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Resumo

Reconhecido pela Organizagdo Mundial da Saide como essencial as boas praticas em assisténcia paliativa, “cuidado
espiritual” é termo recente na saude brasileira e carece de reflexdo especifica. A fim de diminuir tal lacuna, este
estudo apresenta o estado da arte sobre a temdtica, traz breves orientagdes sobre como identificar necessidades
espirituais e descreve quatro ferramentas Uteis para esse cuidado. Apds contextualizagdo, reflete-se, de forma
introdutdria e com base nos campos da bioética e da teologia publica, se esse tipo de cuidado seria questdo de
saude publica. O texto conclui com recomendagGes para subsidiar politicas publicas voltadas a implementagdo do
cuidado espiritual na assisténcia paliativa no Brasil.
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Resumen

Espiritualidad en los cuidados paliativos: ¢un problema de salud publica?

Aunque reconocido por la Organizacién Mundial de la Salud como esencial para las buenas practicas en cuidados
paliativos, “cuidado espiritual” es un término reciente en el contexto de la salud brasilefia, acerca del cual todavia
falta reflexion especifica. Para contribuir a llenar este vacio, este estudio presenta una breve guia sobre como
identificar las necesidades espirituales, describiendo cuatro herramientas Utiles para este cuidado. Después de la
contextualizacion se refleja, de forma introductoria y con base en los campos de la bioética y de la teologia publica,
si este tipo de cuidado es un tema de salud publica. El texto concluye con recomendaciones que pueden apoyar
las politicas publicas orientadas a implementar el cuidado espiritual en la asistencia paliativa en Brasil.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Espiritualidad. Bioética. Salud publica. Teologia.

Abstract

Spirituality in palliative care: a public health issue?

Recognized by the World Health Organization as essential for good practices in palliative treatments, “spiritual care”
is a recent term in the context of Brazilian healthcare, and should be more well-defined. To fill this gap, this study
presents an overview of the updating of spiritual care in Brazil, the United States and Europe, provides brief guidance
on how to identify spiritual needs, and outlines four useful tools for this type of care. After the contextualization
follows an interdisciplinary and introductory reflection based on bioethics and public theology, questioning whether
this care would be a public health issue. The text concludes by presenting some recommendations that may support
public policies aimed at implementing spiritual support in palliative care in Brazil.
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Espiritualidade nos cuidados paliativos: questdo de satude publica?

A disseminacdo da filosofia dos cuidados
paliativos (CP) e a ampliagdo de sua oferta (que
deve alcangar também a atengdo primaria nos proé-
ximos anos)?! permitem debater se o cuidado espi-
ritual (CE) seria questdo de saude publica, uma vez
que é essencial na provisdao de boas praticas em CP.
A problematizacdo é pertinente, haja vista que a
dimensao espiritual é reconhecida pela Organizagdo
Mundial da Saude (OMS) como componente intrin-
seco da assisténcia paliativaZ.

No Brasil, as pesquisas sobre espiritualidade
nos CP sdo ainda muito recentes, mas estdo se pro-
pagando. O que estes estudos tém demonstrado?
As pesquisas empiricas brasileiras distinguem-se
dos trabalhos norte-americanos e europeus, que
investigam o tema ha mais tempo? Seus resultados
subsidiam politicas publicas para implementar o cui-
dado espiritual nos CP? O CE pode ser considerado
questao de saude publica? E de que modo a bioética
e outros campos do saber podem se unir em didlogo
interdisciplinar para melhorar a compreensao do
tema e desenvolver o conhecimento? Essas pergun-
tas estdo na base deste estudo.

Atual estado da arte

O contexto brasileiro

Pesquisou-se a producdo cientifica brasileira
de abordagem empirica sobre espiritualidade no
contexto dos CP no Portal de Periddicos Capes, na
Biblioteca Virtual em Saude, na Scientific Electronic
Library Online (SciELO) e no PubMed, utilizando os
termos “cuidado espiritual and cuidados paliativos”,
“espiritualidade and cuidados paliativos” e “bioé-
tica”. Foram encontrados 18 estudos empiricos
publicados entre 2003 e 2018: quatro dissertagdes,
duas teses e 12 artigos. Trés dos artigos foram publi-
cados em 20033, 2006“ e 20145, e os outros nove 14
foram publicados a partir de 2015.

A investigacdo sobre espiritualidade nos CP é
recente, e vem crescendo paralelamente a progres-
sdo desse tipo de assisténcia no pais. A maioria dos
estudos parece se preocupar apenas em comprovar a
relacdo entre espiritualidade e satde. E digno de nota
que, embora o termo “cuidado espiritual” tenha apa-
recido com frequéncia nos artigos publicados a partir
de 2015, somente duas teses'>'® e uma dissertagdo’’
o definiram. Antes disso, o conceito aparece em texto
de 2007 ndao computado no levantamento, publicado
em revista fora de circulagdo desde 2014,

A literatura pesquisada mostra que, no con-
texto dos CP, a espiritualidade é fonte de sentido
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para a experiéncia da doenca?'®, produz sensagdo
de bem-estar?® e qualidade de vida®'?, é recurso de
coping (enfrentamento) %, suporte para enfermos e
familiares 2 e meio de desenvolvimento e ressignifi-
cacdo da vida®. Contudo, profissionais da saude tém
dificuldade em identificar necessidades espirituais e
atendé-las*%, e um estudo * identificou que menos
de 15% dos pacientes internados tiveram tais deman-
das atendidas ou receberam apoio psicolégico.

Em geral, a equipe ndo avalia sofrimento espi-
ritual, uma vez que essa dimensdo é confundida
com religiosidade, sendo vista como de natureza
privada?3. Poucos profissionais realizam o CE, por
meio de praticas como oragdo, oferta de conforto e
ajuda no processo de busca de sentido, tanto para
pacientes quanto para a prépria equipe multiprofis-
sional *2. Estudos destacam a caréncia na formagdo
profissional para integrar esse tipo de assisténcia
nos CP 10,24,25.

Entre os trabalhos com foco em pratica de
CE nos CP, trés autores se destacam: Ana Catarina
de Araujo Elias?, Michell Angelo Marques Aratjo
e Luciana Winterkorn Dezorzi®. Elias? criou e tes-
tou uma técnica de intervencdo denominada
Relaxamento, Imagens Mentais e Espiritualidade
(Rime), cuja finalidade é ressignificar a dor espiritual
de pacientes (criangas, adolescentes e adultos) em CP
e familiares. Seis profissionais da area da satde foram
treinados e aplicaram a técnica em 11 pacientes. Os
resultados reportados foram positivos tanto para
pacientes quanto para profissionais, como promogado
de bem-estar, melhora na qualidade de vida durante o
processo de morte e ressignificagdo da dor espiritual *.

No estudo-intervengdo desenvolvido para
sua tese de doutorado, Araujo*® dirigiu CE a trés
pacientes adultos e, com base nisso, construiu um
modelo de cuidado sustentado sobre 17 pressupos-
tos tedricos, relacionados a cinco conceitos basicos:
ser humano, processo saude-doenga, enfermagem,
ambiente e cuidado espiritual.

J& a enfermeira Luciana Dezorzi*® desenvolveu
em sua tese de doutorado uma proposta de forma-
¢do para a pratica do CE em CP. A autora validou
uma escala de competéncia e a aplicou a 52 pro-
fissionais da saude, antes e depois de participarem
de mdédulo de educagdo de quatro horas sobre CE
especialmente desenvolvido para trabalhadores
envolvidos em CP (mas ndo restrito a esse grupo) e
publicado em forma de cartilha eletronica?®. O trei-
namento abordou nog¢des de espiritualidade, religio-
sidade, crise e cuidado espiritual, formas de avaliar
recursos e necessidades de pacientes e familiares.
A autora aponta resultados positivos da intervengao
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educativa, indicando que ajuda a minimizar lacunas
da formacgdo*. No entanto, a efetividade dessa inte-
gracao deve ser verificada em futuras pesquisas.

Além desses estudos empiricos, foram encon-
tradas trés publicagOes tedricas?* relacionadas
ao tema. Hefti e Esperandio?® apresentam modelo
interdisciplinar no contexto da saude (ndo exclusiva-
mente nos CP). Para os autores, o CE interdisciplinar
caracteriza-se pela avaliacdo da espiritualidade da
pessoa enferma, que pode ser realizada por qual-
guer componente da equipe multidisciplinar visando
integrar essa dimensdo no cuidado. O especialista na
assisténcia espiritual (capeldo/capeld) faz parte da
equipe e contribui com sua especialidade para a pro-
visdo das necessidades espirituais tanto de pacien-
tes e familiares como dos profissionais.

No campo da bioética, Salles?” n3do aborda
diretamente o CE, mas defende, a partir dos prin-
cipios da autonomia e da beneficéncia, a importan-
cia de considerar as crengas religiosas de pacientes
em fim de vida. O autor apresenta crengas sobre a
morte presentes no budismo, no espiritismo, em
religides afro-brasileiras (candomblé, umbanda e
guimbanda) e no catolicismo. Ja Garanito e Cury?
discutem o tema especificamente na pediatria, des-
tacando que também a crianga apresenta necessida-
des espirituais. As autoras pontuam a importancia
do capeldo hospitalar e a necessidade de incluir a
questdo da espiritualidade e da assisténcia paliativa
na formacdo de profissionais da saude.

Diferentemente do contexto norte-americano
e europeu, no Brasil a assisténcia espiritual especiali-
zada (capelania) é escassa . Este cuidado é realizado
como “assisténcia religiosa”, quase sempre por agentes
voluntarios ou lideres religiosos chamados a presta-la.
No levantamento da produgdo cientifica sobre CE (ou
capelania) no contexto especifico dos CP, nenhum
estudo foi capturado com os descritores utilizados.

O contexto norte-americano

Pesquisadores dos Estados Unidos apontam
que os enfermos anseiam por CE em fim de vida 332,
Também ha evidéncias de que atender necessida-
des espirituais de pacientes terminais se associa a
melhor utilizagdo de hospice, indices mais baixos de
mortalidade em unidades de tratamento intensivo,
diminuigdo de tratamentos agressivos (especial-
mente entre quem usa estratégias de coping), maior
qualidade de vida e menor custo hospitalar e risco
de depressdo 33,

Revisdo de literatura realizada por dez pes-
quisadores norte-americanos e publicada em duas
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partes 3637 abordou, na primeira parte %, definicoes
de espiritualidade, métodos de pesquisa e instrumen-
tos de avaliagdo e evidéncias dos resultados do CE na
saude. Na segunda parte¥, os pesquisadores levan-
taram o modo como o tema tem sido tratado, como
sdo realizadas as intervengGes e como tem sido a for-
macdo de profissionais para esse tipo de abordagem.

Especificamente em relagdo ao CE nos CP, os
autores sublinham que desde 2009, na primeira con-
feréncia norte-americana de consenso sobre espiri-
tualidade na assisténcia paliativa, estabeleceram-se
parametros para a formagdo da equipe. Os profis-
sionais deveriam: receber formagdo condizente
com sua especialidade; saber realizar anamnese
espiritual; conhecer claramente os recursos dispo-
niveis para a pessoa enferma em termos de CE; ser
adequadamente treinados para atender as necessi-
dades espirituais do paciente; conhecer o impacto
dos valores e crencas espirituais/religiosas sobre as
decisdes em saude; conhecer diferentes especialis-
tas em cuidado espiritual e saber quando indica-los
a pacientes e familiares; desenvolver presenga com-
passiva e escuta ativa; e ter formagao sobre autorre-
flexdo espiritual e autocuidado36*7,

Sobre as intervengdes relacionadas as neces-
sidades espirituais, tem-se enfatizado modelos com
foco na qualidade de vida, incluindo a psicoterapia,
a “revisdo de vida” e intervengdes multidisciplina-
res, corporais e mentais®. No que diz respeito ao
CE provido por assistentes especializados (capeldes e
capelds), os pesquisadores observam que é necessa-
ria pesquisa quantitativa que indique resultados com
mais clareza, haja vista que o trabalho realizado por
tais profissionais em geral focaliza o processo, mais
do que os resultados 3637,

O contexto europeu

Em levantamento recente da literatura sobre
CE (ndo sobre espiritualidade), Gijsberts e colabora-
dores 38 encontraram 53 estudos, somando amostra
total de mais de 30 mil participantes. A maioria das
pesquisas teve como objeto principal a perspectiva
de profissionais de saude e pacientes sobre CE e a
interacdo entre provedores e receptores desse tipo
de cuidado. Muitos estudos tém sido conduzidos no
Reino Unido e na Holanda.

Os autores observam que a atengdo a espiri-
tualidade na assisténcia paliativa envolve também
a questdo da esperanca. Cuidadores espirituais (spi-
ritual caregivers) buscam ser uma presenca plena,
provendo esperancga, conforto e paz. Sua pratica
de cuidado inclui criagdo, narrativa e trabalho com
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rituais. Para os pesquisadores, profissionais da saude
deveriam olhar para esse assunto ndao apenas sob
perspectiva “realista”, mas reconhecer também a
perspectiva “funcional” (ligada ao bem-estar) e “nar-
rativa” (histéria de vida) .

Os resultados dos estudos analisados sugerem
que o CE tem efeito positivo sobre a pessoa enferma,
aliviando, por exemplo, o desconforto. Contudo, a evi-
déncia ainda é baixa. Para implementacgdo efetiva, é
preciso desenvolver competéncia espiritual por meio
de educagdo e autorreflexdo, dando mais visibilidade
as dimensdes espirituais no cuidado em saude em
geral. Nesse contexto, o servigo de capelania desem-
penha papel importante 3. Tal como nos estudos nor-
te-americanos?, aponta-se a necessidade de pesqui-
sas sobre assisténcia espiritual especializada.

Enquanto nos Estados Unidos as intervengdes
em CE estdo relacionadas a qualidade de vida e fal-
tam trabalhos baseados em hipdteses a priori, na
Europa sente-se a necessidade de, primeiramente,
desenvolver pesquisas com resultados mais ade-
quados ®. Os autores observam que a questdo da
qualidade de vida pode ndo capturar totalmente
o efeito dos trabalhos criativos, de narrativa e de
rituais apontados como formas de prover cuidado
espiritual 3. Enfim, pesquisadoras e pesquisadores
europeus e norte-americanos pontuam que é pre-
mente também pesquisar o impacto da educagao
em CE para a saude da pessoa enferma, da familia e
da equipe multiprofissional 3:%,

Espiritualidade e cuidado espiritual

Definir cuidado espiritual e espiritualidade nao
é tarefa simples, uma vez que esses conceitos estdo
sujeitos a continuo debate 3373, Leget * destaca que
a dificuldade de consenso se relaciona tanto com
as diferengas culturais e académicas quanto com o
método usado para delimitar os termos. No entanto,
esse é ponto de partida necessario, mesmo sabendo
que as defini¢cGes serdo temporarias.

Definindo os termos

Dos 18 estudos brasileiros publicados entre
2003 e 2018, 14 (77,8%) definiram “espiritualidade”
como medida de produgdo de sentido e propdsito
existencial, algo mais amplo do que “religiosidade”.
Boa parte dos estudos publicados no Brasil segue a
definicdo de consenso global, estabelecida em duas
conferéncias internacionais ocorridas em 2012 e
2013: espiritualidade é aspecto dindmico e intrinseco
da humanidade por meio do qual as pessoas buscam
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sentido ultimo, propdsito e transcendéncia, experien-
ciam a relagdo consigo mesmas, com a familia, com
outros, com a comunidade, a sociedade, a natureza
e o significante ou sagrado. A espiritualidade é mani-
festada por crengas, valores, tradicées e prdticas .

Nas teses e dissertacGes que definiram “cui-
dado espiritual”, o termo foi considerado sinénimo
de cuidado transpessoal ’. Essencialmente relacio-
nal, o CE teria como foco central a busca e a des-
coberta do sentido da vida*! para realizagdo plena e
para o fim do desespero, reconhecendo e respon-
dendo as necessidades do espirito humano, especial-
mente quando confrontado com traumas, problemas
de saude ou tristeza. (...) [Ele] come¢a com o con-
tato humano encorajador e com um relacionamento
compassivo (...), capaz de se mover na direcdo que a
necessidade requer*.

Cuidado espiritual ndo é sindbnimo de “cui-
dado religioso”. Podemos defini-lo como tipo de
assisténcia fundamentado na identificacdo e aten-
¢do a demandas ligadas a espiritualidade. Ou seja,
o CE inclui ajudar as pessoas na busca por sentido,
propdsito, esperanca e conexao em situagdes que
parecem profundamente sem sentido ou esperanca,
como em caso de doenga grave, progressiva e que
ameaga a continuidade da existéncia. Cuidado espi-
ritual implica olhar acurado, escuta atenta e com-
passiva, que acolhe a pessoa que sofre, buscando
minimizar seu sofrimento, seja ele fisico, emocional,
psicossocial ou espiritual.

A critica segundo a qual “espiritualidade” é
conceito vago parece comprometer a pratica do CE.
Contudo, como apontam Swinton e Pattison*, é
justamente na imprecisao do termo que reside sua
forga, pois fala daquilo que, em geral, estd ausente
ou é pouco reconhecido nos cuidados em saude.
Concordando com esses autores, salienta-se aqui
que a espiritualidade expressa algo do processo exis-
tencial que é condicionado ao tempo histérico, ao
espaco geografico, a cultura e a linguagem, além das
condig¢des sociais e econdmicas. Ha algo que sempre
escapa a conceitualizagao, localizando e datando as
definicOes e, consequentemente, as praticas de cui-
dado espiritual, expressando em sua forma as con-
dicdes de sua emergéncia.

Além destes condicionantes, a identificacdao
das necessidades espirituais depende da atitude e
da competéncia tedrica e técnica do profissional de
saude. Essas necessidades podem ser identificadas
de muitas maneiras, em muitos niveis, e sdo insepa-
raveis das dimensdes fisicas, psicossociais e existen-
ciais, como pontua Leget*. Isto, porém, ndo significa
gue a pessoa sempre as tem.
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Como identificar necessidades espirituais

Leget® observa que as necessidades espiri-
tuais sdo explicitas, implicitas ou até mesmo ocul-
tas, podendo inclusive se interligar a outros tipos de
necessidade. Kellehear* mostrou, com base em revi-
sdo de literatura, que a espiritualidade se evidencia
em necessidades multidimensionais, descritas em
trés categorias: situacionais (ligadas a busca de pro-
podsito e sentido, esperanga, significado e afirmacdo,
mutualidade, conexdo, representagdo social); morais
e biograficas (de paz e reconciliagdo, conexdo com os
outros, oragao, analise moral e social, perddo, solugdo
de pendéncias e encerramento da biografia); e reli-
giosas (reconciliagdo religiosa, perdao e apoio divino,
direitos religiosos/sacramentos, visitas do clero, dis-
cussGes sobre Deus, vida eterna e esperanca) .

Leget3® complementa que as necessidades
espirituais sdo expressas de variadas maneiras, de
acordo com o carater e a cultura de cada pessoa. Para
algumas, a espiritualidade esta ligada ou sobreposta
a religiosidade, enquanto para outras ela é vivida de
maneira intelectual, por meio do estudo e da leitura
de livros, da discussdo e da busca por entendimento
em quadro de referéncia mais amplo. Ha aquelas que
compreendem a busca espiritual como uma jornada
para a interioridade, usando meditagdo ou outros
modos mais voltados a experiéncia interior. Outro
grupo pode estar mais focado em a¢Ges e organiza-
¢Oes, ajudando outras pessoas ou contribuindo para
melhorar o mundo. Identificar necessidades espiri-
tuais é crucial para prover o CE. Neste sentido, é pre-
ciso conhecer ferramentas e desenvolver competén-
cias que ajudem a reconhecé-las e atendé-las.

Ferramentas para avaliar a espiritualidade
nos cuidados paliativos

Quais sdo as melhores ferramentas disponi-
veis para avaliar a espiritualidade/religiosidade de
modo a facilitar o CE nos CP? Em revisdo sistematica,
Lucchetti, Bassi e Lucchetti* identificaram 25 instru-
mentos para uso clinico ou de pesquisa, apontando
cinco deles como os mais apropriados: FICA, SPIRITual
History, FAITH, HOPE e Royal College of Psychiatrists.

Blaber, Jone e Willis*® analisaram FICA, SPIRITual,
FAITH e HOPE, considerando seus pontos fortes e
fracos a partir de cinco critérios: 1) foco na pessoa
enferma; 2) concisdo; 3) flexibilidade; 4) facilidade de
memorizagdo; e 5) confiabilidade (abordagem que ndo
seja do tipo “checagem de itens”). Os autores aponta-
ram HOPE como o instrumento mais apropriado para
uso nos CP, porque ajuda o profissional a tragar planos
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individualizados para o CE continuo de cada paciente.
Contudo, FICA foi o Unico a ser validado.

A seguir sdo apresentados os quatro instru-
mentos de abordagem pratica considerados os
mais adequados para o contexto aqui estudado.
Desenvolvido no contexto da medicina de familia?’,
o instrumento HOPE avalia a dimensao da espiritua-
lidade com base em quatro componentes, indicados
em seu home. O primeiro componente (a letra “h”,
de “hope”, “esperancga”) busca responder quais sdo
as fontes de esperanca, forca, conforto e paz do
paciente, no que ele se agarra em tempos dificeis e
0 que o sustenta e Ihe possibilita continuar lutando,
apesar das dificuldades. O segundo elemento (letra
“0”) procura identificar se o paciente se considera
parte de uma religido organizada, e até que ponto
ela é importante e util para o enfermo.

J4 o terceiro elemento (letra “p”) questiona
praticas pessoais — se o respondente tem crengas
independentemente de religido organizada, se acre-
dita em Deus e que aspectos de sua pratica espiri-
tual (meditacdo, oracgdo, leitura de textos religiosos,
musicas, frequéncia em servigos religiosos etc.) con-
sidera mais Uteis. Por fim, o ultimo elemento (letra
“e”) trata do efeito das questGes relativas ao final de
vida sobre os cuidados médicos — por exemplo, se o
paciente se preocupa com algum conflito entre suas
crengas espirituais/religiosas e decisdes relativas ao
tratamento de saude .

O segundo instrumento, o acrénimo FICA, pro-
posto por Christina Puchalski“, visa identificar valores
e crengas, mecanismos de enfrentamento e sistemas
de apoio que aparelhem a oferta de cuidado compas-
sivo. Sdo feitas diversas perguntas para levantar aspec-
tos sobre a fé e sua importancia para o paciente, a fim
de fornecer suporte religioso e atender necessidades
espirituais. As perguntas referentes a cada letra sao:

e F (fé): vocé tem crencas espirituais/religiosas
que ajudam a lidar com situagdes de sofrimen-
to? Caso a pessoa nao se identifique com algum
sistema de crengas, o profissional pode pergun-
tar: o que da sentido a sua vida?

e |(importancia): qual é a importancia da espiritua-
lidade no enfrentamento da enfermidade e qual o
papel de suas crengas sobre decisdes em saude?

e (C (comunidade religiosa): qual é a sua igreja ou
comunidade de fé? Ela te dd suporte? De que
modo? Existe algum grupo que vocé realmente
ame e que funcione como apoio para vocé?

e A (atendimento): como podemos atender suas
necessidades espirituais? Ha algo que vocé gos-
taria que fosse feito para atendé-las?
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A terceira ferramenta apresentada, disponi-
bilizada pelo Mount Vernon Cancer Network em
2007, tem sido bastante utilizada por profissionais
da saude na Europa®. O instrumento se baseia em
trés perguntas cuja finalidade é verificar aspectos
basicos relacionados ao sentido, aos recursos e ao
suporte espiritual: 1) como vocé entende o que esta
acontecendo e que sentido essa experiéncia tem
para vocé?; 2) quais recursos vocé emprega quando
a vida esta dificil, e o que te ajuda em tempos difi-
ceis?; 3) vocé julga que seria util conversar com
alguém sobre questdes espirituais e de fé?

Por fim, o ultimo instrumento é composto por
uma Unica pergunta: o que eu preciso saber sobre
Vvocé como pessoa para cuidar de vocé da melhor
maneira possivel *? A questdo expressa preocupa-
¢do centrada no individuo, deixando-lhe a decisdo
de informar ao cuidador o que considera apropriado.

Bioética, cuidado espiritual e satde publica

As evidéncias empiricas do impacto da espi-
ritualidade/religiosidade deveriam ser suficientes
para mudar o cuidado em saude em pelo menos
duas instancias. A primeira diz respeito ao discurso
de profissionais sobre a caréncia na formagdo ou
falta de tempo para integrar o CE em sua pratica >
A segunda se refere as politicas publicas.

Quanto a caréncia na formagado profissional, é
fato que no Brasil poucos cursos oferecem contetdos
sobre espiritualidade *2. Todavia, o volume significa-
tivo de estudos sobre o tema precisa ser mais bem
utilizado pelos profissionais. A falta de tempo 5153
remete a questdes estruturais do sistema publico
de saude e ao modo como este se organiza, reve-
lando o “preco da vida”. Na sociedade capitalista,
a “mercadoria” tempo é dimensao importante de
politicas, estruturas e sistemas econémicos . Assim,
a justificativa ndo é politicamente neutra, uma vez
que o cuidado espiritual é condicionado pelo tempo
demandado. Remete-se a um “célculo” da vida e de
prioridades — dedica-se tempo ao que mais se valo-
riza. Esse afastamento da dimensdo humana das pra-
ticas de cuidado denuncia algo de incongruente nas
politicas em saude.

A dimensdo da espiritualidade ndao pode ser
ignorada, pois ela permite construir sentido para o
sofrimento de enfrentar uma doenga grave e que
ameaca a continuidade da existéncia. A pratica do CE
promove a dignidade da pessoa, melhora a qualidade
de vida, aumenta a sensagdo de bem-estar e da maior
clareza quanto a decisdes importantes nesse cendrio.
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Por seu cardter essencialmente interdisciplinar
e seus referentes éticos, a bioética é o campo aglu-
tinador da discussdo sobre cuidado espiritual como
questdo de saude publica. Ha preocupacdes e enfo-
ques em comum entre o campo da bioética (global >,
narrativa®* e de prote¢do®) e a teologia publica>",

Leo Pessini® destaca solidariedade, vulnera-
bilidade e precaucdo ao discorrer sobre a contri-
buicdo da bioética global. A bioética de protecdo
destaca tanto as condi¢cbes de possibilidade de uma
bioética sanitdria* quanto o didlogo interdisciplinar
sobre a qualidade de vida das popula¢des humanas.
“Protecdo”, nesse sentido, ndo significa a relagdo
paternalista entre quem presta o cuidado e quem o
recebe passivamente. O termo se refere ao cuidado
de populagGes de vulnerados, considerando a vulne-
rabilidade condigdo prépria do existir*¢. A “vulnera-
¢do” instala-se quando ndo ha condi¢des plenas para
exercer a autonomia. Nos CP, a autonomia é preju-
dicada em razdo de fatores que podem exacerbar o
sofrimento e impactar a tomada de decisGes.

A teologia publica também enriquece o
debate, pois evidencia a solidariedade >, a com-
paixdo e a ética do cuidado®®, apontando o papel
fundamental de quem presta o CE — em geral, pes-
soas formadas em teologia**>%. Por vezes, pacientes
e familiares se sentem mais a vontade para discutir
decisOes éticas com quem prové esse tipo de assis-
téncia do que com profissionais de salde, compro-
vando a importancia dessa especialidade na equipe
multidisciplinar — importancia que tende a ndo ser
reconhecida no Brasil.

Capeldes poderiam contribuir singular e signi-
ficativamente com o enfermo, sua familia e a prépria
equipe. Pode-se ilustrar esse apoio com narrativa
registrada em estudo que investigou principios e valo-
res implicados na pratica da sedagdo paliativa (subli-
nha-se que o foco principal ndo era a espiritualidade,
a qual emergiu nos resultados)®°. A pesquisa avalia
o caso de um paciente com dor extrema que decide
ndo se submeter a sedagdo paliativa, provavelmente
por convicgdes religiosas. A pessoa que narra o caso
afirma se sentir frustrada com a decisdo, mas a aceita
em nome de principios bioéticos como respeito a
autonomia e a valores religiosos: se o doente (...) quer
morrer com sofrimento, trabalhamos a equipe e se
respeita a decisdo dele®'. Outra entrevistada diz: e af
acaba que quem sofre é quem tem todos os principios
dos CP e que acreditaria que se fizesse alguma coisa
poderia aliviar o sofrimento®.

Varios questionamentos poderiam ser levanta-
dos, mas importa destacar, a partir dos referentes da
bioética de protecgdo, as seguintes questdes: 1) ndo

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020283419



estaria o paciente vulnerado, dado seu sofrimento
extremo, reconhecido pelo préprio profissional?;
2) nessa situacdo, é possivel exercer plenamente
a autonomia?; 3) morrer com sofrimento seria de
fato opcdo ou expressaria conflito espiritual oculto,
e portanto uma necessidade a ser atendida?; 4)
o sofrimento expresso pelo profissional também
deveria ser objeto de medicacdo?; 5) a equipe tem
mesmo “todos os principios dos CP” para aliviar o
sofrimento?; e 6) o CE, tanto da pessoa enferma
guanto da equipe, foi incluido na assisténcia palia-
tiva? O exemplo mostra a relevancia da espirituali-
dade nos CP, refor¢ando a necessidade de debater o
tema como questdo de saude publica®.

Por sua vez, a bioética narrativa *®° tem como
fundamento a “histéria de vida” contada pela pessoa
enferma, a fim de buscar elementos que justifiquem
e deem sentido a tomada de decisdes. As questdes
éticas no contexto dos CP estdo intimamente ligadas
a crengas e valores que norteiam escolhas e definem
comportamentos *°. Por sua caracteristica de escuta
ativa e valoriza¢do do aspecto relacional, a bioética
narrativa promove a dignidade humana, valorizando
o passado e o presente, considerando o modo como
a histdria pessoal expressa sentido e propdsito e
possibilitando uma reflexdo mais profunda nas deli-
beracGes sobre o tratamento.

No contexto dos CP, a pessoa enferma
enfrenta ndao apenas a dor fisica advinda dos sin-
tomas de doenga grave. Ela experiencia um sofri-
mento multifatorial que extrapola os limites do
corpo fisico e se manifesta em problemas relacio-
nais, crises e conflitos espirituais ndo tratdveis com
medicamentos e que podem agravar a percepgao
da dor. Cicely Saunders® caracterizou essa expe-
riéncia como “dor total”, pois engloba, para além
do componente fisico, o sofrimento psicoldgico,
social, emocional e espiritual.

A busca de sentido para o sofrimento se
situa no contexto da histéria de vida da pessoa.
Do mesmo modo, decisGes éticas ndo sdo isoladas
do contexto relacional e social da unidade de tra-
tamento (paciente e familiares), como apontam
Muldoon e King>>. Nas narrativas do enfermo estdo
presentes seus valores e crengas, aquilo que o ajuda
a encontrar sentido e embasa suas decisdes.

A bioética narrativa, a teologia publica e o cui-
dado espiritual ttm em comum o senso de respon-
sabilidade e a compaixao pela pessoa que sofre, a
promogao da dignidade por meio do relacionamento
e técnicas que valorizam a histdria de vida e ajudam a
construir sentido e se conectar consigo mesma, com
outros e com aquilo que a pessoa considera sagrado.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020283419
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Das barreiras a potencialidade

A organizagao de servigos de CP no Brasil deve
levar em conta a realidade sociocultural do pais, onde
a religiosidade, enquanto expressao da espirituali-
dade, é importante para a subjetividade da popula-
¢do. Os dados do ultimo censo do Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica® mostram que, embora
o0 mapa religioso brasileiro tenha se modificado, a
populagdo continua altamente religiosa. No Brasil,
64,6% da populagdo é catdlica; 22,2% sdo pentecos-
tais; 2% espiritas; 0,3% professam religides afro-bra-
sileiras; e 2,7% praticam outras crencas. Pela primeira
vez aparece um grupo que se autodeclara “sem reli-
gido” (8%), e emerge outro grupo (5%) que se afirma
com “dupla” ou “multipla pertenga” ®. O crescente
ndmero de pessoas sem religido indica a necessidade
de considerar a espiritualidade para além dela.

Crencgas e valores (de pacientes, familiares e
profissionais) influenciam os resultados em saude.
Estudos brasileiros>**>* apontam que pacientes
expressam o desejo de que a espiritualidade seja
integrada no tratamento em salde, e profissionais
reconhecem seu impacto no tratamento. Entretanto,
as politicas de saude publica do pais parecem igno-
rar esses dados. Para reverter esse quadro, tendo
por base a literatura consultada, é possivel fazer
algumas recomendacdes para integrar o CE focando
quatro eixos: 1) teoria e pesquisa; 2) praticas de cui-
dado; 3) educagdo; e 4) politica organizacional.

No eixo da teoria e pesquisa cientifica, é pre-
ciso construir e difundir modelos de CE com funda-
mentacdo tedrico-pratica e culturalmente sensiveis,
a fim de que a assisténcia tenha propdsito claro e
adequado para responder as reais necessidades de
pacientes e familiares. Ademais, deve-se expandir a
pesquisa de temas como tomada de decisdo, luto,
comunicagdo de noticias dificeis, CE na atengdo pri-
madria a saude e em home care, modelos de cuidado,
assisténcia espiritual especializada e sua participa-
¢do na equipe multidisciplinar, dignidade, esperanga,
manifestacGes antecipadas de vontade, formacdo de
profissionais etc. Por fim, é necessario estimular a
cooperagado internacional entre pesquisadores.

Ja no eixo de praticas de cuidado, o foco é
fomentar o uso de ferramentas para conhecer a his-
téria de vida do paciente e identificar suas neces-
sidades espirituais. Pode-se providenciar espago no
prontuario médico para reportar a avaliacdo da espi-
ritualidade/religiosidade, o plano de cuidado pro-
posto e a evolugdo da assisténcia espiritual. Outro
objetivo desse eixo é estimular a implementagdo
gradativa do CE em equipes de CP.
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No eixo da educacdo é preciso fornecer trei-
namento especifico para profissionais que ja atuam
na assisténcia paliativa, incluindo aspectos como
identificacdo de necessidades espirituais/religiosas
implicitas e explicitas, modelos de CE e quando e
como encaminhar pacientes e familiares para assis-
téncia espiritual especializada. Outros objetivos sdo:
integrar o CE nos CP em curriculos dos cursos da
area da saude, treinando olhos, ouvidos e coragdo
de futuros profissionais; oferecer cursos especificos
sobre o tema para pessoas formadas em teologia; e
conscientizar sobre a importancia e o papel da assis-
téncia espiritual especializada.

No eixo da politica organizacional, é necessa-
rio chamar atencdo para o potencial da teologia em
formar especialistas em assisténcia espiritual em CP.
Para isso, é essencial que disciplina especifica sobre
CE na assisténcia paliativa integre a grade curricular
dos cursos de bacharelado da area. Também é preciso
construir relacionamento de colaboragdo e exercicio
interdisciplinar entre cuidadores espirituais e pro-
fissionais de saude, bem como integrar profissional
competente como “especialista em assisténcia espi-
ritual” em equipes multidisciplinares de CP. Por fim,

pode-se organizar reunides nacionais para comparti-
Ihar experiéncias, construir pontes entre pesquisa e
pratica e planejar estratégias conjuntas para imple-
mentar o CE como parte de politicas publicas.

Consideragoes finais

O debate sobre CE como questdo de saude
publica estd apenas comegando. Uma vez que a espi-
ritualidade é tida pela OMS como um dos compo-
nentes intrinsecos das boas praticas em assisténcia
paliativa e considerando ainda a resolugdo governa-
mental que trata da implementagdo dos CP na aten-
¢do primaria, essa reflexdo é imprescindivel. Com
base nela é possivel efetivamente integrar a dimen-
sdo espiritual nesse tipo de assisténcia, melhorando
a qualidade do cuidado tanto dos que estdo encer-
rando sua biografia quanto daqueles que os acom-
panham. Diferentes areas sdo convidadas a desen-
volver estudos sobre o tema, produzindo evidéncias
que levem a transformacgéao das politicas publicas e
da producdo tedrico-pratica de uma bioética do cui-
dado, de modo que o cuidado integral e centrado na
pessoa seja ponto de partida e chegada.
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