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Resumo: Nos ultimos 25 anos é crescente o corpo de pesquisa
em espiritualidade e sobre o lugar da espiritualidade na pessoa e
nos cuidados paliativos. O olhar holistico dos cuidados paliativos
sobre a pessoa, considerando-a nas suas varias dimensoes fisica,
psicologica, social e espiritual fazem destes uma resposta diferen-
ciada. Neste sentido, a investigacao sobre “Espiritualidade em Cui-
dados Paliativos: estados da familia apos a perda do seu ente querido”,
surge da necessidade do Servigo Social desenvolver uma pratica
reflexiva sobre os espagos da sua intervengao e procurar mais e me-
lhores respostas no seu campo de agao, em especifico em Cuidados
Paliativos tendo como objetivos caracterizar os estados espirituais
do cuidador familiar, apos a morte do ente querido e aferir das ne-
cessidades espirituais dos sujeitos familiares em contexto de luto.
O estudo reflexivo apresenta uma revisao bibliografica e analise de
textos. No estudo empirico desenvolvido adotou-se uma metodolo-
gia qualitativa, tendo por base a realizagao de entrevistas, a analise
de contetido e a analise fenomenologica. Foi aplicada uma escala de
avaliacao de necessidades espirituais e de uma entrevista semies-
truturada, que ajudasse a identificar os estados e necessidades da
familia.

Palavras-chaves: Servigo Social; Espiritualidade; Cuidados Pa-
liativos; Familia

Abstract: In the last quarter the research concerning spirituali-
ty in general is growing as also its place in an individual level and
in palliative care. The holistic look of palliative to the individual,
regarding him in their several dimensions, physical, psychologi-
cal, social, and spiritual, makes palliative care a different approach.
Therefore, the research “Spirituality in Palliative Care: spiritual stages
of the family after the loss of a loved one”, arises from a Social Work
need to develop a reflexive practice concerning its intervention and
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search for more and better answers in its action field, particularly
in palliative care. The aims are to characterize the spiritual stages of
the carer after the death of their beloved one and seek their needs
during the grief. This reflexive study presents a bibliographic re-
view and text analysis. In the empirical study was chosen a quali-
tative methodology founded in interviews, contents analysis and
phenomenological analysis. The tools used to identify the spiritual
stages of family were a scale of spiritual needs and a semi structure
interview.
Key words: Social work; Spirituality; Palliative Care; Family.

Introducao

A espiritualidade &€ comummente associada a procura de senti-
do e verdade, encontro com a transcendéncia e o sagrado. Este con-
ceito envolve praticas observaveis, mas foca-se num nivel experien-
cial relacionado com aspetos imateriais como o amor, o bem-estar
e paz. A espiritualidade envolve aspetos que transcendem as pala-
vras e a medi¢ao. Tema de grande pertinéncia, embora a auséncia de
dados seja refletida pelos investigadores internacionais e nacionais,
como uma lacuna, pois como afirma Hodge (2006) “traditionally, mi-
nimal research hasbeenconductedonspirituality”. Nos ultimos 25 anos
é crescente o corpo de pesquisa em espiritualidade e sobre o lugar
da espiritualidade na pessoa e nos cuidados paliativos. Segundo
Lloyd-Williams (2003), os aspetos psicologicos, sociais e espirituais
dos Cuidados Paliativos sao caracteristicas que fazem destes uma
resposta diferenciada.

A dor total & um conceito clinico e conceptual inovador e revo-
lucionario. Emergiu da experiéncia tinica de Cicely Saunders, uma
plataforma multidisciplinar pessoal tinica pois, foi enfermeira, As-
sistente Social e por fim médica. Este conceito & também o reflexo
da sua vontade de conhecer o sofrimento espiritual e de conhecer a
sua relagao com os problemas fisicos.
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O conceito esta ligado a uma necessidade de obter dos doentes
uma narrativa e biografia, enfatizando a importancia de ouvir a his-
toria do paciente e de entender a experiéncia do sofrimento de uma
forma holistica.

A inseparabilidade da dor fisica dos processos mentais é re-
ferida por Cicely Saunders, ja nas suas primeiras publicacoes. O
contexto especifico desta conce¢ao é aquele momento em que todas
as medidas curativas e paliativas foram esgotadas. O momento em
que a medicina tradicional diz que “nao ha mais nada a ser feito”.
Aqui comec¢a uma medicina de cuidados de fim de vida, na qual o
entendimento multifacetado da dor € central, e para a qual o senti-
do da dor & uma preocupacao.

Assim, a investigacao sobre “Espiritualidade em Cuidados
Paliativos: estados da familia apos a perda do seu ente querido”,
surge da necessidade do Servigo Social desenvolver uma pratica
reflexiva sobre os espagos da sua intervengao e procurar mais e me-
lhores respostas no seu campo de agao, em especifico em Cuidados
Paliativos tendo como objetivos caracterizar os estados espirituais
do cuidador familiar, apos a morte do ente querido e aferir das ne-
cessidades espirituais dos sujeitos familiares em contexto de luto.

Metodologia

O estudo reflexivo apresenta uma revisao bibliografica e anali-
se de textos. No estudo empirico desenvolvido adotou-se uma me-
todologia qualitativa, tendo por base a realizagao de entrevistas, a
analise de contetido e a analise fenomenologica. Foi aplicada uma
escala de avaliacao de necessidades espirituais e de uma entrevista
semiestruturada, que ajudasse a identificar os estados e necessida-
des da familia. Como instrumentos de recolha de dados optou-se
pela Escala de Avaliacao da Espiritualidade, desenvolvida por Pin-
to e Pais-Ribeiro (2007) uma vez que fornece informagdes que en-
riquecem a analise de dados fornecida pela analise de contetido da
entrevista. A escolha da entrevista neste tipo de estudo é justificada
por Canda e Furman (2010) quando sustentam que, quer o investi-
gador aceite ou nao ideias metafisicas numa perspetiva espiritual,

Lusiada. Intervencéo Social, Lisboa, N.2 53/54 (1.2 e 2. semestre de 2019) | 81



Maria do Carmo Colimao, Cristina Duarte

este pode estudar os seus contetidos e efeitos através de entrevistas
e da analise de simbolos, narrativas, poesia, misica, cerimonias e
rituais, nos quais sao usados e comunicar o que observou.

Resultados

A amostra foi constituida por sujeitos com idade superior a 30
anos, sendo quatro do género feminino e um do género masculino.
Os critérios de inclusao dos participantes nesta amostra foram a
idade superior a 30 anos, a perda do familiar ter ocorrido ha pelo
menos seis meses, a nao apresentagao de sintomas de luto sintoma-
tico, saber ler e escrever de modo a potenciar a descri¢ao das expe-
riéncias, o requisito do internamento do familiar tenha decorrido
num intervalo de tempo de 30 a 90 dias. Nestes critérios foi esta-
belecido que os entrevistados teriam de ter perdido uma referén-
cia significativa, como por exemplo a perda de conjuge ou figura
parental. Assim, considerando a entrevista de teste, a amostra foi
constituida pelos seguintes sujeitos: - Sujeito # 0 Entrevista teste
Pedro (nome ficticio), 46 anos, vitvo com dois filhos - Sujeito # 1
Micaela (nome ficticio) 59anos, vitiva, reformada com dois filhos,
um enteado mais velho e uma filha mais nova com paralisia cere-
bral, totalmente dependente. - Sujeito # 2 Fernanda, (nome ficticio)
70 anos, vittva, reformada com dois filhos - Sujeito # 3 Célia (nove
ficticio) 54 anos, vitiva, empresaria com filhos - Sujeito # 4 Emanuel
(nome ficticio) 70 anos, vittvo reformado com duas filhas - Sujeito
# 5 Maria, (nome ficticio) 57 anos, filha reformada com duas filhas.

Da analise de contetido das cinco entrevistas semiestruturadas
obteve-se os seguintes resultados: nenhum dos entrevistados iden-
tifica um profissional que o tenha ajudado nas suas necessidades
espirituais, a excecao de S3 que teve uma pequena clinica montada
em casa e identifica a médica particular que assumiu o tratamento
do seu conjuge no domicilio como esse profissional; (Célia, 54 anos,
perda de conjuge, u.s.39, E1). Dos restantes entrevistados, oriundos
de duas unidades de cuidados paliativos, ambas com aconselha-
mento espiritual, nenhum identifica um profissional que o tenha
ajudado nas necessidades espirituais, nem tem ideia de quem o po-
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deria apoiar. E de notar que estes entrevistados chegaram através
de duas equipas de cuidados paliativos com Assistente Espiritual.

Num segundo momento da investigacao, dentre estes 5 entre-
vistados procedeu-se a selecao dos que tinham mais contetido des-
critivo das suas experiencias e foi-lhes colocado o seguinte pedido
“Por favor, descreva-nos como a vivéncia da perda do seu ente querido
o0 ajudou a vivenciar a dimensio espiritual”, recorrendo a abordagem
fenomenologica, como metodologia, a estrutura geral de significa-
do transversal aos participantes foi conseguida, através dos consti-
tuintes essenciais daquela e perspetivas variagoes empiricas: reco-
nhecimento de irreversibilidade, sofrimento espiritual, procura de
sentido, aceitagao, crescimento espiritual, mudanga de perspetivas
na relagao com o mundo e com os outros. Os primeiros trés estados
estao relacionados com os contextos da familia perante a perda do
seu ente querido, enquanto os trés tltimos remetem para o signifi-
cado que é construido quando a perda é ultrapassada.

Este estudo teve como critério a eleicao de uma vivencia
transversal a todos os participantes do estudo, ou seja, terem vivido
o choque ap0s a perda de um ente querido.

Este ponto de partida conduzir-nos-a aos diversos significados
invariantes, comuns aos trés participantes, o primeiro dos quais o
reconhecimento da irreversibilidade.

Reconhecimento da Irreversibilidade

A irreversibilidade da doenca conduz a consciéncia da transito-
riedade da vida. Este constituinte surge nos trés entrevistados face
a um diagnostico de doenga irreversivel do seu ente querido.

Para Descamps “de um modo geral a espiritualidade que nio é pre-
parada e enquadrada por uma via tradicional, manifesta-se face a uma ur-
geéncia e por vezes face a uma crise”(Descamps 2004, p.89), o que nos
remete para a entrevista do Prof. Daniel Serrao' quando sustenta
que “a vida espiritual ou espiritualidade em cada pessoa depende da sua

1 Trecho da entrevista exploratoria realizada ao Professor Daniel Serrao, no quadro desta
investigagao.
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capacidade de intuir ou de aceitar a existencia da alma que esta para além
de nos, fora de nos, fora do nosso tempo, fora do espaco que nio é matéria”.

Impermanencia

Este constituinte remete para Schopenhauer que refere que
“nos podemos objetivamente perceber a nossa mao como um objeto ex-
terno, como um cirurgido durante uma intervengio ciriirgica, e podemos
também subjetivamente estar conscientes da nossa mio como algo que nio
habitamos, como algo que livremente movemos, e da qual podemos sentir
os movimentos internos dos nossos miisculos” (cf. Malpas, 2012).

Sofrimento Espiritual

Descamps afirma: “Nos sofremos terrivelmente por nio compreen-
der o sentido das coisas, de nio saber de onde vimos, porque estamos cai e
no que nos tornaremos, porque estamos la e o que faremos” (Descamps,
2004, p.90).

A vulnerabilidade e incerteza sao uma inexorabilidade da nos-
sa condi¢ao humana para vivermos mais confortaveis temos neces-
sidade de controlar essa condi¢ao com certezas e segurangas e sem-
pre que somos confrontados com o que escapa ao nosso controlo
sofremos por nos faltar o sentido.

Procura de Sentido

Da visao da morte € preciso encontrar uma razao de viver, ou
como defendeu Leibniz “um pedaco de mosaico que é visivel para nos
feio, no seu todo pode ter uma grande beleza” (cf. Malpas, 2012) e foi o
que cada um dos entrevistados acabou por fazer a seu tempo no seu
processo de perda.

Observa-se nos trés sujeitos uma necessidade de aumentar a
consciéncia face ao que estao a viver através da procura de sentido,
tinica para cada um.

O ponto de mudanga na procura de sentido de S3 foi entender
que a consciéncia de que o marido em estado vegetativo era mais
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que uma carcaga, através do apoio da médica domiciliaria, aproxi-
mou-se mais do significado de quem era o marido antes de entrar
naquele estado “e pode crer que essas palavras me ajudaram a desenca-
dear esse processo todo na minha cabeca” (S3, u.s.4, E1).

54, na sua procura de sentido, é levado a necessidade de per-
doar o seu ente querido sem o verbalizar, disponibilizando a sua
presenca e esperando que o seu ente querido lhe pedisse perdao.
(54, u.s.3, E1).

S5 na sua procura de sentido, distingue teoria da pratica no
que respeita a espiritualidade e afirma a perda do seu ente querido
como uma oportunidade de por em pratica o que ja sabia “(...) a
partir dessa data, eu comecei a ter uma sensibilidade, e a estar mais atenta
a tudo o que fez por a prova...os ensinamentos que tinha adquirido até
aqui...ah e portanto é mais sentirmos na pele ah...tudo aquilo que ja tinha
conhecimento, mas é diferente o conhecimento do vivenciar (S5, u.s.1, E2).

Aceitacao

Ap0s o desabamento familiar por perda de ente querido, a per-
da é integrada na vida, conforme referem os entrevistados: “pas-
sa-se por outra fase e depois a fase sequinte, é a aceitagio de todo o caso
e de tentar...viver, aprender e entender...” S3, u.s.1, E1); “Mas tem de
aceitar, ndo ha outra alternativa sendo aceitar essa situacio” S4, u.s.5,
E1); “Numa aceitagio que eu pensei que nio seria tio forte, mas acabei por
aceitar ...” (S5, u.s.2, E2).

Crescimento Espiritual

Os trés entrevistados demonstraram-se capazes de interpretar
a perda, como desafio e oportunidade através do sentido e tran-
scendéncia (cf. Canda e Furman, 2010).

Observamos S3 que disse: “Vai sempre buscar um conforto na
nossa fé, na nossa espiritualidade...cada um acredita no que quer...e isso
conforta-nos...a mim confortou-me e despertou-me para certas coisas (S3,
u.s.2, E2). 54 mostra que “Isso obrigou-me a encarar a vida...com outro
modo de apreciagio: nos temos todos de nos perdoar uns aos outros” (S4,
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u.s.3, E2). S5 considera que “Veio aumentar a minha espiritualidade,
veio aumentar o meu nivel de espiritualidade” (S5, u.s.2, E1)

O sentido e a transcendia podem ser alcancados através da
procura de sentido por exemplo na fé que pode despertar para out-
ras coisas, através do perdao ou deixar ir, a pratica do desapego.

Mudanga de perspetiva na relacao com o mundo e com os
outros

Podemos entrar em contacto com o espiritual, atravées da be-
leza do mundo natural, das nossas relacdoes com outros, das prati-
cas religiosas, da pintura, da misica, ou de outras formas de arte,
conforme preconizou Schopenhauer (Malpas, 2012). Porém existe
um sentimento de terror ou de solidao. Podemos ter fé e podemos
também procurar e questionar... “através de todas estas vivéncias uma
energia dinamica conduz-nos pelos nossos diferentes caminhos.” (Twy-
cross, 2003).

S3 sintetiza a sua mudanga: “passei a estar mais atenta as pessoas
de idade, mais proxima daqueles que me sio queridos...tenho mais pacién-
cia e sou mais tolerante” (S3, u.s2. E2).

Ja S4 declara: “a natureza é fantastica tem uma forca colossal; E
também me sinto bem.” (54, u.s.16, E2).

S5 salienta que “a pessoa fica mais pacifica, relativiza muito mais as
coisas, mais sensivel, a natureza, as coisas belas” (S5, u.s11, E2).

Quando a perda e integrada a inicial energia dinamica que nos
leva a oscilar entre dois opostos, conduz nos por diferentes camin-
hos, nao ha uma solugao que serve para todos, mas somos transfor-
mados e como os entrevistadores declaram, cada um descrevendo o
seu caminho individual o olhar sobre as coisas e modificado).

Conclusao
Neste estudo nao foi encontrada evidéncia de uma nocao clara
de espiritualidade entre os seus participantes. A primeira entrevis-

tada confunde-a com a sua concecao de vida, enquanto a segunda
tem uma concegao influenciada pelo catolicismo. Os restantes par-
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ticipantes levam-nos a inferir conce¢oes de espiritualidade, menos
influenciadas pela religiao.

Para todos os sujeitos nao ha uma representacao clara do que
sao necessidades espirituais e muito menos do profissional a quem
poderiam apresenta-las.

Atraveés das contribui¢des dos participantes, constatamos que
nesta pequena amostra portuguesa, a familia continua a contar com
a familia para apoiar. O primeiro entrevistado teve de facto o apoio
incondicional da familia, enquanto, o segundo, notoriamente, gos-
taria de ter tido esse apoio dos filhos.

Estes resultados remetem-nos para a reflexao da realidade do
e no exercicio da prestagao de cuidados na dimensao espiritual, de
como se cuida o espiritual, no contexto dos cuidados paliativos, em
Portugal.

Um dos pilares dos cuidados paliativos € o trabalho em equi-
pa, ha que considerar quem dentro da equipa tem uma preparagao
mais holistica no conhecimento das necessidades humanas.

O Assistente Social, pela sua formagao, por estar mais proximo
do cliente e da sua familia, sendo na realidade o elo de ligacao, e
muitas vezes o mediador entre a equipa de satide e a familia pode
ser esse elemento. Como preconizado por Kubler-Ross (2008) quan-
do descreveu em que dimensdes o conselheiro pode ajudar os fa-
miliares. Com o treino necessario, o Assistente Social pode de for-
ma geral atender as necessidades espirituais da familia e cliente,
tendo para isso de se especializar em historia comparada das re-
ligives, tendo muito presente a fronteira do que sao as suas crengas
e as dos clientes, jamais ultrapassando a mesma, conforme Canda e
Furman (2010).

Assim, estamos perante uma nova via e melhor resposta de in-
tervengao do Servigo Social nos Cuidados Paliativos. No processo
de perda, muitas pessoas nao querem historias contadas por um
representante reconhecido de qualquer religiao, apenas alguém
com capacidade para estar presente na busca do fio condutor, da
procura de sentido na sua historia pessoal. O profissional de Servigo
Social pode fazer esse acompanhamento.
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