual, que
nao tem interesse em religido ou espiritualidade, e que esses fatores nao
desempenham qualquer funcdo no modo como lida com a doenca, a anamnese
espiritual pode tomar outro rumo. Ao invés de focar na espiritualidade ou religido, a
pessoa entrevistadora pode perguntar sobre como a paciente ou o paciente esta
lidando com sua situacédo, o que da sentido e propdésito a sua vida no cenério atual da
doenca, a que crencas culturais se apega e que podem influenciar no tratamento da

doenca, e que recursos sociais estdo disponiveis para fornecer apoio familiar. Desta

406 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 52.
407 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 52.
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forma, a informacao vital sera recolhida sem ofender a pessoa ou fazer com que ela
se sinta desconfortavel.4%8

A anamnese espiritual, que abrange as necessidades espirituais dos
pacientes, deve ser obrigatoriamente registrada no prontuario médico. Essa medida
visa evitar a repeticdo desnecessaria dessa avaliagdo por outros profissionais de
saude, o que pode gerar desconforto ou constrangimento aos pacientes. Qualquer
profissional da area de saude pode consultar o prontuario médico para verificar se a
anamnese espiritual foi realizada e quais informacgées foram coletadas.*%®

Importante destacar um fendmeno comum em pacientes em fase terminal,
intimamente relacionado a perda de propdsito e sentido na vida, que é a Sindrome da
Desmoralizacdo. O conceito foi introduzido na década de 1970 por Jerome Frank, que
o definiu como “um estado caracterizado por sentimentos de impoténcia, falta de
esperancga, isolamento e desespero. O individuo acometido por essa sindrome se
sente indefeso e sem perspectivas de melhora”.*° Em estudos mais recentes, David

Kissane afirma que:

A desmoralizacdo é uma forma de sofrimento prépria de cada individuo e como tal ndo
pode ser totalmente compreendida nem facilmente descrita. Nenhuma lista de sintomas
ou intervencdo estruturada consegue verdadeiramente capturar a sua esséncia. O
doente sofre e fica desmoralizado porque perdeu, ou sente que perdeu, algo
fundamental a sua propria individualidade.***

A Sindrome da Desmoralizacao, caracterizada por um conflito existencial, se
manifesta com sintomas como desesperanca e impoténcia, decorrentes da perda de
propdsito e sentido de vida. Essa alteracéo na percepcao do significado da existéncia
pode culminar no desejo antecipatério de morte.**?

Os CP, como abordagem que visa melhorar a qualidade de vida de pacientes

e familiares, defrontam-se com o desafio do diagnostico e tratamento da

408 HEFTI, René; ESPERANDIO, Mary Rute Gomes. O modelo interdisciplinar de cuidado espiritual:
uma abordagem holistica de cuidado ao paciente. Horizonte, v. 14, n.41, 2016. p. 35.

409 HEFTI; ESPERANDIO, 2016, p. 35.

410 FRANK, Jerome. The restoration of morale. American Journal of Psychiatry, v. 131, 1974. p. 271-
274,

411 KISSANE, David W. The contribution of demoralization to end of life decision-making. Hastings
Center Report, v. 34, n.4, 2004. p.21.

412 BARBOSA, Miguel; MOUTINHO, Susana; GONCALVES, Edna. Desmoralizacdo: conceito e
importancia para os Cuidados Paliativos. Acta Médica Portuguesa, vol. 24(S4), 2011. p.779.
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desmoralizacdo. Nesse contexto, a desmoralizacdo emerge como um diagnéstico
relevante para os CP.43

As caracteristicas definidoras da desmoralizacdo, a saber, a falta de
esperanca, a falta de significado da vida, a incapacidade de lidar com a adversidade,
o fracasso das estratégias de enfrentamento que se associam a sentimentos de
impoténcia, soliddo e desesperanca representam um obstaculo a implementacao de
medidas paliativas eficazes.*4

Kissane, Clarke e Street propdem nove critérios para o diagnéstico da
desmoralizagdo: 1. Perda de sentido da vida 2. Desesperanca, fracasso pessoal, falta
de um futuro que valha a pena 3. Sentimento de estar preso ou pessimismo 4.
Sentimento de resignagdo 5. Desmotivacdo ou incapacidade de enfrentamento 6.
Isolamento ou alienacdo 7. Pensamentos suicidas em potencial 8. Flutuacdo de
intensidade emocional 9. Estes fendmenos persistem por mais de 2 semanas.*t®

Enfrentar uma doenca grave, avancada e em fase terminal pode despertar as
necessidades espirituais que antes estavam adormecidas. Na Ultima década, as
pesquisas sobre as dimensdes espirituais do sofrimento se intensificaram, assim
como as novas abordagens para avaliar e aliviar esse sofrimento em pacientes em
CP.416

As relacdes e semelhancas entre desmoralizacdo, necessidades espirituais e
dignidade sao evidentes. A Tabela 7 abaixo mostra os critérios e dimensdes de cada

um desses constructos.

413 KISSANE, David W.; CLARKE David M.; STREET Annette F. Demoralization syndrome: a relevant
diagnosis for palliative care. Journal of Palliative Care, v.17, 2011. p. 12-21.

414 BARBOSA; MOUTINHO; GONGALVEZ, 2011, p. 781.

415 KISSANE; CLARKE, STREET, 2001, p. 12-21.

416 RUDILLA, David et al. Sindrome de desmoralizacién como alternativa diagndstica al estado de
animo deprimido en pacientes paliativos. Psicooncologia, v. 12, n. 2, 2015, p. 327.



144

Desmoralizacéo, Espiritualidade e Dignidade

Desmoralizacdo*!’

Espiritualidade*®

Dignidade*!®

» Perda de sentido da vida
*Desesperanca, fracasso
Pessoal

*Pessimismo

*Sensacgao de renuncia
*Desmotivagéo ou
incapacidade de
enfrentamento
*|Isolamento ou alienagao
*Pensamento suicida
*Variagdo da intensidade
emocional

*Estes sintomas persistem

por mais de 2 semanas

*Dimensao intrapessoal:
perda de autonomia,
dependéncia, fracasso.
*Dimensao interpessoal:
isolamento

*Dimensao transpessoal:
desesperanca, perda de
sentido da vida, impoténcia.

*Preocupagdes relacionadas
coma a doenca: nivel de
independéncia e sintomas de
mal-estar.

*Preservagao da dignidade:
continuidade do eu, deixar um
legado, manter o orgulho, a
esperanca, a autonomia/
controle, aceitacao/

espirito de luta.

*Preservagao da dignidade
social: apoio social, qualidade
do cuidado, preocupacdes
com o legado.

Tabela 7 (adaptado pela autora) - RelacBes e diferencas entre Desmoralizacdo, Espiritualidade e
Dignidade

Uma conclusdo importante que emerge da existéncia da Sindrome da
Desmoralizacao é a abordagem de uma série de objetivos terapéuticos diferentes dos
usuais. E necessario o esforgco para encontrar critérios diagnosticos apropriados, que
englobam as caracteristicas especificas de cada paciente em fase final de vida.*?°

Com base no exposto neste capitulo, entende-se nesta tese que os CP séo
cuidados de ordem fisica, emocional, familiar, social e espiritual, desenvolvidos por
uma equipe multiprofissional habilitada e qualificada do ponto de vista técnico e
humano para assistir pessoas com doencas graves e que ameacem a vida. E um
cuidado integral e amplo que prioriza a autonomia e qualidade de vida dos pacientes,
buscando aliviar e prevenir o sofrimento na evolucdo do adoecimento, ajudar no
processo de despedida e dar apoio a quem fica no periodo de luto, contribuindo para
gue a existéncia humana tenha a dignidade que merece. Além do suporte técnico, a
espiritualidade ira trazer uma contribuicdo impar por auxiliar a pessoa no cuidado da
dimensao existencial e transcendente que confere a pessoa dignidade no processo

de finitude da vida.

417 KISSANE; CLARKE; STREET, 2001, p.12-21.

418 BENITO, Enric et al. Development and validation of a new tool for the assessment and spiritual care
of palliative care patients. Journal of Pain and Symptom Management, v.47, n.6, 2014, p. 1008-1018.

419 CHOCHINOV, Harvey Max et al. Dignity in the terminally ill: a developing empirical model. Social
Science & Medicine, vol. 54, n. 3, 2002. p. 433-443.

420 RUDILLA et al., 2015, p. 329.
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Quem trabalha com CP sabe o quanto essa agéo é de “formiguinhas” numa
luta diaria para divulgar cada vez mais o tema e este capitulo teve essa intencdo. O
principio basico na relagdo entre equipe de salde e paciente € cuidar e foi pensando
nesse conceito de cuidado que este capitulo foi escrito, abordando os CP de uma
forma abrangente, desde sua historia, conceitos, fundamentos, principios até a
abordagem do sofrimento humano. Por entender que a comunicacéo € essencial nos
CP, apresenta-se, no Anexo 8, importantes consideracgoes.

No proximo capitulo sera abordado a pesquisa empirica que embasa o0 que
defendemos nesta tese, a espiritualidade como paliativa e de preservacdo da
dignidade. A Espiritualidade Paliativa é imprescindivel nos CP porque ela protege e
sustenta os pacientes, ajudando na busca por respostas para questdes essenciais do

ser humano, como o sentido da vida, da doenca, da morte e do sofrimento.
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5 ESPIRITUALIDADE PALIATIVA: DADOS A PARTIR DA PESQUISA
DE CAMPO

5.1 RESULTADOS QUANTITATIVOS

Na amostra deste estudo consta 35 pacientes em CP oncolégicos que
frequentavam a casa de apoio Tok de Amor em Londrina, Parana. Os critérios de
elegibilidade foram pessoas ambos 0s sexos; acima de 18 anos; estar em tratamento
de cancer e em CP; ter conhecimento da doenca incuravel; apresentar orientacdo no
tempo e espaco, além de capacidade para responder a coleta de dados. E os critérios
de excluséo foram apresentar algum déficit auditivo, visual ou de linguagem verbal;
apresentar capacidade cognitiva prejudicada. ApOos o aceite de participacdo na
pesquisa com o TCLE assinado, foi aplicado um questionario composto de 13
perguntas fechadas (Anexo 4 A) sobre a caracterizacdo sociodemografica e 24
perguntas fechadas (Anexo 4 B) sobre a espiritualidade/religiosidade desses
pacientes.

O referencial tedrico que embasou as 24 perguntas do questionario sobre a
espiritualidade foi: anamnese terapéutica do Nucleo de Estudos e Pesquisa em
Espiritualidade e Salde da Beneficéncia Portuguesa de S&do Paulo (Nepes-BP)4?t
relativo as perguntas de numeros 1 a 9, 12, 21, 22, 24 ; escala de bem-estar espiritual
(EBE) adaptada e validada em portugués??? relativo as perguntas 13 a 20 e 23; escala
de enfrentamento religioso (RCOPE brief*?®) traduzida e validada em portugués*?
relativo as perguntas 10 e 11.

A pontuacdo atribuida a cada item do questionario foi feita através da escala
atitudinal tipo Likert de cinco pontos (1. Nada a 5. Bastante) e os resultados foram
analisados estatisticamente, com auxilio da planilha eletrénica MS-Excel, em sua
versdao do MS-Office 2013 e o pacote estatistico IBM SPSS Statistics (Statistical
Package for the Social Sciences), em sua versédo 25.0, conforme as tabelas 8, 9 e 10
demonstradas a seguir.

Caracterizacdo sociodemogréfica dos pacientes

421 PEREIRA, 2021, p. 243.

422 MARQUES; SARRIERA; DELL’AGLIO, 2009. p. 179.

423 PARGAMENT; FEULLI; BURDZY, 2001. p. 51.

424 pPANZINI, Raquel Gehrke; BANDEIRA, Denise Ruschel. Escala de coping religioso-espiritual (escala
CRE): elaboragéo e validacao de construto. Psicologia em Estudo, v. 10, n. 3, 2005. p. 507-16.


https://pesquisa.bvsalud.org/portal/?lang=pt&q=au:%22Panzini,%20Raquel%20Gehrke%22
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N %
Género Feminino 24 69
Masculino 11 31
Faixa etaria 18 a 25 0 0
26244 8 23
45359 11 31
60a 74 13 37
75a90 3 9
Escolaridade Analfabeta/o 5 14
Ens. Fund. Incompleto 18 51
Ens. Fundamental 2 6
Ensino Médio 7 20
Ensino Superior 3 9
Estado Civil Solteira/o 4 11,5
Casada/o 16 46
Unido estavel 5 14
Vitiva/o 6 17
Separada/Divorciada/o 4 11,5
Filhos Nenhum 1 3
1 1 3
2 12 34
3 12 34
4 ou mais 9 26
Pessoas no domicilio 1 (sozinha/o) 6 17
2 8 23
3 14 40
4 4 11
5 ou mais 3 9
Renda Sem renda 1 2
Menos de 1 salario 2 6
1 saldrio 30 86
2 a 4 saldrios 2 6
Casa propria Sim 20 57
Nao 15 43
Religidao Sem religido 3 9
Catolica 18 51
Pentecostal 9 26
Protestante 4 11
Espirita 1 3
Tipos de CA —mulheres Mama 12 50
Utero 4 17
Medula 1 4
Pulmao 2 8
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Intestino 3 13
Figado 1 4
Cabeca e pescoco 1 4
Tipos de CA —homens Intestino 4 36
Prostata 3 27
Pulmao 2 18
Cabeca e pescoco 2 18
Tempo em CP 0 a 6 meses 7 20
6 mesesa lano 11 31
1a2anos 6 17
2 a3 anos 6 17
3a4anos 3 9
5 anos ou mais 2 6

Tabela 8 — Fonte: Dados elaborados pela autora.

O cenario identificado, na caracterizagdo sociodemografica, foi: a) quanto ao
género, houve um predominio de mulheres 24 (69%) em relacdo aos homens 11
(31%); b) quanto a faixa etaria, prevaleceu pacientes idosos 16 (46%); c) quanto ao
nivel de escolaridade, predominou o ensino fundamental incompleto 18 (51%); d)
guanto a situacao civil, sobressaiu casados e com uniao estavel 21 (60%), e) quanto
a composicao da familia nuclear, prevaleceu com 2 e 3 filhos 24 (68%); f) apenas 6
(17%) dos pacientes residem sozinhos; g) a renda mensal preponderante foi de 1
salario minimo, mas 20 (57%) tem residéncia prépria; h) quanto a confisséo religiosa,
a predominancia foi da religido crista 31 (88%); i) quanto ao tipo de cancer primario,
para as mulheres, o predominio foi o cancer de mama 12 (50%) e colo de utero 4
(17%) e, para os homens, de intestino 4 (36%) e prostata 3 (27%); j) quanto ao tempo

gue os pacientes estdo em CP, até um ano 18 (41%) predominou.

Variaveis quantitativas relacionadas a religiosidade/espiritualidade dos pacientes

N %
Vocé se considera uma pessoa espiritualizada?
Pouco 2 6
Razoavel 5 14
Bastante 28 80
Vocé se considera uma pessoa religiosa?
Nada 1 3
muito pouco 1 3
Pouco 4 11
Razoavel 9 26
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Bastante 20 57
Vocé faz parte de alguma comunidade religiosa?

Nao 10 29
Sim 25 71
Vocé frequentava culto/atividade espiritual?

Ndo 3 9
Sim 32 91
Se sim, com que frequéncia?

1X/semana 12 37
2X/semana 8 25
3X/semana 7 22
1X/més 4 13
2X/més ou mais 1 3
Vocé tem alguma pratica E/R que n3o seja da sua religido?

Ndo 21 60
Sim 13 37
N3o sei responder 1 3
Vocé acredita que o cancer tem relacdo com sua E/R?

Ndo 13 37
Sim 14 40
Nao sei responder 8 23
Se sim, Como?

Castigo 2 14
Aprendizado 7 50
Evolugao 3 22
outro: permissao de Deus 2 14
Com o diagnéstico de cancer, vocé imaginou que Deus estava te punindo?

Nada 24 68
muito pouco 1 3
Pouco 2 6
Razoavel 1 3
Bastante 7 20
Durante seu tratamento, vocé sentiu que Deus havia te abandonado?

Nada 24 68
muito pouco 1 3
Pouco 2 6
Razoavel 1 3
Bastante 7 20
Vocé acredita que sua E/R pode ajudar no tratamento?

Razodvel 1 3
Bastante 34 97
Vocé acredita que Deus/Sagrado te ama e se preocupa com vocé?

Bastante 35 100
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Vocé se sente realizada quando estd em comunh&do com Deus/Sagrado?

Razodvel 1 3
Bastante 34 97
Seu relacionamento com Deus/Sagrado te ajuda a n3o se sentir sozinha/o?

Bastante 35 100
Vocé acredita que Deus/Sagrado se preocupa com seus problemas?

Bastante 35 100
Vocé tem relagdo pessoal significativa com Deus/Sagrado?

Razodvel 4 11
Bastante 31 89
Vocé encontra satisfagcdo na oragdo/conexdo com Deus/Sagrado?

Bastante 35 100
Vocé recebe forgca pessoal de Deus/Sagrado?

Razoavel 1 3
Bastante 34 97
Vocé teve cuidado da capelania hospitalar nos CP?

Nada 14 40
muito pouco 6 17
Pouco 3 9
Razoavel 5 14
Bastante 7 20
Vocé gostaria de ter encontros regulares com alguém da Capelania?

Sim 34 97
Nao sei responder 1 3
A sua relagdo com Deus/Sagrado contribui para o seu bem-estar?

Bastante 35 100
A espiritualidade te ajuda a preservar/resgatar sua dignidade?

Bastante 35 100

Tabela 9 - Fonte: Dados elaborados pela autora.

Na andlise dessas variaveis relacionadas a espiritualidade/religiosidade foi

apresentado o0s seguintes resultados: a) pessoas que se consideram mais

espiritualizadas 28 (80%) do que religiosas 20 (57%); b) que fazem parte de alguma

comunidade religiosa 25 (71%); c) que frequentavam culto/atividade religiosa 32

(91%) e com frequéncia de até 3 vezes por semana 27 (84%); d) que néo tém alguma

préatica espiritual/religiosa que nao seja da sua religido 21 (60%); e) que acreditam que

0 cancer tem relacdo com sua espiritualidade/religiosidade 14 (40%) como

aprendizado 7 (50%); f) que ndo imaginavam o cancer como puni¢do de Deus 24

(68%); g) que n&o sentiram o abandono de Deus durante o tratamento 24 (68%); h)

gue acreditam que sua espiritualidade/religiosidade pode ajudar no tratamento 35
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(100%); i) que acreditam que Deus os ama 35 (100%); j) que se sentem uma pessoa

realizada quando estdo em comunhdao com Deus 35 (100%); k) que o seu

relacionamento com Deus ajuda a ndo se sentirem sés 35 (100%); I) que acreditam

gue Deus se preocupa com seus problemas 35 (100%); m) que tém relacédo pessoal

significativa com Deus 35 (100%); n) que encontram satisfagdo na oragéo/conexao

com Deus 35 (100%); o) que recebem forca pessoal de Deus 35 (100%); p) que nao

tiveram ou tiveram muito pouco e pouco cuidado da capelania hospitalar nos CP 23

(66%), mas que gostariam de ter encontros regulares com alguém da capelania 34

(97%); q) que sua relacdo com Deus contribui para o bem-estar 35 (100%); r) que a

espiritualidade ajuda a preservar/resgatar sua dignidade 35 (100%).

Para averiguar possiveis diferencas entre os géneros em relacdo a

religiosidade/espiritualidade dos pacientes, segue a TabelalO:

Diferengcas entre géneros nas variaveis quantitativas relacionadas a
religiosidade/espiritualidade dos pacientes
GENERO ‘
Variavel Categoria Feminino Masculino S(’Ig)
Freq. Perc. Freq. Perc. g

26 a44 7 2920% 1 9,10%
_ . 45 a 59 9 3750% 2 18,20%

Faixa etaria 0,154
60a74 7 2920% 6 54,50%
75a90 1 4,20% 2 18,20%
Analfabeto 2 8,30% 3 27,30%
Ensino Médio 6 2500% 1 9,10%

Escolaridade El:z';;:l‘;:g 13 5420% 6 5450% 0,507
Ensino Fundamental 1 4,20% 0 0,00%
Ensino Superior 2 8,30% 9,10%
Casada/o 10 41,70% 6 54,50%
Sgﬁ/aor:‘c?:ég /cc’)“ 2 830% 2 1820%

Estado Civil Solteira/o 3 1250% 1 910% A8
Unido estavel 3 1250% 2 18,20%
Viuva/o 6 2500% O 0,00%
1 2 8,30% 0 0,00%

Filhos 2 7 2920% 4 36,40% 0,426
3 10 41,70% 2 18,20%
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GENERO _
Variavel Categoria Feminino Masculino Sig.
Freq. Perc. Freqg. Perc.
4 ou mais 4 16,70% 4 36,40%
Nenhum 1 4,20% 1 9,10%
1 4 16,70% 2  18,20%
2 4 16,70% 4 36,40%
Pessoas no domicilio 3 11 4580% 3 27,30% 0,412
4 2 8,30% 2 18,20%
5 ou mais 3 12,50% 0 0,00%
Conjuge 2 8,30% 4 36,40%
Conjuge e filhos 7 2920% 2 18,20%
CO”J:ag;st‘:;tros 1 420% 2 18,20%
Conjuge, filhos e 1 4,20% 0 0,00%
Mora com quem outros parentes 0,091
Filhos 5 2080% O 0,00%
F"hpzsr:niztsros 4 1670% 0  0,00%
Outros parentes 0 0,00% 1 9,10%
Sozinha/o 4 16,70% 2 18,20%
1 salario 19 79,20% 11 100,00%
Rend 2 a 4 salarios 2 8,30% 0 0,00% U
enda )
menos de 1 salario 2 8,30% 0 0,00%
sem renda 4,20% 0 0,00%
o Nao 11 4580% 4 36,40%
Casa prépria - 0,599
Sim 13 54,20% 7 63,60%
Catolica 13 5420% 7 63,60%
Espirita 1 4,20% 0 0,00%
Religiao Pentecostal 6 2500% 3 27,30% 0,890
Protestante 3 12,50% 1 9,10%
Sem religidao 1 4,20% 0 0,00%
Cabeca e pescogo 1 4,20% 2 18,20%
Figado 1 4,20% 0 0,00%
Intestino 3 12,50% 4 36,40%
Tipo de CA Mama 13 54,20% O 0,00% 0,007
Ovario 1 4,20% 0 0,00%
Préstata 0 0,00% 3 27,30%
Pulmao 2 8,30% 2 18,20%
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GENERO _
Variavel Categoria Feminino Masculino Sig.
Freq. Perc. Freqg. Perc.
Utero 3 12,50% 0 0,00%
0 a 6 meses 4 16,70% 3 27,30%
1a2anos 4 16,70% 2 18,20%
2 a3 anos 5 20,80% 1 9,10%
Tempo em CP 0,918
3 a4 anos 2 8,30% 1 9,10%
5 anos ou mais 1 4,20% 1 9,10%
6 meses alano 8 33,30% 3 27,30%
g Bastante 20 83,30% 8 72,70%
Voca .
oce se considera tma Pouco 1 420% 1 9,10% 0,742
pessoa espiritualizada?
Razoavel 3 12,50% 2 18,20%
Bastante 15 6250% 5 45,50%
A ' muito pouco 0 0,00% 1 9,10%
Voce se considera uma Nada 1 420% 0 000% 0,121
pessoa religiosa?
Pouco 4 16,70% O 0,00%
Razoavel 4 16,70% 5 45,50%
Vocé faz parte de Nado 6 2500% 4 36,40% 0.490
comunidade religiosa? Sim 18 75,00% 7 63,60%
Vocé frequentava culto/ Nado 1 420% 2 18,20% e
atividade espiritual? Sim 23 9580% 9 81,80%
1X/més 2 8,70% 2 22,20%
1X/semana 6 26,10% 5 55,60%
Se sim, com que frequéncia?  2X/més ou mais 3 13,00% O 0,00% 0,279
2X/semana 6 2610% 1 11,10%
3X/semana 6 2610% 1 11,10%
Vocé tem alguma pratica E/R N&do 15 6520% 6 54,50% e
gue nao seja da sua religidao? Sim 8 3480% 5 4550%
A _ A Nao 10 50,00%6 5 55,60%
Vocé acrecjlta gue o cancer sim 2 10,00% 0 0,00% 0,617
tem relagdo com sua E/R?
Sim 8 40,00% 4 44,40%
Aprendizado 7 7000% O 0,00%
Castigo 0 0,00% 2 50,00%
Se sim, Como? 0,041
Evolugao 2 20,00% 1 25,00%
Permissao de Deus 1 10,00% 1 25,00%
Bastante 5 2080% 2 18,20% 0.459
Muito pouco 1 420% 0 0,00%
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GENERO _
Variavel Categoria Feminino Masculino Sig.
Freq. Perc. Freqg. Perc.
Com o diagnéstico de cancer, Nada 16 66,70% 8 72,70%
vocé imaginou que Deus Pouco 2 8,30% 0 0,00%
estava te punindo? Razoavel 0 000% 1 910%
Durante seu tratamento, Bastante 4 1670% 0 000%
vocé sentiu que Deus havia te Nada 17 70,80% 11 100,00% 0,135
abandonado? Pouco 3 1250% 0 0,00%
. ' Bastante 23 95,80% 10 90,90%
e, Pao 0 ogon 1 o oaus
Razoavel 1 4,20% 0 0,00%
Vocé acredita que Deus/
Sagrado te ama e se Bastante 24 100,00% 11 100,00% 1,000
preocupa com vocé?
Vocé se sente realizada Bastante 23 9580% 11 100,00%
quando estd em comunhado 0,492
com Deus/Sagrado? Razoavel 1 4,20% 0 0,00%
Seu relacionamento com Bastante 24 100,00% 10 90,90%
Deus/Sagrado te ajuda a ndo 0,134
se sentir sozinho? Razoavel 0 0,00% 1 9,10%
Vocé acredita que Deus/
Sagrado se preocupa com Bastante 24 100,00% 11 100,00% 1,000
seus problemas?
Vocé encontra satisfagcdao na
oragdo/conexdao com Deus/ Bastante 24 100,00% 11 100,00% 1,000
Sagrado?
Vocé recebe forca pessoal de Bastante 23 95,80% 11 100,00% 0.492
Deus/Sagrado? Razoavel 1 420% 0 0,00%
Bastante 5 2080% 2 18,20%
W dado d muito pouco 6 2500% O 0,00%
capelce)lisa f\\éi;;fcglzr (r?osaCP? AEE o S 9 a5sbe BR0Y
Pouco 2 8,30% 1 9,10%
Razodvel 2 8,30% 3  27,30%
Vocé gostaria de ter
encontros regulares com Sim 23 100,00% 11 100,00% 1,000
alguém da Capelania?
A sua relagdo com Deus/
Sagrado contribui para o seu Bastante 24 100,00% 11 100,00% 1,000

bem-estar?
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GENERO _
Variavel Categoria Feminino Masculino Sig.
Freq. Perc. Freq. Perc.
A espiritualidade te ajuda a
preservar/resgatar sua Bastante 24 100,00% 10 100,00% 1,000

dignidade?
Tabela 10 — Fonte: Dados elaborados pelo estatistico Euro Barros Couto Jr.

Na diferenca entre os géneros, os dados sociodemograficos que mais
chamaram atencéo foram: em relacdo a faixa etaria, homens acima de 60 anos (72%)
prevaleceram em relacdo as mulheres (33%). Na escolaridade, observa-se mais
homens analfabetos (27%) do que mulheres (8%) e mais mulheres com Ensino
Fundamental e Médio (29%) do que os homens (9%). No estado civil, nenhum homem
viuvo e mulheres vitvas (25%). Em relagdo ao numero de filhos, 9% dos homens n&o
tém filhos e 4% das mulheres também n&o; acima de 4 filhos, homens (36%)
prevaleceram em relacdo em relacéo as mulheres (16%). Nenhum homem reside com
cinco ou mais pessoas (mulheres 12%). Mais homens moram somente com conjuge
(36%) do que mulheres (8%) e somente eles moram com outros parentes, que nao
sejam conjuge e filhos (9%). Em relacéo a renda, 100% dos homens tém renda de 1
salario-minimo; sé as mulheres néo tém renda ou ganham menos de 1 salario-minimo
(12%), mas também séo elas que apresentaram salarios mais altos, de 2 a 4 salarios
(8%). Nenhum homem se apresentou como sem religido ou espirita e a religido crista
foi predominante para ambos o0s sexos (homens 100% e mulheres 91%). A
prevaléncia de até um ano em CP foi ambos (homens 55% e mulheres 50%).

Nos dados em relacdo a espiritualidade e religiosidade, ambos se
consideraram mais espiritualizados do que religiosos (homens 90% e mulheres 95%),
mas mais homens se consideraram pouco espiritualizados (9%) do que as mulheres
(4%). Somente os homens afirmaram ndo ser uma pessoa religiosa e isto corrobora
guando afirmaram néo fazer parte de comunidade religiosa (36%) e néo frequentar
culto/atividade espiritual (18%) e, quando participavam, é com menos frequéncia em
relacdo as mulheres.

A Unica diferenca significativa e importante em relacdo ao género para a
pesquisa foi para os pacientes que afirmaram que o cancer tem relacdo com sua

religiosidade/espiritualidade. Para as mulheres, foi como aprendizado 7 (70%);
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seguido de evolugédo 2 (20%) e permissao de Deus 1 (10%); e para os homens, 2
(50%) como castigo de Deus, “punigao”.

Todos os outros dados ndo apresentaram diferencas consideraveis para
serem abordados.

5.2 DISCUSSAO DOS RESULTADOS QUANTITATIVOS

Na andlise das caracteristicas sociodemogréaficas da populacdo amostral,
evidenciaram-se 0s seguintes aspectos:

A prevaléncia da idade acima de 60 anos das pessoas participantes do nosso
estudo (46%) coincide com o envelhecimento populacional, que segundo dados
estatisticos do IBGE de 2022, a populacdo idosa no nosso pais corresponde a
15,6%%%° e reflete a incidéncia de cancer em pessoas acima dessa faixa etaria pois,
segundo a Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG), 6 em cada 10
brasileiros com cancer séo idosos.*?® A idade mais avancada de nossos participantes
pode ter sido responsavel pela maior percentagem de pessoas casadas/unido estavel
(60%).

Nos dados do nivel educacional da nossa amostra prevaleceu ensino
fundamental incompleto (51%) sobrepondo ao valor nacional que, segundo os dados
do IBGE de 2022, o percentual de pessoas de 25 anos ou mais com ensino
fundamental incompleto € de 28%. Outro dado que chamou atencdo na nossa
populacdo amostral € o analfabetismo (14%), mas é justificado porque no Brasil a taxa
é mais alta entre os idosos (54,1%).4%’

Quanto ao numero de filhos, a predominancia foi de 2 (34%) e 3 filhos (34%).
Segundo estudos do Observatério Nacional da Familia, o numero de filhos varia por

nivel de instrugcdo da mée que, com baixa escolaridade, a média é de 3 filhos.*?®

425 IBGE. Censo 2022. Disponivel em: https:/agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-
agencia-de-noticias/noticias/38186-censo-2022-numero-de-pessoas-com-65-anos-ou-mais-de-
idade-cresceu-57-4-em-12-anos. Acesso em: 9 de agosto de 2024.

426 SBGG. Disponivel em: https://sbgg.org.br/6-em-cada-10-brasileiros-com-cancer-sao-idosos/.
Acesso em: 9 de agosto de 2024.

427 |IBGE. Agéncia de noticias. Disponivel em: https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-
noticias/2012-agencia-de-naoticias/noticias/37089-em-2022-analfabetismo-cai-mas-continua-mais-
alto-entre-idosos-pretos-e-pardos-e-no-
nordeste#:~:text=A%20taxa%20de%20escolariza%C3%A7%C3%A30%20da,da%20s%C3%A9rie
%2C%20iniciada%20em%202016. Acesso em: 9 de agosto de 2024.

428 MINISTERIO DA MULHER, DA FAMILIA E DOS DIREITOS HUMANOS. Secretaria Nacional da
Familia. Observatério Nacional da Familia. Disponivel em: https://www.gov.br/mdh/pt-br/navegue-
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A maioria das pessoas que participaram do nosso estudo residem com outras
pessoas. Apenas 17% moram sozinhas, mas esse dado é importante porque essas
pessoas vao precisar de cuidados e uma rede de apoio deve ser pensada e
requisitada pela equipe multidisciplinar dos CP. Inclusive, nesses casos, a Tok de
Amor é um apoio de cuidado.

A baixa escolaridade da nossa amostra pode justificar a baixa renda, 1 salério-
minimo (86%).

A religido crista revelou ser a mais expressiva na nossa amostra (88%),
consubstanciando os dados estatisticos do IBGE (86,8%)4?° e compreendida pelo fato
do Brasil ser um pais de tradicdo judaico-cristd,**° o que explica, nos resultados da
nossa pesquisa, uma espiritualidade com fortes aspectos religiosos e os pacientes
sempre se referirem a “Deus” nas suas respostas na entrevista.

Na patologia oncoldgica, a prevaléncia para mulheres foi o cancer de mama
(50%) e colo de utero (17%) e para os homens intestino (36%) e prostata (27%), o que
sdo resultados sobreponiveis com a realidade internacional e nacional.*3!

Cinquenta e um por cento dos pacientes participantes do nosso estudo
estavam em CP até um ano, ou seja, um cenario de acesso tardio, o que pode
demonstrar a falta de integragéo entre ‘tratamento modificador de doencga’ e ‘cuidado
paliativo’. Segundo pesquisa, os limites para o0 encaminhamento de pacientes para os
CP foram aqueles relacionados a percepcao do médico oncologista de quebra de
vinculo com o paciente, bem como a recusa de transferéncia pelo paciente ou sua
familia pela percepcédo que CP esta relacionada a morte.*3? Pode-se observar, na
préatica, que outro fator limitante para o encaminhamento € a obstinacao terapéutica,
ou seja, 0 uso de tratamentos cujo efeito € mais nocivo do que os efeitos da doenca,
ou indtil, porque a cura é impossivel. Por isso, é fundamental promover a melhoria do

acesso a esse tipo de cuidado.

por-temas/observatorio-nacional-da-familia/fatos-e-numeros/familias-e-filhos-no-brasil.pdf. Acesso
em: 9 de agosto de 2024.

429 |BGE. Agéncia de noticias. Disponivel em: https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-sala-de-
imprensa/2013-agencia-de-noticias/releases/14244-asi-censo-2010-numero-de-catolicos-cai-e-
aumenta-o-de-evangelicos-espiritas-e-sem-religiao. Acesso em: 9 de agosto de 2024.

430 SANTOS, Jodo Célio Oliveira dos. A formagdo da moral judaico-cristd: a heranca ocidental e a
dignidade humana. Revista Unitas, v. 5, n. 1, 2017. p. 108.

431 INCA. Estimativa 2023: incidéncia de cancer no Brasil. Rio de Janeiro: INCA, 2022. p. 29, 30.
Disponivel em: https://www.inca.gov.br/sites/ufu.sti.inca.local/files/media/document/estimativa-
2023.pdf. Acesso em: 9 de agosto de 2024.

432 FREITAS, Renata et al. Barreiras para o encaminhamento para o cuidado paliativo exclusivo: a
percepcao do oncologista. Saude Debate, v. 46, n. 133, 2022. p. 338.
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Da andlise das variaveis relacionadas a espiritualidade/religiosidade dos
participantes deste estudo, destacam-se 0s seguintes resultados relevantes para a
tese:

Os pacientes se consideraram mais espiritualizados (80%) do que religiosos
(57%). Podemos apontar que isto ocorreu, como vimos no terceiro capitulo, baseado
em diversos autores, por ser a espiritualidade uma busca pessoal de compreenséo
das questdes existenciais humanas, como o sentido da vida, e da morte, bem como
de suas relagcdes com o sagrado/transcendente*3 e pela propria afirmacgdo de Koenig
gue a espiritualidade se tornou maior do que a religiosidade, contendo a religiosidade
ao invés de ficar a ela circunscrita.*** Com esse dado, podemos concluir que no
momento de maior vulnerabilidade humana, enfrentar a finitude da vida, a
espiritualidade vem primeiro e depois a religiosidade, pois no momento em que nada
nem ninguém pode fazer algo por vocé, soO resta a conexao intima e profunda com
Deus para encontrar descanso, conforto, consolo e paz. Aqui ja apontamos, para o
gue defendemos nesta tese, a Espiritualidade Paliativa, que sustenta os pacientes e
preserva a dignidade.

Sabe-se que religiosidade pode se referir a ligacdo com um sistema de
adoracdo e uma doutrina partilhada com um grupo*®® e ser compreendida como a
adesdao a praticas, que o individuo acredita e segue, como por exemplo, participacao
em templo religioso, leitura de livros religiosos e rezas/oracdes.**® Os pacientes
apresentaram fortes indicios religiosos como patrticipar de uma comunidade religiosa
(71%), frequentar culto e atividades religiosas (91%) com frequéncia de até 3 vezes
por semana (84%) e nao ter outra pratica religiosa que néo seja da sua religido (60%).
Esses dados demonstram que a Espiritualidade Paliativa é uma espiritualidade
religiosa, mas que néo esta preocupada com questdes dogmaticas e doutrinarias, que
apenas facilita a proximidade com Deus, com o sagrado ou transcendente.

A Espiritualidade Paliativa é intensa e real na experiéncia pessoal da
comunhdo com Deus, pois todos os pacientes (100%) afirmaram: a) se sentir uma
pessoa plenamente realizada quando estdo em intima comunhao com Deus; b) que

Deus 0s ama e se preocupa com seus problemas; c) que o relacionamento com Deus

433 KOENIG; McCULLOUGH; LARSON, 2001, p. 22.
434 KOENIG, 2008, p. 350.

435 PANZINI, 2007, p.105.

436 LUCCHETTI et al., 2001, p. 55-57.



160

ajuda a ndo se sentir sO; d) encontrar satisfacdo na oracao/conexdo com Deus; €)
receber forgca pessoal de Deus; f) que a espiritualidade pode ajudar no tratamento; g)
gue sua relagdo com Deus contribui para o seu bem-estar; h) que a espiritualidade
ajuda a preservar/resgatar sua dignidade. Esse dado corrobora com a afirmacao de
Shedd que a espiritualidade se torna mais intensa e real & medida que alguém se
aproxima de Deus através da propria experiéncia da comunhdo com Deus.*’
Podemos observar na Espiritualidade Paliativa uma experiéncia de comunh&o com
Deus que nao se mede pela quantidade de conhecimentos teéricos acumulados, mas
pela vivéncia transformadora da fé.

Coping € concebido como o conjunto das estratégias utilizadas pelas pessoas
para adaptarem-se a circunstancias adversas e Pargament caracterizou o coping
religioso/espiritual (CRE) como positivo e negativo*® e na andlise comparativa dos
dados da pesquisa em relacdo ao género (conforme apresentado na Tabela 10),
destaca-se uma diferenca significativa para os pacientes que afirmaram que o cancer
tem relacdo com sua religiosidade/espiritualidade. Conforme a tabela a seguir (recorte
da Tabela 10), para as mulheres, foi como aprendizado 7 (70%); seguido de evolucéo
2 (20%) e permissao de Deus 1 (10%); o que demonstra um coping positivo. Ja para
os homens, 50% afirmaram como castigo de Deus, “punigdo”, apresentando um

coping negativo.

Diferencas entre géneros nas Vvariaveis quantitativas relacionadas a
religiosidade/espiritualidade dos pacientes

GENERO
Variavel Categoria Feminino Masculino (ng)
Freq. Perc. Freq. Perc.
Aprendizado 7 7000% O 0,00%
Vocé acred~|ta que o cancer Castigo 0 0,00% 2 50,00%
tem relagdo com sua R/E, ~ 0,041
Evolugao 2 20,00% 1 25,00%

como?

Permissao de Deus 1 10,00% 1 25,00%
Recorte da Tabela 10 — Fonte: Dados elaborados pelo estatistico Euro Barros Couto Jr.

437 SHEDD, 2005. p. 37.
438 PARGAMENT, Kenneth |. et al. Patterns of positive and negative religious coping with major life
stressors. Journal for the Scientific Study of Religion, v.37, n. 4, 2006. p. 7-10.
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A doenga pensada como castigo de Deus, “puni¢cdo”, pode gerar culpa na
pessoa por ter cometido algo “errado” que desagradou a Deus/pecado. A culpa é
considerada a "sindrome inescapavel”, pois 0 momento do erro j4 esta no passado e
ndo pode ser reparado. Ou seja, na culpa, ou "adversidade inescapavel", o ser
humano enfrenta as consequéncias inevitaveis dos seus erros. O principio
existencialista assegura ao individuo que a adversidade tem um significado real, que
motiva a pessoa a mudar e crescer, desafiando a sua dimensao espiritual em sua
capacidade mais profunda de transcender. Esse crescimento s6 pode acontecer se a
pessoa aceitar sua culpa, aceitar os infortinios e as consequéncias de seus atos
errados.** E o arrependimento pode apagar uma culpa, no sentido em que o sujeito
se ergue, ao renascer moralmente, segundo Frankl.**® Esse dado é um alerta, em
relacdo aos homens, na assisténcia e cuidado espiritual devido a esse sofrimento
espiritual.

Ja o coping positivo apresentado majoritariamente pelas mulheres pode se
dar por alguns motivos como: maior envolvimento com praticas religiosas e espirituais
gue envolvem expressées de fé e servico a comunidade®*; facilidade para pedir
ajuda; rede de apoio social que pode oferecer suporte**?; alta resiliéncia com
adaptacdo e superacdo de desafios, buscando solu¢cbes e aprendendo com as
experiéncias*?; habilidades e facilidade de comunicacéo e expressdo emocional444;
empoderamento com valorizacdo de si mesmas**®; reflexdo sobre a vida e valores;
transcender problemas com olhar positivo; sensibilidade e empatia, além de

desempenhar papéis de cuidadoras*®. No entanto, had a necessidade de mais

4% RODRIGUES, Roberto. Fundamentos da logoterapia na clinica psiquiatrica e
psicoterapica. Petrépolis, RJ: Vozes, 1991. p. 167.

440 FRANKL, 2019, p. 152.

441 PROENCA, Wander de Lara; LENARTOVICZ, Marcia Aparecida. A participacdo da mulher nas
diferentes tradi¢Ges religiosas: estudo de género como material pedagdgico para o ensino
fundamental. In: Os desafios da escola publica paranaense na perspectiva do professor. Cadernos
de PDE 2016, v.1. Versao online. Disponivel em:
http://www.diaadiaeducacao.pr.gov.br/portals/cadernospde/pdebusca/producoes_pde/2016/2016
artigo_hist_uel _marciaaparecidalenartovicz.pdf. Acesso em: 30 de maio de 2024.

442 GARCES, Solange Beatriz Billig et al. Resiliéncia entre mulheres idosas e sua associagdo com o
bem-estar espiritual e o apoio social. Estudos interdisciplinares sobre o envelhecimento. Porto
Alegre, v. 22, n. 1, 2017. p. 27.

443 GARCES et al., 2017, p. 28.

444 NOGUEIRA, Elaine Cristina Oliveira Rocha; KUBO, Edson Keyso de Miranda. Sentidos do exercicio
da lideran¢a por mulheres executivas brasileiras. Revista de Gestao e Secretariado. Sdo Paulo, v.
4,n. 2,2023. p 114-133.

445 CRUZ, Maria Helena Santana. Empoderamento das mulheres. Inclusdo Social, v.11, n.2, 2028.
p.101-114.

446 SALCI, Maria Aparecida; MARCON, Sonia Silva. De cuidadora a cuidada: quando a mulher vivencia
o cancer. Texto & Contexto Enfermagem, Floriandpolis, v. 17, n. 3, 2008. p. 545.
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pesquisas quanto a diferenca de género no coping religioso e espiritual. Ressalta-se
aqui que a contribuicdo dos estudos e indicagdao do coping religioso/espiritual em
pacientes oncoldgicos, tais como os de Frankl e Pargament, ndo sdo somente
variacdes dos CP, mas importantes ferramentas e auxilios para a saude integral do
ser humano.

A maioria dos pacientes declararam que n&o tiveram ou tiveram muito pouco
ou pouco cuidado da capelania hospitalar nos CP (66%), mas que gostariam de ter
encontros regulares com alguém da capelania (97%). Esse dado retrata uma triste
realidade da capelania hospitalar em nosso pais, uma capelania ndo profissional,
majoritariamente por pessoas leigas e voluntarias, que nédo atende as necessidades
espirituais dos pacientes. Por isso, € necessario e urgente a profissionalizacdo no

sentido de formacéo e oficializacéo do servigco para melhor assistir aos pacientes.

5.3 RESULTADOS QUALITATIVOS

Na pesquisa qualitativa, foram selecionados aleatoriamente 5 pacientes da
amostra da pesquisa quantitativa descrita anteriormente. Todas as pacientes foram
do sexo feminino, pois 0s homens apresentaram resisténcia para participar da
entrevista. A fim de manter o anonimato, foram identificadas como borboletas, que
séo o simbolo dos CP, apresentadas a seguir:

Borboleta Azul (B1): faixa etaria entre 22 a 44 anos; escolaridade Ensino
Fundamental incompleto; estado civil casada; 2 filhos; renda 1 salario-minimo; cancer
primario de Utero; religido pentecostal; 2 a 3 anos em CP.

Borboleta Roxa (B2): faixa etaria 45 a 59 anos; escolaridade Ensino
Fundamental; casada; 2 filhos; renda 1 salario-minimo; cancer primario de mama;
religido pentecostal; 6 meses a 1 ano em CP.

Borbotela Prata (B3): faixa etaria 45 a 59 anos; escolaridade Ensino Médio;
casada; 3 filhos; renda 1 salario-minimo; cancer primario de mama; religido catdlica;
6 meses a 1 ano em CP.

Borbotela Verde (B4): faixa etaria 45 a 59 anos; escolaridade Ensino Médio;
casada; 2 filhos; renda 1 salario-minimo; cancer primario de intestino; religido

protestante; 6 meses a 1 ano em CP.



163

Borboleta Branca (B5): faixa etaria 22 a 44 anos; escolaridade Ensino
Superior; estado civil unido estavel; 2 filhos; renda 1 salario-minimo; cancer primario
de mama; religido catdlica; 2 a 3 anos em CP.

Para o aprofundamento da observagcao da espiritualidade destas pacientes,
foram realizadas entrevistas, que segundo Minayo, tem como ponto de partida certos
guestionamentos iniciais, embasados em teorias e hipéteses de interesse da pesquisa
e que oferece espaco para novos questionamentos e novas hipoteses, a medida que
se ouvem 0s sujeitos entrevistados.**” Foram desenvolvidas 17 perguntas abertas
(Anexo 5), baseadas no mesmo referencial teérico do questionario quantitativo, para
avaliar as seguintes dimensfes: autorrelato da espiritualidade (perguntas 1,2,3);
coping religioso/espiritual positivo e negativo (perguntas 5,6,8,9); experiéncias
espirituais (perguntas 4,10,11); bem-estar espiritual/religioso (perguntas 7,13,14,15);
e enfrentamento da morte (perguntas 12,16, 17).

As entrevistas foram gravadas em audio e transcritas integralmente,
mantendo-se a construcdo gramatical e semantica de cada pessoa entrevistada. Para
analise e interpretacao dos dados, foi utilizada a metodologia Anélise Fenomenologica
Interpretativa (AFI), cujo foco esta no “ser-no-mundo” e na “experiéncia vivida”,
baseada em conceitos e articulagées da fenomenologia, hermenéutica e idiografia.**

A analise de dados na AFI foi indutiva; com cédigos gerados a partir dos dados
brutos que compreende um conjunto de processos que vao do particular (especifico
da conta temas) aos compartilhados (temas comuns gerados por meio de analise
cruzada) e da descricdo a interpretacédo.*4°

O procedimento para a analise dos dados adotou a seguinte ordem: no primeiro
momento, ocorreu a transcricdo das entrevistas e sua leitura exaustiva, orientada
pelos objetivos propostos. Baseado em Smith, Flowers e Larkin, foram levantados
temas iniciais e, posteriormente, eles foram agrupados e reorganizados em relacao
aos dados. Em um segundo momento, os temas foram refinados e condensados em
categorias (subtemas). Em seguida, foram produzidas as narrativas a partir da relacéo

entre a interpretacdo e a fala da pessoa entrevistada.**°

447 MINAYO, 2004, p. 21.

448 SMITH; FLOWERS; LARKIN, 2009, p. 9.
449 SMITH; FLOWERS; LARKIN, 2009, p. 22.
450 SMITH; FLOWERS; LARKIN, 2009, p. 22.
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Na busca de compreender que tipo de espiritualidade é a espiritualidade dos
pacientes em CP oncoldgicos e averiguar a ideia de a espiritualidade ser paliativa
puderam-se classificar as experiéncias vividas das pacientes. Desses relatos,
emergiram categorias, as quais foram subcategorizadas: PercepcOes acerca da
espiritualidade no enfrentamento da doenca e finitude de vida: I. Compreenséo
da espiritualidade; Il. Como a espiritualidade das pacientes é afetada; Ill. Como as
pacientes sdo cuidadas na sua espiritualidade; Aspectos negativos da percepc¢éao
da espiritualidade no enfrentamento da doenca e finitude de vida: I. Sentimentos
incontrolaveis; Il. Perda de referéncia; Aspectos positivos da percepcdo da
espiritualidade no enfrentamento da doenca e finitude de vida: I. Sentimentos

inesperados; Il. Novos significados, como demonstradas abaixo:

5.3.1 Percepc¢des acerca da espiritualidade no enfrentamento da doencga e

finitude de vida

Para contextualizar nossa pesquisa, € importante compreender o que as
pacientes entendem por espiritualidade; se ficar doente afetou sua espiritualidade e
se receberam cuidado espiritual nos CP, como demonstrado nas subcategorias a

seqguir:

I. Compreensao da espiritualidade

Espiritualidade pode ser vista como busca individual e pessoal por significado
e conexao com algo maior, que transcende o material e o cotidiano, como também,
0s termos espiritualidade e religiosidade sdo usados de forma intercambiavel,
conforme as falas das pacientes. Nas suas narrativas, percebe-se, inclusive, a fé

como sindénimo de espiritualidade religiosa crista:

“E um momento especial que eu tenho um contato direto com Deus; é um momento
de cuidar do meu espirito, da minha alma.” (B2)

“Espiritualidade ¢é algo que vocé acredita, que vocé deposita sua fé, que vocé
realmente cré e que, quando as coisas ficam dificil, vocé se agarra e ndo se solta.”
(B3)
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“Espiritualidade, para mim, € comunh&o com Deus; € a fé; é o alimento; é o p&o diario.”
(B1)

“E estar em contato com Deus sempre, orando, conversando com Deus; é estar na
casa de Deus; € sempre estar conectado com Deus.” (B4)

“E ir aos cultos, ouvir a palavra, a comunh&o.” (B5)

Il. Como a espiritualidade das pacientes é afetada

Pode-se afirmar que a relacdo entre espiritualidade e doenca é multifacetada
e pode ser entendida de varias maneiras. Ficar doente afetou a espiritualidade para
melhor segundo todas as pacientes entrevistadas, manifestando que quando se esta
com uma doenca ameacadora da vida, a busca por Deus € maior e a pessoa se agarra

a sua fé, conforme as falas:

“Minha espiritualidade s6é melhorou porque, quando a gente nao esta doente, a gente
nao busca a Deus com tanta intensidade. SO0 no sofrimento vocé se entrega
totalmente.” (B2)

“Eu acho que aumentou a minha fé. A doengca me levou ao fundo do pogo e, ai, a
Unica opcéo foi ser forte e a espiritualidade me ajudou e ajuda a ser forte.” (B5)

“No comego sim, pois eu me senti abandonada por Deus, mas depois minha
espiritualidade so6 fortaleceu”. (B4)

[Il. Como as pacientes séo cuidadas na sua espiritualidade

Nesta pesquisa, percebe-se que todas as pacientes sentem necessidade de
cuidado espiritual, e que esse cuidado poderia ser por capeldes (B4); qualquer pessoa
gue cré em Deus (B1); pela médica ou médico (B3); pela sua comunidade (B2); mas
a maioria nao foi atendida quanto a essa necessidade.

Quatro das cinco participantes, afirmaram que nédo receberam ou receberam
muito pouco cuidado espiritual nos Cuidados Paliativos. A Unica paciente que
respondeu que recebeu cuidado espiritual afirmou que foi pelo seu médico, conforme

o discurso a sequir:
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“Recebi pelo meu médico, Dr. M., que é bem humano, que sabe lidar comigo, que me
entende, que sé de olhar pra mim sabe o que eu estou sentindo naquela hora. Sabe
que sou sensivel.” (B3)

5.3.2 Aspectos negativos da percepcao da espiritualidade no enfrentamento da

doenca e morte

Na investigacdo mais profunda da espiritualidade, pode-se perceber que

sentimentos ruins e perdas podem surgir, conforme as falas das pacientes:

|. Sentimentos incontrolaveis

No enfrentamento de uma doenca ameacadora da vida, muitos sentimentos
incontrolaveis podem surgir, como 0s apresentados nas narrativas das pacientes.
A dor pode levar a pessoa ao desespero de ndao querer mais viver, conforme

as seguintes falas:

“Com meu problema no intestino, estava com muita dor e vémito, fraqueza e cansaco.
Estava entregue. Me bateu uma coisa muito ruim e pensei: hdo quero viver mais. Eu
moro de frente um trevo e veio na minha cabeca correr la e me jogar para acabar com
o sofrimento.” (B3)

“Quando eu acordei na UTI, da minha primeira cirurgia que foi muito grande e dificil,
eu achei que eu nao ia sobreviver. Eu estava muito mal e falei com Deus: se for para
mim viver desse jeito, Senhor, me leval! Eu ndo queria ser dependente das pessoas e
a dor era muito insuportavel, entdo, falava, Senhor, por favor, me leva!” (B4)

Observa-se também que a dor interfere na espiritualidade da pessoa,

podendo leva-la a sentir o abandono de Deus, conforme os discursos:

“Estava com muita dor, entrei no banheiro e chorei, chorei. Achei que Deus néo
estava comigo, que me abandonou.” (B2)

“Tive momentos que eu achava que Deus né&o estava comigo, como quando estava
com muita dor, quando deu metastases.” (B3)
Em contrapartida, sentir o abandono de Deus causa dor e sofrimento

espiritual, conforme o relato:
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“Eu ndo consegui sentir a presenca de Deus e quando a gente ndo sente a presenca
dele tem um buraco, um vazio no nosso coracao e que nada preenche, entdo, foi um
momento de dor.” (B5)

E diante de mas noticias como a de que a doenca esta evoluindo e que a

morte esta proxima, a pessoa também pode sentir o abandono de Deus:

“Eu estava confiando em Deus, mas, ai, vem a noticia que eu vou morrer, ai, vem a
luta, eu acho que nao vou aguentar... sera que Deus esta ai?” (B1)

E também quando Deus nédo responde a oracao:

“Quando eu tenho alguma questéo e ai oro, oro e nada!” (B1)

Outro sentimento incontrolavel que gera angustia espiritual € o medo. Para as
pacientes entrevistadas, os maiores medos foram: de perder o cabelo e a mama, de
ficar feia; de morrer; de deixar os filhos; e de ficar sofrendo por muito tempo, conforme

os relatos:

“A principio, foi cair o cabelo e como seria ficar sem uma mama. Hoje, 0 meu maior
medo € como a minha filha e o meu filho vao ficar sem mim, perante a minha morte.”
(B1)

“Medo de morrer e ndo ver os meus filhos crescerem. Hoje, meu medo é achar que
nao vou conseguir deixar meus filhos e que os meus filhos precisam de mim.” (B2)

“Medo de deixar meus filhos e meus pais, principalmente porque eles ja perderam dois
filhos e eu ndo queria causar mais essa dor a eles. Hoje meu maior medo € nao
cumprir a minha misséo.” (B3)

“Eu ndo queria ficar feia, parece meio idiota. Eu era egoista e ndo pensava no
sofrimento da minha familia. Hoje, meu maior medo € sofrer e ficar sofrendo muito
tempo.” (B4)

“Morrer. A gente sabe que um dia a gente vai partir, mas quem é que quer? E eu
olhava para minha bebé recém-nascida... Hoje, continua sendo deixar minhas filhas.”
(B5)
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Il. Perda de referéncia

No enfrentamento de uma doenca ameacadora da vida, pode ocorrer perda
de referéncia, como as apresentadas nas falas das pacientes. Saber que vai morrer,

perder a vida, gera muito sofrimento:

“Eu tinha acabado de ser mae quando eu tive o diagndstico do cancer e eu entrei em
sofrimento porque, toda vez que eu olhava para minha bebé, eu imaginava que eu ia
sair da vida dela, que eu néo ia estar ali, que iria morrer.” (B4)

“..vem a noticia que eu vou morrer, [...]Jeu acho que nao vou aguentar...” (B1)

Outra perda de referéncia apresentada € perder a fé, conforme os relatos:

“..eu tinha que pedir a Deus para nao perder a minha fé.” (B2)

“Eu pedi, Senhor Jesus, por favor me ajuda!” (B3)

Outra perda de referéncia € perder a identidade, conforme as falas das

pacientes:

“Teve um momento, quando estava fazendo a braquiterapia, que fiquei com o rosto e
toda torta. Fiquei tdo feia que nem deixavam eu me ver no espelho. E eu era muito
vaidosa”. (B2)

“Eu era muito ligada ao fisico, a beleza, essas coisas [...]Eu tive que pedir para Deus
para eu me aceitar como sou e estou porque eu mudei muito. Quem me conheceu
naquela época, hoje, ndo me conhece mais, eu mudei na fisionomia.” (B4)

“Eu fiquei muito feia, esteticamente magra, sem me alimentar, entdo, eu realmente
tinha cara de uma pessoa doente. [...]JEu sofri e sofro muito bullying por gostar de me
vestir, por gostar de me maquiar. Eu queria me amar, me olhar no espelho e me sentir
bonita.” (B4)

“Eu ndo me enxergava muito como mulher...” (B5)

Perda do sentido e propésito da vida é outra perda de referéncia apresentada:
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“Eu ainda passo por sofrimento porque eu sei que tem um propoésito, mas eu ainda
ndo estou vivendo e, eu preciso, porque eu tenho sede de viver esse propdésito na
minha vida.” (B5)

“Eu ndo queria ser dependente das pessoas, € insuportavel.” (B4)

5.3.3 Aspectos positivos da percepcao da espiritualidade no enfrentamento da

doenca e finitude de vida:

Ao examinar a espiritualidade em toda sua complexidade, é possivel alcancar
uma espiritualidade genuina, a Espiritualidade Paliativa, que traz sentimentos bons e

novos significados para as pacientes, como apresentado a seguir:

I. Sentimentos inesperados

Na experiéncia das pacientes deste estudo, a espiritualidade da o sentido de

conforto na aceitacdo do adoecimento e da morte:

"...Senhor, eu estou nas tuas maos e se estiver chegando a minha hora eu nao vou
fazer birrinha, eu vou aceitar porque tudo tem um fim, esta escrito la no livro dele, ele
vai chamar”. (B4)

"...6 Deus que comanda tudo!” (B5)

A esperanca na vida apd6s a morte pode ser uma fonte de forca e consolo,

especialmente em momentos ao enfrentar o proprio fim da vida, conforme os relatos:

“Eu creio que quando Jesus me recolher vai ser uma dadiva de Deus, eu vou para a
Gloria porque eu creio no Senhor Jesus”. (B1)

"...eu creio no Senhor Jesus, eu creio que vou para a Gléria...certeza da minha
salvacao". (B3)

"... eu tenho um outro lar e um Deus que me espera de bragos abertos". (B2)
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A espiritualidade pode ajudar as pessoas que estao enfrentando a finitude de
vida a encontrar paz, conforme os relatos das pacientes. Trés pacientes entrevistadas
afirmaram que o que traz paz para enfrentar a finitude da vida é: “s6 Deus” (B2; B3;

B4). As outras duas afirmaram:

“O que me traz paz é essa certeza para onde eu vou, voltar aos bragos do Pai e viver
la com ele; e ndo sentir dor nem saudade; ndo sentir angustia, nem tristeza, nem
ansiedade.” (B1)

“O que me traz paz é estar em comunhdo com Deus e dentro de casa; na familia,
sentir essa paz.” (B5)

[I. Novos significados

Nesta pesquisa, a espiritualidade vivida pelas pacientes trouxe novos

significados, como a experiéncia da transcendéncia, conforme os relatos:

“Nos encontros de mulheres e nos acampamentos que a minha igreja faz, senti a
presencga do Espirito Santo, assim, nitidamente.” (B1)

“Tive um encontro mesmo com Jesus em 2022, quando fui parar na UTI. Foi um
encontro maravilhoso, onde eu pude estar praticamente face a face com o proéprio
Deus e ele me concedeu a graca de viver mais um pouco aqui, ao lado dos meus
familiares. Praticamente eu senti que ja tinha saido desse corpo, era a sensacao que
eu senti l14.” (B2)

“Na minha dltima internagdo, eu cheguei muito mal, com muita dor abdominal e o
meédico, depois da ressonancia de emergéncia, pediu para passar uma sonda de
alivio, s6 que a sonda néo passava e comecou a machucar tudo porque é bem grossa
e grande. Eu pedi, Senhor Jesus, por favor me ajuda e segura na minha mao! Ai senti
ele segurando e a sonda passou.” (B3)

“Eu lembro que eu chorei muito e de repente eu senti que a minha dor amenizou e
senti a presencga de Deus perto de mim”. (B4)

“Quando eu fiz a cirurgia e fiquei um més sem comer, uma amiga foi me visitar porque
tinham me dado 3 meses de vida. Eu pesava 40 kg. Entdo, ela me disse que viu perto
da minha cama 3 anjos e que eu estava sendo alimentada por eles. Depois disso, eu
nunca me senti fraca. Eu me sentia forte, era uma forca espiritual. Eu podia estar fraca
no fisico, mas espiritualmente eu estava forte!” (B5)
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As pacientes entrevistadas conseguiram encontrar o sentido da vida,

conforme os discursos:

“O sentido da minha vida é amar o proximo, amar meus filhos; amar as pessoas que
estdo a minha volta e querer estar sempre de bem com vida; nao ficar vivendo de mi
mi mi; é deixar os mi mi mi pra la e ser feliz.” (B1)

“Eu encontrei o sentido da minha vida. Eu era uma pessoa que achava que tinha tudo.
Era uma pessoa que murmurava muito, que reclamava de tudo. Eu ndo sei como eu
era daquele jeito. Hoje sou outra pessoa, bem melhor.” (B3)

“Quando a gente esta bem, ndo consegue enxergar muita coisa, vocé sé enxerga o
servigo, o dinheiro, vocé ndo tem um relacionamento tdo proximo com Deus. Mas,
guando vocé tem uma doenca assim, vocé descobre tudo isso e se reconcilia com
Deus, procura ele. Eu ndo enxergava minha familia direito, sentir a minha méae e, como
me aproximei deles, vi a necessidade de estar junto deles.” (B4)

“Se encontrei o sentido da minha vida? N&o e sim. Nao, porque eu acho que é uma
busca incansavel e a gente tem que estar disposto a buscar todos os dias porque
todos os dias sao diferentes e a gente tem que estar disponivel. Sim, porque eu
acredito que o propésito do que eu esteja passando € levantar mulheres que precisam
ouvir o que eu ndo ouvi quando eu estava numa cama sem falar.” (B5)

A espiritualidade também resgata a dignidade, como demonstrado nas falas

das pacientes:

“Quando vocé tem uma espiritualidade, tem o coragdo cheio do amor de Deus, de
amor ao proximo. Vocé consegue ser digna ao passar coisas boas para as outras
pessoas.” (B1)

‘A espiritualidade me ajuda a ser uma pessoa melhor... Deus nos devolve e traz
dignidade.” (B2)

“A espiritualidade ajuda a gente a conseguir se ver e se compreender e, também,
compreender o outro. Ai, a gente vive mais dignamente.” (B3)

“A espiritualidade contribui muito para minha dignidade. Eu era muito ligada ao fisico,
a beleza, essas coisas, mas, hoje em dia, ndo. Eu tive que pedir para Deus para eu
me aceitar como sou e estou porque eu mudei muito. Quem me conheceu naquela
época, hoje, ndo me conhece mais, eu mudei na fisionomia.” (B4)

“Eu ndo me enxergava muito como mulher e depois que vocé se sente bonita, se sente
plena, se sente feliz porque o Senhor traz essa forga, essa alegria, essa energia. Por
isso, eu acho que a espiritualidade contribui muito para minha dignidade.” (B5)
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5.4 DISCUSSAO DOS RESULTADOS QUALITATIVOS

Percebemos a dificuldade em definir espiritualidade e religiosidade, pois esta
reside na complexidade e na natureza subjetiva desses conceitos, como vimos no
terceiro capitulo. Ambos s@o aspectos intrinsecos da experiéncia humana e estdo
profundamente enraizados nas culturas e crengas individuais, o que torna suas
definicbes amplas e variaveis.

Diversos autores como Sandra Volcan et al., Dulcinéia Monteiro, José Roberto
Goldim e Linda Ross, desvinculam a espiritualidade da religiosidade, remetendo a um
plano metafisico, como parte da constituicdo de todo ser humano, sempre vinculada
ao sentido da vida. Outros autores como Kenneth Pargament, Harold Koenig,
Christina Puchlaski e Gowri Anandaraj afirmam que a espiritualidade pode ser a
esséncia da pessoa, sua busca pela compreensao dos problemas e questdes finais
da vida, bem como sua relacdo com o sagrado e o transcendente, com experiéncias
interiores reais, que pode sofrer a interferéncia da religiosidade.

Ficou claro na pesquisa que a espiritualidade para as pacientes é a busca
individual e pessoal por conexdo com Deus, manifestada através da fé, crencas e
praticas religiosas, pois afirmaram que espiritualidade é algo que vocé acredita, que
vocé deposita sua fé; é a conexao com Deus que pode ser através de uma conversa,
oracdo ou mentalizacéo, e inclui a religiosidade com atividades na igreja, leitura da
Biblia, comunhdo com outras pessoas da sua religido. Isso se enquadra na definicdo
de Boff que afirma que a espiritualidade tem a ver com experiéncia, ndo com doutrina,
dogmas, ritos, celebracdes, que sdo apenas caminhos institucionais capazes de
ajudar a alcancar a espiritualidade, mas que s&o posteriores a ela.*>! E coerente que
as pacientes tinham uma compreensdo sobre o comportamento religioso porque
confessavam e professavam a religido crista.

Evidencia-se, na populacdo amostral, pessoas profundamente espirituais e
gue a Espiritualidade Paliativa que defendemos tem conexao religiosa, ndo é apenas
uma espiritualidade humana e neutra. Mas esta espiritualidade religiosa ndo esta
preocupada com as especificidades teoldgicas e dogmaticas da religido, como vimos
no terceiro e quarto capitulos. Suspeita-se que pessoas ateistas declaradas ou sem

religido apresentem mais dificuldade para alcancar a Espiritualidade Paliativa, o que

41 BOFF, 2012, p. 31.
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suscita uma nova pergunta de pesquisa: pacientes ateus ou sem religido alcancariam
a Espiritualidade Paliativa?

E relevante ressaltar que em muitas anamneses durante o tratamento com
pacientes oncoldgicos, a experiéncia religiosa € ignorada pelos profissionais da saude
porque ha o julgamento prévio de que as informacgdes religiosas ndo contribuem para
0 quadro clinico da evolucdo da doenca. Todavia, deve-se levar em conta que é a
partir da experiéncia religiosa que a pessoa passa a interpretar a integralidade da vida
em relacdo ao Sagrado. Ou seja, 0s pacientes comecam a ressignificar a busca e o
sentido da vida por meio da relagdo com o Divino e, neste processo, ha consideravel
adesdo da propria linguagem religiosa. E, pois neste sentido, que alguns pacientes
entendem a doenga, como o cancer, sendo um castigo divino, levando ao sentimento
culpa, tristeza, entre outros, causando angustia e sofrimento espiritual, como vimos
no terceiro capitulo. Da mesma forma que, pela nova linguagem religiosa, atraves da
Espiritualidade Paliativa, pacientes oncolégicos melhoram a qualidade de vida porque
compreendem o perdao divino sobre as vivéncias de trauma, culpa, angustia, entre
outros, e encontram conforto, esperanca, paz e dignidade.

Ficar doente afetou a espiritualidade para melhor, segundo todas as
pacientes, mas isso so foi possivel quando alcancaram a Espiritualidade Paliativa.

Todas as pacientes afirmaram sentir necessidade de cuidado espiritual, mas
a maioria nao foi atendida quanto a essa necessidade e que esse cuidado poderia ser
pelos capeldaes, médicos, pela sua comunidade religiosa ou por qualquer pessoa que
cré em Deus, demonstrando a necessidade e importancia de capacitacao de pessoas
para esse servico.

Como foi demonstrado a deficiéncia do cuidado espiritual a pacientes pelos
profissionais, Koenig afirma que a baixa oferta desse tipo de cuidado deve-se a falta
de treinamento dos profissionais,*? por isso, torna-se urgente a qualificacdo de
profissionais para o cuidado espiritual de pacientes, tanto da area da saude como da
capelania hospitalar. Cada vez mais, € imperativa a atencao dos profissionais da area
da saude para o cuidado integral dos pacientes, pois a escuta ativa precisa integrar o
cuidado espiritual. E, assim sendo, a atuacdo dos profissionais da psicologia, da

teologia, da psiquiatria, da assisténcia social, entre outros, conseguem ampliar a

452 KOENIG, 2004, p.1194.
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eficiéncia e eficacia dos CP — consideravelmente contribuindo para a saude integral
dos pacientes.

Como vimos no segundo e terceiro capitulos, é imperativo que médicos
avaliem a espiritualidade de seus pacientes (por isso, foi apresentado diversos
modelos para anamnese espiritual e escalas de avaliacdo das necessidades e de
sintomas espirituais), por causa dos efeitos na saude, assim como para fortalecer o
relacionamento médico-paciente, visando confianca e motivacao. A Unica paciente
qgue relatou receber cuidado espiritual afirmou que foi pelo seu médico. Sua fala
demonstra que seu médico a valorizou, escutou com atencao suas preocupacoes,
reconheceu suas emocgdes e entendeu quem era a paciente como pessoa. Segundo
Puchalski, “a esséncia do cuidado espiritual € ouvir e ser presente ao outro em seu
tempo de necessidade”.**® Essas sdo habilidades necessarias de toda pessoa
profissional que presta cuidado espiritual. Isso demonstra que quando a pessoa
profissional € qualificada, esse cuidado pode ser oferecido com exceléncia.

Pesquisa envolvendo pacientes no fim da vida associou cuidado espiritual a
melhor qualidade de vida e menos intervencfes invasivas, contudo, notou-se que
apenas 51% dos médicos desejaram treinamento em cuidado espiritual, apesar de
80% considerarem esse tipo de cuidado interessante.>*

Entdo, quais seriam os motivos para o cuidado espiritual ainda ndo ser
amplamente oferecido? Tempo disponivel, dulvidas quanto aos beneficios e
desconforto ao praticar o cuidado espiritual s&o as principais queixas dos profissionais
da saude, entretanto, Koenig alega que uma rapida histéria espiritual acrescenta no
maximo dois minutos no atendimento, além de n&o ser necessario colhé-la a cada
visita médica e de todos os pacientes. Com isso, é possivel pensar que a baixa oferta
desse tipo de cuidado deve-se realmente a falta de treinamento dos profissionais.*>®

Dessa maneira, apesar da deficiente capacitacdo de profissionais da saude e
de capeldes em meios académicos, a transformacdo do entendimento sobre a
importancia do cuidado espiritual é o primeiro passo para despertar interesse nesses

profissionais e transformacao no servico.

453 PUCHLASKI, 2004, p. 185.

454 BALBONI, Michael J., et al. Why is spiritual care infrequent at the end of life? Spiritual care
perceptions among patients, nurses, and physicians and the role of training. Journal of Clinical
Oncology, v. 31, n.4, 2012, p. 461-7.

455 KOENIG, 2004, p.1195.
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Segundo os resultados da nossa pesquisa, até a pessoa alcancar a
Espiritualidade Paliativa, a doenca pode abalar sua espiritualidade, como observado
nos aspectos negativos da percepcao da espiritualidade no enfrentamento da doenca
e da morte. No processo de adoecimento, a dor ndo se associa apenas ao estresse
fisico, mas também a percepc¢ao da pessoa doente. Dessa maneira, pode-se associar
a espiritualidade a parte intrinseca da experiéncia da doenca*® e esta pode ser
afetada nessa dificil experiéncia de adoecimento e finitude de vida, causando
sentimentos de tristeza, impoténcia, angustia, medo, desespero, culpa, raiva, solidao,
abandono*’ entre outros e desencadeando a procura de significados, a busca pela
compreensdo dessa vivéncia avassaladora.*%®

A dor pode levar a pessoa ao desespero de ndo querer mais viver, como foi
demonstrado nos relatos das pacientes. A dor, as vezes considerada mais terrivel
para a humanidade do que a propria morte, € capaz de destruir a qualidade de vida,
corroer a vontade de viver e mesmo levar a pessoa ao suicidio, por meio de formas
mais tragicas ou pela morte assistida. A experiéncia excruciante da dor pode fazer a
diferenca entre a vida e a morte.**® E pode fazer com que a pessoa peca a Deus para
morrer, como demonstrado numa das falas. Sabe-se que alivio e controle da dor &
uma das atribuicdes dos CP, mas torna-se também imprescindivel para o cuidado
espiritual de pacientes para amenizar seu sofrimento espiritual.

Em 2020, a Associacdo Internacional para o Estudo da Dor (IASP) revisou a
definicdo de dor, fornecendo uma atualizacéo a definicdo original da IASP em vigor
desde 1979, como "uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel associada
ou semelhante aquela associada a dano tecidual real ou potencial."46°

Com muita frequéncia, os conceitos dor e sofrimento sao utilizados como se
0 seu significado se justapusesse, no entanto, sdo constructos distintos, embora se
encontrem entrelacados. O sofrimento de uma pessoa doente € muito variavel,

mesmo em termos ontogenéticos. Quanto maior a intensidade com que se sente a
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Summus Editorial, 1999. p. 28.

460 RAJA, Srinivasa et al. The Revised IASP definition of pain: concepts, challenges, and compromises.
Pain, v. 161, n. 9, 2020. p. 1976.
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dor, maior €, em principio, o sofrimento percebido pela pessoa. Dai as pessoas com
doencas crbnicas associarem muitas vezes de forma linear seu sofrimento a dor
provocada pela doenca.*6*

Cada dor é a dor de uma pessoa, com sua historia, personalidade, contexto,
momento. A mesma dor, em diferentes situacdes, pode nem ser percebida ou ser
muito forte, dada a distracdo ou atencao oferecidas a ela. Para trata-la, € necessaria
a compreensao da complexidade e da realidade de todas as dores para quem a
sente.*62

As pacientes afirmaram sentir o abandono de Deus, principalmente diante de
mas noticias como a de que a doenca esta evoluindo e que a morte esta proxima, e
guando Deus nao responde a oracéo. Sentir que Deus nao responde a oragao porque
nao atende as expectativas da pessoa (a cura), pode gerar uma crise espiritual e
sofrimento em pacientes em CP. Nessa situacdo, em que a pratica de coping com
foco no problema com vistas a sua solu¢éo ndo seria viavel, uma vez que nao havia
o que ser feito devido a evolucéo e agravamento da doenca, apresenta-se um coping
religioso/espiritual negativo expressado por meio de um relacionamento menos
seguro com Deus, pois ele ndo esta correspondendo as oragdes e desejos da pessoa.

Outro sentimento apresentado pelas pacientes foi 0 medo: de perder o cabelo
e a mama, de ficar feia; de morrer; de deixar os filhos; e de ficar sofrendo por muito
tempo. O medo € uma sensacao de angustia que se sente diante de uma situacéo de
perigo ou ameaca, real ou imaginaria. Quando excessivo, pode levar a ansiedade e
evitar que se enfrente desafios importantes para o crescimento pessoal.

Para Froma Walsh, algumas estratégias para transformar o medo em uma
forca positiva estdo: 1) reconhecer e aceitar o medo: entender que o medo é uma
reacdo natural e pode ser um sinal para agir com cautela ou preparacdo; 2)
comunicacao e apoio: falar sobre medos com pessoas de confianca pode ajudar a
aliviar a carga emocional e encontrar solucdes; 3) foco nos pontos fortes: identificar e
utilizar os pontos fortes pessoais e de apoio social para enfrentar desafios; 4)
adaptabilidade e flexibilidade: ser aberto a mudancas e adaptar-se a novas

circunstancias pode transformar desafios e oportunidades.463

461 ENCARNACAO, Paula; OLIVEIRA, Clara Costa, MARTINS, Teresa. Dor e sofrimento conceitos
entrelagados: perspectivas e desafios para os enfermeiros. Cuidados Paliativos, v. 2, n. 2, 2015. p.
24,

462 CARVALHO, 1999, p. 15.
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Transformar o medo em uma forma positiva de resiliéncia € um processo que
pode envolver autoconhecimento, apoio social e estratégias de enfrentamento
positivas. O medo costuma ser a resposta psicolégica mais comum diante da
possibilidade de morte; nesse campo, ha um melhor enfrentamento da morte pelos
pacientes quando eles possuem uma crenca religiosa.*¢*

A pesquisa também demonstrou perda de referéncia no processo de
enfrentamento de uma doenca ameacadora da vida. O adoecer pelo cancer pode
trazer para o ser humano a consciéncia da sua finitude, gerando angustia e sofrimento.
Contudo, estes sentimentos podem ser atribuidos ao fato de a pessoa nao aceitar a
morte. A morte € um fendmeno bioldgico e social que faz parte do ciclo natural da
vida, € um processo natural da existéncia que inclui aspectos psicologicos, filosoéficos,
religiosos, éticos, historicos, culturais e juridicos que sado fundamentais para que o ser
humano consiga enfrentar com dignidade o seu limite angustiante.*6°

Saber que vai morrer, perder a vida, gera muito sofrimento nos pacientes e
por mais que a morte cause sentimentos de medo, angustia e duvidas, essa teméatica
deve ser sempre considerada e questionada, visto que abrange a todas as pessoas,
nao sO pacientes como também profissionais e pessoas que lidam com vidas e
possiveis mortes em suas rotinas.

De acordo com Maria Julia Kovacs, pessoas que nao aceitam a morte e ndo
compreendem a finitude da vida encontram grande dificuldade quando se deparam
com a morte, pois o fato de ndo aceitacao além de gerar sofrimento, pode fazer com
gue aconteca a obstinacdo terapéutica, onde a pessoa passa por procedimentos
intensivos, na tentativa de prolongar a vida, se afastando da paz e tranquilidade, ndo
s6 a ela, mas com todas as pessoas a seu redor.466

Outra perda de referéncia apresentada nesse estudo foi perder a fé. Segundo
Amatuzzi, a fé refere-se aquilo que efetivamente anima a vida de uma pessoa ou |lhe
da um sentido, nasce no sistema de crencas e relaciona-se com o esperado, com a
determinacao da acdo, uma opcdo que mobiliza todo o ser. Ainda ressalta que a fé é

uma estrutura de sentido e de valores construida para dar significacdo a existéncia

464 KOVACS, Maria Julia (Coord.). Morte e existéncia humana: caminhos de cuidados e possibilidades
de intervencao. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan, 2008. p. 15.

465 MOREIRA, Virginia; BLOC, Lucas; ROCHA, Marcio. Significados da finitude no mundo vivido de
pessoas com HIV/AIDS: um estudo fenomenolégico. Estudos e Pesquisas em Psicologia, v. 12, n.
2,2012. p. 554-71.

466 KOVACS, Maria Julia. A caminho da morte com dignidade no século XXI. Revista Bioética, v. 22,
2014. p. 96.
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dentro do real. As pessoas tendem a vivenciar a fé, e é ela que da sabor a
existéncia.*®’ Quanto as interfaces da fé, o que se percebe nos depoimentos das
pacientes é a manifestacéo da religiosidade concretizada na expresséao da fé.

Conforme observamos no quarto capitulo, para Shedd, a fé é componente
essencial no Cristianismo*®® e segundo O Novo Dicionéario da Biblia, a fé é elemento
tdo central e fundamental no Cristianismo que se pode falar em “crer” sem
necessidade de qualquer esclarecimento extra,*®® esta é a fé apresentada na
Espiritualidade Paliativa, como veremos a seguir. No entanto, oscilacdes na fé se
apresentam quando o sofrimento se acentua e a fé de pacientes em CP pode ser
abalada, conforme os relatos. Algumas formas comuns como o sofrimento pode abalar
a fé sdo: duvidas sobre a existéncia de Deus, falta de sentido e proposito da vida,
duvidas sobre a natureza do mal; raiva direcionada a Deus, aos outros ou a Si mesmo;
desesperanca; isolamento social e espiritual.*’® Mas somente uma fé que se abalou,
pode se tornar inabalavel, como a fé demonstrada na Espiritualidade Paliativa,
apresentada adiante.

Como vimos no terceiro capitulo, a falta de fé € um dos problemas espirituais
definidos por Speck?’! e que pode se manifestar através do sintoma espiritual,
descrenca, conforme Reyes et al.*’? O sofrimento espiritual pode apontar para
necessidades espirituais, por isso, a compreensao da relacao entre fé, espiritualidade
e adoecimento é fundamental para oferecer suporte integral a pacientes que estao
enfrentado a finitude da vida.

Outra perda de referéncia foi perder a identidade. Faz-se necessario olhar a
dimensao da espiritualidade na expresséao da identidade e o propdsito de vida de cada
pessoa mediante a prépria histéria, experiéncias e aspiracbes, pois “[...] a
espiritualidade expressa o sentido profundo do que se é e se vive de fato,”"® pois ela
€ constitutiva do ser humano e, portanto, abarca aquilo que € corporeo e proprio a sua
natureza, encarnando toda a vida humana e sua realidade.*’* Ter a imagem corporal

transformada pelo cancer faz com que a pessoa perca a sua identidade, podendo
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causar sofrimento espiritual em pacientes em CP, como demonstrado nos relatos das
pacientes.

Atualmente a mulher desempenha inimeros papéis, como mae, esposa,
trabalhadora, chefe de familia e cidada, assim como o homem sempre desempenhou
como marido, pai, chefe de familia e provedor. Neste universo, sdo muitos 0s
obstaculos ao desempenho desses papéis, principalmente quando essa pessoa
adoece.

O céancer é considerado uma doenca estigmatizante por todas as pessoas e,
particularmente, pela pessoa que € acometida, na qual acarreta mudancas no
comportamento. Tomada por estes sentimentos, a pessoa tende a se isolar do seu
convivio social e familiar, passando por uma perda de identidade na sua rede social
de apoio. Segundo esses aspectos, as neoplasias malignas causam nao apenas
sofrimento fisico, como também sérias consequéncias psiquicas, sociais*’® e
espirituais.

Apesar do grande espaco conquistado pela mulher na sociedade, a sua
representacao ainda se encontra vinculada a imagem do corpo. A imagem corporal é
formada de conceitos que o individuo tem do seu préprio corpo, ndo apenas uma
imagem fisica, mas também psicoldgica, social e cultural. Observa-se, em especial na
cultura brasileira, a industria e ditadura da beleza, com uma exploracdo da imagem
do corpo feminino que constantemente figura nas propagandas e na midia em geral,
em que atributos fisicos tipicamente femininos, como seios, cabelos e “curvas”, sdo
altamente valorizados.*’® Segundo Sanchez e Adam, é grande o sofrimento da mulher
gue esté enfrentando o cancer, podendo seu corpo ser mutilado, a perda dos cabelos,
a pele seca e esverdeada, a parada da menstruacado e a infertilidade, o aumento de
peso devido a medicamentos ou a perda de peso (caquexia). Tudo isso contribui para
a perda da sua identidade, pois passa a ndo se sentir mais “mulher”’, como muitas
pacientes afirmaram.4’’

Perda do sentido e propdsito da vida € outra perda de referéncia apresentada

nesse estudo. Essa perda gera um vazio existencial e muito sofrimento espiritual para
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os pacientes em CP. Os sentidos da vida sédo Unicos e pessoais, podendo mudar ao
longo da vida, como vimos no terceiro capitulo. Segundo Frankl, o sentido da vida
difere ndo somente de pessoa para pessoa, mas de momento para momento, o que
torna a terminalidade ocasiao especial por possibilitar a descoberta do sentido da vida
justamente em seu fim. Porém, na medida em que esses sentidos sdo questionados
ou esvaziados, gera-se sofrimento espiritual.*”® A TD, como explanado no Excurso, é
uma pratica de cuidado que, segundo Chochinov, oferece uma maneira de preservar
um senso de propdésito, significado e esperanca para pacientes que se aproximam da
morte.*’® Estudos comprovam que a TD melhora a qualidade de vida e o bem-estar
espiritual e aumenta e preserva o senso de dignidade dos pacientes.*®® Por isso,
consideramos a TD importante recurso para a Espiritualidade Paliativa.

Na analise dos aspectos positivos da percepcdo da espiritualidade no
enfrentamento da doenca e da morte encontramos a base da Espiritualidade Paliativa,
COMOo veremos a seguir:

A presenca do aspecto espiritual se mostra crucial ao buscar por significados
existenciais, sendo uma fonte de fé que oferece esperanca diante das adversidades.
Em momentos dificeis, as pessoas buscam se aproximar de suas crencas e
religiosidade como forma de enfrentar os desafios.*®! Desde tempos remotos, em
diversas civilizagcdes e culturas, o ser humano busca compreender o seu lado
espiritual, aquele que o liga a divindade, que da sentido a vida e revela o enigma da
morte. 482

A Espiritualidade Paliativa da o sentido de conforto na aceitacdo do
adoecimento e da morte através da fé. A fé explica o que parece inexplicavel no
enfrentamento de situacdes dificeis pelas quais passam pacientes criticos e seus
familiares que, diante dos sentimentos de inseguranca e tristeza vivenciados,
encontram, em suas crencas e praticas espirituais, apoio para o enfrentamento e

respostas aos questionamentos, quase nunca explicitos, sobre o viver e o morrer.483
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Trentini et al. relatam que uma das formas de enfrentamento da doenca e da
morte esta diretamente ligada a forca da fé e a crencas religiosas; ou seja, formas de
expressar a Espiritualidade Paliativa. A fé em Deus é um sentimento arraigado na
nossa cultura e é tdo necesséaria quanto sao outros modos de enfrentamento; o
discurso mostra que a dimensao espiritual ocupa um lugar de destaque na vida das
pessoas e mostra também que é imprescindivel conhecer a espiritualidade de
pacientes ao planejar o cuidado.*®* Profissionais de salde e cuidadores/assistentes
espirituais devem trabalhar juntos para garantir que o conforto espiritual seja parte
integrante do cuidado ao final da vida.

A Espiritualidade Paliativa da esperanca para 0s pacientes. A esperanc¢a na
teologia € uma forca dinamica e um tema central que permeia muitas tradicbes
religiosas e filosoficas, oferecendo conforto e um sentido de continuidade além da
existéncia terrena. A esperanca na vida apos a morte pode ser uma fonte de forca e
consolo, especialmente em momentos ao enfrentar o proprio fim da vida.

Na teologia cristd, como vimos no quarto capitulo, a vida apds a morte € vista
como uma promessa divina, quando a fé em Jesus Cristo abre o caminho para a
eternidade com Deus. A Biblia fala de uma nova existéncia onde ndo havera mais dor
ou sofrimento*®®, e as pessoas fiéis viverdo em alegria e paz eternas.

A teologia da esperanca de Martinho Lutero € um aspecto importante do seu
pensamento teologico. Ele enfatizava a justificacéo pela fé como base da esperanca
cristd, sustentando que a fé em Cristo traz consigo a promessa da salvacao e da vida
eterna. A crencga na ressurreicdo, que € central para o Cristianismo, sustenta que a
morte ndo é o fim, mas uma transi¢do para uma nova forma de vida. Essa esperanca
€ baseada na ressurreicdo de Jesus, que € vista como 0 primeiro a ressuscitar,
garantindo assim a ressureicdo futura das pessoas crentes.4e6

Além do Cristianismo, outras tradicdes religiosas também tém concepc¢des de
vida apos a morte, cada uma com suas proprias interpretacdes e expectativas sobre

0 que acontece quando deixamos esse mundo e que alimentam a esperanca.
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A singularidade do ser humano faz com que o processo de morte seja uma
experiéncia individual que pode ser vivenciada de maneiras diferentes por cada
pessoa, dependendo do contexto social, histérico e cultural em que esta inserida.
Entretanto, a ndo aceitacado desse processo como parte do ciclo de vida tem relagao
com o medo do desconhecido e com a falta de sentido. O processo de morrer e a
morte devem ser enfrentados como sendo momentos sublimes, dotados de elevacao
espiritual, de expresséo de sentimentos, de atos de coragem e solidariedade com o
outro individuo.*®” A Espiritualidade Paliativa da paz aos pacientes, conforme
demonstrado nas falas das pacientes que afirmaram em seus discursos que so6 “Deus”
e a “certeza de voltar para os bragos do Pai” da paz para enfrentar a finitude de vida
e morte, superando todo medo.

A espiritualidade pode oferecer preparo para o enfrentamento da morte com
naturalidade, mantendo ativa a relacdo com uma crenca que remete a pessoa a sua
espiritualidade e religiosidade. A terminalidade da vida € apenas a morte fisica de um
individuo para a pessoa que cré que existe algo muito além do viver humano. Entende-
se que ha uma relacdo com o instinto de conservacéo do ser humano que os impede
de acreditar que haja um fim de tudo.*® Entdo, o morrer pode ser trabalhado e
encarado como sendo parte integrante da natureza humana e a Espiritualidade
Paliativa pode ajudar as pessoas que estdo enfrentando a finitude de vida a
encontrarem essa paz, conforto e esperanca.

Ainda conforme observado nos aspectos positivos da percepcdo da
espiritualidade, a experiéncia vivida pelas pacientes trouxe novos significados como a
transcendéncia. A palavra “transcendéncia” aparece na maioria das publicagdes como
um subaspecto da espiritualidade. Etimologicamente transcendéncia esta ligada as
expressoes latinas “trans = por cima, além de”, e “scandere = ascender/galgar,
escalar’, isto €, trata-se de transpor um limite. Mas sob o conceito da transcendéncia
entende-se também o absoluto, o divino, a realidade primeira propriamente.4&°

Para Heidegger, o desvelamento do ser se da através do movimento da

ultrapassagem, termo chave para designar o carater de transcendéncia do ser
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humano em relagdo ao mundo. Enquanto transcendente, o ser humano dirige-se ao
mundo, e neste movimento de transcendéncia se da a existéncia.**® Segundo Frankl,
a existéncia ndo sO € intencional, como também transcendente. A consciéncia
transcende a condicdo humana e a considera porta-voz de algo diferente do eu. Por
trds do superego do ser humano ndo estid o eu de um super ser, mas atras da
consciéncia esta o tu de Deus, colocando Deus em primeiro lugar.4°?

Na teologia e na filosofia, a transcendéncia se refere ao &mbito situado além
da experiéncia sensorial. As representac6es metafisicas de uma transcendéncia de
Deus foram substituidas, no decorrer da histéria, por uma concepcao antropolégica
de transcendéncia, como anseio humano de ir além de si mesmo.*%? Transcendéncia
e espiritualidade, entdo, séo conceitos profundamente interligados que exploram a
capacidade humana de ir além dos limites da experiéncia cotidiana e conectar-se com
algo maior.

Na compreensao atual, bastante ampliada, a transcendéncia refere-se
também a transposic¢ao das fronteiras do Eu: “transcender tem muito a ver com sermos
capazes de renunciar ao nosso Eu e, ndo obstante, conseguirmos viver plenamente
seguros de n6s mesmos. Abrimo-nos para uma totalidade maior, para o mundo, para
o semelhante, para o inconsciente”. Na psicologia de Carl Jung, a espiritualidade é
vista como essencial para a formacéo da psique, permitindo experiéncias do numinoso
e novos modos de ver fendmenos religiosos.*%

Portanto, pode-se afirmar que a Espiritualidade Paliativa é transcendente em
todos os sentidos, pois no contexto do adoecimento e da finitude de vida, a doenca
pode ser um catalisador para uma conexao mais profunda com Deus, com o0 sagrado
ou com o divino.

No processo de adoecimento e finitude de vida, a Espiritualidade Paliativa
pode contribuir para a pessoa encontrar o sentido e propésito de vida. Evidencia-se
gue durante o tratamento da doenca e proximidade com o término da vida, a pessoa
compartilha de suas experiéncias e vivéncias ao longo da jornada de existéncia,
corroborando o aprendizado, ou ainda, ressignificando alguns temas para os que

estdo envolvidos em sua vida. Neste aspecto, a espiritualidade € o campo fértil para
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a escuta das reflexdes a ser feita pelos profissionais, contribuindo inclusive para novos
procedimentos dos CP.

Um ponto a ser suscitado a partir da consciéncia da finitude é se a morte ndo
retira o sentido da vida. Para Frankl, é justamente a finitude que da sentido a vida
humana posto que o passado seria a dimenséo mais segura do ser humano, pois nele
o ser humano preserva todos os valores realizados em sua existéncia, saindo da
transitoriedade para a perenidade. Assim, a transitoriedade traz consigo a
responsabilidade das escolhas do ser humano, com a consciéncia da transitoriedade
das possibilidades em potencial. A pergunta para Frankl ndo deve ser “o0 que devo
esperar da vida?” e, sim, “0 que a vida espera de mim?”. Ao respondé-la surge a
possibilidade de realizac&o de sentido. Ao refletir sobre as possiveis fontes de sentido,
ainda afirma que um sofrimento que € imposto a pessoa, ou seja, ndo suscetivel de
ser evitado, pode tornar-se uma fonte de sentido.

Ao afirmar que o ser humano é uma criatura responsavel e precisa realizar o
sentido de sua vida, Frankl salienta que o verdadeiro sentido deve ser descoberto ou
encontrado nas relacbes com 0s outros e com o mundo, ao que chama de
autotranscendéncia. Assim, quanto mais uma pessoa esquecer-se de si mesma,
dedicando-se a servir a uma causa, ou a amar outras pessoas, mais humana sera e
se realizara. A isso o referido autor chama de autorrealizacao, entretanto, esta s6 &
possivel como efeito colateral da autotranscendéncia.*** Na Espiritualidade Paliativa,
a pessoa consegue encontrar o sentido da vida, autotranscendendo, conforme
demonstrado nas falas das pacientes.

Diante do questionamento se tudo teria um sentido, mesmo que encoberto,
ou se 0 mundo seria desprovido de sentido, Frankl afirma que, quem deve decidir ndo
€ 0 conhecimento e sim a fé. Quando ha equilibrio entre os argumentos pro e contra
0 sentido, o ser humano se empenha a favor do sentido dizendo amém, e decide agir
como se a vida tivesse um sentido infinito, um suprassentido.%°

Nesta perspectiva, alcancar o suprassentido da vida humana torna-se
possivel através da fé, compreendida como uma categoria transcendental, que

proporciona a ideia do sentido da vida frente as questdes Ultimas da existéncia.*%

494 FRANKL, 2002, p. 99-100.
495 FRANKL, 2002, p. 105.
49 FRANKL, Viktor E.; LAPIDE, PINCHAS, 2020, p.139.
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O ser humano néo s6 busca um sentido, mas também o encontra. Além disso,
0 que importa é a atitude e postura da pessoa diante de um destino inevitavel e que
ndo pode ser mudado,*®” como nas participantes da pesquisa. Essa atitude e postura
da pessoa com cancer em CP, alcancada através da Espiritualidade Paliativa, lhes
permitird testemunhar o que s6 o ser humano pode fazer, que é transformar o
sofrimento em mérito. Essa postura e atitude foram evidentes nas participantes que
buscam, através da fé, a mudanca e melhoria de suas condicdes, revelada em atitude
de transformacéo do viver com cancer em CP.

Compreendendo a dignidade humana percebe-se a importancia e relevancia
da dignidade para os seres humanos, principalmente no processo de adoecimento e
enfrentamento da morte, onde a dignidade pode ser muito ameacada. A
Espiritualidade Paliativa € uma espiritualidade digna e que da dignidade aos
pacientes.

Para Frankl, € somente diante de Deus que o homem se mostra como
responsavel pela realizacdo que lhe é requerida de um sentido da vida concreto e
pessoal, capaz de abarcar concomitantemente em si, ainda, o sentido do sofrimento.
Afinal, a existéncia humana € inserida em uma dimensao na qual ha uma dignidade
incondicional que Ihe cobra viver independente das condicdes e circunstancias.*%®

A Espiritualidade Paliativa € uma espiritualidade digna porque protege a
pessoa proporcionando conforto, esperanca e paz; e ajuda na preservacao da sua
dignidade, pois sua biografia ndo encerra ha morte e deixa a pessoa com 0 coracao
cheio do amor de Deus, de amor ao proximo e com o desejo de passar coisas boas
para as outras pessoas; transforma a pessoa para uma pessoa melhor; ajuda a
pessoa se enxergar e se compreender e, também, compreender aos outros; ajuda a
pessoa a se aceitar como é e como esta; a se sentir plena e feliz, e a se enxergar
como mulher, conforme os relatos das pacientes.

Profissionais de saude lidam ndo apenas com os cuidados durante a vida,
mas também com os ultimos momentos. Faz-se necessario a reflexdo e a indagacéao
de que forma estao protegendo a dignidade humana de seus pacientes.

Quando nos confrontamos com a existéncia humana de outra pessoa e de
ndés mesmos, comegamos a questionar a dignidade. A dignidade € uma propriedade

gue as pessoas possuem simplesmente pelo fato de pertencerem a espécie

497 FRANKL, 2002, p. 105.
498 FRANKL, Viktor E.; PINCHAS, 2020, p. 43.
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humana.*®® E uma qualidade intrinseca, inseparavel de todo e qualquer ser humano,
é um elemento que o distingue como individuo.5°

Na visdo antropoldgica de Leonardo Boff, quanto ao ultraje da dignidade:

Nada mais violento que impedir o ser humano de se relacionar com a natureza,
com seus semelhantes, com os mais proximos e queridos, consigo mesmo e
com Deus. Significa reduzi-lo a um objeto inanimado e morto. Pela
participacéo, ele se torna responsavel pelo outro e con-cria continuamente o
mundo, como um jogo de relages, como permanente dialogagdo.5*

Quaisquer a¢des que prejudiquem a dignidade humana degrada a condi¢cao
humana.

Pode-se afirmar que elementos externos também podem ser condi¢cbes ou
pré-requisitos para que as pessoas tenham dignidade, se aproximando do que se
compreende como “minimo existencial” que consiste no conteudo basico dos direitos
fundamentais que devem ser protegidos e nas condi¢cdes necessarias para que um
ser humano possa ser uma pessoa.>°?

Nesse movimento abre-se caminho para a dignidade enquanto autonomia
pessoal. Autonomia pessoal é esse atributo, “a capacidade que as pessoas tém de
escolher seus objetivos, resistindo a tentacGes e fazendo escolhas livres”.5%% A
dignidade como autonomia envolve, em primeiro lugar, a capacidade de
autodeterminacédo, o direito de decidir os rumos da propria vida e de desenvolver
livremente a propria personalidade. Significa o poder de realizar as escolhas morais
relevantes, assumindo a responsabilidade pelas decisGes tomadas.>** Para isto, o
Jogo de cartas Go Wish (GWCG), apresentado no capitulo 3, € um importante recurso
gue contribui para a autonomia dos pacientes, pois facilita conversas com dialogos
abertos sobre emocdes e preferéncia, permitindo que 0s pacientes expressem seus
desejos e suas preferéncias de cuidado. Dai a necessidade de capacitacdo dos
profissionais de salde e capeldes/assistentes espirituais para aplicacdo desta

intervencéo.
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5.5 CONCLUSAO DOS DADOS DA PESQUISA DE CAMPO

O que defendemos nesta tese € a Espiritualidade Paliativa como um
componente imprescindivel nos CP. A Espiritualidade Paliativa emerge dos pacientes
investigados nesta tese. Trata-se de uma espiritualidade genuina, que protege,
ampara, alivia, defende, abriga, cobre como se fosse um manto protetor a pessoa que
esta enfrentando a terminalidade da vida através de uma doenca incuravel, permitindo
a pessoa um viver e morrer em paz. E uma espiritualidade digna e que da dignidade
aos pacientes.

Dessa forma, ndo se trata de um adere¢co ou componente opcional, mas sim
de um componente essencial e intrinseco aos CP, com relevancia significativa para a
experiéncia dos pacientes. A pesquisa demonstra a necessidade da abordagem e do
cuidado espiritual por uma equipe qualificada multiprofissional de saude com
capelaes/assistentes espirituais e da sua insercéo nos protocolos dos CP.

Os resultados, tanto da analise quantitativa quanto da qualitativa, demonstram
de forma consistente a demanda dos pacientes por cuidados espirituais nos CP. A
pesquisa revela que, mesmo em situacdes em que esse cuidado espiritual formal nédo
esta disponivel, os pacientes demonstram uma busca intrinseca por experiéncias
espirituais, as quais séo vivenciadas como parte fundamental do processo de lidar
com a finitude.

Esta Espiritualidade Paliativa ndo € uma espiritualidade humana e neutra,
apenas; no caso desta pesquisa, ela € enraizada na religiosidade crista pois, nas falas,
0s pacientes se referem a Deus, Jesus e Espirito Santo, mas transcende dogmas e
doutrinas porque Deus € além de tudo que conhecemos, € sempre maior, € mistério.
Apenas facilita e promove a conexdo e comunhdo com Deus pela vivéncia
transformadora da fé. Neste sentido, a Espiritualidade Paliativa no Brasil deveria
considerar aspectos das religiosidades, religides e espiritualidades denominacionais,
de forma inclusivista e ndo exclusivista.

A pesquisa evidencia que, em situacfes de maior vulnerabilidade, diante da
finitude da vida, a dimensado espiritual se manifesta como uma busca por sentido,
consolo, esperanca, paz, priorizando a experiéncia pessoal de fé em detrimento de
discussdes teolOgicas abstratas. Observou-se, por exemplo, que ndo h& preocupacéo
e questionamentos sobre ressurrei¢do ou reencarnacgdo, pois basta crer no mistério

da continuidade da vida, onde Deus (n)os espera de bracos abertos.
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Na Espiritualidade Paliativa, a fé é o alicerce e € inabalével, pois ndo precisa
ser explicada, nem questionada, apenas experienciada e vivida. A pessoa atinge um
relacionamento tdo intimo, tdo firme e seguro com Deus, que consegue confiar e
entregar sua vida a Deus, e descansar. Nao € uma espiritualidade que s6 visa buscar
a cura fisica, mas que se rende a soberania de Deus e a viver um dia de cada vez.
Sentir a for¢a e poder de Deus sustenta o cotidiano dos pacientes, evidenciando a
seguranca que a fé oferece na existéncia. Ser sustentados por algo é ter sentido para
prosseguir, mesmo diante dos maiores desafios. Por isto, podemos chama-la de uma
Espiritualidade Paliativa, pois cumpre e amplia a funcéo dos CP.

Esta tese entende Cuidados Paliativos como abordagem que visa melhorar a
gualidade de vida de pacientes com doencgas graves e progressivas, qgue ameagam a
continuidade da vida, através da prevencéo e alivio do sofrimento fisico, psicolégico,
social e espiritual, identificando, avaliando e tratando suas dores para proporcionar
conforto e bem-estar ao paciente e seus familiares. A Espiritualidade que aqui
apresentamos é a dimensdo humana que se relaciona com a busca de significado e
propoésito profundos na vida, por conexao intrapessoal, interpessoal e transpessoal
(com o transcendente/sagrado/Deus) e a Espiritualidade Cristd é a maneira pela qual
se vive o0 “conhecer a Deus”, uma vida de comunhdo com o Deus das Escrituras,
portanto, de cunho pessoal, que cada um experimenta a sua maneira, desta forma,
tornam-se parte essencial do processo amplo e consequente do que entendemos por
CP. E uma Espiritualidade Paliativa. A Espiritualidade Paliativa defendida nesta tese
€, portanto, expressdo de coping positivo porque nela os pacientes encontram 0s
recursos que necessitam para o enfrentamento da finitude de vida: conforto, consolo,
esperanca e paz.

A Espiritualidade Paliativa € transcendente porque a pessoa consegue ter
experiéncias transcendentais, como ter um encontro com Jesus, sentir a presenca de
Deus e do Espirito Santo; e também autotranscender, pois vai além de si mesma com
0 coracao cheio de amor de Deus e de amor ao proximo. Neste sentido, vé-se aqui
muita relagdo com a Terapia da Dignidade (TD). No momento que o0s pacientes
buscam essa forca tdo grande nesse Deus transcendente acessado pela via religiosa,
mas ao mesmo tempo ndo se da pela via doutrinal e dogmética, garante a dignidade
humana, pois os pacientes n&do s&o a doenc¢a, sdo mais do que a doenga, S&0 pessoas
com suas singularidades. Por isto, a TD poderia ser incluida como um recurso a mais

da Espiritualidade Paliativa. Sugerimos que os profissionais de saude e
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capelaes/assistentes espirituais que fazem parte da equipe de CP deveriam se
capacitar na TD para contribuir com a Espiritualidade Paliativa.

Segundo Frankl, o sentido da vida difere ndo somente de pessoa para pessoa,
mas de momento para momento, 0 que torna a terminalidade ocasido especial por
possibilitar a descoberta do sentido da vida justamente em seu fim.5% Para ele, sentido
é algo a ser encontrado e descoberto, ndo podendo ser criado ou inventado®%® e
através da Espiritualidade Paliativa, a pessoa encontra o sentido e propdésito da vida,
0 que contribui para sua dignidade, pois resgata sua identidade e liberta dos medos e
das angustias espirituais.

Concluindo, a Espiritualidade Paliativa € uma espiritualidade genuina capaz
de responder as aspiracbes mais profundas do ser humano, que proporciona o
descanso da alma, o sossego da confianca de quem aprendeu a crer no cuidado
divino. Essa espiritualidade tem como base a religiosidade, mas n&o se preocupa com
teorias e questdes teoldgicas; a pessoa simplesmente cré e vive a experiéncia
transcendente. A Espiritualidade Paliativa é essencial nos CP, pois € uma
espiritualidade que sustenta a pessoa, dando forga, coragem, conforto, consolo,
esperanca, paz, sentido da vida e da morte e dignidade no enfrentamento do
adoecimento e da morte.

Para finalizar, como na minha experiéncia na assisténcia espiritual
acompanho muita resisténcia e sofrimento de pacientes quando sdo encaminhados
para os CP e como € muito importante desmistificar que os CP sdo apenas para as

pessoas que estdo morrendo, saliento a fala de uma das pacientes:

“..realmente eu tinha cara de uma pessoa doente. Mas, hoje, para gléria de Deus, eu
tenho o rosto de uma pessoa saudavel e nos cuidados paliativos existe vida! Existe
vida ap6s o diagndéstico de cancer, existe vida no paliativo.” (B4)

E acrescento: existe vida na Espiritualidade Paliatival

A limitacdo deste estudo esta no tamanho da amostra, visto que se refere a
um grupo pequeno e especifico de pessoas em CP oncoldgicos acolhidos na OSC
Tok de Amor em Londrina, Parand, e a maioria professar a religido cristd. No entanto,

os resultados possibilitam a reflexdo e discussao das informagcbes compreendidas

505 FRANKL, 2002, p. 76-77.
506 FRANKL, 2011, p. 81.
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para ressaltar a importancia e funcéo da Espiritualidade Paliativa para pacientes em
CP oncolégicos, com o intuito de melhorias no servi¢o de cuidado espiritual.

A conscientizacdo social, e especificamente dos profissionais de saude, no
campo espiritual € fundamental. “Uma sociedade sem espiritualidade esta morta, sem
folego, sem critérios, deixa-se manipular por qualquer ideologia de onde venha. E por
isso que uma espiritualidade madura torna a pessoa e a sociedade criticas, abertas,

ndo manipulaveis, construtivas: livres”.5’

507 GARCIA-NAVARRO, Esperanza Begofia; MEDINA-ORTEGA, Alicia; NAVARRO, Sonia Garcia.
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6 CONCLUSAO

Como apresentado na introducdo, o objetivo principal deste estudo era
compreender o tipo de espiritualidade dos pacientes em CP oncoldgicos acolhidos na
Tok de Amor e qual a sua funcdo. Para isso, a tese foi dividida em duas sec¢fes. Na
primeira, na fundamentacéo tedrica, foi abordado a espiritualidade na Teologia e no
contexto da saude e apresentado o contexto dos CP e sua importancia no cuidado
integral de pacientes. Discutiu-se o conceito de espiritualidade e sua relevancia no
contexto da saude, introduzindo a relacéo entre espiritualidade e CP, destacando seu
papel no alivio do sofrimento e na promoc¢éao da qualidade de vida. Discutiu-se também
os desafios da abordagem da espiritualidade no contexto dos CP e foram
apresentadas as ferramentas disponiveis para uma avaliagdo espiritual e algumas
intervencdes de cuidado espiritual para promover o bem-estar dos pacientes. Na
pesquisa empirica de abordagem quanti-qualitativa, segunda secéao, foi explorado
como a espiritualidade é experienciada e vivenciada por estes pacientes para atingir
0s objetivos da pesquisa.

Ao perscrutar as profundezas da espiritualidade dos pacientes em CP
oncoldgicos, encontramos um tesouro de conhecimento com o0s resultados
apresentados, a Espiritualidade Paliativa. Esta espiritualidade € paliativa porque
protege e sustenta os pacientes, dando dignidade ao permitir um viver e morrer em
paz. A Espiritualidade Paliativa é transcendente e propicia suprassentido e
autotranscendéncia. No entanto, ndo € apenas uma espiritualidade humana e neutra,
pois € acessada pela via religiosa cristd, mas que ndo se da pela via doutrinal e
dogmatica. E uma expressé&o de coping positivo, pois proporciona conforto, consolo,
esperanca, paz, sentido da vida e da morte.

Os resultados da pesquisa destacaram uma deficiéncia significativa no
provimento de cuidados espirituais por parte da capelania hospitalar. Essa
constatacao sublinha a urgéncia de profissionalizar esse servi¢co e de qualificar tanto
os profissionais da area da salude quanto os capeldes/assistentes espirituais para que
possam atender de forma adequada e completa as necessidades espirituais dos
pacientes.

A compreensdo dos impactos da espiritualidade na vida dos pacientes

aprofunda o entendimento sobre a relevancia da dimensao espiritual nos CP. Tal
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conhecimento contribui de forma significativa para a qualificacdo dos profissionais de
saude da equipe multidisciplinar, os quais podem, assim, oferecer um cuidado mais
integral e humanizado aos pacientes.

Investigar o tipo de espiritualidade dos pacientes em CP oncoldgicos da Tok de
Amor foi relevante, pois a andlise da espiritualidade vivenciada por estes pacientes
demonstra a relevancia da Espiritualidade Paliativa como um recurso que promove
forca e resiliéncia, contribuindo para uma melhor qualidade de vida. Com base nos
resultados obtidos, sugere-se a integragcdo da dimensdo espiritual aos CP
oncolégicos, o que exige a qualificacdo dos profissionais de saude da equipe
multidisciplinar e a profissionalizacdo da capelania hospitalar para o desenvolvimento
de um plano de assisténcia espiritual mais abrangente e personalizado.

O estudo contemplou o objetivo proposto. Salienta-se algumas limitagdes,
como o0 numero de participantes, visto que se refere a um grupo pequeno e especifico
de pessoas em CP oncologicos acolhidos na OSC Tok de Amor em Londrina, Parana
e a maioria professar religiao crista.

Espera-se que as reflexdes apresentadas possam servir como impulso e
provocacdo para novas pesquisas, pois considera-se que mais estudos acerca da
tematica sdo necessarios para verificar sua aplicacéo na pratica profissional, ampliar
discussdo e aprofundar entendimento desses sentidos como potenciais
transformadores do cuidado espiritual de pacientes em CP oncolégicos. E que este
legado inspire a construcdo de um futuro em que a compaixao, a dignidade e a
esperanca iluminem o caminho de cada paciente em sua jornada final.

Mais do que um estudo, esta investigacao foi uma transformadora viagem ao
amago da experiéncia humana diante da finitude. Através da Espiritualidade Paliativa,
pode-se presenciar a forca interior que reside em cada paciente, abrindo portas para
o alivio do sofrimento e o florescimento da esperanca. Que esta pesquisa sirva como

um farol para iluminar a pratica dos CP oncoldgicos e transformar vidas.
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ANEXO 1 - CONVITE PARA PARTICIPAR DE PESQUISA
QUANTITATIVA

Vocé estad sendo convidado/a a participar de uma pesquisa que tem por objetivo
avaliar a importancia e funcdo da Espiritualidade nos Cuidados Paliativos.
Se vocé tem interesse em participar da pesquisa assine essa autorizacao e o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, documento que contém mais informacdes
sobre a pesquisa. A participacdo na pesquisa sera por meio de respostas objetivas a
um questionario. Todas as respostas serdo sigilosas, garantindo o anonimato.
Aceitando participar da pesquisa, assine esse documento e o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Agradecemos 0 seu tempo e atencéo.

Equipe de pesquisa:

Ma. Clarissa Peres Sanchez
Cel: 43 99156005
E-mail: sanchezclarissa896 @gmail.com

Dr. Jalio Cézar Adam
Cel: 51 998829846
E-mail: julio3@est.edu.br

Nome
RG:
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ANEXO 2 - CONVITE PARA PARTICIPAR DE PESQUISA
QUALITATIVA

Vocé estad sendo convidado/a a participar de uma pesquisa que tem por objetivo
avaliar a importancia e funcdo da Espiritualidade nos Cuidados Paliativos.
Se vocé tem interesse em participar da pesquisa assine essa autorizagao e o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, documento que contém mais informacdes
sobre a pesquisa. A participacdo na pesquisa sera por meio de respostas a uma
entrevista com perguntas norteadoras. Essa entrevista sera gravada e transcrita para
analise dos resultados e todas as respostas serdo sigilosas, garantindo o anonimato.
Aceitando participar da pesquisa com a gravacao de suas respostas, assine esse
documento e o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Agradecemos 0 seu tempo e atencéo.

Equipe de pesquisa:

Ma. Clarissa Peres Sanchez
Cel: 43 99156005
E-mail: sanchezclarissa896 @gmail.com

Dr. Julio Cézar Adam
Cel: 51 998829846
E-mail: julio3@est.edu.br

Nome
RG:
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ANEXO 3 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Conforme legislagdo (RESOLUCAO N° 466, DE 12 DE DEZEMBRO DE 2012
http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/2012/Reso466.pdf

Titulo da Pesquisa: Cuidado Espiritual nos Cuidados Paliativos
Nome da Pesquisadora: Ma. Clarissa Peres Sanchez
Nome do Orientador: Dr. Julio Cézar Adam

1. Natureza da pesquisa: o/a sr/sra esta sendo convidada/o a participar desta
pesquisa que tem como objetivo avaliar a importancia e a funcéao da Espiritualidade
nos Cuidados Paliativos. Os procedimentos adotados nesta pesquisa obedecem aos
Critérios da Etica em Pesquisa com Seres Humanos conforme Resolug&o n°
466/2012 —item IV do Conselho Nacional de Saude.

2. Participantes da pesquisa: serao 35 participantes, sendo todos pacientes
oncoldgicos em cuidados paliativos que frequentam a Tok de Amor, de ambos os
sexos e maiores de 18 anos de idade.

Envolvimento na pesquisa: ao participar deste estudo o/a sr/sra permitird que a
pesquisadora apligue um questionario com questdes objetivas acerca da
espiritualidade e, na segunda fase, se for escolhido/a aleatoriamente, permitira
também que a pesquisadora fagca uma entrevista gravada com perguntas norteadoras
para explorar mais a fundo aspectos da importancia e funcéo da espiritualidade. O/a
sr/sra tem liberdade de se recusar a participar e de recusar a continuar participando
em qualquer fase da pesquisa, sem qualquer prejuizo. Sempre que quiser podera
pedir mais informacfes sobre a pesquisa através do telefone ou e-mail da
pesquisadora do projeto e, se necessario através do telefone do Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdades EST.

3. Sobre as entrevistas ou aplicacdo de questionario: o questionario com
guestdes objetivas e a entrevista que sera gravada serdo aplicados pela
pesquisadora pessoalmente na sala de aconselhamento da Tok de Amor e o tempo
de respostas dependera de o tempo necessario para cada participante responder.

4. Riscos e desconforto: Se o/a sr/sra, apés o0 aceite do convite, apresentar uma
piora repentina do seu quadro clinico impossibilitando sua participacdo na pesquisa,
sera substituido/a por outra pessoa participante; se durante a aplicacdo do
guestionario ou entrevista, manifestar uma piora repentina do seu quadro clinico, sera
encaminhado/a imediatamente ao Hospital do Cancer de Londrina, onde realiza o seu
tratamento. Se sentir qualquer desconforto para responder qualquer pergunta ou tiver
duvida, pode ficar a vontade para perguntar e/ou ndo responder e/ou interromper sua
participacdo na pesquisa.

5. Confidencialidade: todas as informacdes coletadas neste estudo servirdo de base
para tese de doutorado da pesquisadora e serdo estritamente confidenciais. Somente
a pesquisadora e seu orientador (e/ou equipe de pesquisa) terdo conhecimento e nos
comprometemos a manté-la em sigilo ao publicar os resultados dessa pesquisa.
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6. Beneficios: ao participar desta pesquisa vocé ndo terd nenhum beneficio direto.
Entretanto, esperamos que este estudo traga informacdes importantes sobre o
cuidado espiritual nos cuidados paliativos, de forma que o conhecimento que sera
construido a partir desta pesquisa possa disponibilizar maior sapiéncia e aprendizado
aos profissionais da equipe multidisciplinar de saude, acarretando um melhor cuidado
e atendimento a pacientes paliativos. A pesquisadora se compromete a divulgar os
resultados obtidos junto aos/as participantes.

7. Pagamento: o/a sr/sra ndo terd nenhum tipo de despesa para participar desta
pesquisa, bem como nada sera pago por sua participacgao.

ApOs estes esclarecimentos, solicitamos o seu consentimento de forma livre para
participar desta pesquisa. Portanto preencha, por favor, os itens que se seguem:

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Tendo em vista os itens acima apresentados, eu, de forma livre e esclarecida,
manifesto meu consentimento em participar da pesquisa e assino e rubrico este em
duas vias de igual teor, devidamente paginadas, permanecendo uma via comigo e
outra com o/a pesquisador/pesquisadora.

Nome do/da Participante da Pesquisa

Assinatura do/da Participante da Pesquisa

Assinatura do/da Pesquisador/Pesquisadora

Local e data

Informacdes:

Pesquisadora: Ma. Clarissa Peres Sanchez, fone: (43) 99156-0005, e-mail:
sanchezclarissa896@gmail.com

Orientador: Dr. Julio Cézar Adam, fone: (55) 99882-0846, e-mail: julio3@est.edu.br
CONEP: A Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa - CONEP- é uma comissdo do
Conselho Nacional de Saude - CNS, criada através da Resolucdo 196/96 e com
constituicdo designada pela Resolugéo 246/97, com a funcéo de implementar as
normas e diretrizes regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos,
aprovadas pelo Conselho. Fone: (61) 3315-5877, e-mail: conep@saude.gov.br
CEP: O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é um colegiado interdisciplinar e
independente, com “munus publico”, que deve existir nas instituicbes que realizam
pesquisas envolvendo seres humanos no Brasil, criado para defender os interesses
dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrbes éticos.

Nome, telefone e e-mail de um membro do CEP da EST: Walmor Ari Kanitz (51)
21111482 - E-mail: cep@est.edu.br
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ANEXO 4 A - QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO

SOCIODEMOGRAFICA E CLINICA

Quantos anos vocétem? ()18 a?25;()26a44;()45a59; () 60a 74
() 75a90; () acima de 90

Seu género? () Feminino () Masculino () Outro

Seu grau de escolaridade? () analfabeto/a (alfabetiza¢éo funcional);
() Ensino Fundamental incompleto; () Ensino Fundamental completo;

() Ensino Médio incompleto; () Ensino Médio; () Superior; () Pos-Graduacédo

Seu estado civil? () Solteiro/a () Casado/a () Unido estavel () Viluvo/a
() Separado/a/Divorciado/a

Vocé tem filhos? () Nao ()Sim —quantos? () 1; () 2; () 3; () 4 ou mais
Quantas pessoas residem no seu domicilio? ()1;() 2; () 3;() 4; () 5ou mais

Vocé mora com quem? () sozinho/a; () conjuge/companheiro/a; () filhos;
() pais; () avos; () irmaos; () outros parentes; () amigos; () outros.

Qual a sua renda? () sem renda; () menos de 1 salario minimo; () 1 salario
minimo () 2 a 4 salarios minimo () acima de 5 salarios minimo

Vocé tem casa propria? () sim; () nédo
Qual a sua religidao? () sem religido; () catolica; () protestante; () evangélica

pentecostal () espirita; () budista; () matriz africana; () judaica; () mugulmana;
() tradicdes indigenas; () outra

Qual o seu tipo de cancer?

Quando vocé foi diagnosticado/a? () 0 a 6 meses; () 6 meses a 1 ano;
()1a?2anos; ()2a3anos; () 3a4anos; ()acimade 5 anos;
() acima de 10 anos

Ha quanto tempo vocé esta em Cuidados Paliativos? () 0 a 6 meses;
()6mesesalano;()laz2anos;()2a3anos;()3a4anos,
() acima de 5 anos.



220



221

ANEXO 4 B - QUESTIONARIO SOBRE A PRATICA DA
ESPIRITUALIDADE DE PACIENTES ONCOLOGICOS PALIATIVOS

O questionério a seguir trata da observacéao da pratica da espiritualidade de pacientes
oncoldgicos paliativos e utiliza como medida uma escala de tipo Likert, com variacéo
de 1 a 5: 1. Nada; 2. Muito pouco; 3. Pouco; 4. Razoavel; 5. Bastante.

1. Vocé se considera uma pessoa espiritualizada?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante

2. Vocé se considera uma pessoa religiosa?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante

3. Vocé faz parte de alguma comunidade religiosa? () Nao () Sim () néo sei responder

4. Vocé frequenta ou frequentava algum local de culto ou de atividade religiosa
ou espiritual? () Sim () N&o () ndo sei responder

5. Se sim, com qual frequéncia?
() 1 vez por semana () 2 vezes por semana () 3 vezes ou mais por semana
() 1 vez por més () 2 vezes por més ou mais

6. Vocé tem alguma pratica espiritual ou religiosa que néo seja da sua religido?
() Sim () Nao () nado sei responder

7. Ainda que vocé nédo tenha uma religido formal, tem alguma crencga ou pratica
espiritual? () Sim () Nao () ndo sei responder

8. Sobre seu problema de saude, o cancer, vocé acredita que ele tem relacdo com
sua espiritualidade e/ou religido? () Sim () Nao () ndo sei responder

9. Se sim: Como? () castigo () aprendizado () evolucao (') outro:

10. Com o diagndstico de cancer, vocé imaginou que Deus/Sagrado estava te
punindo?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante

11.Durante seu tratamento, vocé sentiu que Deus/Sagrado havia te abandonado?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante

12. Sobre seu tratamento de saulde, vocé acredita que sua espiritualidade ou
religiosidade pode ajudar de alguma forma?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante

13.Vocé acredita que Deus/Sagrado te ama e se preocupa com vVocé?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante

14. Vocé se sente uma pessoa plenamente realizada quando estd em intima
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comunhao com Deus/Sagrado? () nada () muito pouco () pouco () razoavel
() bastante

15. Seu relacionamento com Deus/Sagrado te ajuda a ndo se sentir uma pessoa
sozinha?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante

16. Vocé acredita que Deus/Sagrado se preocupa com seus problemas?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante

17. Vocé tem uma relacao pessoal significativa com Deus/Sagrado?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante

18. Vocé encontra satisfacdo na oragédo pessoal/conexdo com Deus/Sagrado?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante

19. Vocé recebe muita forca pessoal de Deus/Sagrado?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante

20. Vocé acredita que Deus/Sagrado é impessoal e ndo se interessa por suas
situacOes cotidianas?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante

21. Vocé teve cuidado da capelania hospitalar nos cuidados paliativos?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante

22. Vocé gostaria de ter encontros regulares com alguma pessoa da capelania
hospitalar?
() sim ()n&o () ndo sei responder

23. A sua relacdo com Deus/Sagrado contribui para sua sensacéo de bem-estar?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante

24. A espiritualidade te ajuda a preservar e/ou resgatar sua dignidade?
() nada () muito pouco () pouco () razoavel () bastante
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ANEXO 5 - PERGUNTAS NORTEADORAS PARA ENTREVISTA

1) O que é espiritualidade para vocé?

2) A espiritualidade é importante na sua vida?

3) Como vocé exerce a sua espiritualidade?

4) Vocé ja teve alguma vivéncia espiritual que julga importante?
5) Vocé ja teve algum sofrimento espiritual?

6) Ficar doente afetou sua espiritualidade? De que forma?

7) Vocé recebeu cuidado espiritual nos cuidados paliativos? Se sim, por qual
profissional? Se nédo, vocé gostaria de receber e por quem?

8) Vocé passou por alguma crise espiritual durante o tratamento? Poderia
descrever?

9) A quem ou 0 qué vocé recorreu quando estava em crise espiritual?
10) Qual foi o seu maior medo quando recebeu o diagndstico e qual é hoje?

11) Qual a sua maior certeza hoje?

12) A espiritualidade te ajuda a enfrentar a terminalidade da vida? Se sim, como?
Se néo, por qué?

13) Vocé encontrou o sentido da sua vida?

14) A espiritualidade contribuiu ou pode contribuir para vocé encontrar o sentido da
sua vida? Se sim, como? Se nao, por qué?

15) A espiritualidade contribuiu ou pode contribuir para a sua dignidade? Se sim,
como? Se nao, por qué?

16) O que te da forca para enfrentar a terminalidade da vida?

17) O que te traz paz para enfrentar a terminalidade da sua vida?
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ANEXO 6 — MODELOS PARA ACESSAR A ESPIRITUALIDADE

SPIRIT

S | Spiritual Belief System

Sistema de crencas espirituais

P | Personal Spirituality

Espiritualidade individual

| |Integration and Involvement
with the Spiritual Comunity

Integracao e envolvimento com a comunidade
espiritual/religiosa - grupos de suporte espiritual

R | Ritualized Practises and
Restrictions

Praticas e rituais que formam o estilo de vida de
cada um

| | Implications for Medical Care

Como as crencgas espirituais e praticas influenciam
o cuidado/bem-estar do individuo

T | Terminal Events Planning and | Planejamento e preocupacdes ao fim da vida
End of Life Concerns

Modelo SPIRIT®%

FICA
F Faith or Beliefs |Qual é a sua fé ou quais sdo as suas crencas?
Importance and | Qual é o papel que as suas crencas desempenham em sua
I Influency saude?
C Community Vocé faz parte de alguma comunidade religiosa?
Como essas questdes devem ser abordadas pela equipe que
A Adress cuida de vocé?

Modelo FICA5%®

Spiritual Assessment Toll

Conexado Quem sdo as pessoas ou comunidades a quem vocé recorre?
Qual o papel que desempenham no seu cuidado?
Vocé acredita em poder superior a vocé?
Sua situacdo de vida agora afetou seus sentimentos sobre si mesmo,
sua fé ou seus relacionamentos?
Significado O que foi mais importante em sua vida?
ou alegria A que vocé sente mais gratidao?
O que lhe fez ou faz mais feliz?
Do que vocé sente mais orgulho em sua vida?
Forca e Ha algo que seja reconfortante para vocé agora?
Conforto O que o ajudou a superar momentos dificeis no passado?
O que ou quem é uma fonte de forga agora?
Esperancgas e Ha algo que vocé tem esperanga que ocorra?
Preocupacgoes Ha algo que nao foi concluido?

Modelo Spiritual Assessment Toll51°

508 RODRIGUES; SANTOS, 2021, p. 156.
509 RODRIGUES; SANTOS, 2021, p. 156.
510 RODRIGUES; SANTOS, 2021, p. 157.
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Hope

H (Esperanca)

Identificar fontes de
esperanca, forca,
conforto, significado,

paz, amor e conexao.

Quais suas fontes de esperanca, conforto,
paz?

A que vocé se apega nos tempos dificeis?
O que lhe dd apoio e faz seguir em frente?

O (Organizacao)

Identificar o papel de
religides organizadas na

Vocé se considera parte de uma religido
organizada? Isso é importante?

espiritualidade do/a | Vocé faz parte de uma comunidade? Isso
paciente. ajuda?
De que forma sua religido ajuda vocé?
P (Pratica) Identificar praticas | Vocé tem alguma crenca independente
espirituais e religiosas | da sua religiao? Vocé cré em Deus? Qual
pessoais. sua relacdo com ele?

Que aspectos da sua espiritualidade
ajudam mais?

E (Efeitos)

Identificar o efeito das
crengas espirituais sobre
a assisténcia em saude
do/a paciente.

Ha algum recurso que vocé esta sentindo
falta?
Ha alguma restricao?

Modelo Hope®!

511 PEREIRA et al., 2021, p. 243.
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ANEXO 7 — THE SPIRITUAL NEEDS ASSESSMENT FOR PATIENTS -
SNAP10

SNAP (questionario em portugués): Por favor, escolha a opcdo que melhor descreve
seu nivel de necessidade a respeito de como vocé esta lidando com sua doenca. Vocé
pode ter necessidades agora. Ou, pode ter necessidades mais tarde. Por favor,
responda sobre qualquer necessidade que vocé tenha agora ou acha que pode ter
mais tarde. Se vocé acha que nunca vai ter a necessidade, por favor marque “De
maneira nenhuma’”.

A . . ) Muito Um Nao De maneira
O quanto vocé gostaria de ajuda para:

pouco muito nenhuma

1. Entrar em contato com outros pacientes com
doengas semelhantes?

2.Alguma atividade de relaxamento ou para
diminuicao de estresse?

3. Aprender a lidar com sentimentos de tristeza?

4. Compartilhar seus pensamentos e sentimentos
com pessoas proximas a vocé?

5. Preocupacgdes que vocé tem com sua familia?

6. Encontrar significado na sua experiéncia com a
doenca?

7. Encontrar esperanga?

8.Superar medos?

9. Meditagao (pessoal) ou pratica de oracdes?

10. Seu relacionamento com Deus ou algo além de
vocé?

11. Ficar mais proxima ou préximo de uma
comunidade que compartiihe de suas crengas

espirituais?

12.Lidar com qualquer sofrimento que vocé esteja
passando?

SNAP ajuda - Fonte: adaptado de Toloi et al.
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Por favor, responda sobre qualquer necessidade que vocé tenha agora ou acha que
pode ter mais tarde.

A . . Muito Um N&o De maneira
O quanto vocé gostaria de falar com alguém

ouco ouco nenhuma
sobre: p p

13.0 significado e propésito da vida humana?

14.0 morrer?

15. Encontrar paz de espirito?

16.Resolver disputas antigas, magoas ou
ressentimentos entre familiares ou pessoa amigas?

17.Encontrar perdao?

18.Tomar decisdes sobre seu tratamento médico
gue estejam de acordo com suas crengas
espiritua6s ou religiosas?

SNAP falar - Fonte: adaptado de Toloi et al.

O guanto as seguintes situagées seriam
benéficas para vocé?

Muito Um pouco Nao De maneira

pouco nenhuma

19.Visitas de uma pessoa lider religiosa da sua
prépria comunidade religiosa?

20.Visitas de uma pastora ou um pastor/padre do
hospital?

21.Visitas de membros de sua comunidade
religiosa?

22.Algum ritual religioso como canticos, acender
velas ou incensos, ungao, comunhao ou oragao ou
passe ou outro?

23.Alguém trazer para vocé textos espirituais como
a Biblia, Evangelho segundo o Espiritismo, Torah,
Alcorao (Corao), Analectos de Confacio ou O Livro

Tibetano dos Mortos ou outro?

SNAP beneficios - Fonte: adaptado de Toloi et al.
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ANEXO 8 — COMUNICACAO EM CP

A ciéncia da comunicacao em saude se caracteriza por compreender o papel
da comunicacdo em diferentes niveis de influéncia, desde a interacéo interpessoal
entre médico e paciente até a comunicacdo em massa em campanhas de salde
publica. A efetividade das mensagens em saude é fundamental para o sucesso de
intervencbes e programas. Por isso, pesquisadores de diversas éareas do
conhecimento, como comunicacdo, medicina, bioética, direito, psicologia e sociologia,
desenvolvem e testam intervencgdes inovadoras para aprimorar a comunicagao entre
profissionais de saude e pacientes. O objetivo central dessas intervencdes € promover
um cuidado centrado no relacionamento, que valoriza a autonomia dos pacientes e a
construcdo de uma relagdo de confianca entre eles e o profissional de saude.>'? Isto
também dignidade aos pacientes.

Relacionar-se é estar com a outra pessoa, fazendo uso de habilidades de
comunicacéo verbal e ndo verbal para emitir e receber mensagens.>® A comunicacéo
interpessoal € um elemento fundamental na relacdo meédico-paciente e um
componente essencial do cuidado em saude. O emprego adequado de técnicas e
estratégias de comunicacao interpessoal pelos profissionais de saude constitui uma
medida terapéutica eficaz que permite o compartilhamento de medos, duvidas e
sofrimento dos pacientes, contribuindo para a diminui¢cdo do estresse psicolégico e a
promocao da autonomia dos pacientes.>4

Para pacientes sob CP, a comunicacdo interpessoal e o relacionamento
humano séo ressignificados, representando a esséncia do cuidado que sustenta a fé
e a esperanca nos momentos mais dificeis de enfrentamento.>®

E necessario que profissionais de satde resgatem a relacdo interpessoal
empatica e compassiva como base para suas acdes e condutas. Mais do que
habilidades técnicas para diagnosticar e tratar e além de informacdes sobre a doenca

e tratamento, pacientes que vivenciam a terminalidade esperam que a relacdo com

512 KLEIN, William M. P. et al. Health information in 2023 (and beyond): confronting emergent realities
with health communication science. JAMA, v. 330, n.12, 2023. p.1131-1132.

513 SILVA, Maria Julia Paes. Comunicacdo tem remédio: a comunicagdo nas relacdes interpessoais em
saude. 10? ed. Sao Paulo: Edi¢Bes Loyola, 2015. p. 28.

514 ARAUJO, Monica Martins Trovo; SILVA, Maria Jilia Paes. Comunicando-se com o paciente
terminal. Revista da Sociedade Brasileira de Cancerologia, v. 6, n. 23, 2003. p. 16-20.

515 ARAUJO, Monica Martins Trovo. Quando uma palavra de carinho conforta mais que um
medicamento: necessidades e expectativas de pacientes sob cuidados paliativos. Dissertacdo —
Escola de Enfermagem da Universidade de S&o Paulo. S&o Paulo, 2006. p. 87.



230

profissionais de saude seja alicer¢cada na compaixao, humildade, respeito e empatia.
Na prética, a implementacdo desses conceitos subjetivos € possivel com o uso
adequado de habilidades de comunicacéo. 516

O sentido da comunicacao interpessoal no cuidado ao final de vida deve ter
metas para que a comunicagdo adequada permita: a) conhecer os problemas,
anseios, temores e expectativas de cada paciente; b) facilitar o alivio de sintomas de
modo eficaz e melhorar sua autoestima; c) oferecer informacdes verdadeiras, de modo
delicado e progressivo, de acordo com as necessidades de cada paciente; d)
identificar o que pode aumentar seu bem-estar; e) conhecer seus valores culturais,
espirituais e oferecer medidas de apoio; f) respeitar/reforcar a autonomia; g) tornar
mais direta e interativa a relacéo profissional de saude e paciente; h) melhorar as
relacbes com entes queridos; i) detectar necessidades da familia; j) dar tempo e
oferecer oportunidades para a resolucdo de assuntos pendentes (despedidas,
agradecimentos, reconciliagdes); k) fazer com que pacientes se sintam cuidados e
acompanhados até o final; I) diminuir incertezas; m) auxiliar pacientes no bom

enfrentamento e vivéncia do processo de morrer.>’

O que é necessario entender sobre comunicacao

A equipe dos CP necessita saber ndo apenas o qué falar, mas quando e como
falar. Precisa saber até mesmo quando calar, substituindo uma frase por um toque
afetivo ou como potencializar o efeito de um ansiolitico com um bom par de ouvidos,
estando mais préxima e acessivel as reais necessidades de cada paciente.>'8

Comunicacéao interpessoal ndo se resume a troca de mensagens entre duas
OuU mais pessoas, tampouco a mera transmissao de informacdes, pois trata-se de um
processo complexo que envolve percepg¢do, compreensdo e transmissdo de
mensagens por parte de cada pessoa envolvida na interacdo, considerando o
contexto, a cultura, os valores individuais, as experiéncias, interesses e expectativas
de cada pessoa.>®

Todo processo de comunicacédo é constituido por duas dimensdes, a verbal e

a nao verbal. A comunicacao verbal ocorre por meio de palavras com objetivo de

516 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 75.

517 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 76.

518 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 76.

519 LITTLEJOHN, Stephen W. Fundamentos teéricos da comunicacdo humana. Rio de Janeiro:
Guanabara, 1998. p. 205.
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expressar um pensamento, clarificar um fato ou validar a compreenséo de algo.5?°
Porém, ela é insuficiente para caracterizar a complexa interacdo que ocorre no
relacionamento humano. E necessario qualifica-la, oferecer-lhe emocdes,
sentimentos e adjetivos, para que seja possivel perceber e compreender ndo s6 o que
significam as palavras, mas também os sentimentos implicitos na mensagem.>2!

E a dimensdo nio verbal do processo de comunicagdo que permite a
demonstracao e compreensao dos sentimentos nos relacionamentos interpessoais. A
linguagem verbal é qualificada pelo jeito e tom de voz com que as palavras sao ditas,
por gestos que acompanham o discurso, por olhares e expressdes faciais, pela
postura corporal, pela distancia fisica que as pessoas mantém uma das outras, e até
mMesmo por suas roupas, acessorios e caracteristicas fisicas. 5%

Ha uma classificacédo para a comunicag¢ao nao verbal para facilitar seu estudo:
paralinguagem, cinésica, proxémica, caracteristicas fisicas, fatores do meio ambiente
e tacésica.’>® A paralinguagem se refere a qualquer som produzido pelo aparelho
fonador e utilizado no processo de comunicacgéo, ou seja, 0 modo como falamos: os
ruidos, a entonacao da voz, o ritmo do discurso, a velocidade com que as palavras
s&o ditas, o suspiro, o pigarrear, o riso e o choro. E também chamado de paraverbal
e confere emocdes as informacgdes transmitidas verbalmente.5?

O termo cinésica diz respeito a linguagem corporal, caracterizada por gestos,
expressdes faciais, olhar, caracteristicas fisicas e postura corporal. Conhecer a
linguagem do corpo é importante tanto para informacdes sobre a outra pessoa como
para autoconhecimento.>?

A proxémica aborda as teorias que dizem respeito ao uso que o ser humano
faz do espaco fisico dentro do processo de comunicacdo. Ja o toque e todas as
caracteristicas que o envolvem séo estudados pela cinésica. O contato fisico é capaz
de provocar alteracBes neuromusculares, glandulares e mentais. O toque € um
instrumento terapéutico valioso na area da salde.>?®

A comunicacao nao verbal é fundamental para o estabelecimento do vinculo

gue embasa o relacionamento interpessoal, imprescindivel na relacdo entre

520 SILVA, 2015, p. 31-34.
521 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 77.
522 CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 77.
523 SILVA, 2015, p. 48-49.
524 SILVA, 2015, p. 53-58.
525 SILVA, 2015, p. 59-75.
526 SILVA, 2015, p. 77-95.
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profissional-paciente.>?’” Com frequéncia, a formacéo de primeiras impressdes sobre
a pessoa profissional de saude ocorre antes mesmo do contato direto, baseada em
observacBes de comportamentos e caracteristicas ndo verbais expressos nos
corredores do hospital ou na interacdo com colegas. Essa percepcao inicial pode
influenciar significativamente a confiangca da paciente ou do paciente e sua deciséo
de estabelecer um vinculo terapéutico, mesmo sem que nenhuma palavra seja
trocada entre ambas as pessoas.>?® Assim, tanto o comportamento verbal quanto o
ndo verbal de profissionais de salde devem demonstrar empatia e transmitir
seguranca.>?®

O comportamento empatico envolve: a) manter contato com os olhos durante,
aproximadamente, 50% do tempo da interacdo; b) ouvir atentamente; c) permanecer
em siléncio enquanto a outra pessoa fala, utilizando meios positivos; d) utilizar
sorrisos; e) manter tom de voz suave; f) voltar o corpo na direcdo de quem fala e
manter membros descruzados; g) utilizar, eventualmente, toques nos bragos, maos
ou ombros.530

Ao cuidar de pacientes em processo de morrer, uma das principais
habilidades de comunicacdo necessaria para os profissionais € a escuta. A escuta
atenta e reflexiva € um dos principais instrumentos para profissionais que atuam em
CP, a medida que permite identificar as reais demandas de pacientes. Sentar-se ao
lado, mostrando interesse por sua historia e disponivel para ouvir e compreender é
uma maneira eficaz de assistir os pacientes emocional e espiritualmente. Ser ouvida
ou ouvido é uma importante demanda de quem vivencia a terminalidade.>3!

Existem algumas estratégias importantes de comunicacéo verbal que devem
ser utilizadas na atencéo a pacientes sob CP: a) repetir a informacdo pausadamente,
sempre que for necessario; b) validar a compreenséo do que foi falado, estimulando
comparacdes; c) utilizar clareza e sinceridade no que for dito; d) disponibilizar tempo
e verbalizar a disponibilidade para a interacdo; e) estabelecer opcdes e apontar

diferentes pontos de vista; f) oferecer feedback (retorno) ao que a outra pessoa

527 SILVA, Maria Julia Paes. Comunicacdo com pacientes fora de possibilidades terapéuticas:
reflexdes. Mundo Saude, 2003, vol. 7, n.1, p. 64-70.

528 SILVA, 2015, p. 78.

529 SILVA, 2015, p. 78.

530 SILVA, 2015, p. 78.

531 CARVALHO, Mara Villas Boa de. O cuidar no processo de morrer na percepc¢éo das mulheres com
cancer: uma atitude fenomenoldgica. Tese — Escola de Enfermagem da Universidade de S&o Paulo.
Sao Paulo, 2003. p. 91.
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manifesta; g) utilizar linguagem coloquial, com vocabulario adequado a compreenséao
da outra pessoa; h) verbalizar disponibilidade para o cuidado e ndo abandono,
compreensao e aceitacao; i) evitar a conspiracao de siléncio (n&o evitar falar sobre o
assunto doenca/terminalidade); j) repetir as Ultimas palavras pela pessoa para
estimula-la a aprofundar o assunto; k) estimular verbalizacdo de medos e angustias;
I) oferecer refor¢os positivos: elogie as conquistas da pessoa; m) utilizar perguntas
abertas para estimular a expressdo de sentimentos e valorizar 0s sentimentos
identificados; n) estabelecer, junto com cada paciente, metas e planos de a¢ao para
atingi-las; o) valorizar todas as informacdes dadas pela paciente ou pelo paciente ou
seu familiar.53?

Existem também estratégias de comunicacdo néo verbal, como: a) ouvir
reflexivamente; b) utilizar toque afetivo (locais: maos, bracos ou ombros); c) utilizar
sorrisos; d) utilizar siléncio; e) estar junto com mais frequéncia (presenca); f) manter
proximidade fisica, sentando-se proximo; g) atentar para as proprias expressdes
faciais; h) identificar emocdes e sentimentos nas expressodes faciais da outra pessoa,;
i) manter contato visual; ) atentar para a postura corporal (membros descruzados e
relaxados, orientacdo do térax na direcdo da outra pessoa, cuidado com gestos
excessivos ou que denotam ansiedade); k) utilizar tom de voz adequado; |) atentar
para as reacdes que VOCE provoca ha outra pessoa; m) promover ambiente reservado
e tranquilo para a conversa; n) atentar para sua propria aparéncia fisica (vestuario
adequado, asseio); 0) evitar ruidos que dispersem a atencéo (campainha de telefone
celular, por exemplo).>33

Vale ressaltar, portanto, que estudos demonstram que a comunicagao verbal
causa menos impacto que a nao verbal.>3* Vogel, Meyer e Harendza criaram uma

férmula para avaliar o impacto de cada forma de comunicacao, descrita a seguir:

Impacto total = 7% Verbal + 38% Vocal + 55% Facial.>3®

532 SILVA, 2015, p. 78.

533 SILVA, 2015, p. 78.

534 D’ALESSANDRO et al., 2023. p. 99.

535 VOGEL, Daniela; MEYER, Marco; HARENDZA, Sigrid. Verbal and non-verbal communication skills
including empathy during history taking of undergraduate medical students. BMC Medical
Educacion, v. 18, n.157, 2018. p. 1-7. Disponivel em:
https://bmcmededuc.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12909-018-1260-9. Acesso em: 9 de
fevereiro de 2024.
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Helen Riess e Gordon Kraft-Todd desenvolveram um guia de acrénimo para

ajudar na linguagem nao verbal (tabela A):

E.M.P.AT.H.Y.
E Eyes contact Contato com olhar
Muscles of facial expression | Musculos de expresséao facial
P Posture Postura
A | Affect Afeto
T Tone of voice Tom de voz
H Hearing the whole patient Ouvir a paciente ou 0 paciente
Y | Your response Sua resposta

Tabela A - Acronimo E.M.P.A.T.H.Y. Fonte: adaptado de Riess et al.53¢

Reforgca-se a necessidade de considerar a vulnerabilidade de pacientes e
familiares em situacdes de adoecimento. Ressalta-se a importancia de uma avaliacéo
criteriosa do tipo e da quantidade de informacdes a serem compartilhadas, bem como
da identificacdo dos destinatarios, dos responsaveis pela transmisséo e dos métodos
de comunicacdo a serem empregados. Essa comunicacdo cuidadosa deve ser
mantida durante todo 0 processo terapéutico, nao se restringindo apenas a momentos
de crise.>¥’

A comunicacdo adequada constitui-se como estratégia fundamental para o
estabelecimento de uma relacéo interpessoal satisfatoria entre as partes envolvidas,
possibilitando a construcdo e a manutencao de vinculos duradouros que viabilizam a
tomada de decisbes compartilhadas entre equipe multiprofissional, paciente e

familiares.>38

536 RIESS, Helen; KRAFT-TODD; Gordon. E.M.P.A.T.H.Y.: a tool to enhance nonverbal
communication between clinicians and their patients. Academic Medicine. vol. 89, n. 8, 2014. p.
1108-12. Disponivel em:
https://journals.lww.com/academicmedicine/fulltext/2014/08000/e_ m_p a t h 'y a tool to enha
nce_nonverbal.12.aspx. Acesso em: 9 de fevereiro de 2024.

537 BERTACHINI, Luciana. Comunicagdo de mas noticias no processo terapéutico: o desafio de
dialogar com sensibilidade a verdade dos fatos. In: Bertachini L, Pessini L (Orgs.). Encanto e
Responsabilidade no Cuidado da Vida: lidando com desafios éticos em situagdes criticas e de final
de vida. Sao Paulo: Paulinas e Centro Universitario Sao Camilo, 2011. p. 103-26.
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9 de fevereiro de 2024.
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Ferramentas mnemadnicas importantes na comunicacao

O protocolo SPIKES serve como uma excelente estrutura geral para as

conversas mais dificeis. Cada letra do acrénimo indica um componente desta

abordagem, como mostrado na Tabela B. Entre os objetivos do protocolo SPIKES,

estao:

Escutar paciente e/ou familiar com a finalidade de conhecer o seu grau de

informacéo sobre a doenca, suas expectativas e seu preparo para receber a

ma noticia.

e Transmitir informacdo meédica de maneira tangivel, de acordo com as

possibilidades, as necessidades e os desejos de cada paciente.

Dar suporte, utilizando habilidades profissionais para reduzir o impacto

emocional e a sensacao de isolamento experimentados por quem recebe a ma

noticia.

Desenvolver uma estratégia, sob a forma de um plano de tratamento, com a

contribuicdo e a colaboracao da paciente ou do paciente.5®®

SPIKES
S Setting up |Preparando-se |Rever os dados que fundamentam a ma noticia
para o encontro | (exames, tratamentos prévios, etc.)
Sentar-se perto
Buscar privacidade
Envolver pessoas importantes, se for desejo da
paciente ou do paciente
P Perception |Percebendo o Procurar saber o que ele ja conhece da situagao
paciente Desfazer equivocos
Corrigir desinformacdes
Convidando
I Invitation |para Questionar o desejo da paciente ou do paciente em
o didlogo saber informac¢des detalhadas ou ndo
K Knowledge |Transmitindo as | Anunciar que as mas noticias estao por vir
Informagdes Evitar termos técnicos
Informar aos poucos
Permitir siléncios
E Emotions |Expressandoe |Favorecer a expressao dos pacientes e familiares
validando as Acolher a legitima expressao de sentimentos
Emogdes Se o paciente chorar, esperar até retomar a conversa
Evitar dizer que tudo ficard bem

539 RODRIGUES; SANTOS, 2021, p. 16.
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S | Strategy and |Resumindo e Resumir as principais questdes abordadas
Sumary organizando as | Tracar uma estratégia ou plano de tratamento
Estratégias Ser honesto sem destruir a esperanca ou a vontade

de viver dos pacientes

Tabela B - Protocolo SPIKES®#°

O protocolo VALUE foi desenvolvido pela Universidade de Washington nos
EUA, como uma ferramenta de auxilio das conferéncias familiares e descreve um
sistema de comunicacdo que pode promover harmonia durante a interacdo de
profissionais da saude e substitutos, ajudando no manejo do impacto emocional
dessas relacdes.>! Cada letra do acronimo indica um componente dessa abordagem,
como mostrado a seguir (tabela C):

VALUE
Vv Valorize Valorizar e apreciar o que a familia diz

A Acknowledge | Reconhecer as emogoes

L Listen Escutar com atengao as suas preocupagoes

U Understand | Entender quem era o paciente como pessoa; fazer perguntas abertas

E Elicit questions | Estimular a fazer perguntas
Tabela C - Protocolo VALUE®*?

Outro mnemonico importante é o de respostas empaticas, conhecido como
NURSE (tabela D), que descreve como profissionais de saude podem gerenciar
emocdes significativas de pacientes e familiares.>*3 Abordar as emogdes geralmente
sdo hesitadas e temidas porque podem demandar tempo, mas essa preocupacao
pode ser infundada, pois estudos demonstram que diminui as visitas ambulatoriais,
reduz a ansiedade, elicita informacdes clinicamente importantes, melhora as relacdes

médico-paciente e promove satisfacéo.>*

540 RODRIGUES; SANTOS, 2021, p. 17.

541 RODRIGUES; SANTOS, 2021, p. 17-18.

542 RODRIGUES; SANTOS, 2021, p. 18.

543 RODRIGUES; SANTOS, 2021, p. 24.

544 WOOD, Gordon J.; CHAITIN, Elizabeth; ARNOLD, Robert M. Communication in the ICU: holding a
family meeting. Disponivel em: http://www.uptodate.com. Acesso em 18/11/2021.
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NURSE

N | Name — Nomeacéo "Vocé parece angustiado (ou frustrado, etc.)" ou

"Pessoas nessa mesma situacdo costumam ficar com raiva”
Understand —

U | Compreensao "Eu imagino que isso deve ser muito dificil para vocé"

R | Respect — Respeito "Posso ver que vocé esté tentando honrar os desejos de seu
pai" ou "Vocé esta fazendo perguntas muito boas" ou "Eu
fiquei impressionado em como vocé cuidou bem da sua mée
até aqui"

S | Support — Suporte "Eu estarei aqui para 0 que vocé precisar, ndo importa o que
aconteca"

E | Exploring — Exploracdo "Conte-me mais sobre o que vocé esta pensando/sentindo"

Tabela D — Protocolo NURSE®?#

Noticias dificeis: como falar de perdas, terminalidade e morte

Conspiracao do siléncio € muito comum ocorrer porque paciente, familiares e
profissionais de salde evitam falar sobre terminalidade e morte® para poupar a
paciente ou o paciente, por achar que poderdo aumentar seu sofrimento. Por sua vez,
pacientes tentam proteger suas pessoas queridas evitando abordar o assunto. Cria-
se assim uma espécie de isolamento social, onde todas as pessoas estdo com
sentimentos, dividas e anseios semelhantes, mas ndo compartilhados.>*

Receber informacdes honestas, claras e compassivas € um desejo universal
de pacientes em estado avancado da doenca.>*® Em estudo realizado no Brasil, com
363 pacientes, identificou-se que mais de 90% das pessoas entrevistadas desejam
ser informadas sobre suas condicfes de saude, incluindo eventuais diagndésticos de
doencas graves.>®

Embora a maioria dos pacientes queira saber a respeito de sua condicao de

saude, eles também tém o direito de ndo querer receber informacgdes a este respeito.

545 RODRIGUES; SANTOS, 2021, p. 25.

546 KOVACS, Maria Jdlia. Comunicac¢do nos programas de Cuidados Paliativos. In: PESSINI, Léo;
BERTACHINI, Luciana. Humanizagéo e cuidados paliativos. Sao Paulo: Loyola, 2004. p. 275.

547 SILVA, 2015, p. 80.

548 VOOGT, Elsbet et al. Information needs of patients with incurable cancer. Support Care Cancer, V.
20, 2004. p. 453-466.

549 GULINELLI, André et al. Desejo de informacéo e participacdo nas decisbes terapéuticas em caso
de doencas graves em pacientes atendidos em um hospital universitario. Revista da Associacéo
Médica Brasileira, v. 50, n. 1, 2004. p. 41-47.
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Seu desejo precisa ser respeitado e torna-se necessério identificar alguma pessoa da
familia ou préxima para receber as informacgées e ser interlocutora.>>°

A comunicacdo de mas noticias é uma das mais penosas tarefas dos
profissionais de saude, pois aprendem a salvar vidas e buscar saude, e ndo a lidar
com situacdes de perdas de saude, vitalidade, esperanca e morte, por isso, é tao
importante o desenvolvimento de habilidades para a comunicacao de noticias dificeis
como diagndstico de uma doenca sem possibilidades de cura, a piora irreversivel do
quadro ou mesmo a morte para os familiares.>5! E preciso mudar o foco da quest&o
de “contar ou n&o” para “como informar”.5%?

Existem estratégias para a comunicacdo progressiva de noticias dificeis,
segundo etapas: 1) prepare-se para comunicar. escolha o local onde haja
acomodacdes para sentar, de preferéncia, e cuide da privacidade, reservando tempo
para conversa,; 2) descubra o0 quanto a paciente ou o paciente sabe, 0 quanto quer ou
aguenta saber: utilize perguntas abertas como “O que vocé sabe sobre sua doenga?
O que vocé teme sobre sua condicao?” Atente aos sinais nédo verbais da paciente ou
do paciente durante suas respostas e identifique sinais de ansiedade ou sofrimento
exacerbados, avaliando as condi¢cdes emocionais de cada paciente; 3) compartilhe a
informacé&o: informe com tom de voz suave, porém firme, utilizando vocabuléario
adequado a compreensdo da outra pessoa. Seja claro e faca pausas para que a
paciente ou o paciente tenha oportunidade de falar. Valide a compreenséo, fazendo
perguntas claras. Utilize o toque afetivo e a proximidade fisica. Verbalize compaixao
e solidariedade ao sofrimento da outra pessoa; 4) acolha os sentimentos: permaneca
junto da paciente ou do paciente. Permita e estimule a expressao de sentimentos (de
modo verbal e/ou ndo verbal). Verbalize disponibilidade para ouvir; 5) planeje o
seguimento: fale concisamente sobre os sintomas, possibilidades de tratamento e
prognosticos. Estabeleca, junto com cada paciente, metas a curto e médio prazo e
acles para atingi-las. Verbalize a disponibilidade para o cuidado e o ndo abandono.
Deixe claro como e onde possa te encontrar se necessario.>>3

Alguns pensamentos e sentimentos sao frequentes em todas as pessoas que

vivenciam a terminalidade e podem gerar sofrimento psiquico como: preocupacao

550 SILVA, 2015, p. 80.
551 SILVA, 2015, p. 80-81.
%52 SILVA, 2015, p. 81.
53 SILVA, 2015, p. 81.
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com familiares, medo do desconhecido perante a morte, sofrimento intenso no
momento da morte e de estar s6. Reflexdes sobre revisdo da vida também acontecem
e podem trazer angustia para quem tem assuntos inacabados ou conflitos a serem
resolvidos.>>

Se a paciente ou o paciente ainda é capaz de verbalizar, pode haver o desejo
de compartilhar com alguém da equipe seus sentimentos e anseios. E mesmo quando
ndo é mais possivel falar, a paciente ou o paciente que vivencia a terminalidade
demonstra de maneira ndo verbal e fisiol6gica seu sofrimento.>>®

Acdes comunicativas eficazes no apoio a familiares na terminalidade séo:
presenca mais frequente; verbalizacdo de disponibilidade, compaixado e pesar pela
perda; perguntar 0 que a pessoa precisa ou 0 que vocé pode fazer para ajuda-la
naguele momento; respeitar crencgas, rituais e expressao de sentimentos e, se puder
participar junto; utilizar o toque afetivo.5%®

Além de saber comunicar noticias dificeis, segundo a Dra. Ana Claudia
Quintana Arantes, médica paliativista, também é necessario adotar alguns cuidados
ao dar boas noticias quando melhoras clinicas acontecem, como: 1) integracdo da
equipe meédica sobre o novo estado de saude da pessoa enferma, ou seja, €
aconselhavel consultar membros da equipe sobre a noticia que sera dada; 2) nao soar
como um falso “milagre”, é preciso cuidar para que a boa noticia ndo parega cura. A
melhora de salde pode ocorrer, mas € necessario atentar para nao parecer que a
pessoa esta totalmente curada, caso nao esteja; 3) ndo “prometer’ nada a paciente e
familiares. Em alguns casos € comum que perguntem se 0 pior ja passou
acompanhado de um pedido de juramento. Evite prometer algo que nao sera possivel
cumprir. Esses cuidados garantem que a noticia dada seja verdadeira e nao crie falsas

esperancas no estado de salde da paciente ou do paciente.>’

554 SILVA, 2015, p. 82.

555 SILVA, 2015, p. 82.

556 SILVA, 2015, p. 84.

557 ARANTES, Ana Claudia Quintana. Pagina web. Disponivel em: https://acga.com.br/. Acesso em: 01
de marco de 2024.
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