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Resumo

Introdugéo: a espiritualidade proporciona uma forma de resiliéncia para enfrentar as dificuldades
de ordem psiquica e fisica e esta voltada para a experiéncia profunda e sempre inovadora do
encontro vivo com Deus. Essa experiéncia transcende aos sofrimentos vividos através da atribuicéo
de sentido a existéncia humana. Objetivo: Descreveu-se e compreendeu-se os significados da
espiritualidade para cuidadores familiares de pacientes em cuidados paliativos. Métodos: estudo
qualitativo, exploratério e descritivo realizado na Unidade de Geriatria e Cuidados Paliativos do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). Para essa pesquisa, foram sujeitos os 13 familiares
acompanhantes em tempo integral, de pacientes internados para o Servigo de Cuidados Paliativos.
Foram excluidos os cuidadores profissionais e visitantes. A coleta das informacdes foi realizada
nos meses de agosto e setembro de 2019, por meio de entrevista semiestruturada. A verificagao
das informacobes foi realizada pelo método de analise de conteudo de Bardin e desenvolveu-se
em trés etapas: pré-analise, a exploracdo do material e o tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacao. Resultados: emergiram sete categorias tematicas: Fé e esperancga para o cuidador
familiar; Significado da participacao das crengas na situagao que esta vivenciando; Sentimentos em
relagao ao papel de cuidador/sentimento ao exercer o cuidado; Religiosidade e espiritualidade como
forca de superacao para cuidador familiar; Sentimentos a respeito da maneira como a espiritualidade
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manifesta-se diariamente; Praticas religiosas do cuidador familiar como alivio do sofrimento;
Enfermagem no suporte ao cuidador familiar. Concluséo: Constatou-se que a espiritualidade possui
diversos significados para os familiares, assim como variagdes praticas que a caracterizam. Ao dar
significado a experiéncias estressantes, a familia pode transcendé-la.

Palavras-chave: Espiritualidade; Cuidados Paliativos; Cuidadores.

Abstract

Meanings of spirituality for family caregivers of patients in palliative care

Introduction: Spirituality provides a form of resilience to face psychological and physical difficulties
and is focused on the profound and ever-innovative experience of a living encounter with God.
This experience transcends the suffering experienced by attributing meaning to human existence.
Objective: To understand the meanings of spirituality for family caregivers of patients in palliative care.
Methods: Qualitative, exploratory, and descriptive study carried out at the Geriatrics and Palliative
Care Unit of the Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). The subjects of this research were 13
full-time family caregivers of patients admitted to the Palliative Care Service. Professional caregivers
and visitors were excluded. Data collection was carried out in August and September 2019, through
semi-structured interviews. The information was verified using Bardin’s content analysis method and
was developed in three stages: pre-analysis, exploration of the material and treatment of results,
inference, and interpretation. Results: seven thematic categories emerged: Faith and hope for the
family caregiver; Meaning of the participation of beliefs in the situation being experienced; Feelings
regarding the role of caregiver/feeling when exercising care; Religiosity and spirituality as a force for
overcoming for the family caregiver; Feelings regarding the way in which spirituality manifests itself
daily; Religious practices of the family caregiver as relief from suffering; Nursing in supporting the
family caregiver. Conclusion: It was found that spirituality has several meanings for family members,
as well as practical variations that characterize it. By giving meaning to stressful experiences, the
family can transcend it.

Keywords: Spirituality; Palliative Care; Caregivers.

Resumen

Significados de la espiritualidad para los cuidadores familiares de pacientes en cuidados paliativos
Introduccion: La espiritualidad proporciona una forma de resiliencia para afrontar las dificultades
psicolégicas y fisicas y se centra en la experiencia profunda y siempre innovadora de un encuentro
vivo con Dios. Esta experiencia trasciende el sufrimiento experimentado a través de la atribucién de
sentido a la existencia humana. Objetivo: El objetivo de este estudio fue comprender los significados de
la espiritualidad para los cuidadores familiares de pacientes en cuidados paliativos. Métodos: Estudio
cualitativo, exploratorio y descriptivo realizado en la Unidad de Geriatria y Cuidados Paliativos del
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). Para esta investigacion los sujetos fueron 13 familiares
a tiempo completo de pacientes ingresados en el Servicio de Cuidados Paliativos. Se excluyeron
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los cuidadores profesionales y los visitantes. La recoleccion de informacion se realizé en agosto y
septiembre de 2019, mediante entrevistas semiestructuradas. La verificacion de la informacion se realizé
mediante el método de analisis de contenido de Bardin y se desarrollo en tres etapas: preanalisis,
exploracién del material y procesamiento de los resultados, inferencia e interpretacion. Resultados:
emergieron siete categorias tematicas: Fe y esperanza para el cuidador familiar; Significado de la
participacion de las creencias en la situacion que estas viviendo; Sentimientos respecto al rol del
cuidador/sentimientos al brindar cuidados; Religiosidad y espiritualidad como fortaleza para superar
desafios para los cuidadores familiares; Sentimientos sobre la forma en que la espiritualidad se manifiesta
diariamente; Practicas religiosas de los cuidadores familiares como alivio del sufrimiento; Enfermeria
en apoyo a los cuidadores familiares. Conclusion: Se encontré que la espiritualidad tiene diferentes
significados para los miembros de la familia, asi como variaciones practicas que la caracterizan. Al

dar significado a las experiencias estresantes, la familia puede trascenderlas.

Palabras-clave: Espiritualidad; Cuidados Paliativos; Cuidadores.

Introducgao

Os Cuidados Paliativos surgiram no século
XX, em Londres, Reino Unido, a partir dos tra-
balhos de Cicely Saunders, que sistematizou
conhecimentos relativos ao sofrimento experien-
ciado no final da vida, incluindo aspectos fisicos,
emocionais, sociais e espirituais do doente e de
pessoas préximas a ele. No Brasil, surgiram no
fim dos anos 80, no Rio Grande do Sul, com a
criagao do Servico de Cuidados Paliativos que foi
anexado ao Servigo da Dor no Hospital de Clinicas
de Porto Alegre [1].

De acordo com a Organizagao Mundial da
Saude (OMS) [2], eles buscam aprimorar a qua-
lidade de vida de pacientes e familias que en-
frentam problemas associados a doengas ame-
acadoras de vida, através da prevencgéo e alivio
do sofrimento, por meio de identificacido precoce,
tratamento da dor e outros problemas de ordem
biopsicossocial e espiritual. No Brasil, o Sistema
Unico de Saude (SUS), através de acdes, vem
estimulando as praticas dos Cuidados Paliativos
[3]. Desde os tempos mais remotos, a socieda-
de oferece apoio e cuidado aos seus membros

doentes ou na iminéncia da morte, sendo esse
cuidado acompanhado de uma profunda reverén-
cia de ordem espiritual [4]. Dessa forma, a espi-
ritualidade proporciona uma forma de resiliéncia
para enfrentar as dificuldades de ordem psiquica
e fisica [5]. Por definicao, a religiao esta ligada a
doutrinas e rituais especificos ao longo de sua ex-
pressao historica. Ja a espiritualidade esta voltada
para a experiéncia profunda e sempre inovadora
do encontro vivo com Deus [6]. Essa experiéncia
transcende aos sofrimentos vividos através da
atribuicdo de sentido a existéncia humana.

O doente passa a ser o foco de atencao e a
familia desenvolve varias formas de apoio, modi-
ficando seu funcionamento, mostrando ao doente
qgue ele nao enfrentara as dificuldades sozinho,
além de melhorar a qualidade da vida que |Ihe
resta [7]. Diante disso, a espiritualidade pode
emergir como componente gerador de esperan-
ca para o paciente e sua familia, auxiliando-os
no enfrentamento das dificuldades. Para lidar
com o sofrimento, a familia atribui significado
a ele. Esse significado € construido a partir de

Enfermagem Brasil 2025;24(2):2189-2204 2191



experiéncias interacionais entre o mundo interior
de cada membro familiar e seu meio sociocultu-
ral, incluindo seu passado e suas expectativas
em relacao ao futuro, sendo a espiritualidade a
principal busca de suporte para obter o signifi-
cado para a doenga [7].

A espiritualidade mostra-se condutora dos
comportamentos dos familiares ao moverem-se
para um estado de adaptacao e ajustamento a
doenca, ou seja, o significado dado a doencga faz
com que o enfrentamento dessas situagdes seja
mais facil ou nao [8], pois possui atributos como
a fonte de enfrentamento e de conforto, aliviando
o sofrimento.

Também influéncia na maneira que os pa-
cientes enfrentam os problemas de saude, pro-
porcionando assim bem-estar, demonstrando sua

Métodos

Estudo qualitativo, exploratério e descritivo
realizado na Unidade de Geriatria e Cuidados
Paliativos do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (HCPA). O HCPA é um hospital publico
de direito privado, terciario, acreditado pela Joint
Commission International. Faz parte da rede de
hospitais universitarios do Ministério da Educacgéo,
vinculando-se academicamente a Universidade
Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS). No seu
quadro funcional conta com enfermeiros mestres
e especialistas em Enfermagem e areas afins,
0 que privilegia as condi¢des para o ensino de
Enfermagem, tanto em nivel de graduacao quan-
to de pds-graduacédo, assim como a Residéncia
Multiprofissional [9].

No ano de realizagéo da pesquisa, a Unidade
de Cuidados Paliativos, possuia um total de 26
leitos, sendo 13 leitos para Cuidados Paliativos e
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relevancia na area dos cuidados paliativos [7].
No que tange a dimenséo espiritual, cada vez
mais, a ciéncia curva-se diante da importancia da
espiritualidade para a vida do ser humano. A espi-
ritualidade é uma forgca dindmica que se move no
interior dos individuos e coloca-os a caminho para
dar significado a sua vida pessoal, sua historia e
realidade, podendo estar relacionada a uma forca
transcendental, a uma realidade e a Deus.

Frente a essas consideragdes, a questao
norteadora do estudo foi: quais séo os signi-
ficados da espiritualidade para cuidadores fa-
miliares de pacientes em cuidados paliativos?
Nesse contexto, a pesquisa teve como objetivo
compreender os significados da espiritualidade
para cuidadores familiares de pacientes em cui-
dados paliativos.

13 leitos para Geriatria. Para essa pesquisa, foram
sujeitos os familiares acompanhantes em tempo
integral, de pacientes internados para o Servigo
de Cuidados Paliativos, durante o periodo de in-
ternagao hospitalar do paciente. Foram excluidos
os cuidadores profissionais e visitantes.

A coleta das informacdes foi realizada nos
meses de agosto e setembro de 2019, por meio
de entrevista semiestruturada, combinando per-
guntas abertas e fechadas, na qual o informante
tem a possibilidade de discorrer sobre o tema
proposto. Os entrevistadores usaram um guia
de topicos para garantir que todas as areas fos-
sem contempladas. Uma vez que, a funcado do
entrevistador é estimular o participante a falar
livremente sobre todos os tdpicos listados [10,11].
As entrevistas foram agendadas e realizadas em
uma sala reservada na Unidade de Geriatria e



Cuidados Paliativos, a fim de evitar o constran-
gimento do cuidador familiar de pacientes, tendo
aproximadamente 20 minutos de duragédo. Foram
gravadas em audio e, posteriormente, transcritas.
Para preservar o anonimato dos participantes,
foram identificados pela sigla CF1, CF2, CF3 e
assim sucessivamente até CF13.

A verificacdo das informagdes foi realizada
pelo método de analise de conteudo de Bardin
[12] e desenvolveu-se em trés etapas: pré-analise,
a exploracédo do material e o tratamento dos re-
sultados, inferéncia e interpretacéo. A pré-analise
foi a fase de organizagéao, correspondendo a um
periodo de intuicdo, mas teve por objetivo tornar
operacionais e sistematizar as ideias iniciais. A
exploragao do material foi a administracao siste-
matica das decisdes tomadas, consistiu essencial-
mente de operacdes de codificacdo e enumeracgao
do material. O tratamento dos achados foi anali-
sado a luz da fundamentacao tedrica alusivas a
tematica do estudo.

Foram observados os aspectos éticos, em aten-
¢ao, a Resolugao n° 466, de 12 de dezembro de
2012, elaborada pelo Conselho Nacional de Saude
[13], que trata de pesquisas e testes em seres hu-
manos envolvendo o convite para participagdo no
estudo com o esclarecimento do objetivo da inves-
tigacao e assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido em duas vias, sendo uma do
participante e o outra do pesquisador.

Resultados

A amostra foi composta por 13 familiares, com
idade entre 35 anos e 66 anos, com predominio de
participantes mulheres (85%), a respeito do grau de

No momento do convite, foram informados
pelo pesquisador os beneficios e riscos da pesqui-
sa ao participante, cada um recebeu informacgoes
quanto ao objetivo e a justificativa da pesquisa,
bem como foi esclarecida a garantia de requerer
resposta a qualquer pergunta ou duvida acerca
dos procedimentos, riscos, beneficios e outros
assuntos relacionados a pesquisa; do risco de
eventuais desconfortos/emocdes ao responder
as perguntas durante a entrevista; da liberdade
de retirar seu consentimento a qualquer momen-
to e de deixar de participar do estudo, sem que
haja qualquer prejuizo ao mesmo; da seguranca
de que nao sera identificado e que se mantera
o carater confidencial das informacdes; do com-
promisso de proporcionar informacgao atualizada
obtida durante a pesquisa, ainda que essa possa
afetar sua vontade de continuar participando. Os
dados coletados serédo armazenados por cinco
anos e estarao disponiveis para seu acesso; e de
que serdao mantidos todos os preceitos éticos e
legais durante e apds o término da pesquisa bem
como dos resultados.

O projeto de pesquisa foi submetido a
Comissao de Pesquisa da Escola de Enfermagem
da Universidade Federal do Rio Grande do Sul
com parecer de aprovacéo do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (HCPA), sendo aprovado sob parecer
n°® 3.495.722.

parentesco eram esposo (as), filho (as), sobrinhas
e netas (Quadro 1).
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Quadro 1 — Caracterizagdo dos participantes do presente estudo. Porto Alegre, RS, 2019

Participantes Idade Grau de Parentesco
CF1 59 anos Filha
CF2 35 anos Irma
CF3 57 anos Esposa
CF4 49 anos Filha
CF5 60 anos Esposa
CF6 53 anos Filho
CF7 66 Anos Esposo
CF8 45 Anos Neta
CF9 62 Anos Esposa
CF10 46 Anos Esposa
CF11 63 Anos Filha
CF12 54 Anos Esposa
CF13 44 Anos Filha

Total: 13 Participantes

Fonte: Elaborado pelo autor, 2019.

Da analise das entrevistas emergiram sete ca-

tegorias tematicas: Fé e esperancga para o cuidador
familiar; Significado da participagao das crengas
na situacado que esta vivenciando; Sentimentos
em relagdo ao papel de cuidador/sentimento ao
exercer o cuidado; Religiosidade e espiritualidade
como forca de superacao para cuidador familiar;
Sentimentos a respeito da maneira como a espiritu-
alidade manifesta-se diariamente; Praticas religio-
sas do cuidador familiar como alivio do sofrimento;
Enfermagem no suporte ao cuidador familiar.

Fé e esperancga para o cuidador familiar

Nesta categoria os familiares cuidadores des-
tacaram a Fé e a Esperanca como motivacao de
cuidado, pois referiram que nada é impossivel para
Deus.

“[...] Eu consigo tudo que eu quero
porque eu sei pedir e sei agradecer. Eu
tenho a minha fé e ninguém me abala,
€ Deus no poder ¢ isso ai [...]" CF4
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“[...] Fé em Deus! Pra mim & isso
[..T". CF7

“[...] No meu entender é Deus em
todos os momentos. Eu sinto uma forga
espiritual por que as vezes estamos no
desanimo e vem uma forgca que nos
ajuda [...]". CF12

“[...] Deus nao disse que seria fa-
cil, mas que ele estaria conosco. Deus
esta conosco amenizando a situacao
dela apesar de as vezes chorar e se la-
mentar porque somos humanos temos
que procurar manter a fé [...]". CF10

“[...] € uma maneira de ter conforto,
€ se agarrando na fé que alguma coisa
vai melhorar, e que nada esta perdido
quando temos fé, temos algo maior a
nos agarrar DEUS [...]” CF11



Na fala de CF11 fica evidente que a fé é ca-
paz de acalmar o sofrimento, trazer esperancga,
perceber caminhos alternativos, mobilizar e agir
para superar a dor e ndo deixar levar-se pelo
sofrimento.

Significado da participagdo das crencgas na si-
tuacao que esta vivenciando

Com relagao a essa tematica, pode-se perce-
ber que as narrativas dos familiares foram positivas
acerca da participagao das suas crengas religiosas
durante a situagao de adoecimento. Os relatos
sinalizaram a espiritualidade e as suas crencas
como sendo fundamentais, ajudando-os e fortale-
cendo-os durante essa fase.

“Eu penso assim, que ajuda muito
a gente, a gente se apega com Deus,
pede forca a ele, ele que da forca pra
nos enfrentarmos essa situagcdo que
esta ai na nossa frente, entdo, sem
ele, nao é possivel”. CF10

“Eu acho que é isso que fortalece
a gente” CF11.

Em momentos de fragilidade, do-
enca e dor, observa-se que o pensa-
mento religioso pode ser utilizado como
uma fonte de conforto, proporcionando
um senso de controle que transcende
o humano, como se percebe nas falas
a seguir:

“[...] tudo vai se ajeitar do jeito que
Deus quiser”. CF6

“E eu creio que Deus desde o pri-
meiro momento ta no controle. Ta me
ajudando emocionalmente [...]. CF3.

Sentimentos em relagdo ao papel de cuidador/
sentimento ao exercer o cuidado

Em relacao a essa tematica, podem ser per-
cebidos sentimentos contraditérios por parte dos
cuidadores. Dentre os sentimentos positivos surgi-
ram: bem-estar, prazer, satisfagao, conforto, con-
fianga, privilégio, os quais podem ser tidos como
uma forma de estar ao lado de seu ente querido
0 maior tempo possivel. Mesmo que seja uma ta-
refa ardua, a relacao de afeto existente entre o
cuidador e o paciente torna esse cuidar um ato de
amor e de prazer. Conforme pode ser observado
em algumas falas:

“Eu me sinto privilegiada, nao pela
doenca que ela ta, mas me sinto privi-
legiada em poder estar ali com ela, ao
lado dela”.CF1

“Eu me sinto satisfeita, entendeu?
Por estar cuidando da minha mae, eu
posso ajudar o préximo [...]".CF4

Entre os sentimentos negati-
vos vivenciados pelos acompanhan-
tes, podem ser citados a tristeza e a
impoténcia.

“E...Fico assim sem poder fazer
muita coisa né... Sem poder fazer mais
nada, é s6 apoiar mesmo”.CF2

E possivel que esses sentimentos negativos
estejam relacionados ao fato de nao haver possibili-
dade de cura, diante do quadro clinico apresentado.

Religiosidade e espiritualidade como forca de
superacgao para cuidador familiar

Em relacao a essa categoria, é importante res-
saltar que a espiritualidade se difere de religiosi-
dade. A busca pela for¢a na religiosidade faz com
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que o cuidador familiar vivencie a prote¢cao de um
“ser maior”, que o ajuda a superar as dificuldades,
e que pode ser observado nas falas a seguir:

“S6 oro e peco a Deus, nos mo-
mentos que a gente precisa. Na rea-
lidade em todos os momentos e nao
sO quando preciso de alguma coisa.
Converso muito com Deus e ele sem-
pre me ouviu”. CF2

“Eu peco a DEUS que ela fique
calma, porque a dor eu n&o tenho como
tirar entdo vou conversando com ela.
Combinamos que cada uma reze antes
de dormir pedindo alivio da dor”. CF9

Pode-se perceber que as falas de CF2 e CF9
foram positivas acerca da participacdo das suas
crencgas religiosas e da espiritualidade durante a
situagdo de adoecimento de seu familiar, ajudan-
do-os e fortalecendo-os durante essa fase.

Os cuidadores procuram diversas maneiras de
diminuir seu sofrimento, seja através de imagens,
oracoes e leituras. Areligiosidade € importante na
vida dessas pessoas, pois desenvolvem fé, refor-
c¢ando o bem-estar emocional, como é possivel
observar nas falas a seguir:

“Em Deus, acredito muito em Deus.
N&o da forma de desenho velhinho,
mas sim em uma energia maior, que
move todas as coisas”. CF5

“Estar aqui com o meu pai esta
sendo dificil, entdo procuramos coisas
que nos confortem, como por exem-
plo, ler mais sobre espiritualidade. Que
conforte essa fase dificil que vivemos”.
CF8
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A religiosidade e a espiritualidade, de modo
geral, sdo percebidas de forma positiva pelos cui-
dadores familiares. Apenas um dos participantes
apresentou dificuldade para defini-la, os demais
entrevistados afirmaram que a espiritualidade se
apresenta como ter fé e crer em Deus, que é re-
presentado como espirito de luz.

“[...] Deus! Deus pra mim é tudo,
Deus é quem coordena este mundo.
No mundo existe duas forcas o bem e
o mal. Deus é o bem [...]". CF10

Para o cuidador familiar, a espiri-
tualidade consistiu em um instrumento
para enfrentar a dor da perda, os even-
tos traumaticos e fatores estressores
do cotidiano da finitude do ser.

“[...] acredito que depois daqui o
familiar descansa, que nds temos que
aceitar com um parente vai, que ele
vai para um plano melhor. Eu acredito
assim nesse sentido por que as ve-
zes somos egoistas estamos vendo a
pessoa mal e queremos ela aqui com
a gente. Eu acho que o espiritismo en-
sina nos aceitarmos a morte com mais
facilidade”. CF6

“Muito dificil! Eu ndo consigo olhar
pra minha mae e ver que ela esta mor-
rendo, eu sexta-feira tive uma crise de
choro, ndo consegui descansar, quan-
do chegou umas 7 horas, tive uma crise
de choro. Comecei a pedir perdao pra
ela porque das filhas eu sou a Unica
que fala as verdades pra ela”. CF3



“[...] A mae esta indo embora, ela
nao tem uma ferida no corpo, come
normal. Como pode? Eu trabalho ha
tantos anos na area da saude e néo
estou sabendo lidar com minha mae.
N&o estou conseguindo lidar com essa
ferida de perder ela, de repente ela esta
deitada e pode parar tudo. Agente nao
sabe em quantos dias vai ser. Ta muito
dificil [...]” CF9

E possivel identificar nas falas acima que os
cuidadores familiares usam a espiritualidade como
forma de aceitar a morte, ja que essa € uma das
fragilidades do ser humano. O que se evidencia nas
falas dos cuidadores familiares sdo sentimentos de
receio, medo e desamparo ao depararem-se com
a possibilidade de morte iminente.

Sentimentos a respeito da maneira como a es-
piritualidade manifesta-se diariamente

Em relacédo a vivéncia da espiritualidade, a
percepgao dos participantes mostrou-se bastante
diversificada, estendendo-se desde os sentimentos
vivenciados em sua rotina como cuidadores até
acoes executadas pelas pessoas ao seu redor.
Quanto aos sentimentos, os citados pelos fami-
liares foram: amor, fé, paciéncia, tranquilidade,
suporte e forca:

“[...] quem tem Deus no coragao
tem tudo, porque ele da uma forca mui-
to grande a gente, da aquela paz dentro
da gente mesmo com tanta dificuldade,
mas a gente consegue ter paz, a gente
entrega na mao Dele, confia, isso é fé,
€ amor”. CF5

“Essa espiritualidade aparece pra
mim como toda a for¢a que ta dentro
de mim. E como assim: tem algo do

outro lado com a mé&o poderosa que
me acolheu”. CF7

Alguns participantes, em suas
falas, demonstraram que a espiritu-
alidade pode ser percebida através
de agdes. Elas incluiriam: oragdes,
comportamentos que “fagam o bem”,
histérias de amigos e intervencéo de
outras pessoas, conhecidas ou nao,
em suas vidas:

“[...] sempre vem uma pessoa ami-
ga, eu acho que é enviada por Deus,
né, que diz, que da um conselho, que
da calma, entdo eu acho que é assim.
Eu acho que o Deus é assim, sempre
bota alguém no caminho da gente. Pra
levantar nosso astral né. Porque nao é
facil estar numa situacao dessa, e vocé
nao poder fazer nada”. CF8

Outros aspectos foram citados sobre a espiri-
tualidade no dia a dia, como uma forma de inter-
vencao divina, como predestinacao, além de uma
forma de atribuir significado a situagdes tidas como
inexplicaveis e, também, em forma de pensamen-
tos que surgem durante o dia:

“Em forma de pensamentos, em
forma de histéricos, histéria de amigos,
fatos e sem explicagdes. Acredito que
essa espiritualidade se manifeste mais
Oou menos nisso, dessa maneira”. CF9

No discurso dos cuidadores, as praticas espiri-
tuais foram principalmente citadas de forma positiva
e construtiva, mas é possivel que elas sejam expe-
riéncias de forma negativa em momentos de mais
sofrimento, como no diagnéstico, por exemplo.
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Praticas religiosas do cuidador familiar como
alivio do sofrimento

Quando as pessoas se encontram em situa-
¢cOes extremas de sofrimento e desamparo, tendem
a buscar praticas religiosas como um meio para
superacao, como demonstra os discursos abaixo:

“Depois que minha mae chegou
aqui, eu rezo todos os dias, eu néo
rezava”. CF5

“Sou umbandista, trabalho com
cura. Sou mae de santo e nosso obje-
tivo é trabalhar com as pessoas e sei
que eu tenho uma mao boa pra cura”.
CF13

As praticas religiosas podem funcionar como
ferramenta de alivio da dor e sofrimento, pois elas
permitem e colocam a responsabilidade de cura
em um ser maior, Deus.

Os cuidadores familiares entrevistados relatam
utilizar mecanismos através de praticas religiosas
para proporcionar o alivio ou busca da cura para
seus entes queridos:

“[...] SO para ti ter nocdo minha
méae teve um cancer de pulmao e nés
fizemos uma troca [...] e quando ela
operou o pulmao néo tinha nada. Tenho
muita fé nos orixas [...]" CF7

Os cuidadores familiares, em suas
falas, demonstraram que realizam suas
praticas religiosas através de oracbes
pela internet e vivéncias em centros
espiritas:

“Sou muito espirita, acompanho
tudo pela internet porque nao da tempo
de euir nas palestras. Eu ia no Bezerra
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de Menezes e no Chico Xavier. Como
acompanho pela internet peco oragdes
pra ela e para a familia”. CF1

“Ele fez tantas cirurgias espirituais,
eu acredito tanto nelas e nas pessoas
que fazem essas cirurgias, eu somente
acredito”. CF7

Portanto, as praticas religiosas do cuidador
familiar como alivio do sofrimento sao utilizadas
como mecanismos para o enfrentamento da dor
e finitude. Essas podem ser observadas em fami-
liares por meio de gestos, palavras ou acessorios
religiosos, tais como postura de oragao, terco e
biblia no ambiente hospitalar.

Enfermagem no suporte ao cuidador familiar

Nessa categoria apresenta-se a
importancia de defender os familiares
em suas crencas e valores, respeitando
suas necessidades fisicas, emocionais
e espirituais. Percebe-se nos discursos
abaixo:

“Aqui os enfermeiros nos deixam
rezar e trazer as imagens de santos e
agua benta para minha mae”. CF4

“Fui no centro espirita e eles man-
daram passar uma vela no corpo do
meu pai e a enfermeira me ajudou [...]”
CF12

“Yocés da Enfermagem s&o uns
anjos da vida. Ainda ontem estavamos
comentando que tem que ter muita ca-
pacidade, amor ao préximo para ser
enfermeiro. Ajudar o sofrimento dos



outros aliviar, dando apoio para gente,
sdo criaturas escolhidas por Deus para

nos ajudar”. CF3

“O Trabalho da enfermagem aqui
€ muito bom sendo preocupados com
ela, em aliviar o sofrimento e a dor

dela”. CF9.

Discussao

A fé, ou um sentimento de total crenca em
alguma forga ou ser superior, sao influéncias impor-
tantes no processo de superagao [14], como pode
ser percebido nas falas citadas pelos familiares.
Os cuidadores utilizam a fé e a esperanca para
enfrentar e superar problemas diarios do cuidado
paliativo. Conseguir vencer adversidades desse
universo fica evidente nas falas de CF12 e CF10.
Deus surge como forma de fé e esperanga por
dias melhores. Visando amenizar o sofrimento e
alimentar as esperancas, os familiares cuidadores
fortalecem-se do SER para superar os momentos
de dificuldade. Tendo um “Deus”, o provedor de
tudo, entregavam suas vidas e de seus familiares
a Ele [15].

Em relagdo ao significado da participagao
das crengas na situagao que esta vivenciando,
observa-se que os suportes encontrados nas di-
ferentes religides ajudam a confortar as familias
nas experiéncias inesperadas de doenca e morte,
tendo como explicagao a ideia de que elas trazem
consequéncias positivas para a vida da familia
como uma forma de crescimento, fortalecimento,
de regeneragao ou de evolugao [16].

Uma das participantes cita a fé como uma es-
tratégia de fortalecimento durante a fase terminal

“As vezes, as enfermeiras rezam
junto comigo quando estou desespe-
rada”. CF6.

Nesses depoimentos, percebeu-se que 0s cui-
dados de enfermagem sao uma estratégia de alivio
de sofrimento e conforto. Existe uma tendéncia dos
cuidadores familiares em reconhecer o trabalho da
enfermagem como fundamental junto ao paciente
em cuidados paliativos.

de seu familiar. E possivel pensar também que em
momentos de fragilidade, doenca e dor, o pensa-
mento religioso é utilizado como fonte de conforto
proporcionando um controle que vai além do hu-
mano; quando o paciente atribui esse controle a
um ser supremo, ele se liberta, reduzindo assim
sua ansiedade e medo [14].

O fato de se encontrar no papel de cuidador
gera sentimentos positivos em alguns familiares e
negativos em outros. Diante desses resultados é
possivel pensar que esses sentimentos também
podem estar relacionados a tentativa de atribuir
um sentido para aquilo que se faz e um significado
para o sofrimento vivenciado por esse familiar. Esse
movimento dos participantes pode ser justificado
pelo fato de que em situagdes de terminalidade,
os familiares tém necessidades tais como estar
proximo ao paciente, sentir-se util e encontrar um
significado para o adoecimento e, consequente-
mente, para a morte do paciente [15].

Outra forma de entender os sentimentos dos
participantes é supor que, a medida que cuida,
o familiar apresenta seus proprios sentimentos,
sendo esses uma maneira de interpretar a situa-
¢ao [17]. Quando os sentimentos em relagao ao
papel de cuidador sdo semelhantes ao de exercer
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o cuidado, alguns familiares descrevem essa
experiéncia como prazerosa, um ato de amor ou
carinho. Porém, outros relataram ser uma expe-
riéncia dolorosa, que causa sofrimento e tristeza,
pois a ameaca da morte leva o familiar a ter que
aceitar a perda do outro, além de conviver com
a realidade da sua propria finitude [15].

No misto de sentimentos que surgem neste
momento, torna-se importante distinguir espiri-
tualidade e religiosidade. A espiritualidade é a
relacado entre o sujeito e algo que transcende o
conceito de materialidade, que é toda ou qual-
quer ligacdo com algo “divino”. A religiosidade,
por sua vez, € a crenga em uma religido espe-
cifica, caracterizada em dogmas, hierarquias,
livro sagrado, rituais, dentre outros aspectos.
Assim, entende-se que toda religiao é espiritu-
alista, mas nem toda espiritualidade esta ligada
a uma religido [17].

A espiritualidade auxilia a ressignificar a his-
toéria de vida e promover reorientagcao do cuidado
de si e do outro, envolvendo varias dimensdes da
vida [18]. Ela é importante para os seres huma-
nos, € através dela que se expressam desejos
de seu coracao, fragilidades, for¢cas e a razao
de sua existéncia. E por ela que se alcanca a
dignidade humana, para poder fazer mudanca
em sua vida. Deve estar inserida no contexto de
atencao holistica do ser humano [19].

As praticas da espiritualidade no dia a dia
sao reveladas em acgdes religiosas, como ir a
igreja, orar/rezar e ler escrituras sagradas, bem
como em atividades que nao sejam diretamente
ligadas a religiao, como apoiar-se em familiares
€ amigos e exercer a caridade, que seria uma
forma de “fazer o bem” [1]. Tais praticas espiri-
tuais estdo relacionadas a busca de significado
para o sofrimento e procura por respostas para
questdes existenciais do adoecimento na vida da
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familia. Estdo voltadas a esperanca, que inspira
coragem e pode ser uma forma de buscar uma
saida para o sofrimento. Nos momentos de soffri-
mento, a familia recorre a praticas significativas
as suas crencas, sejam elas de natureza religiosa
ou néo [4].

Ainda, as crengas e as praticas religiosas
podem ser facilitadoras do enfrentamento do
sofrimento vivenciado ou nao [8]. As crencas/
praticas facilitadoras seriam as que se mostram
condutoras de comportamentos para estados de
adaptacao e ajustamento a doenca e a morte,
como acreditar que a vida nao termina no mo-
mento da morte. Uma das praticas atreladas a
essa crenga € a oragao. Ja as crencas/praticas
que dificultam o enfrentamento do processo de
adoecimento seriam atreladas a culpa do adoe-
cimento, como uma associagao entre a doenga
e algo negativo. Diante disso, a doenca pode ser
encarada como punicao, e a partir dai a familia
determina o grau de aceitacdo da doenga e como
lidar com a mesma. Acreditar que a doenca é
consequéncia das atitudes da propria pessoa,
por exemplo, pode gerar sentimentos negativos
e até atrapalhar o tratamento [8].

O cuidador familiar de paciente em cuidados
paliativos precisa criar estratégias de enfren-
tamento para lidar com a finitude e as praticas
religiosas podem ser suporte. A religido, a fé e
as oragdes sao algumas das estratégias utiliza-
das e muitos tornam-se mais religiosos apds o
diagnéstico da doencga de seu familiar [20,21].

Crencas ou rituais religiosos especificos
como: oragdes, pratica do terco, celebracdes de
missa e promessas sao intervencoes de acdes
de ajuda espiritual e religiosa que atuam como
suporte para aceitacao do sofrimento e a dor
[22]. A oracao e as leituras de textos sagrados,
como textos biblicos pela internet, por exemplo,



podem ser utilizadas para atender as necessi-
dades espirituais dos familiares e promover seu
relaxamento [23].

O enfermeiro, por ser uma profissao que esta
em contato direto com o paciente, é responsavel
por um olhar holistico que contemple o processo de
cuidar, as dimensoes bioldgicas, psicoldgicas, so-
ciais e espirituais do ser humano. Por isso, a com-
preensao da espiritualidade é fundamental para
um cuidado de enfermagem com qualidade [24].

Aabordagem espiritual pode partir tanto do enfer-
meiro quanto do familiar. Caso o enfermeiro instigue

Conclusao

Arealizacado dessa pesquisa evidenciou que o
sofrimento causado pelas doencgas terminais sobre
a familia dos pacientes necessita de um sentido.
Sentido esse que pode ser encontrado através da
espiritualidade. Constatou-se que a espiritualidade
possui diversos significados para os familiares,
assim como variagdes praticas que a caracterizam.
Ao dar significado a experiéncias estressantes, a
familia pode transcendé-la.

Faz-se necessario compreender que a espiri-
tualidade afeta a saude, tanto do paciente, quanto
da familia. Intervengdes nesse sentido, como ouvir,
estar presente, prover esperanga e dar diregao
sao exemplos de atitudes voltadas para o cuidado
integral do paciente.

Entretanto, ajudar pacientes e familiares a en-
contrar significados para suas experiéncias ainda
se coloca como um desafio para os profissionais
de saude. Isso ocorre, especialmente, porque esse
assunto é pouco abordado na literatura cientifica
e nos cursos de graduagao, gerando uma falta de
preparo e seguranca dos profissionais para lidar
com esse tema.

essa abordagem, é importante estar atento para in-
dicios do familiar ou avaliar por questionamentos e
um didlogo informal para certificar-se de que se trata

de um momento adequado para esse enfoque [25].

A Enfermagem, ao dar suporte emocional,
constréi junto ao familiar uma ferramenta de en-
frentamento e conforto, tornando-se fundamental
no processo de cuidado. Assim, permite que os
cuidadores familiares enfrentem as crises exis-
téncias, ameacgadoras da vida dos seus familiares,

favorecendo o suporte social e emocional [26].

Diante desse contexto, é importante considerar
que a presente pesquisa apresenta algumas limi-
tacdes. Estudos sobre a fungao da espiritualidade
para a familia dos pacientes continuam sendo ne-
cessarios, especialmente os que se referem aos
Cuidados Paliativos. Por fim, conclui-se que foi
possivel constatar a relevancia desse estudo a fim
de ampliar as discussdes acerca da espiritualidade,
possibilitando abordagens que incluam os aspectos
espirituais dos familiares.

Dessa maneira, é de extrema importancia que
os profissionais de saude conhecam e reconhegam
aimportancia da espiritualidade diante de pacientes
e familiares que estejam em situagdes de sofrimento,
devido ao adoecimento e internamento em hospitais.
Enquanto sujeito implicado no processo de cuidado,
faz parte desse desafio reconhecer, respeitar e saber
lidar com a dimens&o espiritual do paciente, bem
como de seus familiares. Nesse contexto, € impres-
cindivel que esse tema seja explorado e discutido
para que haja uma disseminacao desse debate que
€ presente no cotidiano tanto de pacientes, quanto
de familiares e profissionais de saude.
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