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Resumo

A espiritualidade é uma dimensdo em crescente valorizagdo no sentido em que é
considerada uma dimensao importante no que diz respeito a qualidade de vida e salde do
ser humano, numa sociedade em constante transformag¢ao. O niumero reduzido de estudos
em Portugal sobre a espiritualidade — praticas espirituais —, da sentido a um estudo com

estas caracteristicas.

As representacbes e praticas dos cuidadores sdo significativas, porque ajudam a
compreender a dimensdo abstrata da espiritualidade (os seus valores e praticas), reforga o
sentido positivo da vida no caminho da qualidade de vida de todos (doente e cuidador). Ao

falar de qualidade de vida e de preservagao da mesma, falamos de “cuidados paliativos”.

Os cuidados paliativos constituem uma intervencao essencial no final de vida. A morte e o
morrer, representam momentos de grande dificuldade; traduzem-se em emocgbes e
sentimentos, independente da idade ou da fase do ciclo de vida. Neste estudo de cariz
qualitativo, exploratério e descritivo, foram realizadas entrevistas com os relatos subjetivos
dos cuidadores informais principais, dispostos a colaborar, e que viveram (vivem) a

experiéncia de cuidar de um familiar doente oncoldgico em cuidados paliativos.

Palavras-Chave: Espiritualidade; Cuidadores Informais Principais; Cuidados Paliativos;

Doente Oncolégico Paliativo; Praticas Espirituais.
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Abstract

Spirituality is a growing dimension in the sense that it is considered an important dimension
regarding the human being quality of life and health in a society in constant transformation.
The small number of studies in Portugal on spirituality — spiritual practices — makes sense to

a study with these characteristics.

Representations and practices of caregivers are significant, because they can help to
understand an abstract dimension of spirituality (its values and practices), reinforces the
positive meaning of life in the path of quality of life for all (patient and caregiver). When we

talk about quality of life and preserving it, we talk about “palliative care”.

Palliative care in an essential end of life intervention. Death and dying represent moments of
great difficulty; translated into emotions and feelings, regardless of age or phase of the life
cycle. In this qualitative, exploratory and descriptive study, interviews were conducted from
subjective reports of the main informal caregivers willing to collaborate and living the

experience of caring for a cancer family patient in palliative care.

Keywords: Spirituality; Primary Informal Caregivers; Palliative Care; Palliative Cancer Patient;

Spiritual practices.
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1 Introducao

1.1 Relevancia do tema

A escolha do tema geral cuidados paliativos deve-se ao facto de ser uma darea de cuidados
de saude em crescente evolugao no nosso pais, como é constatdvel, por exemplo, através da
Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, datada de 5 de setembro de 2012, a qual: “...Consagra
o direito e regula o acesso dos cidaddos aos cuidados paliativos, define a responsabilidade
do Estado em matéria de cuidados paliativos e cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos
(RNCP), a funcionar sob tutela do Ministério da Saude.” (p. 5119: Didrio da Republica, 1.2
série — N.2172).

A sua interdisciplinaridade e especificidade — cuidados paliativos — expressa-se no seu

contexto ativo, assim como o estadgio da humanizacdo envolto dos doentes e suas familias.

Em 2002, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) definiu (Revista Cuidados Paliativos, vol. 1,
n.2 1, marco de 2014) os cuidados paliativos como “uma abordagem, que melhora a
qualidade de vida dos doentes e das suas familias confrontadas com os problemas
associados a uma doenca ameacadora da vida, através de prevencdo e do alivio do
sofrimento, a identificacao precoce, avaliagdo impecavel e o tratamento da dor e de outros

problemas fisicos, psicossociais e espirituais.” (p. 8).

Os cuidados paliativos ganham corpo face ao aumento do envelhecimento e de tudo o que
dele advém (doencas crdnicas irreversiveis, por exemplo). E, o centro da atencdo dos
cuidados paliativos é precisamente o doente, na sua plenitude de ser ativo com direito a
informacdo e evolugdo no que respeita a decisdes da sua saude ou tratamento. O controlo

de determinada doencga é o objetivo posterior ao doente.

A pratica adequada de cuidados paliativos proporciona ao doente e a sua familia a base
fundamental de prevencdo do sofrimento e o controlo dos sintomas, como a dor, sendo este

um objetivo a alcancar.

A familia, que passaremos a designar como — “cuidadores informais principais” — de um
doente sofre também o impacto da fase avancada de uma doenca quando considerada
como letal e incurdvel. Contudo, o familiar ou familiares cuidadores deverdo ao longo do

10
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tempo e, com o apoio de profissionais, voluntdrios, entre outros, criar resisténcias ao
sofrimento e seguir etapas positivas que defendam prontamente a qualidade de vida (familia
e doente). Os cuidadores informais principais, e mais concretamente o0s seus
relatos/vivéncias, foram o acervo essencial de informacdo para o desenvolvimento deste

projeto.

Paldron (2004) defende: “Neste sentido, é importante que os familiares e amigos possam
expressar a pessoa a importancia que ela tem na sua vida, o contributo que deu. Mas é
importante também que o facgam sem |lhe impor o fardo suplementar do seu sofrimento.

Mais uma vez, tera de ser um acto de amor e nao de apego.” (p. 102).

E crucial haver o acesso a apoio adequado por parte dos profissionais e respetivas entidades
de saude e, estes deverdo, também, apoiar-se mutuamente e criar barreiras protetoras
contra sentimentos/estados menos positivos que possam, depois, influenciar negativamente

a ajuda didria prestada ao doente e a sua familia.

Nesta linha de pensamento, Neto (2004) descreve: “A exposicdo a doenca terminal e a
morte, se ndao for devidamente enquadrada num verdadeiro trabalho de equipa e numa
formacao profissional credivel, pode conduzir a exaustdo, ao burn-out. Trata-se de um
estado de exaustdo fisica, emocional e mental, que resulta do envolvimento intenso com
pessoas, numa situacdo prolongada e emocionalmente demandante. Ocorre perda de
motivagao e insatisfagao profissional, sintomas fisicos associados habitualmente ao stresse
cronico (cefaleias, irritabilidade facil, insénia) e um distanciamento, indiferenca e até

desumanizacdo nas relacdes pessoais e profissionais.” (pp. 44-45).

Recentemente incluida pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a espiritualidade é um
ponto importante no que concerne a qualidade de vida e salde do ser humano. Este

também serd um dos temas que consideramos no desenvolvimento deste projeto.

A reflexdo sobre a espiritualidade podera indicar um caminho mais positivo pois a sua

dimensao imaterial refletir-se-4 na condicdo (interior e exterior) do ser humano.

Neste sentido e, tal como refere Paldron (2004) “o humanismo ndo é apenas um belo ideal,
mas o reconhecimento da realidade da nossa situacdo. Sucede que, em virtude das emocgdes

negativas a que estamos sujeitos, as nossas ac¢des contradizem com frequéncia a realidade.
11

VALORIZAMOS PESSOAS | WWW.ISCSP.ULISBOA.PT =



E por isso que precisamos de cultivar o espirito. Assim, a espiritualidade ndo é uma disciplina
reservada a alguns “maduros” ociosos e desligados da realidade, mas uma necessidade tao
basica como a comida e a bebida para criar um mundo mais harmonioso, um quotidiano
mais feliz e uma vida com sentido. O treino do espirito é tdo ou mais necessario do que as

corporagdes de bombeiros.” (p. 81).

A morte é um processo natural, universal e inevitavel. Contudo, os seres humanos ndo estao
preparados para enfrentar a finitude da vida. Falar em morte ou saber que alguém de que
gostamos morreu, é sempre dificil, por envolver uma série de emogdes e sentimentos,
independente da idade que se tenha. Dai que a compreensdo da espiritualidade dentro da
condicdo humana (sendo esta — condicdo humana — limitada, pois esta sujeita a doencas,

entre outras situacdes) seja deveras importante.

O Conselho Regional de Medicina do Estado de Sao Paulo — CREMESP (2008) afirma que: “A
esséncia dos Cuidados Paliativos é espiritual, pois ousa transcender o sofrimento humano e
a morte dando a ela um significado. Enquanto houver significado na experiéncia humana ha

esperanga.” (p. 528).

1.2 Questdo nuclear de investigacao

Galliano (1986) defende que “ao analisar um facto, o conhecimento cientifico nao se limita a
explica-lo, mas também procura descobrir as suas relagdes com outros factos e decifra-los.”

(p. 26). Assim, nesta perspetiva considerdmos as seguintes questdes de partida:

. O que significa preservar a vida como um objetivo em cuidados paliativos

(domiciliarios)?

. Nos cuidados paliativos oncoldgicos, a esfera espiritual é vista como um aspeto
importante?

. De que forma é manifestada pelo cuidador informal principal (e pelo doente)?

. Como é que o cuidador informal principal ajuda no fortalecimento do bem-estar

espiritual do doente (e do préprio cuidador), na sua dignidade e integridade?
. Quais as suas praticas espirituais (diarias)?

12
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1.3 Objetivos gerais e especificos

Esta pesquisa teve por objetivo recolher e analisar a perspetiva dos cuidadores informais
principais (familiares) sobre a dimensdo espiritual e, mais concretamente sobre praticas
espirituais (por exemplo: meditar; orar; escrever; ler; ouvir musica; caminhar; apreciar a
natureza; transmitir confianca, seguranca e disponibilidade, sobretudo para ouvir; entre

outras), no contexto dos cuidados que prestam.

Partimos do pressuposto que o ser humano é muito mais que a sua materialidade bioldgica.
Uma grande diversidade de estudos cientificos (Arantes, 2019; Barbosa, 2010; CREMESP,
2008; Frankl, 2012; entre outros) tem mostrado que ndo bastam apenas intervencao clinica
e farmacos no processo do cuidado didrio, mas que também que é fundamental um
processo de vivéncia espiritual, que poderd ser simplesmente a troca de afetos, o
sentimento de amor e compaixdo, o bem-estar e conforto, a esperanca, o estado de

paciéncia e tolerancia, a no¢do de responsabilidade e harmonia, a gratidao.

Neste sentido é essencial entender o que os cuidadores informais principais sentem, que
representacdes e praticas os orientam no que diz respeito a cuidar do seu familiar, doente

oncolégico em fase avancada, dentro da experiéncia dos cuidados paliativos domiciliarios.

Tentaremos compreender um pouco mais o papel da espiritualidade nos cuidados de saude
e a importancia de criar e seguir etapas positivas (homeadamente a garantia do bem-estar
familiar; sentir e demonstrar amor, conforto e seguranga; esperanga e otimismo; entre

outras) que defendam a qualidade de vida do doente e do préprio cuidador.
Objetivo geral:

Pretende-se com esta investigacdo apreender e analisar a dimensdo espiritual e os valores
espirituais nos cuidados paliativos, na perspetiva dos cuidadores informais principais de

familiares, doentes oncoldgicos, em cuidados paliativos domiciliarios.
Objetivos especificos:

Analisar o sentido espiritual (as praticas espirituais/diarias: meditar; caminhar; apreciar a
natureza; ler; fazer companhia; ouvir; transmitir confianca, seguranca e disponibilidade;

orar; escrever; ouvir musica; refletir; entre outras) atribuido por cuidadores informais
13
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principais a experiéncia do acompanhamento de doentes oncolégicos, em fase avangada, em

cuidados paliativos domiciliarios.

a) Do cuidador informal principal no que respeita ao cuidar de um familiar, doente
oncolégico em fase avancada, dentro da experiéncia dos cuidados paliativos
domiciliarios.

b) Analisar a dimensao da espiritualidade para o cuidador informal principal.

14
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2 Enquadramento tedrico

2.1 Cuidados paliativos oncolégicos domiciliarios

2.1.1 Cuidados paliativos oncolégicos

Os cuidados paliativos tiveram inicio na década de 60, do século XX, no ambito de varias
atividades desenvolvidas, sobretudo pela pioneira nesta area, Cicely Saunders que,
inconformada com o sofrimento humano, estudou medicina e, em 1967, coordenou o
prestigiado St. Christopher Hospice, em Londres. Esta estrutura fez nascer o Movimento
Hospice Moderno e, ndo se limitou apenas a assistir doentes, mas também, envolveu
(envolve) esforcos respeitantes ao ensino e pesquisas na area dos cuidados paliativos. Cicely
Saunders, defendeu e implementou um ambiente positivo no qual as pessoas doentes e suas
familias podiam adaptar-se melhor emocional e espiritualmente a situacdo de doenca
incuravel. Foi na sequéncia do seu trabalho que muitos programas de cuidados paliativos e
os locais de cuidados (Hospices) evoluiram e apoiaram quem deles necessitava, e foi assim
criado um movimento positivo de ajuda a doentes e consequentemente seus familiares;
movimento este, abarcando competéncias técnicas e cientificas, contendo apoio psicolégico,
social e espiritual envoltos de uma “atitude de humanidade e compreensao do sofrimento”.
Foi também através de Cicely Saunders que outras pessoas tiveram entdo oportunidade de
contribuir para o desenvolvimento dos cuidados paliativos, nomeadamente a psiquiatra
norte-americana Elizabeth Kliber-Ross (década de 1970) que, nos Estados Unidos, fez
crescer o Movimento Hospice. Este fenédmeno (Movimento) ganha forca e dissemina-se,

passando a integrar os cuidados a doentes fora de possibilidade de cura, em varios paises.

Porém, a histdria portuguesa sobre os cuidados paliativos também foca a importancia da
heranca no ambito do cuidar e do acompanhamento dos doentes. Falemos do exemplo do
célebre médico portugués Jodo Rodrigues, mais conhecido por Amato Lusitano (século XVI),
o qual tomou decisdes acertadas e deveras importantes no que respeita a processos

curativos e intervencgdes que marcaram a histéria dos cuidados paliativos. *

Outras pessoas tiveram, também, oportunidade de contribuir para uma melhor

compreensao e desenvolvimento dos cuidados paliativos ao longo das décadas. Ainda hoje,

! Revista Cuidados Paliativos — margo de 2014
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€ necessaria a expressdo positiva para a continua evolucdo dos cuidados paliativos, que
devera integrar em varios modelos para a prestacdo de cuidados, em varias dreas, como se
constata na drea da pediatria, no seio das doencas crdnicas, entre outras, sempre com base
nas necessidades dos doentes e respetivas familias, olhando também para os recursos de
cada local (Pais/cidade). E fundamental que na evolucdo da prestacdo de cuidados paliativos,
a formacdo dos profissionais de saude e voluntdrios, assim como o continuo apoio aos

cuidadores, seja uma constante.

Varias atividades relevantes, no que concerne a doengas incurdveis e questdes envolventes
o final da vida, transformaram os cuidados paliativos numa especialidade reconhecida no

seio da medicina.

Relativamente ao aconselhamento em cuidados paliativos, qualquer profissional de saude
e/ou voluntarios o pode concretizar, basta que para tal se apoie nas competéncias
necessarias, tais como escuta ativa, compreensdo, empatia, aceitacdo incondicional do

outro, compaixao, disponibilidade, entre outros aspetos.

No que diz respeito a definicdo destes cuidados, seguem-se dois exemplos. O primeiro e,
mediante a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (2012), cuidados paliativos sdo: “Cuidados
ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas, em
internamento ou no domicilio a doentes em situacao de sofrimento decorrente de doenca
incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as suas familias, com o
principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da
prevencdao e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na
identificacdo precoce e no tratamento rigoroso da dor e outros sintomas fisicos, mas

também psicossociais e espirituais.”.

Por sua vez, a Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP, 2019), define-os como:
“Uma resposta activa aos problemas decorrentes da doenca prolongada, incuravel e

progressiva, na tentativa de prevenir o sofrimento que ela gera e de proporcionar a maxima

? Dirio da Republica, 1.2 série — N.2 172 — 5 de setembro de 2012
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qualidade de vida possivel a estes doentes e suas familias. Sdo cuidados de salde ativos,

rigorosos, que combinam ciéncia e humanismo.”.?

Os cuidados paliativos, em toda a sua plenitude, representagao e agao, abrangem e
proporcionam uma resposta concreta e organizada perante a necessidade de tratar, cuidar e
apoiar ativamente os doentes (e suas familias), com dor crénica e insuportavel ou na fase
final da vida. Pode-se considerar que a missdao mais importante destes cuidados é

proporcionar a melhor qualidade de vida possivel.

Aproveitamos para realcar mais alguns aspetos que ajudam a entender (reforcar) melhor o

papel dos cuidados paliativos. Contamos entdo com o saber de Neto (2004):

“ - Os cuidados paliativos afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural, pelo
que ndo pretendem provoca-la ou atrasa-la, através da eutandsia ou de uma “obstinacao

terapéutica” desadequada.

- Os cuidados paliativos tém como objetivo central o bem-estar e a qualidade de vida do
doente, pelo que se deve disponibilizar tudo aquilo que va ao encontro dessa finalidade, sem

recorrer a medidas agressivas que nao tenham esse objetivo em mente.

- Os cuidados paliativos promovem uma abordagem global e holistica do sofrimento dos
doentes, pelo que é necessario formacdo nas diferentes dreas em que os problemas

ocorrem — fisica, psicoldgica, social e espiritual.

- Os cuidados paliativos sdo oferecidos com base nas necessidades e ndo apenas no
progndstico ou diagndstico, pelo que podem ser introduzidos em fases mais precoces da
doenca — qualquer que ela seja —, quando outras terapéuticas, cuja finalidade é prolongar a

vida, estdo a ser utilizadas.

- Os cuidados paliativos, tendo a preocupacdo de abranger as necessidades das familias e
cuidadores, prolongam-se pelo periodo do luto. A unidade receptora de cuidados é sempre

“doente e familia” e ndo devem considerar-se realidades desligadas.

3
www.apcp.pt
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- Os cuidados paliativos pretendem ser uma intervencgao rigorosa no ambito dos cuidados de
salde, pelo que utilizam ferramentas cientificas e se integram no sistema de saude, nao

devendo existir a margem do mesmo.” (pp. 15-16).

Podemos aqui também descrever os principios dos cuidados paliativos, descritos pelo
Conselho Regional de Medicina do Estado de Sdo Paulo — CREMESP (2008), defendidos
também pela Organiza¢dao Mundial de Saude (OMS): “Cuidado Paliativo: Promove o alivio da
dor e de outros sintomas estressantes; Reafirma a vida e vé a morte como um processo
natural; Nao pretende antecipar e nem postergar a morte; Integra aspectos psicossociais e
espirituais ao cuidado; Oferece um sistema de suporte que auxilie o paciente a viver tao
ativamente quanto possivel, até a sua morte; Oferece um sistema de suporte que auxilie a
familia e entes queridos a sentirem-se amparados durante todo o processo da doenca; Deve
ser iniciado o mais precocemente possivel, junto a outras medidas de prolongamento de
vida, como a quimioterapia e a radioterapia, e incluir todas as investigacdes necessarias para

melhor compreensao e manejo dos sintomas.” (pp. 20-21).

Quando a doenc¢a, nomeadamente a doenca oncoldgica, frequentemente designada por
“morte por doencga prolongada”, que é considerada a segunda causa de morte em Portugal
(segundo dados do Instituto Nacional de Estatistica — INE?), atinge um nivel impossivel de
cura e sobrevivéncia, os cuidados paliativos proporcionam ao doente e a sua familia, um
conjunto de orientacdes fundamentais para que ocorra uma melhor qualidade de vida ao
longo da trajetéria da doencga através do alivio do sofrimento, controlando sintomas,
avaliando e planeando ag¢des que oferecam um maior conforto e enfrentamento,
preparando o doente e sua familia para as fases seguintes, nomeadamente o processo de

morte e o0 apoio no luto.

Face ao exposto, e reforcando novamente, os cuidados paliativos ajudam na diminuicdo da
dor, seja ela de natureza fisica, psicoldgica, espiritual ou social. Permite fundamentalmente
gue o doente continue a sentir-se pessoa, apesar da situacdo delicada em que se encontra.
O doente oncoldgico estd no centro da prestacdo de cuidados. E o foco da atencdo, e por
ineréncia, a sua familia. E deveras importante estabelecer-se uma relacdo baseada na

confianca e na empatia, pois sdo pilares fundamentais, uma vez que vamos entrar na vida da

4 .
www.ine.pt
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pessoa doente e da respetiva familia. O respeito e a dignidade devem igualmente fazer parte

do quotidiano de todos.

2.1.2 Assisténcia domicilidria nos cuidados paliativos

A fase final da vida e a iminente morte do familiar querido ndao sdao um processo facil de
aceitar e enfrentar. Esta complexa e inevitavel situacdo é o maior desafio do ser humano. E
fundamental a preparagao, até onde for possivel, do doente e da sua familia. Ajudar na
diminuicdo da ansiedade e do medo e, aumentar a confianca no cuidado paliativo e na

tranquilidade possivel perante a perda inevitavel.

Assim, podemos dizer que os cuidados paliativos preparam para a morte. Concentram-se
numa abordagem integral as pessoas com doencas incurdveis, crénicas e progressivas que
Ihes causa um tremendo sofrimento. Estes cuidados de saude podem ser distribuidos por
diferentes contextos e instituicGes, nomeadamente o domicilio. A sua ac¢do podera
acontecer desde o diagndstico, passando pelo controlo da dor, entre outros sintomas, até a
fase mais avancada da doenca e, neste caso os cuidados paliativos tém uma integracao

plenamente orientada para o doente e respetiva familia.

Atualmente, sdo varias as familias que optam pela assisténcia domiciliaria, seja por uma
guestdo de conforto, sobretudo do seu familiar doente, pela tranquilidade obtida, e, por

uma questao de qualidade de vida.

Segundo a LINQUE — Cuidados Paliativos em Casa (2019) sdo varias as vantagens dos

cuidados paliativos domiciliarios, nomeadamente:
“- Proporcionar ao doente e a sua familia uma maior privacidade.

- Permitir a pessoa doente ser cuidada no seu ambiente, rodeada da familia, dos amigos e

dos seus objetos significativos, aspetos promotores de maior bem-estar e qualidade de vida.
- Permitir ao doente manter as suas rotinas assim como as dos seus familiares.

- Reduzir as deslocacdes a consultas e idas a urgéncia por descompensacdo de sintomas,

minorando (entre outros), os riscos de infe¢Oes hospitalares.

19

VALORIZAMOS PESSOAS | WWW.ISCSP.ULISBOA.PT =



- Permitir que a pessoa permaneca em casa nos Ultimos dias de vida, se for esse o seu

desejo.

- Envolver e integrar a familia nos cuidados prestados e na adaptagdo a doencga do seu

familiar, apoiando-a também na fase de luto.”.>

E importante que se ajude de varias formas e, uma delas é dar assisténcia domicilidria com
qualidade. Tal, s é possivel com uma equipa profissional, empenhada e focada no bem-
estar do doente, assim como no apoio a familia deste, sobretudo no que diz respeito a

orientagdo e equilibrio do cuidador informal principal.

A assisténcia domicilidria devera conseguir proporcionar conforto aos doentes, conseguindo
o controlo (sintomdtico) da dor (fisica sobretudo, mas também na dor psicoldgica), a
realizacdo dos cuidados de higiene e beleza, incentivar a um ambiente tranquilo através da
empatia, da escuta ativa, da disponibilidade para conversar abertamente e expressar

sentimentos positivos, da compaixdo, entre outros.

A assisténcia domiciliaria nos cuidados paliativos tem vindo a crescer, a evoluir de forma
significativa. E deveras importante para o doente e sua familia/cuidador terem a
oportunidade de estar no conforto do seu domicilio, livres de determinados ruidos e
agitacdo hospitalar. E sabido que, ainda ha muitos doentes que ndo tém esta possibilidade,
sobretudo por razdes econdmicas (ou, outras razées), portanto é fulcral que se continue a
apoiar esta area, implementando os pilares necessarios, através das politicas de saude ou da
gestdo e organizacdo dos cuidados em saude, por exemplo, a diminuicdo da sobrecarga
fisica, psicolégica e econémica do cuidador informal principal. E importante também que os
cuidadores informais (e os doentes) aceitem ser ajudados e, que se concretize mais finais de

vida harmoniosos e conscientes.

E reconhecido que a assisténcia domicilidria tem aproximado familias, pois possibilita o
desenvolvimento da solidariedade, da humanizacado, da compaixao e afeto, que sao aspetos

gue ajudam no equilibrio e seguranca familiar (e amigavel).

Para terminar este capitulo, e segundo Neto (2004): “Encontrar um sentido para a vida,

mesmo quando se vive uma doenga terminal, passa por ter a convicg¢do, por sentir, que se

5 .
www.linque.pt
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estd a cumprir um papel e um fim que sdo Unicos, numa vida que traz consigo a
responsabilidade de ser vivida plenamente, de acordo com o potencial humano de cada um.
Dessa forma, poder-se-a atingir uma sensacao de plenitude, de paz interior e até mesmo de

transcendéncia.” (p. 29).

2.2 Cuidadores informais principais de doentes oncoldégicos paliativos
2.2.1 Cuidar

Cuidar podera ser como um impulso necessario para entender a importancia da vida e o
sentido desta. E uma atitude de profunda preocupagdo, ocupacdo e exigéncia constante e,

gue sé é possivel abarcar com compaixao, responsabilidade, empenho e dedicacao.

O cuidar é também um compromisso, vivenciado de forma Unica para quem cuida, envolto
de atitudes de cuidado para com a pessoa necessitada de apoio, ou seja, é dar atenc¢do ao
outro de forma a conseguir ultrapassar as suas necessidades, ou pelo menos conseguir

acalmar o seu sofrimento (emocional e fisico).

Segundo Colliere (1989): “Cuidar é um ato individual que prestamos a nds préprios, desde
gue adquirimos autonomia, mas é igualmente um ato de reciprocidade, que somos levados a
prestar a toda a pessoa, que temporariamente ou definitivamente tem necessidade de ajuda

para assumir as suas necessidades vitais.” (p. 42).

Cuidar devera ser um ato voluntdrio de apoio. E fundamental que se desenvolva a empatia e
a confianga, sobretudo a capacidade de compreender o doente. O sentido de humanizacgado é

fundamental.

Na opinido de Cavalcante et al. (2018): “O processo de cuidar é inerente a pessoa humana.
Precisa-se cuidar e ser cuidado durante o nosso ciclo vital e ao final desse ciclo, surge a
necessidade de um cuidar peculiar, impregnado da valorizacdo do ser e de sua dignidade, se

configurando na esséncia do cuidado paliativo.” (p. 27).

O reconhecimento social, cultural e politico do ato de cuidar é imprescindivel para a

sustentabilidade de uma sociedade mais coesa e solidaria, em constante mudanca.
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Perante o respeito pela grandeza do ser humano, que enfrenta varias situacdes ao longo da
sua vida, nomeadamente a morte, o cuidar ativa o processo de aprendizagem do cuidador,
fazendo com que este estabeleca estratégias positivas face a situacdo de enfrentamento de

doenga incurdvel.

Claramente, o apoio e orientacdo dos profissionais e voluntarios na area da saude sao
fundamentais e indispensaveis (cuidador e doente), pois estabelecem com as familias,
estratégias que permitem uma melhor preservacdao da autonomia e dignidade da pessoa

doente.

E primordial que se considere que cuidar é um ato de amor, e tal como defende Paldrén
(2004): “O amor é querer o bem-estar do outro e té-lo, de facto, no centro do nosso
interesse, quer ele faga o que queremos ou ndo. O amor é nao fazer depender a nossa
felicidade do bem-estar que o outro nos da, mas sim do seu préprio bem-estar. E um
sentimento aberto e livre, que respeita a liberdade e a dignidade alheias, bem como as

nossas.” (p. 95).

Por sua vez, Frankl (2012) considera que “O amor é a Unica maneira de compreender outro
ser humano no fulcro mais intimo da sua personalidade. Ninguém por ter um conhecimento

profundo e completo da esséncia de outro ser humano a menos que o ame.” (p. 113).

2.2.2 Cuidador informal principal

Comecemos este ponto falando um pouco sobre o conceito de familia. A familia assume
varias praticas de cuidado, sentimentos e experiéncias. E um pilar fulcral perante tudo e
todos, bem como uma unidade onde se pode encontrar apoio, amor, seguranca, bem-estar,
compreensio, carinho, aceitacdo, interesse na saude e na doenca, e conforto. E evidente
gue também se verifica situagdes menos positivas, nomeadamente sofrimento, por varias
razdes, uma delas é o enfrentamento de uma doenca grave e incurdvel no seio familiar; este
enfrentamento serd um dos maiores desafios para a familia (para o cuidador informal
principal) que, inicialmente contard com dificuldades e mudancas radicais no seu dia-a-dia,
nomeadamente desgastes financeiros, fisicos, e consequentemente emocionais; a rotina que

tinha até entdo é totalmente desconstruida e substituida por novos papéis e
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responsabilidades, que primeiramente contardo com angustia, desespero, tristeza,
ansiedade, medo, sentido do desconhecido, sentimento de impoténcia; depois, e com apoio
dos profissionais de saude (cuidados paliativos) e voluntarios habilitados, a familia adapta-se
a nova realidade criando um elo de confianca entre si, entre o doente e a equipa
profissional, formando sentimentos positivos, tais como a unido, a gratiddo, o zelo, o
carinho, a solidariedade, o respeito pela vida humana, a responsabilidade, a protecdo e a

confianga.

Ao longo destes anos, tem-se verificado um aumento da esperanga de vida, em varios
paises, assim como a constatacdo de varios progressos na medicina, o que ajuda na melhoria

da qualidade de vida, e em termos globais a uma melhoria nas condi¢ées da saude publica.

Portugal é um dos paises da Unido Europeia em que o envelhecimento demografico é
acentuado, mas, viver mais anos nem sempre significa ter a melhor qualidade de vida, assim
como existir também um estatuto independente que possibilite as pessoas, mais velhas
sobretudo, a satisfacdo das suas necessidades basicas e fundamentais, sem apoio de um

cuidador.

No gue concerne ao desenvolvimento dos cuidados de saude e de apoios necessarios para as
pessoas, ja descrevemos a importancia dos cuidados paliativos e da assisténcia domiciliaria.
Aqui, importa agora referir a importancia do cuidador informal principal que, e tal como
alguns estudos desenvolvidos nos ultimos anos em Portugal, estes (cuidadores informais)
sdo cada vez mais e de varias faixas etdrias; em grande maioria sdo familiares diretos (com
ou sem lacos de sangue), referindo-se maioritariamente a mulheres, como sendo as
principais prestadoras dos cuidados, sendo que estes cuidados podem ser prestados durante
um longo periodo de tempo, dependendo da situacdo, temporaria ou definitiva, da pessoa

doente.

Referimos entdo que, o cuidador informal principal desempenha um papel muito importante
na vida do doente. Tem a desafiante missdao de acompanhar e cuidar do doente a todo o
momento, realizando diariamente vdérias atividades, nomeadamente o apoio na
alimentacdo, na higiene, na medicacao, idas ao médico, a conversar e ouvir, entre outras.

Este auxilio é voluntario e decorre no ambito de trocas familiares. Sendo entdo o cuidador
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informal principal um aliado indispensavel na vida do doente, perante a prestacdo de varios

cuidados.

Tentemos definir agora um cuidador informal (principal) com a ajuda de um exemplo.
Segundo Alves & Teixeira (2016), citados no documento “Medidas de Intervenc¢do Junto dos
Cuidadores Informais” (2017): “Os cuidadores informais sdo pessoas que cuidam de outra,
numa situacao de doenca croénica, deficiéncia e, ou dependéncia, parcial ou total, de forma
transitéria ou definitiva, ou noutra condicdo de fragilidade e necessidade de cuidado,
realizando-se este fora do ambito profissional, ou formal. O Cl principal é, assim a pessoa, da
rede social do préprio, ndo remunerada, com relacdo significativa (familiar, parceiro(a),
amigo(a) e/ou vizinho(a)) que se assume como o principal responsavel pela organizagao,

assisténcia e/ou prestagdo de cuidados.” (p. 8).

Segundo a literatura, apds o diagndstico de doenca oncoldgica, sem possibilidade de cura, o
cuidador informal principal sofre um grande impacto na sua vida e, inicia sem qualquer
formacao ou pedido, um papel, deveras fundamental, junto do doente. Terd momentos mais
positivos e outros muito angustiantes. No que concerne ao sentimento de ajuda e
crescimento pessoal, de reciprocidade e dever cumprido, sdo aspetos positivos; no entanto,
o seu papel de cuidador também proporciona algumas fragilidades muito significativas, por
exemplo a vivéncia da sobrecarga, o risco de pobreza e isolamento, bem como repercussdes

na sua saude e qualidade de vida.

Dai ser deveras necessario implementar varias medidas que apoiem o ato de cuidar. E
positivo para o cuidador e para o doente. As medidas devem ter em conta pessoas de
qualquer idade e meio social; devem avaliar a vontade e disponibilidade do cuidador,
incentivando e demonstrando que o seu papel é muito importante e crucial para a pessoa

doente.

Devido ao enorme desafio que é cuidar de alguém gravemente doente, o cuidador informal
principal, deixa em certa altura de cuidar, na plenitude, de si mesmo. O desgaste psicoldgico
e fisico ndo o permitem. A exposicao prolongada a grave situacdo que se abateu sobre a sua
vida e da sua familia, sobretudo do familiar doente, é deveras paralisante. Neste sentido, e
gracas ao apoio de equipas profissionais, voluntarios, amigos, entre outros, o cuidador

consegue aliviar um pouco mais a sobrecarga e recomecar a cuidar mais de si, dando a real
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importancia a sua vida, que também tem sentido. E fundamental que descanse mais; que
saia de casa, seja para passear na natureza, conviver em comunidade, ou até mesmo fazer
compras; participar em atividades que |lhe proporcionem bem-estar; ler e ouvir musica;
desfrutar de algum lazer, indo por exemplo ao Teatro; e, até mesmo preparar um possivel
regresso ao trabalho, mesmo que seja por tempo parcial. Outro ponto igualmente
importante é a questdao do fortalecimento da fé, do amadurecimento da espiritualidade

(aspeto que falaremos no préximo capitulo) e a valorizacdo da vida.

No balango do ponto anterior, reforcgamos com a afirmagao de Neto (2004): “Se dermos
incessantemente aos outros sem cuidar de nés, é certo que dificilmente nos poderemos
manter nas condi¢des requeridas para desempenhar bem uma tarefa tdo exigente como é o
acompanhamento dos que vdao morrer. Cuidar de nds retirando do prazer do que fazemos é

uma excelente aprendizagem e um investimento necessario.” (p. 45).

Sendo a doenca uma das experiéncias que mais mobiliza o ser humano, importa realcar que
o cuidador informal principal (e o doente) tem no domicilio um conforto mais positivo, onde
a autonomia, a identidade e a dignidade sdo aspetos mais desenvolvidos, e a prestacdo de

cuidados é notoriamente mais equilibrada.

E esperado que no futuro, os cuidadores informais principais possam desempenhar mais
funcgdes, para além do cuidar, nomeadamente ter em simultaneo uma atividade profissional,
como descrito anteriormente. E claro que, para tal, os apoios deverdo ser mais e
significativos, como por exemplo a existéncia de apoio fiscal, beneficios financeiros,
capacitacdo das familias através do reconhecimento e acompanhamento e, sem duvida
melhores servicos domicilidrios. S6 assim sera possivel conciliar a vida profissional com a

vida familiar e ter o tdo esperado e necessario equilibrio (emocional e fisico).

Felizmente, j3 se encontra aprovado o estatuto do cuidador informal, discutido na
Assembleia da Republica (2019), repleto de projetos-lei, que visam apoiar o cuidador (e a

sua familia).
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2.3 Espiritualidade: praticas diarias dos cuidadores informais principais

2.3.1 Espiritualidade

Desde sempre que o ser humano se esforga para entender o sentido da vida. Esta é uma das

tarefas — desafio — mais complexas que terd ao longo da sua existéncia.

Precisamente ao longo da existéncia humana sdo varias as pesquisas, andlises e até
elaboracdes convictas que desvendam um pouco mais os novelos da vida e preparam — até

certo ponto — respostas aos porqués do ser humano.

A investigacdo e pesquisa de varios autores remetem-nos para respostas interiores, isto é, o
sentido de cada vida estd dentro de cada pessoa. Cada ser é Unico, portanto, cada procura
de sentido para a vida também é Unico. S3o muitas as formas e pensamentos que ajudam na
busca de sentido para a vida e, sdo essas posturas, palavras, acdes que nos podem levar até

a espiritualidade.

E preciso coragem para abarcar a possibilidade da existéncia humana e reconhecer que o ser
humano é muito mais que a sua materialidade biolégica (Bertachini & Pessini, 2010); assim
como colocar a possibilidade da existéncia da espiritualidade, que retrata as qualidades do
espirito humano, tais como amor, compaixao, paciéncia, tolerancia, capacidade de perdoar,
entre outros sentimentos. O entendimento e a busca da espiritualidade vao ao encontro dos
anseios mais profundos de cada pessoa, celebrando a cada momento a plenitude da vida.
Queremos acreditar que, ao cultivarmos mais abertamente a nossa perspetiva sobre a vida
humana (sobretudo sobre o ndo palpavel/ndo visivel), tornando-a mais vasta, daremos assim
mais valor a vida, e por conseguinte, aprimoramos a nossa sabedoria e conhecimento, do eu,
do outro e do mundo. Torna-se entdo pertinente a compreensao do espirito e a aceitacdo de
algo mais, imaterial, para além da ciéncia exata e outros métodos tradicionalmente impostos

pela sociedade.

Contextualizando a espiritualidade, como sendo uma dimensao do ser humano, sdo varios os
autores que falam nesta temadtica; por exemplo, Barbosa (2010) defende que a
espiritualidade “E uma perspetiva pessoal complexa, abrangente, multidimensional,
sistémica e integradora da experiéncia humana que através de questionamento e reflexdo,

contemplacdo, meditacdo e oracdo, avalia os aspetos materiais existenciais (perspetivas,
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comportamentos, relacdes, projetos e realizacdes) da vida conduzindo a consciéncia da
transcendéncia nas suas dimensdes biograficas, situacional ou césmica ajudando a manter a
relacdo consigo préprio, com os outros, com entidades superiores ou forgas vitais, para
procurar eventuais significados e propdsitos de vida e sentimentos de ligacdo/conexdo e de

paz interior.” (p. 603).

O ser humano anseia por entender qual o motivo principal da sua vida, que o levara ao
encontro de um possivel significado para a sua existéncia, para o seu principio e, é neste
sentido que a espiritualidade é precisa e pode ajudar a equilibrar a qualidade de vida do ser
humano, seja a nivel fisico, intelectual, emocional e, até mesmo a nivel ético e moral.
Despertar a espiritualidade é estimular um conceito complexo, envolto de defini¢cdes

multidimensionais abarcando diversas dimensdes da vida.

E importante realcar que, e para Barbosa (2010), esquecer a dimens3o espiritual é desprezar o
sentido da existéncia humana pois, tal como afirma Caldeira (2009), a espiritualidade é uma
caracteristica exclusiva do ser humano que o eleva na sua dignidade e caracteriza como ser

Unico e irrepetivel.

Refor¢cando, o meio cientifico tem demonstrado que a espiritualidade produz, de facto, efeitos

positivos na saude da pessoa.

Apesar de ndo existir nenhuma definicdo que se possa considerar universal, existe uma
unanimidade, dois fatores considerados universais: a espiritualidade, sendo intrinseca ao ser
humano, ajuda-o a ter curiosidade sobre o propdsito da vida e seu significado, assim como a
importancia da necessidade das relagdes humanas, estas interpessoais e intrapessoais,

estabelecendo continuamente uma ligagdo com a natureza.

Independentemente das crencas religiosas de cada um, a espiritualidade integra a relagao
com o transcendente e, essa relacdo transporta aspetos positivos para a saude do ser

humano, ndo devendo esta — espiritualidade — ser, em momento algum, subestimada.

Segundo Pinto (2011): “De acordo com o National Cancer Institute (2011) as crencgas
espirituais podem, efetivamente, atuar como um importante mecanismo de coping
ajudando a pessoa, nomeadamente aquela que vive uma doenca oncoldgica grave, a

encontrar o bem-estar espiritual, ou seja, a criar uma atitude mental positiva que a pode
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ajudar a sentir-se melhor. Conscientes do seu valor, investigadores de todo o mundo
defendem, atualmente, a sua promog¢dao como meio complementar no tratamento das mais
diversas patologias, o que nos leva a concluir que a espiritualidade tem um forte efeito

terapéutico que ndo deve ser sobrevalorizado.” (p. 21).

Contendo, sobretudo, fatores intrinsecos, particularmente pelo facto de cada pessoa ser
Unica e irrepetivel, a espiritualidade relaciona-se, também, com pontos exteriores que, e
como referido anteriormente, conduzem cientistas de varias partes do mundo a constatar
que as crengas espirituais atuam positivamente sobre a pessoa, sobretudo aquela que sofre

de alguma doenca grave ou outra situacdo negativa.

Mas, para falarmos sobre espiritualidade é essencial, também, entender a diferenca entre
religiosidade e espiritualidade; aqui, contamos com ajuda de Koenig (2001) que, quando
falamos de religiado focamo-nos num conjunto de crengas que ajustam uma visdao do
universo particular, com uma ordem superior que dd um significado concreto ao sentido da
vida humana, através de um grupo organizado que expressa uma visao particular do mundo
e da vida do homem em relacdo com o seu criador através de rituais, filiacdes e normas
éticas. As necessidades religiosas das pessoas tém que ver com a expressao das suas
crencas, a relacdo com Deus, o uso de oracdes e os atos rituais de comunicacdo a volta de
certos simbolos e objetos de culto, os sentimentos partilhados com os outros membros da
comunidade, a celebracdo do sentido da comunidade e a responsabilidade de cada um. Ao
falarmos de espiritualidade, tentamos compreende-la como uma experiéncia mais pessoal e
intima que pode ou ndo ser expressa dentro de uma religiosidade, € uma busca individual do
“eu”. A espiritualidade pertence ao dominio interior do homem e a sua consciéncia ou
percecdo de si no mundo; com a aceitagdo daquilo que é irracional, isto é, sobre a
possibilidade da existéncia de um ser superior, uma esséncia, uma ordem suprema. Algo que
ndo podemos entender nem controlar e que desafia a légica, mas, que podemos participar

de alguma maneira e que pode dar significado a nossa existéncia.

Cada pessoa tem direito a ter qualidade de vida até ao seu ultimo suspiro, perante tal, a
espiritualidade podera ser uma importante aliada no seu dia-a-dia, mostrando que este é

verdadeiramente Unico, digno de ser vivido intensamente perante tudo e todos.
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Na visdo de Frankl (citado por Zohar e Marshall, 2008): “A nossa procura de sentido é a
primeira motivacdo das nossas vidas. E esta procura que nos torna os seres espirituais que
somos. E é quando essa necessidade profunda de sentido se perturba que as nossas vidas
acabam por se tornar insipidas e vazias. Para grande parte de nds, hoje, esta necessidade

nao é satisfeita, e a crise fundamental dos nossos tempos é espiritual.” (p. 32).

E, na linha de pensamento de Arantes (2019): “A experiéncia espiritual é uma verdade
experimentada, ndao é uma verdade conceitual. Podemos ter uma experiéncia de
transcendéncia independentemente da religido que abragamos ou ndo. A transcendéncia, a
meu ver, é um sentimento intenso de pertenca, de se tornar “um” com aquilo que nos
desperta esse sentimento. Aquele mar, aquele por-do-sol, aquele abraco do ser amado sé
estard completo porque estou ali e pertenco aquele momento, faco parte daquele mar,
daquela luz, daquele céu, daquela brisa. Ndo ha mais o “eu passado” nem o “eu futuro”; sou
aquele momento, aquele instante presente (..) A experiéncia de fim de vida é uma

experiéncia que tem grande poder de transcendéncia.” (pp. 142-143).

No que concerne as descrencas face a espiritualidade, esperemos que um dia possam ser

transformadas em realidades comprovadas (esclarecidas em grande maioria).

2.3.2 Espiritualidade na doenca oncoldgica

Inimeros investigadores, ao longo das décadas, descreveram (descrevem) que a
espiritualidade é uma parte integrante dos cuidados paliativos. Parte essa que nos ajuda a
encarar a finitude da vida. A pessoa deve ser considerada como um todo, logo é
fundamental cuidar todas as partes: social, bioldgica, psicoldgica e espiritual. Contudo, é
sabido que é um desafio complexo considerar que a pessoa ndao é apenas um corpo, e que

ndo é sé a parte bioldgica que conta.

Mendes (2016) descreveu: “Vemos assim a inclusdo da espiritualidade como parte
integrante, essencial e imprescindivel do mundo dos cuidados de saude, concretamente na

area dos cuidados paliativos.” (p. 24).
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E certo também que a doenca, seja oncoldgica ou outra, é uma das experiéncias que mais
mobiliza o ser humano. Este, que é um todo enrolado em varias relagdes, consigo préprio e
com os outros. E fundamental abarcar solidariamente o humanismo e a sensibilidade para

todos os nds relacionais, sobretudo se esta envolvido em contexto de doenga oncolégica.

Para a compreensao dos possiveis valores espirituais é elementar que o ser humano tenha
fé. Que acredite que é fulcral que este sentimento reine, pois é a fé (acreditar) que abre
portas ao caminho da aprendizagem, da interiorizacdo e, da pratica dos valores espirituais;
no caso do nosso objeto de estudo, perante os cuidadores informais principais e respetivos

doentes.

Segundo Arantes (2019): “Quando temos fé, colocamo-nos numa condicdo de sermos
cuidados, de sermos protegidos, de entregarmo-nos a sorte de ter um Deus, o Deus certo

para nés.” (p. 142).

A busca de sentido para a vida, a motivacao e, de certa medida, a curiosidade, faz com que o
ser humano assuma uma postura fundamental para abracar novas e diferentes vontades, e
descobrir significados direcionados especificamente com a sua vida, com a sua vocagao e

missdo, perante si mesmo e o outro.

A superagdo, a esperanca, a oracao, o voluntariado, sdo alguns dos valores que o ser
humano necessita para ajudar-se e ajudar o outro na medida em que ambiciona conhecer
um pouco mais da envolvéncia espiritual. A aceitacdo desses valores (visualizacdo da sua
importancia) remete para o desenvolvimento da finalidade e significado face ao trauma
passado ou a decorrer. Neste sentido, os cuidados paliativos também se enquadram e fazem
todo o sentido. Na investigacdo do Conselho Regional de Medicina do Estado de S3do Paulo —
CREMESP (2008): “A esséncia dos cuidados paliativos é espiritual, pois ousa transcender o
sofrimento humano e a morte dando a ela um significado. Enquanto houver significado na

experiéncia humana ha esperanca.” (p. 528).

A dor, emocional e fisica, € sempre uma experiéncia complexa e sensorial, indesejada mas
que é dada a pessoa e que faz parte da vida; e, é ai que a procura de significados, o

relacionamento com o sagrado e o transcendente se torna pertinente e visivel para o
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individuo. A pessoa em fim de vida fisica sente gratidao plena pelo que viveu e deu a viver,

abragando o sentimento de paz e dignidade consigo mesmo e com o mundo.

A vida mostra-se como um dom, como uma espécie de vontade e desejo de descobrir
sentido na existéncia humana; tem liberdade da vontade, de descobrir sentido na existéncia
e escolher uma atitude diante do sofrimento; a vida centra-se na criatividade, na
experiéncia; contudo, todas estas nogdes revelam-se dificeis de se encontrar, uma vez que
todos giram a volta das emocgdes e, estas conseguem ser muitas vezes contraditorias e

momentaneas.

Para terminar este ponto, reforcamos com a avaliagdo de Borges, Ferreira & Diamante
(2017) que afirmaram: “Cada vez mais a saude tera que se confrontar com a espiritualidade,
como um pilar indispensdvel para a saude, sendo necessarios estudos que possam

desenvolver mecanismos de interacdo entre os profissionais de salde e a espiritualidade.”

(p. 19).

2.3.3 Préaticas de espiritualidade

As vulnerabilidades da vida existem, fazem parte e, ndo se explicam, experienciam-se.

O enfrentamento de uma doenca oncolégica incurdvel é um enorme sofrimento que cada
pessoa experiencia a sua maneira. Contudo, o sofrimento pode ser a chave para a

transformacdo como ser humano, por mais dificil que seja.

Como afirmou Frankl (2012): “Ndo devemos nunca esquecer que podemos também
descobrir sentido na vida quando confrontados com uma situacdo desesperada, quando
enfrentamos um destino que n3do pode ser alterado. Pois aquilo que importa nesses
momentos é testemunhar o potencial Unico dos seres humanos na sua maxima expressao,
que consiste em transformar uma tragédia pessoal num triunfo, em fazermos do nosso
destino uma realizacdo humana. Quando ja ndo temos capacidade para alterar uma situacao
— basta pensar numa doenca incurdvel, tal como um cancro terminal —, somos desafiados a

mudar quem somos.” (p. 114).
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A tentativa de alcancar a felicidade e o bem-estar pessoal estd sempre presente no
quotidiano, direta ou indiretamente. Por mais dor que haja, viver ndo deverd ser em vao.
Muitas vezes, os seres humanos para vencerem a culpa, a impoténcia perante determinadas
situagdes, buscam conforto e sensacdo de paz interior num caminho transcendente,
caminho esse que poderd ser o da espiritualidade que, estd implementado no individuo

desde sempre, e este podera praticar ou nao.

As praticas espirituais proporcionam um apoio emocional e social mais sélido e
determinante na vida do cuidador. Este, no seu dia-a-dia, conseguird aceitar melhor a
situacdo ocorrida. E reconhecido que havera muitos momentos menos positivos, de grande
reserva e frustracdo, mas, conseguir encarar o seu importante papel de cuidador e que a
condicdo humana é falivel, € um enorme passo para ir ao encontro do equilibrio (fisico e
emocional), inspirando a uma coragem futura, deixando um pouco do sofrimento no

passado.

Praticas como meditar, contemplar, pensar e escutar o outro, os afetos, o cuidar, as atitudes
voluntarias, apoiar a fé de cada um, entre outras, sdo experiéncias que ajudam fortemente a
combater a vulnerabilidade, a desesperancga, assim como a raiva (cuidador e doente) pela
existéncia do sentimento de abandono por parte de uma entidade divina ou outra, e o

aparecimento da prdpria doenga.

Por sua vez, também, a reconciliacdo e a resolucdo de problemas passados e presentes
levam ao sentimento de gratid3o. Este aspeto positivo ajuda o cuidador e o doente a

prepararem-se para a etapa final da vida.

Sdo muitos os cuidadores que para adaptarem-se melhor aos desafios que é cuidar de uma
pessoa com doenca (seja ela oncolégica ou outra) em fase avancada, procuram um
propésito positivo face a situacdo avassaladora, e contam com crengas e praticas espirituais
para o enfrentamento das mudancas impostas e deveras transformadoras, e alcancar a
maior qualidade de vida para si e para o seu familiar doente. Os cuidadores sentem um

género de protecdo e apoio face aos obstaculos.

A tomada de consciéncia dos aspetos referidos cria uma sensacdo de leveza perante a

situacdo traumatica (seja de que natureza for). As buscas pessoais tornam-se evidentes. E,
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constata-se que a espiritualidade é uma qualidade desde sempre existente no ser humano,

fortalecida ao longo da vida.

A experiéncia do cuidar por parte de Arantes (2019) também descreve: “Ao longo deste
tempo a cuidar de tantas pessoas incriveis, percebi que o que faz girar esse eixo de
espiritualidade dentro de cada um de ndés é o Amor e a Verdade que vivemos com
integridade. O Amor que sentimos, pensamos, falamos e vivemos. Nao importa qual é a
nossa religido, ndo importa se acreditamos ou ndo em Deus. Se a nossa espiritualidade
estiver sobre uma base de Amor e Verdade, vivenciados e ndo somente conceituados, nao

importa o caminho que escolhemos, a vida resultard. Sempre.” (p. 145).

E fundamental entender um pouco mais o ponto de vista dos cuidadores informais principais
no que diz respeito ao sentido da espiritualidade, identificando as suas praticas didrias
(prdticas espirituais), uma vez que estas praticas vdo encaminhar para uma trajetdria
positiva perante o enfrentamento da doenca e da enorme mudanca no quotidiano

(cuidadores/doentes), como ja referimos.

As praticas didrias (espirituais) dos cuidadores contribuem positivamente para a sua saude.
Ajudam a enfrentar e aceitar a doenca do familiar doente; o doente, tendo uma postura
mais positiva (aceitacdo da doenca), também possibilita a si proprio uma melhor regulacao
das emocgdes negativas, proporcionando mais dignidade e influéncia psicolégica mais
favoravel, para aproveitar o momento presente e sentir-se util. Por sua vez, o cuidador
encara a sua vida como sendo uma nova vida, questionando-se o porqué da oportunidade
gue é viver e, cria pensamentos benéficos que vao ajuda-lo a encarar o dia-a-dia (estratégias

de coping).

E fundamental também que o cuidador consiga aprender a compreender a dor do doente,
cuidando com igualdade, respeito e amor. Os valores como a sinceridade, tolerancia,
compaixao, altruismo, bom senso, gratidao, compreensao, siléncio, entre outros, sdo sempre

aspetos pertinentes perante o cuidador e o doente, assim como no seio da sociedade.

Quando o cuidador conseguir aceitar verdadeiramente a sua vida, todos os desafios que ela
poderd sustentar, vai certamente conseguir aceitar a morte, pois, “O que nos faz humanos é

morrer.” (Castro Caldas, Semindrio sobre cuidados paliativos, Fundacdo Gulbenkian, 2017).
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Terminando com a posicdo de Ramalho et al. (2018): “As interveng¢des espirituais dao
esperanca, direcao e respostas positivas para o cuidado diminuindo a angustia, a ansiedade

e a depressdo, substituindo esses sentimentos por otimismo, resiliéncia e fé.” (p. 5).
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3 Opgoes metodolagicas

3.1 Tipo de abordagem e modelo de andlise

Segundo Quivy e Campenhoudt (2008): “Importa, acima de tudo, que o investigador seja
capaz de conceber e de por em pratica um dispositivo para a elucidagao do real, isto é, no
seu sentido mais lato, um método de trabalho. Este nunca se apresentara como uma simples
soma de técnicas que se trataria de aplicar tal e qual se apresentam, mas sim como um

percurso global do espirito que exige ser reinventado para cada trabalho.” (p. 15).

No que concerne as op¢des metodoldgicas, fizemos primeiramente uma revisdo da literatura
sobre os temas: cuidados paliativos (domicilidrios, em doenca oncoldgica); cuidadores
informais principais (familiares); cuidar; espiritualidade; valores espirituais. VerificAmos e
descrevemos a evolugdo dos cuidados paliativos e restantes temas/pontos, baseando-nos na

recolha de informacdo documental (e estatistica).

Concretizamos um estudo qualitativo, exploratdrio e descritivo, realizado a partir de relatos
subjetivos dos membros de familias (cuidadores informais principais) que vivem a
experiéncia de cuidar de um familiar doente oncoldgico paliativo. Nao tivemos a pretensao
de comprovar algo, mas sim descrever e analisar algumas experiéncias dos cuidadores,

através dos seus relatos.

Deste modo, tentdmos contribuir de forma exploratéria para o campo de investigacao da
Espiritualidade, em contexto de doenca oncolégica paliativa, averiguando se os cuidadores
identificam, ou ndo, praticas espirituais (ou a espiritualidade como estratégia de esperanca)

e, se estas praticas os ajudam no cuidar.

3.2 Caracteristicas da amostra

Para chegar até as familias dispostas a participar no estudo, recorremos a Unidade de
Assisténcia Domicilidria do Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco Gentil, EPE.,

e a Cooperativa de Solidariedade Social Coop LINnQUE — Cuidados Paliativos em casa, CRL.
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Fizemos (até onde foi possivel) uma observacdo e tratamento dos factos (cuidador informal

principal).

Para a concretizacdo do referido objetivo seleciondmos familias dispostas a colaborar,
procurando construir uma perspetiva relacionada com o cuidar, com o sentido da vida, com
a necessidade de lidar com a morte e, perspetiva no que concerne a procura de um sentido

e significado transcendente da vida.

Os cuidadores informais principais que conseguimos abordar foram: duas filhas; trés

conjuges, dois masculinos e um feminino; e uma sobrinha.

A amostra do nosso estudo é composta por seis cuidadores informais principais, na faixa

etaria que vai dos 50 até aos 75 anos (50; 54; 55; 63; 65; 75).
No que diz respeito ao estado civil, cinco cuidadores sao casados e um é viuvo(a).

Em termos nivel educacional, todos os participantes tém o ensino superior e, estdo ativos no
gue concerne a uma atividade profissional, sendo que dois estdo reformados, mas

continuam a contribuir para o desenvolvimento da sociedade (segundo os préprios).

Por ultimo, salientamos as crencas dos seis cuidadores: trés sdao crentes catélicos; um

considera-se espiritual; outro agndstico; e, um ndo responde.

Tabela 1 (anica): Caracterizagao dos entrevistados

Cuidadores Entrevista 1 | Entrevista2 | Entrevista 3 | Entrevistad | Entrevista5 | Entrevista 6
Aspetos
IPOLFG ou LInQUE IPOLFG LInQUE LInQUE LInQUE LInQUE LInQUE
Grau de parentesco ) . . . .
Filha (F) Marido (m) Filha (F) Sobrinha (F) Esposa (F) Marido (m)
(género)
Idade 54 65 55 63 50 75
Estado civil Casada Casado Viuva Casada Casada Casado
Escolaridade E. Superior E. Superior E. Superior E. Superior E. Superior E. Superior
. Dipl t . Prof
Profissdo P. Seguros iplomata Professora Cuidadora M. Finangas rotessor
reformado reformado
Sem - Crente . Crente Crente
Cren¢a Agnostico L) Espiritual . ()
resposta catélica catdlica catélico
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3.3 Entrevistas — recolha e anadlise de dados

O periodo de recolha de dados decorreu entre outubro de 2017 e julho de 2019.

A conversagao com os cuidadores iniciou-se de forma informal através, primeiramente, de
uma explicagdo clara e sintetizada do estudo, com a leitura e assinatura do formulario de

consentimento informado e, apds autorizacdo, inicidmos a entrevista.

Como meio de recolha de informacdo utilizamos entrevistas, semi-diretivas; realizamos
questdes de forma aberta e articulada de modo a proporcionar ao entrevistado uma postura
confortavel, num ambiente descontraido e informal, com apoio de um guido elaborado

antecipadamente.

Estrategicamente, fizemos a gravacdo das entrevistas, para ajudar, posteriormente, a sua
transcricdo. A cada entrevista foi atribuido um cdédigo de identificacdo. A gravagao das
entrevistas foi feita com a autorizacdo dos participantes, mantendo sempre a

confidencialidade e o0 anonimato dos dados.

A partir de pontos essenciais, face ao nosso objetivo, tentdmos enquadrar algumas
dimensdes, nomeadamente os cuidados paliativos, o cuidador informal principal, a
espiritualidade e as praticas espirituais, afirmando-as com a ajuda da literatura disponivel e

ao nosso alcance e, no final, tivemos a possibilidade de tirar algumas conclusdes.

No que concerne aos critérios de inclusdo consideramos:

» Cuidadores informais principais (género feminino ou masculino e diferentes
habilitacdes literarias), de doentes oncoldgicos paliativos, com apoio domiciliario,
seguidos por uma Unidade de Saude com cuidados paliativos.

= Cuidadores adultos (maiores de 18 anos), familiares (com ou sem lacos de sangue)

residentes na drea de Lisboa (e proximidades).

Relativamente aos critérios de exclusao:
= Doentes oncoldgicos pediatricos.
= Cuidadores informais sem lagos familiares.

=  Cuidadores formais.
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3.4 Consideragoes éticas

A recolha dos dados decorreu no domicilio (e noutro local a escolha do participante) dos
cuidadores informais principais envolvidos. Foram feitas entrevistas aos cuidadores, e estes

foram previamente informados dos pormenores envoltos do projeto em questao.

A recolha de dados obtidos através das entrevistas sera mantida em anonimato. A
Investigadora Principal ndo estara autorizada a partilhar qualquer informacao relacionada
com o projeto e com 0s seus participantes, somente de forma codificada, para fins
académicos, desta forma a anonimizacdo serd garantida desde o inicio do projeto. A
propriedade dos dados serd da responsabilidade da Investigadora Principal pela sua colheita
e, 0 arquivo sera da responsabilidade da Instituicdo Académica (Instituto Superior de
Ciéncias Sociais e Politicas, da Universidade de Lisboa), que decorrerd de acordo com as

normas éticas em vigor.

Os dados serdo disponibilizados de forma anonimizada, garantindo deste modo a
confidencialidade dos dados respeitantes aos participantes. A Investigadora Principal do
projeto, Ana Navalho, garante, por sua vez, a protecao destes dados e a sua utilizacdo de
acordo com os principios éticos e legais em vigor. Os participantes do projeto receberam
uma informacdo escrita que indicava os objetivos do mesmo e todas as informacdes
relativas a privacidade e anonimizagdo dos dados e a natureza voluntaria da participa¢dao no
projeto. Todos os participantes foram informados que tinham o direito de decidir se querem
ou ndo participar no projeto e que podiam desistir em qualquer altura, sem por isso
sofrerem qualquer consequéncia negativa. Para além disso, a Investigadora Principal,
forneceu informagbes acerca do projeto e respondeu a questdes que os participantes

tiveram.

O protocolo do projeto, a folha de informagdao ao participante, o formuldrio de
consentimento para o participante, assim como um conjunto de outros documentos, foram
apresentados a Unidade de Investigacdo Clinica / Comissdo de Etica / Conselho de
Administracdo do Hospital onde o projeto decorreu, nomeadamente na Unidade de
Assisténcia Domicilidria do Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco Gentil,
E.P.E., e a Cooperativa de Solidariedade Social Coop LINQUE — Cuidados Paliativos em casa,

CRL. A implementacdo do projeto s6 comecou apds a aceitacdo por parte da respetiva
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Unidade de Investigacdo Clinica / Comissdo de Etica / Conselho de Administracio
(anteriormente, o projeto foi avaliado e aprovado pelo Conselho Cientifico do Instituto

Superior de Ciéncias Sociais e Politicas, da Universidade de Lisboa).

3.5 Limitagoes

Ao terminar esta dissertacdo gostariamos de sublinhar algumas razdes que condicionaram
nao so a demora na entrega da mesma, mas também o nimero de casos estudados que nao

nos permitiram uma analise suficientemente alargada do tema que nos propusemos tratar.

De inicio, houve grande demora na obtencdo do parecer favoravel de uma das Institui¢es

envolvidas, o que atrasou o arranque da investigacao.

Compreendemos que o tema proposto envolve uma temadtica sensivel, numa darea ja por si
vulneravel com a oncologia. Encontrar pessoas que estivessem dispostas a conversar sobre

as suas experiéncias e as suas dores, sabiamos a partida ndo ser uma tarefa facil.

Para além desse facto, a colaboragdao que obtivemos de uma das Institui¢des, que de inicio
concordou apoiar, foi muito deficiente ndo nos permitindo, como ja referimos, obter um

numero de casos significativo.
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4 Apresentacao e discussdao dos resultados

Apresentada a metodologia, centramo-nos, agora, na apresentacdo e discussdo dos
resultados. Tentaremos que estes sejam apresentados de forma clara, percetivel e,

principalmente que seja uma apresentacdo simples e agradavel.

Posto isto, e na tentativa de cumprir as particulares indicadas, vamos ao longo da exposi¢ao
do texto recorrer ao discurso dos cuidadores informais principais entrevistados, analisando-

o e interpretando-o.

4.1 Cuidados paliativos domiciliarios

» Entendimento sobre os cuidados paliativos domicilidrios, que se apresenta no quadro

seguinte:

Categoria Subcategorias Cuidador  Cuidador  Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador
1 2 3 4 5 6

Cuidados Qualidade de vida e & e e

paliativos
Domiciliarios | Humanizacéo
(cpPD) Esperanca e

tranquilidade
Conforto e satisfacdo

Acompanhamento
(técnico; psicoldgico)
Pilar imprescindivel
(ajuda; apoio)
Profissionais
qualificados (disponiveis; o o o o
atencioso; simpdticos;
cuidadores; preparados)
Necessidades espirituais

(os CPD ddo suporte?)

Quadro 1 - Subcategorias da dimensdo cuidados paliativos domicilidrios, obtidas a parir das opiniGes dos cuidadores
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Passemos agora a analise da categoria e das subcategorias.

A categoria cuidados paliativos domicilidrios surgiu das perguntas “Como vé a acdo dos
cuidados paliativos — assisténcia domicilidria, no acompanhamento do seu familiar?” e
“Considera que os cuidados paliativos dao suporte as necessidades espirituais...?” colocadas
aos cuidadores informais principais, que naturalmente deram a sua opinido sobre estes

pontos.

Ap0ds o discurso dos cuidadores, dentro desta categoria, emergiram algumas subcategorias,
mencionadas no quadro 1 e, que passamos a apresenta-las com exemplos dos cuidadores

entrevistados.

- A grande maioria dos cuidadores entrevistados referiu, de facto, que os cuidados paliativos
domiciliarios proporcionam mais e melhor qualidade de vida, aos doentes, mas também aos
proprios cuidadores, concedendo um acompanhamento necessario, com profissionais
qualificados, que tornam estes cuidados um pilar imprescindivel, dignificando a todo o
momento o estatuto de ser humano, mostrando que a humanizag¢ao (Neto, 2004) deve estar
sempre em primeiro, repleta de tranquilidade, conforto, esperanga e satisfagdao, onde,
também, se verifica que as necessidades espirituais sdo, até certo ponto, sustentadas por

estes cuidados (cuidados paliativos domicilidrios).
Passemos agora a apresentacdo de alguns discursos que apoiam o que acima foi referido:

=  “Para mim, os cuidados paliativos no domicilio sdo uma forma de ter os nossos
gueridos connosco em casa, no seio da familia, com qualidade de vida, melhor que

teriam numa instituicao.”E3.

» “E uma ajuda preciosa, absolutamente preciosa.”; “S3o pessoas (equipa)
extremamente preparadas, de uma atencdo... ndo vao a correr tratar das pessoas.”;
“A equipa tem o cuidado de dar o feedback, mesmo que de um pormenor, sdo uma

ajuda inestimavel.”E1.

= “0 apoio é excelente. A minha esposa esta em casa (conforto) e é acompanhada.

Para mim é muito importante.”E2.
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=  “Figuei extremamente satisfeita por ter descoberto a LINnQUE, sdo cem por cento
atenciosos, é uma experiéncia muito positiva. E uma paisagem completamente

diferente (em comparacdo ao hospital). Recomendaria os cuidados paliativos.”E4.
=  “Oacompanhamento é um pilar imprescindivel.”E5.

= “A acdo dos cuidados paliativos: acho inevitdvel, mesmo que nao fosse

formalizada.”E6.
o ~ ” . .- o . o
Dao su porte. E4. (sobre os cuidados paliativos darem suporte as necessidades espirituais)

= “Os cuidados paliativos com a espiritualidade sdo como uma /liga.”E6. (sobre os cuidados

paliativos darem suporte as necessidades espirituais)

Diante do apresentado, consideramos que na perspetiva dos cuidadores, os cuidados
paliativos domicilidrios sdo valorizados e tornam a vida do cuidador informal principal (e do

doente) mais equilibrada e com sentido (LINnQUE, 2019; Kellehear, 2000).
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4.2 Cuidador informal principal
* Anadlise sobre a autoperce¢do como cuidador e o seu autocuidado | e, possivel

interpretacdo sobre o futuro (cuidador):

Categoria Subcategorias Cuidador  Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador
1 2 3 4 5 6
Cuidador Bem-estar (fisico e * " .
Informal psicoldgico | exercicio fisico)
L. Desafio positivo (ter
principal . .
forga racional e
cip
( ) sentimental)
Obstaculo (cansaco fisico o o o
e psicoldgico; receio/medo)
Trabalhar * * *
Liberdade (para cuidar de o o o
si mesmo: CIP)
Apoio familiar * * * %
Calma, estabilidade e
* *
objetividade
Passear e apreciar
(natureza; comunidade; * *
igreja)
Outros apoios ou
tarefas (fazer yoga;
o - * * * *
meditagdo; ver televisdo;
ouvir musica; ler; cuidar da
casa)
Futuro (CIP) * *

Quadro 2 - Subcategorias da dimensio cuidador informal principal, obtidas a parir das opinides dos cuidadores

A categoria cuidador informal principal resultou de trés perguntas, sendo elas “Como
descreve o seu papel de cuidador?”, “Como cuida de si, desde que é cuidador?” e
“Costumam conversar sobre o seu futuro (cuidador)?” colocadas aos cuidadores informais

principais, que deram a sua opinido sobre estes pontos.
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Apds o discurso dos cuidadores, dentro desta categoria, surgiram algumas subcategorias,
mencionadas no quadro 2 e, que passamos a apresentd-las com alguns exemplos dos

cuidadores entrevistados.

- Cada cuidador deu a sua opinido sobre a autopercecdao como cuidador e o seu autocuidado.

Sobre o seu futuro, maioria ndo pensa nisso, pois o dia-a-dia é o que importa.

Das opinides recolhidas, obtivemos entdo algumas subcategorias, nomeadamente o bem-
estar (fisico e psicoldgico; exercicio fisico) e o apoio familiar; a postura de desafio positivo
(o cuidador ter forca racional e sentimental), a estabilidade, a calma e a objetividade;
conseguir passear (natureza; comunidade) e apreciar a vida; o sentimento de liberdade
(para cuidar de si préprio » cuidador) e vontade de trabalhar; mas, também, se encontram
obstaculos, como o cansago, o medo e a instabilidade, dai que o apoio ao cuidador seja
fulcral, para que este também possa viver a sua vida com dignidade (Traub & Mengarda,

2016).
Seguem-se alguns discursos que reforcam o que foi referido anteriormente:

=  “QOs cuidados essenciais: tenho.”; “Eu preciso de um espacgozinho e ver uma série...
preciso daquele tempo para mim. Vejo televisdo para esvaziar os pensamentos.”;
“Faco também o meu yoga, ou¢o musica na ida para o trabalho.”; “E muito facil
afundar-nos, mas... para cuidar do meu marido, tenho de cuidar de mim. Sou

cuidadora por amor.”E5.

=  “Sempre tive um receio enorme de perder a minha mulher.”; “O que lhe posso
responder é que, uma das coisas que para mim foi uma enorme surpresa, foi a
minha, apesar de tudo, grande calma, estabilidade, objetividade, tranquilidade, como
tenho vindo a enfrentar a doenca dela.”; “Dentro da medida possivel, eu cuido-me.”;
“Falamos implicitamente (futuro). Mas, a minha ambicdo é envelhecer com a minha

mulher.”E6.

=  “0 mais importante como cuidadora é dar o maior bem-estar fisico e psicolégico a
minha mae, mesmo que para isso seja muito violento a nivel psicolégico para mim.”;

“ . ;. , . , . . », ug
Para mim, é importante também manter a liberdade, que é o mais precioso.”; “E

também importante manter a minha aparéncia, ir trabalhar, usar sapatos altos,
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”», «

pintar-me.”; “A questdo da dignidade em primeiro lugar.”; “Uma boa morte é termos
uma boa consciéncia dela. Boa consciéncia é uma paz incrivel.”; “A minha mae, a

todos os niveis, esta a tentar deixar tudo organizado (futuro).”E1.

* “E uma coisa pesada, mas consigo, tenho forca.”; “Continuo a fazer coisas. Gosto de
andar na natureza. O exercicio fisico € muito bom.”; “Tenho um grupo de passeio
para as caminhadas. Converso com as pessoas. E, de vez em quando vou a igreja

anglicana, jogo golfe e ando de bicicleta.”E2.

=  “Positivo com reticéncias”; “Isto levou uma grande reviravolta, mas, uma coisa é
muito importante para mim, é a minha vertente profissional.”; “Ainda me sinto com
muita forga.. mas, ha muitas adaptacbes, e ter uma boa rede familiar é

importante.”E3.

= “Tenho tido a minha liberdade, por enquanto, cuido de mim.”E4.

Mediante as opinides dos cuidadores, observamos que a perce¢dao como cuidador é vista
como um enorme desafio que, apesar de ter sido imposto e de conter sofrimento,

transporta também uma aprendizagem e nova visao da vida (Mendes, 2016).

No que diz respeito ao autocuidado, os cuidadores tentam, por varias maneiras, ultrapassar
a dor, recorrendo a atividades/situa¢des que os facam sentir mais fortes e positivos (Frankl,

2012).

Por fim, a questao sobre o futuro do cuidador, apenas uma minoria deu alguma importancia.
Tal leva-nos a levantar a hipotese dos cuidadores estarem de tal modo centrados e ocupados
com os cuidados do presente que dificilmente tém espaco para pensarem e projetarem as
suas necessidades futuras. A indisponibilidade (ou a disponibilidade) de recursos podera

condicionar esta capacidade de perspetivar o futuro.
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4.3 Espiritualidade

» Andlise sobre a espiritualidade e autopercecdo de como ser espiritual, que se

apresenta no quadro seguinte:

Categoria Subcategorias Cuidador  Cuidador

1 2

Cuidador

3

Cuidador Cuidador

4 5

Cuidador
6

Espiritualidade Entidade *

Relagao e praticas
religiosas (religiéo)
Aspeto sem explicagao
(importdncia do concreto;
ciéncia)

Intrinseca ao ser

humano
Alma e emogdes

Paz interior (calma;

tranquilidade)

Fé e aceitagcao

Entre ajuda

Lagos afetivos (apego)

Meditacdo e
autoconhecimento
Encontro com a vida (a

importdncia da vida)

Equilibrio (mental e fisico)

Quadro 3 - Subcategorias da dimens3o espiritualidade, obtidas a parir das opinides dos cuidadores

A categoria espiritualidade decorreu de duas perguntas “O que é para si a espiritualidade?”

e “Sente que a espiritualidade (prdticas espirituais) ajuda a enfrentar a realidade do

surgimento de uma doenca avancada, num familiar proximo?” colocadas aos cuidadores

informais principais, que deram a sua opinido.
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Mediante a exposicdo dos cuidadores, dentro desta categoria, surgiram algumas
subcategorias, mencionadas no quadro 3 e, que passamos a apresentar com alguns

exemplos dos cuidadores entrevistados.

- As opinides dos cuidadores, sobre esta tematica, sdo distintas. Cada entrevistado tentou

descrever o conceito de espiritualidade mediante a forma como a sente.

A espiritualidade é sentida como relacdo de cada pessoa com algo de alguma forma
transcendente ou intangivel (Arantes, 2019), seja uma entidade, sejam valores ou emogdes.

E uma ligacdo a prépria vida (Frankl, 2012).

* “E a relagdo de cada um de nds, com aquilo que nds ndo conhecemos, ao nivel
racional.”; “A espiritualidade é sempre a relacdo do individuo com uma entidade

supranatural no fundo.”; “O que é importante sdo os valores humanos.”E1.

» “Quando falamos de espiritualidade, penso logo na atividade da alma.”; “E a minha

4

atividade nas emocgdes. Faz com que eu seja crente.”; “Ndo tem a ver com milagres,

mas sim com continuidade. A espiritualidade tem de ajudar.”E6.

E entendida como parte integrante do ser humano, podendo ser expressa de diversas
formas. Os entrevistados salientam sobretudo emocdes/afetos, estados psicoldgicos e a¢des
ou praticas concretas de ligacdo (Barbosa, 2010), que permitem atingir e manter o equilibrio
pessoal e a resiliéncia ou forga psicossomatica necessdria para viver a situacao de doenga do

familiar (Pinto, 2011; Barbosa et al., 2017).

= “A espiritualidade é l6gico que é intrinseca ao ser humano. E ter um maior apego, fé

e paz.”E3.

= “Para mim, a espiritualidade é sentir-me em paz comigo, ou seja, ter atitudes e
praticas diarias que me levam ao fim do dia, e sentir-me tranquila.”; “Dentro do caos

é encontrar o equilibrio.”E5.

Mas a espiritualidade é também entendida como algo ndo concreto ou tangivel, irracional ou
ilégico. No caso do entrevistado 2, este entendimento leva a posicdo de afastamento do que

se possa definir como espiritualidade, ndo sendo tal ligacdo importante para o sujeito.
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=  “Aespiritualidade é outro aspeto sem explicacdo.”E2.

Em sintese, consideramos entdo que na perspetiva dos cuidadores, a espiritualidade é uma
forga invisivel (Koenig, 2001), mas essencial e reconhecida por todos (a exce¢ao do cuidador
2), abarcando um significado e sentido para a existéncia humana (Bertachini & Pessini, 2010;

Paldron, 2004; Oliveira, 2011).
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4.4 Praticas espirituais

* Analise sobre praticas espirituais (reconhecidas ou ndo como praticas espirituais), e

possiveis praticas espirituais com o doente, que se expdem no quadro seguinte:

Categoria

Subcategorias
1

Cuidador

Cuidador

2

Cuidador

3

Cuidador

4

Cuidador

5

6

Cuidador

Praticas

espirituais
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Contemplar a natureza

Contacto com a

comunidade / amigos
Exercicio fisico

Cuidar (cuidar de si

préprio: cuidador)
Rezar

Fazer parte de um
movimento da igreja ou
outro

Ouvir o evangelho do

dia (rddio)

Leitura (diversa)

Ver televisao (diversos)

Entre ajuda

Conversar e partilhar

Viajar e/ou outras

atividades (praticar yoga;

tai chi; ter sessdes de

acupuntura e psicoterapia; *
ir a eventos culturais; ter

contactos intelectuais;

participar em retiros;

cantar; estudar medicina)
Trabalhar e

Refletir sobre a vida e

agradecer

*

Quadro 4 - Subcategorias da dimensio prdticas espirituais, obtidas a parir das opinides dos cuidadores
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Por fim, analisamos a ultima categoria praticas espirituais que surgiu no ambito de duas
perguntas “Considera que tem praticas espirituais?” e “Partilha as suas praticas espirituais

com o seu familiar doente?” colocadas aos cuidadores informais principais.

No seguimento da analise da perspetiva dos cuidadores, dentro desta categoria, salientamos
algumas subcategorias, mencionadas no quadro 4 e, que passamos a apresenta-las com

exemplos dos cuidadores entrevistados.

Foram varias as praticas referidas pelos cuidadores. Sdo unanimes no que concerne a
opinido que estas (praticas) melhoram significativamente o quotidiano, sejam consideradas
espirituais ou ndo. Os cuidadores sentem também que, as praticas didrias (espirituais)
encorajam perante as vicissitudes da experiéncia didria. As praticas podem ser de carater
religioso (rezar, ler os Evangelhos, ir a missa), ndao religiosos ou secular (desde leitura,
exercicio fisico ou trabalhar). Podem ser praticas realizadas individualmente ou serem de
ligacdo a outras pessoas ou a comunidade, e podem ou ndo ter um intuito terapéutico (por

exemplo, o uso de medicinas ndo convencionais).

Passemos entdo a apresentagdo de alguns excertos que vdo ao encontro do que

descrevemos acima:

=  “Além de trabalhar, faco yoga duas vezes por semana. Fago psicoterapia e sessdes de
acupuntura.”; “Fortaleco-me nas questdes culturais, que sdo importantissimas para
mim, como foi na semana passada a ida a dpera. Quando alguém me convida, n3ao
deixo de ir”; “O conhecimento é uma coisa valiosissima, é vital, e eu tenho que estar
virada para o futuro e nunca para o passado.”; “Gosto de ler.”; “Tudo isto (praticas)

exige um equilibrio.”E1.

= “Estar na natureza; ter contacto na comunidade, contactos intelectuais; participo

4

também na organizacdo de uma empresa.”; “Gosto de fazer exercicio fisico, que tem

uma parte de espiritualidade... € uma parte fisicamente importante, sauddvel,

baseada na parte concreta.”E2.

= “Uma coisa que faco quase sempre com a minha mae é rezar o tergo; entretanto,

)

faco parte do movimento da igreja. Ja fizemos um retiro.”; “E l6gico que hd aquelas

coisas que gostamos de fazer: ler um livro; eu e a minha mae lemos a revista
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Cruzada. Vemos a missa na televisao. Conversamos. Estamos sempre a partilhar.”;

“Quando estamos mais tristes, vemos a parte que devemos agradecer (vida).”E3.
=  “Faco tai chi. Gosto de ler. Corro na passadeira. Gosto muito de linguas.” E4.
=  “Gosto de ver filmes pesados, que me facam refletir, refletir sobre a vida.”ES5.

= “Ao domingo seguimos a missa e, todos os dias de manha e a noite, ouvimos o
Evangelho do dia, os dois juntos. Vamos sempre rezando as refeicdes.”; “Estudo
imenso a medicina.”; “Vejo televisdao. Gosto de cantar. Faco parte de um grupo:

Opera Waves.”E6.

Constatdmos que no entendimento dos cuidadores, as praticas didrias (sejam elas
consideradas espirituais ou ndo), sdo essenciais para manter o equilibrio, ndo sé individual

mas também o familiar.

Em suma, as praticas proporcionam uma melhor qualidade de vida durante o processo do
enfrentamento da doenga e, no momento do luto. Os cuidadores criam estratégias que os
possam ajudar a gerir as situa¢gdes dramaticas/traumaticas e, os preparam para as

consequéncias destas (Ramalho et al., 2018).
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5 Consideragoes finais

Conclui-se que a espiritualidade é um ponto importante no que diz respeito a qualidade de
vida e satide do ser humano. E uma necessidade t3o basica como a comida e a bebida para
criar um mundo mais harmonioso, um quotidiano mais feliz e uma vida com sentido

(Paldron, 2004, p. 81).

As praticas espirituais — didrias — contribuem assim para um melhor enfrentamento da
doenga, amparando também na enorme transformacado que a vida familiar vivencia. Estas
praticas proporcionam ao cuidador (e doente), a esperanca e a coragem para impulsionar a

sua saida do sofrimento.

E, neste seguimento, é crucial que a ciéncia possa encarar mais seriamente a espiritualidade
(e as suas praticas), assim como o mundo em geral. Paldron (2004) também afirmou “Muita
gente acha que a espiritualidade nada tem a ver com a vida didria, e raramente se apercebe
gue, a cada instante, tudo o que |he acontece se insere na sua visao do mundo. Dependendo
dessa visdo, cada acontecimento é avaliado em termos de felicidade e de sofrimento,
determinando o nosso sentimento global de satisfagdo ou insatisfacdo em relagdo a vida. O

acontecimento em si sé tem a carga que lhe pusermos.” (p. 79).

A opinido dos cuidadores informais principais é imprescindivel, pois para além de ajudar a
compreender um pouco mais a espiritualidade (seus valores e praticas), reforca o quanto é
importante criar e seguir etapas positivas (estratégias de coping) que defendam

prontamente a qualidade de vida do doente e do préprio cuidador.

E, quando falamos de qualidade de vida e de preservacdao da mesma, falamos de cuidados
paliativos. O apoio dos cuidados paliativos — de toda a equipa profissional envolvente — é tao
crucial como os cuidados necessarios que temos ao nascer, pois o0 momento de nos
despedirmos da vida é igualmente importante; contudo, os seres humanos ndo estdo
preparados para enfrentar a finitude da vida. Falar em morte ou saber que alguém de quem
gostamos vai morrer, é sempre dificil; envolve uma série de emocdes e sentimentos,
independente da idade que se tenha. Dai que a compreensdo da espiritualidade dentro da

condicdo humana, na esfera dos cuidados paliativos, seja deveras importante.
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De acordo com Neto (2004): “Para tanto, nunca é demais enfatizar a necessidade de
formacao rigorosa dos profissionais de saude e dos voluntdrios nestas matérias, tdo
necessaria como aquela que ja se realiza na area do controlo da doenca e dos sintomas. S6
assim se podera afirmar que os cuidados paliativos e aqueles que os prestam pretendem
minorar o sofrimento, promover a maxima qualidade de vida dos doentes e garantir a

dignidade até ao final da vida e na morte.” (p. 39).

Entendemos entdo que a espiritualidade e seus componentes, devem ter maior visibilidade
na sociedade, no meio cientifico, através de novos folegos, contribuindo assim para uma
saude mais equilibrada do ser humano. Catré et al. (2016) defenderam: “Em suma,
defendemos, portanto, que, ao invés de se eliminar a espiritualidade, como constructo, do
meio cientifico, devemos continuar a fazer caminho, sendo da discussdo académica sobre a
problematica, e das propostas que se tém vindo a fazer, que podera alcangar-se um

consenso.” (p. 43).

Com base nos resultados desta pesquisa, consideramos que é crucial que a abordagem
politica e social seja mais forte, nomeadamente no que diz respeito a desenvolver

estratégias mais adequadas perante os cuidados paliativos.

Consideramos também que, perante os inumeros objetivos, haja mais e melhores
concretizagdes no papel do cuidador informal, que, assim tera um impacto mais positivo na
sua qualidade de vida, e do respetivo doente. E fundamental a implementagdo de uma
melhor organizacdao nos cuidados paliativos domicilidrios, que visam apoiar o esforco

continuo dos cuidadores informais.

Desta maneira, também desejamos que aumentem as discussées sobre a importancia da

espiritualidade, das suas praticas e valores, apoiando a evolu¢do humana.
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Cronograma

2014 - 2015
* Novembro e dezembro de 2014 | Janeiro de 2015

e Escolha do tema para a dissertacao
® Revisao da literatura e estado da arte

e Elaboracao e apresentacao do projeto de dissertacao
para efeitos de unidade curricular - Seminario

2015

* Fevereiro, marco, abril, maio, junho, julho

e Continuagdo da revisao da literatura e estado da arte
* Pesquisas: documental e estatistica

® Entrega e defesa do projeto de dissertacao junto do
Conselho Cientifico do ISCSP-UL

2015 - 2019
* Entre 2015 e setembro de 2019 | Outubro de 2019

e Pareceres favoraveis » UAD-IPOLFG e LInQUE

¢ Concretizacdo da envolvente pratica - recolha de dados
® Redacao da dissertacao

® Revisao por parte da Orientadora

e Elaboracao do texto final (revisao e entrega)

e Defesa da dissertacao e conclusao
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Anexo 3: Declaragao de Autorizacao do Diretor Clinico da Cooperativa de Solidariedade

Social Coop LINQUE - Cuidados Paliativos em casa, CRL. (LInQUE)
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Anexo 5: Formulario de Consentimento Informado
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Anexo 6: Grelha de Analise | e Il — Entrevistas
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Anexo 7: Guido de Entrevista e Tabela de Apoio
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Anexo 8: Nota Informativa para o Participante
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Anexo 9: Parecer Favoravel da Comiss3o de Etica da Cooperativa de Solidariedade Social

Coop LINQUE - Cuidados Paliativos em casa, CRL. (LInQUE)
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Anexo 10: Parecer Favoravel da Comiss3do de Etica, Unidade de Investigagdo Clinica e
Conselho de Administragdo do Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco Gentil,

E.P.E. (CE— UIC— CA - IPOLFG)
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Anexo 11: Sinopse do Projeto (breve resumo)
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