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RESUMO

Introducé&o: O diagnostico de uma doenga ameacadora da vida, muitas vezes esta relacionado
a ndo aceitacdo, aos questionamentos e ao sofrimento espiritual pelas pessoas acometidas. Na
perspectiva de alcangar mais dimensdes do cuidado humano, a aplicagéo da espiritualidade e/ou
religiosidade pode proporcionar sentido, integralidade do cuidado, qualidade de vida e
influenciar na relagdo dos pacientes com seus cuidadores. Acredita-se que nos individuos
vulnerados, que sofrem diante da caréncia de recursos e cuidados, afetados devido a privacgéo,
pobreza e desigualdade social, pode ter essa dimensdo do cuidado menos desenvolvida, dado
as condicbes que os cercam. Objetivos: O objetivo geral foi analisar a espiritualidade e a
religiosidade de pacientes em cuidados paliativos e seus cuidadores em uma Comunidade
Compassiva de favela e os especificos foram: descrever a percep¢do dos pacientes em cuidados
paliativos sobre a espiritualidade e a religiosidade em uma Comunidade Compassiva de favela,
verificar a espiritualidade e a religiosidade por meio de escalas validadas de pacientes em
cuidados paliativos e seus cuidadores de Comunidade Compassiva de Favela. Método: Estudo
de métodos mistos, com estratégia paralelo convergente. A pesquisa qualitativa foi do tipo
exploratorio-descritiva e o estudo quantitativo foi representado por uma abordagem transversal
e descritiva, sendo realizada nos meses de novembro de 2022 a abril de 2023. A amostra foi
constituida por 29 participantes, distribuidos entre pacientes (14) e cuidadores (15) de duas
favelas da cidade do Rio de Janeiro. Na coleta dos dados qualitativos, foi utilizado um roteiro
de entrevista semiestruturado e na coleta quantitativa, trés instrumentos: um questionario de
caracterizacdo dos participantes; a Escala de Atitudes Relacionadas a Espiritualidade e a Escala
de Religiosidade de Duke. Para a analise dos dados quantitativos utilizou-se da estatistica
descritiva e inferencial pelo uso do teste do Qui quadrado com o programa R e na qualitativa
realizou-se analise de contetdo proposta de Bardin, com auxilio do software IRAMUTEQ, na
fase de codificacdo. Resultados: A integracdo dos dados possibilitou a compreensao de que
pacientes e cuidadores, por meio de praticas espirituais diarias, promovem seu bem-estar fisico,
mental e espiritual. Além disso, a progressdo da doenca do paciente e 0 aumento da necessidade
de cuidados pelos cuidadores, contribuiu para a baixa frequéncia de idas aos templos religiosos.
Contudo, ambos os grupos de participantes mantém sua dedicacdo as atividades religiosas,
como rezas e leituras biblicas, 0 que demonstra a conexao didria com a pratica da espiritualidade
e com a religido. Conclusdo: Observa-se que as praticas espirituais dos pacientes vulnerados e
seus cuidadores, representam ser ferramentas fundamentais para o alivio do sofrimento fisico e
emocional e que o processo de adoecimento impacta no nivel de religiosidade dos participantes.
Além disso, verificou-se gque a realizagdo de um cuidado espiritual, a partir da valorizacdo da
subjetividade, do respeito e da atencdo as crencas religiosas e espirituais dos individuos, pode
contribuir para proporcionar o equilibrio entre corpo, mente e alma, especialmente nos cuidados
paliativos.

Palavras-chave: Espiritualidade; Religiosidade; Cuidados paliativos; Vulnerabilidade social.



ABSTRACT

Introduction: The diagnosis of a life-threatening illness is often related to non-acceptance,
questioning, and spiritual suffering by the affected individuals. In the perspective of
encompassing more dimensions of human care, the application of spirituality and/or religiosity
can provide meaning, holistic care, quality of life, and influence the relationship between
patients and their caregivers. It is believed that in vulnerable individuals, who suffer due to lack
of resources and care, affected by deprivation, poverty, and social inequality, this dimension of
care may be less developed given the conditions that surround them. Objectives: The general
objective was to analyze the spirituality and religiosity of patients in palliative care and their
care in a Compassionate Community in a favela and the specific ones were: To describe the
perception of patients in palliative care about spirituality and religiosity in a Compassionate
Community in a favela, verify spirituality and religiosity through validated scales of patients in
palliative care and their caregivers from Compassionate Community in a favela. Method:
Mixed methods study, with a parallel convergent strategy. The qualitative research was
exploratory-descriptive, and the quantitative study was represented by a cross-sectional and
descriptive approach. The sample consisted of 29 participants, distributed among patients (14)
and caregivers (15) from two slums in the city of Rio de Janeiro. In the qualitative data
collection, a semi-structured interview guide was used, and in the quantitative collection, three
instruments: a participant characterization questionnaire; the Spirituality-Related Attitudes
Scale, and the Duke University Religion Index. Data analysis utilized descriptive and inferential
statistics using the Chi-square test via the R program for quantitative data, while qualitative
analysis followed Bardin's content analysis proposal, aided by the IRAMUTEQ software in the
coding phase. Results: Data integration facilitated the understanding that patients and
caregivers, through daily spiritual practices, promote their physical, mental, and spiritual well-
being. Furthermore, the progression of the patient's illness and the increasing need for caregiver
support contributed to the low frequency of visits to religious temples. However, both
participants maintain their dedication to religious activities, such as prayers and Bible readings,
demonstrating their daily connection to the practice of spirituality through religion.
Conclusion: It is observed that the spiritual practices of vulnerable patients and their caregivers
are fundamental tools for relieving physical and emotional suffering, and that the process of
illness impacts the level of religiosity of the participants. Additionally, it was found that the
provision of spiritual care, based on the appreciation of subjectivity, respect, and attention to
individuals' religious and spiritual beliefs, can contribute to achieving balance between body,
mind, and soul, especially in palliative care.

Keywords: Spirituality; Religiosity; Palliative care; Social vulnerability.



LISTA DE FIGURAS

Figura 1 — Fluxograma: Procedimento para a coleta de dados............ccocevverenieieenesiee e

Figura 2- Classes semanticas e suas relagdbes a partir do software

IRAMUTEQ. ...ttt bbb e bbbt et e e nre e



LISTA DE QUADROS
Quadro 1- Aspectos a serem considerados no planejamento do estudo misto............c.cccceenee

Quadro 2: Integracéo entre os resultados quantitativos e qualitativos...........cccccccvevvcieinennenn,



LISTA DE TABELAS

Tabela 1- Caracterizagdo sociodemografica dos participantes de uma Comunidade Compassiva
de favela. Rio de Janeiro- RJ, 2022-2023. N=29.......cccoiiiiiiie e e 32

Tabela 2- Avaliacéo da espiritualidade dos participantes de uma Comunidade Compassiva de
favela considerando a escala de espiritualidade ARES. Rio de Janeiro- RJ, 2022-2023.

Tabela 3- Efeito significativo entre a espiritualidade e as caracteristicas sociodemogréaficas dos

participantes de uma Comunidade Compassiva de favela. Rio de Janeiro- RJ, 2022-2023.

Tabela 4- Distribuicdo dos participantes de uma Comunidade Compassiva de favela de acordo
com cada pergunta da escala de religiosidade de Duke e a correlagdo com o tipo de
religiosidade. Rio de Janeiro- RJ, 2022-2023.

Tabela 5- Distribuicdo dos participantes de uma Comunidade Compassiva de favela de acordo
com cada tipo de religiosidade da escala de religiosidade de Duke. Rio de Janeiro- RJ, 2022-
2023.

Tabela 6- Distribuigédo dos participantes de uma Comunidade Compassiva de favela de acordo
com a associagdo entre a sua religiosidade e o seu perfil sociodemogréfico. Rio de Janeiro- RJ,
2022-2023. INT29... .ottt ettt bRt R e Rt et et nre bt renne e 37



LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

ANCP- Academia Nacional de Cuidados Paliativos
ARES- Escala de Atitudes Relacionadas a Espiritualidade
CAAE- Certificado de Apresentagdo de Apreciagio Etica
CEP- Comité de Etica em Pesquisa

CC- Comunidade Compassiva

CP- Cuidados Paliativos

IBGE- Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
INCA - Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva
IRAMUTEQ - “Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires”

OMS- Organizagdo Mundial de Saude

R- A language and Enviromment for Statistical Computing
RO- Religiosidade organizacional

RNO- Religiosidade n&o organizacional

RI- Religiosidade intrinseca

SUS- Sistema Unico de Sadde

TCLE- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UCI- Unidades de Contexto Iniciais

UCE- Unidades de Contexto Elementares

UFRJ- Universidade Federal do Rio de Janeiro

UFSJ- Universidade Federal de S&o Jo&o del Rei

WHO- World Health Organization



SUMARIO

LINTRODUGAO ...ttt 14

2 OBUIETIVOS ...ttt b et b e hb et e b et et e e she e et e e be e nbe e naeeenes 17
2.1 ODJELIVO GEIAL.......eiiiee e e 17
2.2 ODJEtiIVOS ESPECITICOS. .. ecuieiiieiicie e nas 18

3 BASES CONCEITUALS ...t ne e 18
3.1 Espiritualidade Na SAUAE...........c.civeiiiieceee et 18
3.2 Religiosidade NA SAUAE .........cc.ecieiieie et 21
3.3 Bem-estar espiritual Na SAUAE ...........cccveiieiiiic e 23
3.4 Comunidades COMPASSIVAS ........ccverriiieiieerieaieieesie e seesteaeeseesresaesreesreaseesseesseeneeans 25

B IMETODO ..ottt 28
4.1 NATUIeZa da PESGUISA .....eoveiueiiieiieieie ettt bbbttt e bbb e 28
4.2 CENATIO A8 PESOUISA ...eveveeereeiiiieieie ettt sttt sttt bbbt e s ese b e eneabe e 30
4.3 POPUIAGAD € AIMOSTIA. ......iitiiiieiieiieiete ettt 32
4.4 Instrumentos para coleta de dados ... 32
4.4.1 Etapa qUANTITATIVA .......cceiieiieieieee e 33
4.4.2 Etapa qUAlItatiVa .........cccooviiiiiececc e 35

4.5 Procedimento de coleta de dados .........cocererieiiiniiieise e 35
4.6 ANAIISE AOS AUDS.........ccuiiiiiiiiitee ettt 37
4.6.1 Etapa QUANTITALIVA .......ceeiiiiiie ettt 37
4.6.2 Etapa QUATALIVA ....c.veeieecie et 38
4.6.3 Etapa mista: combinagao d0S dadOS .........ccceiieriiieiiinieie e 39

4.7 ASPECTOS BLICOS .....vviieieiiiii ettt ettt e et e e s be e teeaeesbeenbeeneesreesreenee e 40

S RESULTADOS ...ttt sttt sttt sttt s ht et e et e et e e sre e e beeareeebeenneeenes 41
5.1 Resultados QUANTITATIVOS .........ccuiiiieieieie ittt 41
5.2 Resultados qQUAlITALIVOS ..........ccveieeiiiie e 47

5.3 Integracao dos dados quantitativos e qualitativos...........c.ccccevereiieiiecesiese e 51



B DISCUSSAD ...t e e e e et et e e et e et e e et e e et et er et 55

7 CONCLUSAO. .....ceoiaiieiseeseseseses st 61
REFERENCIAS ..ottt 62
APENDICE A - Questionario de Caracterizagdo da AMOSEIa ............ccocervuevreveereerererrrerenea. 73
APENDICE B — Roteiro Semiestruturado para 0 PaCIeNte ...........c..ccovueevreererereerersrererieeenneas 75
APENDICE C — Roteiro Semiestruturado para 0 CUidador................coeevrreieeeereesesesnesnnen. 76
APENDICE D - Termo de Consentimento Livre e ESClarecido............cccocevveveierererriennnn. 77
ANEXO A - Escala de Atitudes relacionadas a Espiritualidade (ARES) ........ccccceeevvevieennnne. 79
ANEXO B - Escala de Religiosidade de DUKE............ccccoueiviiiiiiie e 81

ANEXO C — Aprovacio do Comité de Etica em PeSQUISA ...........ccvvrvreevreeiereieeeereeseeeseeesinen, 83



APRESENTACAO

A motivagdo para desenvolver o tema emergiu durante o periodo de graduagdo em
Enfermagem no Centro Universitario Augusto Motta no ano de 2019, periodo em que pude
participar de um evento cientifico que abordava a Espiritualidade e Religiosidade na saide. O
interesse no tema foi se ampliando e resultou na elaboragéo do artigo publicado: Influéncias da
espiritualidade e religiosidade na assisténcia de enfermagem a pacientes que facejam o processo
morte-morrer (https://doi.org/10.21727/rpu.v10i2.1919).

Durante a realizacdo da Residéncia em Enfermagem Clinica Cirurgica pela
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro, tive a oportunidade de presenciar, em um
setor intensivo, uma enfermeira abordar um paciente em cuidados paliativos. Este paciente
possuia seus sintomas mal controlados; inicialmente, a abordagem da enfermeira foi questiona-
lo sobre sua crenca religiosa e se gostaria de uma oracao, oferecendo em sequéncia a realizacdo
do que chamaram de uma “conversa com Deus”. Alguns minutos depois, deparei-me com
aquele mesmo paciente que antes reclamava de dor, encontrando-se naquele momento calmo e
contando sobre sua vida a beira leito para a enfermeira.

No mesmo ano, ingressei no Curso de Especializacdo de Enfermagem em Oncologia
pela Universidade do Estado do Rio de Janeiro. Nesse periodo, especialmente a realizacdo de
uma disciplina que abordava cuidados paliativos, possibilitou-me o aprofundamento e a
compreensdo de que essa abordagem abrange ndo sO 0s pacientes, mas também 0s seus
familiares e cuidadores.

Em 2022, a partir do meu ingresso no Curso de Mestrado nesta universidade, tive a
oportunidade, por meio do convite da minha orientadora, de participar do projeto de extensdo
Comunidade Compassiva, realizado em duas favelas localizadas no Rio de Janeiro: Rocinha e
Vidigal, cujo objetivo € acolher pessoas com doencas ameagadoras a vida e seus cuidadores por
intermédio de redes voluntérias. Esta participacdo possibilitou-me observar as vulnerabilidades
dos pacientes em cuidados paliativos que eram assistidos em um cenario precario, no que tange
as dimensoes sociais, econdmicas, de saude e de seguranga.

A partir do conhecimento prévio sobre espiritualidade/religiosidade e a minha insercdo
no projeto de extensdo Comunidade Compassiva, emergiram os questionamentos: Qual sera a
influéncia da espiritualidade/religiosidade apds o diagnostico de uma doenca que ameaca a
continuidade da vida? Os cuidadores de pacientes em cuidados paliativos priorizam seu cuidado

com o apoio religioso ou espiritual?
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1 INTRODUCAO

A espiritualidade/religiosidade, apesar de ndo ser um assunto amplamente discutido na
pratica clinica, o impacto que produz durante o processo de adoecimento e enfrentamento de
uma doenga ameacadora na vida, vem sendo cada vez mais estudado na area da saude, com e
pesquisas que vém demonstrando suas repercussdes no paciente, familia e cuidador (Perini et
al., 2021; Mathew-Geevarughese et al., 2019; Lalani et al., 2018).

De acordo com Thiengo et al. (2019) o panorama nacional das publicacGes sobre
espiritualidade e religiosidade na salde, infere que ambas podem fornecer significado a doenca,
diminuir o estresse, proporcionar apoio diante das dificuldades do processo de adoecimento e
minimizar sintomas fisicos durante a oracao e a meditacéo.

Braga et al. (2011), ao destacarem sobre as teorias de enfermagem entendem que a
espiritualidade é o conhecimento, o crescimento espiritual e o significado transcendente da vida.
Além disso, destacam que a tedrica Jean Watson conclui que a espiritualidade pode ser
vivenciada de diferentes formas de acordo com a percepc¢éo de cada individuo, sendo capaz de
ser vivenciada por crencas, experiéncias ou até mesmo celebraces.

A prética constante da espiritualidade, atrelada ou ndo a religido, pode proporcionar
bem-estar espiritual a um individuo, permitindo, dessa forma, uma melhor aceitacdo da doenca,
a minimizacdo de sentimentos de depressao, além de e proporcionar esperanca (Mathew-
Geevarughese et al., 2019). Thiengo et al. (2019) corroboram ao destacar que a espiritualidade
promove consolo, seguranca e fortalece a conexao com os familiares.

Por sua vez, a religido é definida pelo conjunto de crencas e/ou rituais associados as
praticas, doutrinas e disciplina, que podem ou néo estar vinculados a uma instituicao (Mathew-
Geevarughese et al., 2019). Nesse sentido, a religiosidade ocorre mediante a pratica de
atividades religiosas especificas, como, orag¢fes, missas, cultos e atividades norteadas por
tradi¢des institucionais (Esperandio et al., 2017).

A religiosidade pode estimular o paciente para a pratica de habitos saudaveis,
proporcionar apoio social e ser protetora para o suicidio, abuso de drogas e sofrimento
psicologico. No que tange ao cuidador, pode fornecer apoio para enfrentar a doenga e
influenciar no cuidado fornecido ao paciente (Mathew-Geevarughese et al., 2019; Thiengo et
al., 2019). Todavia, a religiosidade pode provocar sentimentos negativos, tais como, a nao
adesdo ao tratamento integral, bem como, comprometer a crencga, o senso de significado ou o

propdsito, promovendo a angustia espiritual (Thiengo et al., 2019; Esperandio et al., 2022).
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Ao abordar o cuidado profissional espiritual, destaca-se que ele pode ser oferecido por
qualquer um dos integrantes de uma equipe multidisciplinar de satude como ferramenta na
assisténcia ao paciente, fortalecendo o equilibrio entre corpo, mente e alma. Rocha et al. (2018)
defendem que é no cuidado da equipe de enfermagem, que os pacientes e seus cuidadores
esperam e encontram vinculo, amor, empatia, compassividade e escuta ativa. Nesse contexto
do cuidado, entende-se que os cuidadores sédo pessoas, do contexto familiar ou ndo, que
realizam cuidados diretos, de forma continua ou ndo (Cruz et al.,, 2020). Admite-se a
espiritualidade como um dos recursos necessarios para fornecer um cuidado paliativo de
qualidade, construir sentido diante do diagndstico de uma doenca ameacadora da vida, melhorar
0 bem-estar e proporcionar melhor compreenséo diante da tomada de decisdes (Esperandio et
al., 2020). O Manual de Cuidados Paliativos traz que os cuidados paliativos se constituem em
uma abordagem que objetiva a melhora da qualidade de vida de pacientes com uma doenga com
risco de vida e suas familias, por meio da prevencao e do alivio ao sofrimento fisico, psiquico,
social e espiritual (ANCP, 2021). Por sua vez, o enfermeiro é um dos profissionais que mais
estd em contato direto e constante com os pacientes em cuidados paliativos e cuidadores; tal
cuidado revela ser imprescindivel e deve ser oferecido a todos os pacientes e seus familiares
(INCA, 2022). Nesse contexto, o diagnostico de uma doencga que compromete a continuidade
da vida é relacionado, na maioria dos casos, com a nao aceitacdo, aos questionamentos e ao
sofrimento espiritual. Na perspectiva de alcancar as dimensdes do ser humano a aplicacéo da
espiritualidade pode favorecer os cuidados de fim de vida ao paciente e influenciar no cuidado
oferecido pelo cuidador (Mathew-Geevarughese et al., 2019).

Compreendendo a necessidade de assistir ao paciente de forma integral, entendendo
todas as suas dimensdes, tanto os enfermeiros, como os demais profissionais de salde, devem
atuar diretamente no cuidado de pessoas com sofrimento espiritual, com o intuito de estabelecer
uma relacdo de confianca e escuta especifica e qualificada, elementos os as quais permitirdo
adquirir subsidios para compreender as necessidades espirituais do paciente (Mathew-
Geevarughese et al., 2019).

Por outro lado, diante da complexidade dos pacientes em cuidados paliativos e sua
expressao multidimensional, os enfermeiros devem adquirir competéncias para assisti-los e ndo
a doencga, assim como, ampliar o cuidado para atender as necessidades da familia (ANCP,
2021). Quanto a relacdo enfermeiro e paciente, uma revisao sistematica identificou que o
cuidado deve ser realizado de forma holistica, amorosa, continua, a partir de uma comunicagao
terapéutica, da pratica de compaixao e da integralidade do cuidado, em especial a relagdo da

mente, corpo e alma (Batstone et al., 2020). Ademais, Rogers et al., (2020) abordam que para
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assistir o paciente espiritualmente, os enfermeiros necessitam conhecer as suas singularidades
e sofrimento e, dessa forma, auxiliar e implementar estratégias para enfrenta-lo.

Destaca-se que atualmente muitos individuos com doencas ameacadoras a vida e sua
familia ndo sdo assistidos e ndo recebem o cuidado necessario de acordo com sua demanda
(Rochaet al., 12018). Thiengo et al. (2019) observaram que os profissionais de salde se sentem
inseguros e despreparados para realizar o cuidado espiritual devido a falta de dominio e de
abordagem sobre o assunto no processo de formacdo profissional. Além disso, a néo
integralidade direcionada ao paciente paliativo pela equipe de salde pode estar relacionada,
também, com a propria doenga, ao contexto social ou & condi¢cdo socioecondmica desses
individuos (Rocha et al., 2018).

Ressalta-se ainda, que os cuidados paliativos devem ser oferecidos em todos os tipos de
cenarios sociais. Nesse contexto, individuos diretamente afetados devido a privacédo, a pobreza,
a desigualdade social e a doenca necessitam de medidas de protecdo, a fim de minimizar as
situacOes adversas provenientes da caréncia de recursos independentes ou governamentais
(Rodrigues et al., 2022).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) estima que, a cada ano, 40 milhdes de pessoas
necessitam de cuidados paliativos. Entretanto, somente 14% dessas pessoas recebem-nos e 78%
dos adultos que precisam de cuidados paliativos residem em paises de baixa e média renda
(Word Health Organization, 2021).

Referente a esses paises, a América Latina é constituida por problemas sociais e
ambientais que impactam diretamente os direitos e a qualidade de vida da populacao (Schramm,
2008). Estudo recente corrobora, ao identificar que o Brasil ocupa a 32 posi¢éo do ranking entre
0s paises com prestacao de cuidados do fim de vida mais inadequados e com baixa qualidade
da morte e do morrer, sendo ainda considerado um dos piores paises para morrer (Finkelstein
et al, 2021)

Nesse interim, considerando a necessidade de acolhimento aos pacientes em cuidados
paliativos e aos seus familiares em cenarios que carecem de recursos financeiros, de saude e de
educacdo, agdes voluntarias sdo realizadas ao redor do mundo para ampliar o conhecimento e
a pratica sobre a abordagem paliativa em todos os contextos sociais (Flores et al., 2018;
Tompkins, 2018).

Neste contexto, apresentamos as Comunidades Compassivas, que sao redes constituidas
pela populacdo local de um bairro ou de uma comunidade, que objetivam o voluntariado aos
individuos em cuidados paliativos, seus familiares e cuidadores (Flores et al., 2018). Além

disso, as Comunidades Compassivas podem promover também o apoio, a continuidade, o alivio



17

do sofrimento e o aprimoramento nos cuidados de fim de vida, por meio de atividades pautadas
na compaixao (Abel et al., 2018).

Ao longo dos ultimos anos, organizacdes ou grupos de pessoas em paises, cOmo
Espanha, Canada, Australia, Argentina e india, adotaram o modelo das Comunidades
Compassivas para oferecer assisténcia aos individuos com doencas ameacadoras da vida e
empregar o incentivo a comunidade local. Desse modo, buscaram proporcionar o conforto e o
alivio aos sintomas de doenca avancgada por meio dos servi¢os sociais e de saude (Flores et al.,
2018; Tompkins, 2018; Philip et al, 2019; Kellehear, 1999).

No Brasil, no ano de 2019, professores universitarios enfermeiros uniram-se a partir de
atividades de projetos de extensdo universitaria de duas universidades federais e criaram a
primeira Comunidade Compassiva na cidade do Rio de Janeiro, envolvendo as comunidades da
Rocinha e do Vidigal.

O projeto baseia-se no apoio e no cuidado as pessoas com doencas ameagadoras da vida
e seus familiares, por intermédio da abordagem paliativa realizada pelas equipes
multidisciplinares e do incentivo da propria comunidade para realizar esse cuidado. A partir do
contexto social das comunidades, a Comunidade Compassiva possibilita também desmitificar
a favela como sinénimo de problema, demonstrando-a como sinénimo de uniéo.

Perante o exposto, foi idealizado este estudo com intuito de ampliar o conhecimento
mediante a realizagdo de uma pesquisa inicial sobre espiritualidade e a religiosidade de
pacientes em cuidados paliativos e seus cuidadores no contexto de uma Comunidade
Compassiva de favela

Diante disso, apresenta-se as seguintes questdes de pesquisa: Os pacientes com doencas
ameacadoras a vida e seus cuidadores praticam a espiritualidade e/ou a religiosidade em seu
cotidiano? Qual € a percepcao dos pacientes em cuidados paliativos e seus cuidadores de uma
Comunidade Compassiva de favela sobre a espiritualidade e a religiosidade? E quais 0s niveis
de espiritualidade e religiosidade dos pacientes em cuidados paliativos e seus cuidadores de

uma Comunidade Compassiva de favela?
2 OBJETIVOS
2.1 Objetivo geral

o Analisar a espiritualidade e a religiosidade de pacientes em cuidados paliativos e seus

cuidadores em uma Comunidade Compassiva de favela.



18

2.2 Objetivos especificos
o Descrever a percepgéo dos pacientes em cuidados paliativos e seus cuidadores sobre a
espiritualidade e a religiosidade em uma Comunidade Compassiva de favela.
« Verificar a espiritualidade e a religiosidade por meio de escalas validadas de pacientes

em cuidados paliativos e seus cuidadores de Comunidade Compassiva de favela.

3 BASES CONCEITUAIS

3.1 Espiritualidade na saude

O assunto espiritualidade é conhecido como um recurso terapéutico na assisténcia ao
paciente, no qual nos Gltimos anos vem sendo apresentado e cada vez mais descrito (INCA,
2022). O Instituto Nacional de Céancer (2022) afirma que a espiritualidade é a busca de cada
individuo para entender os processos da vida, da morte e da sua conexdo com o sagrado e 0
transcendente. Perini et al (2021) definem espiritualidade como uma dimenséo que permite ao
ser humano ser livre e consciente de si e de tudo ao seu redor, da mesma forma, que possibilita
seu crescimento e o sentido da vida.

Penasiewicz et al. (2014) expdem que a espiritualidade € essencial a todos seres
humanos e compreende o0 autoconhecimento, o qual possibilita serenidade, paz e vitalidade. Na
mesma direcdo, Esperandio et al. (2017) mencionam em seu estudo, que esta dimenséo deriva-
se do espirito no qual sdo relacionadas as questdes existenciais e de propdsito, sendo encontrada
por meio da arte, natureza ou praticas que proporcionem sentido a vida.

No entendimento de Pereira et al (2018) espiritualidade significa ir em dire¢cdo a um
sentido, compreendendo uma forma de buscar serenidade diante de uma doenga. Os autores
exemplificam, ainda, que ocorre quando o ser humano abre-se para o transcendente e para a
busca de um sentido para as coisas. Desse modo, a compreensdo de Pereira et al. (2018)
corrobora com o Manual de Cuidados Paliativos (2021), destacando que a espiritualidade é
evidenciada por meio da conexao consigo mesmo, com 0 outro e com 0 meio ambiente, sendo
um mecanismo de reflexdo e desenvolvimento pessoal.

Nessa perspectiva, esta dimensao permite que cada pessoa busque sentindo e qualidade
de vida de acordo com sua interioridade e emogdes, como também, a permite vivencia-la
associada a uma religido ou nédo, sendo a qualidade do ser (Penasiewicz et al. 2014).

Entretanto, atualmente, ainda ha a dificuldade de diferenciar a espiritualidade da
religiosidade, devido a possibilidade de os dois termos estarem associados com as situagdes em

que a pratica religiosa influencia na espiritualidade de uma pessoa. Palumbo et al. (2022)
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contribuem ao mencionar que o desenvolvimento da espiritualidade pode ocorrer por
intermédio da religido e a partir do aperfeicoamento da sua relacdo com o sagrado.

A fé, cujo termo aponta para a ideia de fidelidade em algo ou alguém, pode ser observada
qguando se acredita que alguma coisa sera cumprida, sendo utilizada como ferramenta de
motivacao para seguir em frente diante das adversidades. Nesse contexto, pode-se permitir a
compreensdo em dois sentidos: o existencial que é a confianga no outro e na vida e o sentido
teologal que se estrutura por meio de uma crenca, porém ambas sdo promotoras de bem-estar
(Perini et al. 2021). Além disso, Freitas et al. (2020) salientam que pela espiritualidade mediada
pela fé, o paciente adquire forca e mecanismos de enfrentamento diante do medo, angustia,
sentimento de culpa e falta de sentido na vida.

Em um estudo realizado por Pereira et al. (2018) foi evidenciado também, que pela
espiritualidade, o paciente pode adquirir forca espiritual, vitalidade e compreensdo sobre a
morte. Os autores afirmam que, pessoas adoecidas, ao se sustentarem em valores espirituais,
obtém forca para superar os momentos de sofrimento fisico, espiritual e psiquico. Benites et al.
(2021) corroboram quando abordam que a espiritualidade é um recurso que possibilita apoiar
0s pacientes e seus familiares em cuidados paliativos a lidarem com a doenca e suas
repercussoes, para manter o bem-estar espiritual, qualidade de vida e encontrar sentido em suas
vidas.

A espiritualidade influencia também no conforto, bem-estar, coragem, aproximacao
com a familia, alivio da dor e mudanca de pensamento (Crize et al. 2018). Além disso, ha
também impactos percebidos na dimensdo fisica e mental como: a reducéo da pressao arterial,
o alivio de sintomas, a disposicdo a aderir a um estilo de vida mais saudavel, o enfrentamento,
a aceitacdo e a diminuicdo do estresse e da depressdo (Penma 2021; Perini et al., 2021).

A espiritualidade demonstra ser uma importante ferramenta ao lidar com as situacoes de
finitude de vida, nas quais, perante os questionamentos e medos pelo incerto, busca-se a paz
por meio da descoberta do proposito e sentido da vida. Diante do sofrimento, o paciente e 0 seu
familiar usam a espiritualidade como forma de enfrentar as dificuldades que envolvem uma
doenca terminal e a utiliza como um recurso para lidar com o proprio sofrimento (Perini et al.,
2021; INCA, 2022).

Koenig; Campos (2013), pesquisadores no assunto, ratificam em seu livro
“Espiritualidade no Cuidado com o Paciente”, numerosos estudos que ressaltam o impacto
positivo da espiritualidade e da religiosidade em contextos de doencas cardiacas, cancer, AIDS
(acquired immunodeficiency syndrome/sindrome da imunodeficiéncia adquirida), doencas

neuroldgicas e morte.
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Callaghan et al. (2020), Mathew-Geevarughese (2019) e Chang et al. (2018) descrevem
que o cuidado espiritual atende as angustias decorrentes da ndo aceitacdo da doenca, promove
subsidios para lidar com o estresse e desespero, aumenta a felicidade, reduz a tristeza, promove
a sensacao de paz e uma maior tolerancia aos sintomas fisicos, permitindo ao paciente conforto
e minimizacdo de suas dores. Dessa maneira, entende-se como cuidado espiritual, a
compreensdo dos valores e problemas espirituais, a partir das necessidades do paciente (ANCP,
2021).

Destaca-se que a espiritualidade também fornece beneficios para os pacientes,
cuidadores e familiares. Lalani et al. (2018) comprovam, em seu estudo, que a espiritualidade
é uma ferramenta de enfrentamento, de minimizagao da dor e da angustia do cuidador. Autores
salientam que os cuidadores precisam manter suas necessidades espirituais, como: positividade,
gratiddo e contato com Deus, para se manterem positivos, fortes e proporcionarem sua
proximidade com o doente (Lalani et al., 2018; Penman, 2021).

Outros autores também declaram em seus estudos que a espiritualidade proporcionou
aos cuidadores crescimento pessoal e transformacdo, seguranca e autonomia, pois muitos
sentiam sentimento de culpa, medo, angustia, sobrecarga e a ndo aceitacdo da doenca do seu
familiar (Rocha et al. 2018; Selman et al. 2018; O’Callaghan, et al. 2020 2619).

Ja retratando a equipe de enfermagem, pesquisa demonstra que a espiritualidade pode
ser benéfica para os que assistem os pacientes (Perini et al. 2021). Enfermeiros, ao realizarem
0 cuidado espiritual, aprimoram o autoconhecimento, a autorreflexdo, o crescimento
profissional e possibilitam o processo de ensino e aprendizagem ao conhecerem sobre a
espiritualidade e religido de cada paciente (Evangelista et al., 2022).

Por sua vez, ao associar o conceito de espiritualidade com conexdo e propésito, 0
profissional da enfermagem ao prestar e cuidado espiritual, deve-se primeiramente atender suas
préprias necessidades espirituais, praticar o autoconhecimento, possuir ciéncia do préprio
sentimento diante do cuidado e desenvolver mecanismos autoconscientes (Milller et al.
2023).

O Manual de Cuidados Paliativos (2021) reitera que o enfermeiro ao realizar aanamnese
espiritual pode alinhar as necessidades religiosas e/ou espirituais ao plano terapéutico e
colaborar para atender pedidos solicitados pelo paciente e/ou familia, como os ritos de
passagem. Entretanto, o despreparo profissional, a falta de clareza e o desconforto ao levantar
0 tema tornam-se barreiras para um cuidado de enfermagem biopsicossocial e espiritual. Leite
de Melo Filho (2022) menciona que muitos sentem-se despreparados para abordar o assunto e

conduzi-lo durante uma consulta.
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Um estudo realizado com enfermeiras no Reino Unido demonstrou que os profissionais
de enfermagem possuiam dificuldade em definir o conceito de espiritualidade e diferencié-lo
de religido (Rogers et al., 2020). Este estudo vai de encontro a outro realizado no Brasil, no
qual enfermeiros mencionam nao aplicar a dimensao espiritual na assisténcia, devido a auséncia
de aprofundamento do assunto no seu processo de formagdo, 0 que ocasiona inseguranca e
despreparo (Oliveira et al., 2021).

Evangelista et al. (2022) destacam que a sobrecarga na rotina de trabalho, a falta de
tempo, a necessidade de capacitacao profissional e ndo saber como realizar a abordagem sobre
questdes espirituais, sdo barreiras que dificultam esses profissionais no que tange a abordagem
da dimenséo espiritual do paciente.

Portanto, destaca-se que a espiritualidade € vivenciada como uma forma de busca pelo
significado das coisas, de autonomia, de autorreflexdo e de crescimento profissional e desse
modo, proporciona beneficios a todos os envolvidos no cuidado espiritual, paciente, familia e
profissional de saude (Rego et al., 2020; Evangelista et al., 2022).

3.2 Religiosidade na saude

Diante de uma doenca ameacadora a vida, alguns individuos podem desenvolver e
fortalecer sua religido ap6s o diagndéstico. Essa aproximacdo com suas respectivas religides
pode ser potencializada pelo paciente e por seus familiares e cuidadores, sendo um subsidio de
fé e esperanca (Palumbo et al.., 2022).

Devido a complexidade do assunto, alguns autores estdo estudando os impactos e
adotando as recomendacdes da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) quanto a oferecer uma
assisténcia aos pacientes em cuidados paliativos e seus familiares de forma integral,
compreendendo suas dimensdes fisicas, psiquicas, sociais e espirituais (World Health
Organization, 2021).

Pereira et al. (2018) entendem a religido como um conjunto de crencas e dogmas nos
quais uma pessoa norteia a sua vida e sua conduta de forma espiritual. Perini et al. (2021)
destacam que por meio de simbolos, rituais e doutrinas adquiridos pela religido é possivel
estabelecer uma relagdo entre o intrinseco e o transcendente.

O Manual de Cuidados Paliativos (2021) apresenta que as religides, por meio da busca
de respostas, interpretacao e ressignificado, sdo ferramentas para o enfrentamento de situacdes,
em especial, de dor e sofrimento. Perini et al. (2021) destacam que a rela¢do entre o sujeito, 0

cosmo e a transcendéncia permitem que a religido seja utilizada como fonte transformadora.
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No que tange a fé, esta é considerada um subsidio para alivio em processos de finitude
e contribui como ferramenta de enfrentamento diante da subjetividade da morte. Jean Watson
(2008) afirma ainda que a fé e a esperanca podem promover o bem-estar, auxiliar a aceitacéo
de informac6es sobre uma doenca e mudar as atitudes de um paciente.

Forti et al. (2020) afirmam que a religiosidade poderia ser equiparada com a maneira
que cada individuo vivencia a religido. Nesse contexto, um estudo com mugulmanas com cancer
de mama demonstrou que aquelas que possuiam alto percentual de religiosidade, apresentavam
melhor qualidade de vida em comparagdo com as que possuiam religiosidade inferior. A
pesquisa apresenta que a religido auxiliou as pacientes a lidarem melhor com questdes
psicossociais e sintomas fisicos latentes, principalmente com os efeitos adversos da
quimioterapia (Zargani et al. 2018).

A religiosidade pode ser compreendida conforme as seguintes préaticas: ir a missa, ao
culto, rezar, ler a biblia, entre outras manifestacfes. Pela pratica da religiosidade o individuo
possui motivacao, conforto e bem-estar frente ao processo da doenca, ou seja, a pratica religiosa
por meio de oracOes especificas as imagens e aos simbolos demonstra ser um subsidio para o
fortalecimento da fé e uma estratégia de resiliéncia e enfrentamento cotidiano (Freitas al et al.,
2020).

Koening et al. (2013) exp6em que individuos com conhecimentos religiosos séo
motivados a minimizar sentimentos de preocupacdo, depressao, a aumentar a esperanga e a
fortalecer a fé em diferentes cenarios. Ademais, afirma que o contato com religiosos durante o
processo de adoecimento, diminui os dias de internacdo do paciente.

Diante da iminéncia da morte busca-se na religido forca, conforto e apoio emocional
para superar as adversidades e dificuldades advindas da doenca. O processo de finitude pode
favorecer também alguns pacientes a aderirem a uma religido, a terem esperanca e a acreditarem
em milagres (Palumbo et al., 2022; Penman, 2021).

Pesquisa realizada, na Australia, com cuidadores de pacientes em cuidados paliativos,
demonstrou que os participantes que eram religiosos tiveram melhores pontuacdes de fé quando
comparados aos que ndo possuiam alguma religido. Portanto, foi demonstrado neste caso, que
0 acesso e 0 conhecimento as praticas e as doutrinas religiosas podem influenciar a esperanca
e a fe do cuidador, proporcionando conforto espiritual e alivio do sofrimento (O’Callaghan et
al., 2020). Outros estudos, demonstraram que cuidadores e familiares que séo religiosos
possuem maior confianca devido ao apoio emocional, ao auxilio em momentos de estresse, a
conexdo com a comunidade e a satisfagdo com a vida, por meio de grupos religiosos (Lalani et
al., 2018; Palumbo et al.,2022, Penman, 2021).
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Entretanto, a religiosidade pode apresentar outros significados para alguns pacientes,
como por exemplo, punigédo, abandono, despertador da consciéncia, arrependimento, processo
natural, ou proposito (Pereira et al., 2018). Portanto, ratifica-se que profissionais de saude ao
desempenhar o cuidado espiritual, devem estar livre de preconceitos, cultivar a compaixao e
realizar a comunicacao verbal ou ndo verbal, a fim de estabelecer conexao e confianga com o
paciente e sua familia (Miller et al., 2023).

Nesse contexto, os profissionais de enfermagem, devido ao seu contato ativo na
assisténcia ao paciente em cuidados paliativos, devem possuir conhecimento objetivo e
subjetivo em busca da integralidade e compreender as necessidades espirituais e religiosas dos
pacientes e cuidadores, para promover intervencgdes eficazes e imparciais em prol da promogéo
do bem-estar espiritual (INCA, 2022).

Portanto, destacamos que a religiosidade é uma ferramenta eficaz, que auxilia 0s
pacientes a buscar o conforto diante dos conflitos existenciais e a lidar com as doengas que 0s
ameacam (Perini et al., 2021). Além disso, na prética clinica, deve ser apoiada pelos
profissionais de saude, caso haja a necessidade de trabalhar a espiritualidade do cliente e sua

familia e atender esta necessidade de forma mais acolhedora (INCA, 2022).

3.3 Bem-estar espiritual na saude

O diagndstico e o tratamento de uma doenca podem afetar as dimensGes fisicas,
emocionais, espirituais e sociais de um individuo, causando muito sofrimento (Lestari et al.,
2023). Pesquisas sobre a espiritualidade e seu impacto no bem-estar de pessoas com doencas
ameacadoras a vida, estdo ratificando progressivamente a sua aplicabilidade como recurso
terapéutico para promover qualidade de vida aos pacientes (Rego et al., 2020; Lestari et al.,
2023).

Gomes, Bezerra (2018) reiteram que o bem-estar espiritual é conquistado quando uma
pessoa encontra um propoésito de vida, no qual culmina para uma sensacdo de completude,
satisfacdo, estar em paz e em equilibrio consigo, com os outros e com a natureza. Esta associado
pelos autores, @ uma relagdo de transcendéncia, integralidade, harmonia e comprometimento
com o ambiente.

Por sua vez, Mendes et al., (2023) destacam algumas praticas que podem promover o
bem-estar espiritual, como, religiosidade, espiritualidade, meditacéo, entre outras. Quanto a
religiosidade, pesquisa realizada por Chen et al. (2021) identificou que pacientes religiosos
apresentaram melhor estado de bem-estar espiritual, no qual a partir da religido, pacientes com

cancer ginecologicos conseguiram lidar com o medo e com a angustia do processo da doenca.
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Um estudo transversal identificou que pacientes renais cronicos que apresentavam bem-
estar espiritual, possuiam maior aceitacdo da doenca e pensamento positivo com a significagcdo
de suas vidas. A pesquisa revelou, também, que a esperancga; pode promover o bem-estar
espiritual e auxiliar os pacientes a lidarem com o desconforto advindo do tratamento, reduzir o
estresse e auxiliar no enfrentamento de situacGes dificeis (Li et al., 2021).

Rego et al. (2020), evidenciaram que pacientes que sdo espiritualizados apresentam
maior bem-estar espiritual, qualidade de vida e menos conflitos decisorios ao vivenciarem o
diagnostico de uma doenca. Os resultados revelaram, em especial no que se refere a maior
certeza na tomada de decisdes e promoc¢do da autonomia do paciente, os quais devem ser
incentivados pela equipe de saude. Ademais, diante do contexto dos cuidados paliativos,
Esperandio et al., 2020, entendem que a autonomia € prejudicada devido as situacbes que
podem aumentar o sofrimento e prejudicar a tomada de decisdes,

No Brasil, ao avaliar as relagdes entre bem-estar espiritual, sintomas e funcionalidade
de pacientes em cuidados paliativos, Mendes et al. (2023) identificaram que a presenca de
tristeza, dispneia, ansiedade e depressdo impactam diretamente no bem-estar espiritual dos
pacientes. Desse modo, Chen et al., (2021), ao também reconhecer tais fatores em seu estudo,
confirmam a associacdo direta entre a espiritualidade e a saide mental desses pacientes e 0s
autores reiteram a necessidade de fornecer o cuidado espiritual a essas pessoas.

Uma revisdo sistematica revelou que o cuidado espiritual influencia e beneficia a
qualidade de vida e promove o bem-estar espiritual dos pacientes. A revisdo destacou que
atividades como ioga e meditacdo podem aliviar o estresse e proporcionar paz de espirito, assim
como a terapia da dignidade ou terapia grupal podem encorajar 0s pacientes a expressar suas
emoc0es positivas e negativas e melhorar o bem-estar espiritual (Chen et al., 2018).

Estudos revelam que os enfermeiros ao identificar tais manifestacdes, devem promover
o0 planejamento do cuidado a fim de minimizar os agravos, o impacto do bem-estar espiritual;
e, consequentemente, na qualidade de vida de pacientes em cuidados paliativos (Mendes et al.,
2023; Rego et al., 2020). Contudo, existem diferentes maneiras de pacientes alcangcarem o bem-
estar espiritual; e isto infere na necessidade de profissionais de saude obterem informacGes
referente a espiritualidade e a religiosidade dos pacientes.

Wisesrith et al. (2021) ratificam a importancia dos cuidados espirituais e holisticos aos
pacientes e seus familiares, sendo indispensavel a todo o profissional que realiza cuidados
paliativos. Esperandio et al. (2020) entendem como cuidado espiritual o auxilio proporcionado
para as pessoas que vivenciam momentos dificeis pela busca de sentido, propdsito, esperanca e

conexao.
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O cuidado espiritual baseia-se no olhar atento, escuta ativa e compassiva, em busca do
acolhimento as pessoas com sofrimento fisico, emocional, social e espiritual (Esperandio et al.,
2020). Desse modo, abordar o paciente espiritualmente possibilita identificar as suas
necessidades espirituais, bem como a de seus familiares a fim de encontrar significado e

proposito, diante do diagndstico de uma doenga ameacadora da vida, por exemplo.

3.4 Comunidades Compassivas

As Comunidades Compassivas (CC) surgiram na Australia, na La Trobe University, por
meio da iniciativa do professor Allan Kellehear em promover e ampliar 0 acesso aos cuidados
paliativos na salde publica. Tal termo, foi definido posteriormente e caracterizado como um
movimento realizado por redes de apoio a comunidade (Kellehear, 1999).

As Comunidades Compassivas, sdo organizadas com pessoas do mesmo espaco
geogréfico, comunidades religiosas, organizacGes, grupos de trabalho ou individuos que
vivenciam experiéncias similares, que promovem o cuidado voluntario aos pacientes com
doencas ameacadoras a vida e seus familiares que vivenciam o processo de morte (Abel et al.,
2018).

Destaca-se, que as CC, iniciam-se, desenvolvem-se e variam de acordo com as
necessidades dos individuos locais, desde o diagnostico da doenca até a fase do luto, por meio
de parcerias externas ou ndo e possibilitam o protagonismo da comunidade ao cuidar uns dos
outros (Compassionate Communities Guide, 2018).

Kellehear (2020) reforca, ainda, que as Comunidades Compassivas sdo essenciais para
fornecer qualidade aos cuidados paliativos, ao possibilitar um novo significado para a morte, a
normalizagdo do processo de fim de vida e a promocdo de orientagdo a comunidade para atuar
nesse cenario. Horsfall (2018) demonstra que o auxilio e apoio da comunidade, promove e
estimula um relacionamento de confianca, carinho, gratiddo e atitudes de reciprocidade em
individuos de determinada regido e/ou que possuem um circulo de relacionamento.

Nesse interim, observa-se que os objetivos da Comunidade Compassiva podem estar
relacionados com o conceito dos cuidados paliativos ao minimizar o sofrimento fisico,
emocional, social e espiritual e melhorar a qualidade de vida aos pacientes com doengas
ameacadoras a vida, seus familiares e cuidadores (Compassionate Communities Guide, 2018;
INCA. 2022).

Diante dos beneficios aos pacientes com doengas ameacadoras & vida e aos seus

familiares, tais iniciativas estdo sendo realizadas em paises como os da América Latina, além
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da Espanha, Canada e india, a fim de ampliar o acesso e proporcionar qualidade de vida a essas
pessoas (Flores et al., 2018; Tompkins, 2018. Philip et al., 2019).

A india, por sua vez, foi o primeiro pais a realizar o cuidado paliativo domiciliar gratuito
por meio de grupos comunitarios. No sul da India, pacientes com poucos recursos e em um
contexto sociocultural precério, possuem acesso aos cuidados paliativos por meio dos
voluntarios locais, responsaveis pela identificacdo de pacientes na comunidade. Como também,
por profissionais de saude, que realizam os cuidados clinicos, baseado nas dimensdes fisicas,
emocionais, espirituais e sociais (Philip et. al, 2019).

Diante de uma pratica de sensibilizacdo de pessoas voluntérias da propria comunidade,
equipes de salde e voluntarios externos é possivel que se aprimore e que se fortaleca a pratica
compassiva para a populacdo. Sendo assim, tal atividade possibilita atender as necessidades,
por vezes negligenciadas ou nunca percebidas, de cuidado aos pacientes em estagios finais de
vida (Flores et al., 2018).

Correlato a essa acdo, a tedrica Jean Watson (2008) afirma ainda que esses profissionais
ao atuarem diretamente em comunidades possuem autonomia e responsabilidades frente ao
relacionamento com a populacdo e suas particularidades culturais, econémicas e ambientais de
salde, possibilitando assim a importancia de cultivar a compaixao, as habilidades e a conexao
para restaurar o sagrado.

No contexto da América Latina, a vulnerabilidade humana e 0 acesso aos servicos de
salde estdo relacionados a dimensdo social e ao cenario sociocultural, demonstrando que as
diferencas socioeconémicas influenciam diretamente no modo como as pessoas estdo
vulneraveis (Machado et al., 2022).

Por sua vez, cabe destacar o Brasil, um pais em desenvolvimento, o qual possui favelas,
aglomerados subnormais, com alta concentracdo de pessoas em um cenario com escassez de
iniciativas publicas, que expdem os moradores aos maiores riscos individuais e coletivos (Silva
et al, 2021). Destaca-se que o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) considera
os aglomerados subnormais sd@o ocupacOes irregulares de terreno para habitacdo no qual
apresenta caréncia de servicos publicos e é localizado em regiGes com restricdes a ocupacao.

Sob tal otica, o termo “vulneracdo” abrange situacdes em que o individuo ou a
coletividade ndo possuem capacidade de defesa de si mesmos, por razdes que independem de
sua vontade, tais como condicdes de vida desfavoraveis, negligéncia ou abandono por parte das
instituicdes publicas. Os individuos vulnerados séo pessoas afetadas ou feridas por condi¢des
adversas e que os privam de viver minimamente uma vida digna, devido a falta de recursos

suficientes proprios e/ou institucionais (Rodrigues et al., 2022).
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No que tange a esses individuos vulnerados, em cuidados paliativos, sendo sua maior
concentracdo em paises de baixa e média renda (World Health Organization, 2021), torna-se
perceptivel a necessidade de agdes a serem realizadas para minimizar as desigualdades
vivenciadas por pessoas vulneradas. De acordo com Sleeman et al. (2019), tais paises serdo
responsaveis por 83% do sofrimento humano por problemas relacionados a satde, como por
exemplo, neoplasias, deméncia e doencas cardiacas, no ano de 2060.

Outra pesquisa realizada por Santos et al. (2019) relata que existe um aumento esperado
da populacdo brasileira para 2040 de 31,5%, no qual a estimativa minima de pessoas com
necessidade de cuidados paliativos serd de aproximadamente 1.166.279 pacientes. Nessa
perspectiva, os dados sugerem que a necessidade de profissionais de salde para cada 100 mil
habitantes aumentaria de 1.734 para 2.282 (Santos et al., 2019).

A vista disso, estratégias sdo necessarias em todos os niveis de atencdo da saude, para
minimizar a falta de assisténcia paliativa no mundo. No Brasil, em 2018, foi publicada a
Resolugdo n® 41 do Ministério da Saude, a qual dispde diretrizes sobre a organizacdo dos
cuidados paliativos de forma continuada e integrada no dmbito do Sistema Unico de Satde
(SUS) (Brasil, 2018). Entretanto, ainda ndo ha uma Politica Nacional de Cuidados Paliativos
integrada as Redes de Atencéo a Saude.

No que se refere as estratégias para ampliar o acesso aos cuidados paliativos em
populagdes vulneradas, a primeira iniciativa foi desenvolvida pelo enfermeiro e professor da
Universidade Federal de Sdo Jodo del-Rei, Alexandre Ernesto da Silva, que iniciou os cuidados
domiciliares aos pacientes com doencas ameacadoras a vida nas favelas da Rocinha e do
Vidigal, localizadas na cidade do Rio de Janeiro, Brasil.

Nesse contexto, em busca de ampliar tal acdo, duas enfermeiras e professoras da
Universidade Federal do Rio de Janeiro, Maria Gefé da Rosa Mesquita e Liana Amorim Corréa
Trotte e uma médica da rede municipal de satde Livia Pereira Coelho, em 2019, organizaram
um projeto de extensdo universitaria que objetivava implantar uma Comunidade Compassiva
nas comunidades da Rocinha e do Vidigal.

Portanto, seguindo esse pressuposto, a responsabilidade social e o protagonismo da
comunidade ao realizar agdes que diminuam o sofrimento de pessoas em cuidados paliativos
séo essenciais, diante dos problemas de sadde que acometem essa populacdo (Rodrigues et al.,
2022). Ao fornecer esse suporte, os individuos adquirem potencialidades para minimizar seu
sofrimento e tornam-se capazes de resistir diante das condicGes iniquas vivenciadas (Schramm,
2008).
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4 METODO

4.1 Natureza da pesquisa

Foi utilizado neste estudo, 0 método misto para a coleta, processamento e analise das
informacdes obtidas nesta pesquisa. O estudo quantitativo foi uma pesquisa transversal,
descritiva e observacional; j& a pesquisa qualitativa foi do tipo descritiva-exploratoria.

O estudo transversal da-se quando os dados sdo coletados em um Unico ponto temporal,
no qual os fenbmenos estudados sdo considerados durante um periodo da coleta, sendo
descritiva devido ao objetivo de descrever o fendmeno de interesse. A pesquisa exploratéria é
realizada quando ha a investigacao para observar e analisar qual a causa, sua relacdo e a forma
gue o fenbmeno se manifesta (Polit; Beck, 2011).

O método misto é utilizado, quando é necessario realizar a busca de dados usando
elementos de abordagens qualitativas e quantitativas, concentrando os dados em um (nico
estudo, cujo objetivo € ampliar e aprofundar sua compreensdo por meio da convergéncia entre
0s métodos. Entretanto, para utilizar o método misto de acordo com seu objetivo, deve-se
definir a estratégia que sera utilizada, atribuir o peso proposto para os dados quantitativos e
qualitativos, determinar a técnica de combinacdo dos dados e a teorizagdo (Creswell; Clark,
2013; Leite et al., 2021).

Creswell e Clark (2013) fundamentam as quatro (4) decisdes que deverdo ser realizadas
no método misto. A decisdo 1 refere-se ao nivel de interacéo entre os elementos no qual eles
podem ser independentes (ocorre quando os dados quantitativos e qualitativos sdo distintos e
separados, dessa forma o pesquisador s integra os elementos na conclusdo), ou podem ser
interativos, (quando ocorre uma interacdo direta em diferentes pontos). A decisdo 2 €
determinar a prioridade, sendo a importancia estabelecida ao método quantitativo e ao
qualitativo para responder as questdes. A decisdo 3 é estabelecer o momento do uso dos
elementos, que podem ser simultaneos (os elementos séo implementados em uma unica fase,
concomitantemente), sequenciais (0s elementos sdo executados em duas fases distintas) e
multifasicos (o pesquisador implementa mdltiplas fases durante a pesquisa). Por Gltimo, a
decisdo 4-refere-se a determinar onde e como serdo misturadas as duas abordagens, podendo
ser durante a interpretacdo dos dados, anélise, coleta ou durante o projeto.

Desse modo, os dados podem ser combinados por fusdo em que o0s quantitativos e
qualitativos sdo fundidos e uma informacdo apoia-se na outra. Destaca-se também, que os dados
sdo conectados, quando se utiliza as informacdes do primeiro elemento para nortear a coleta do

segundo. Ja& por incorporacdo, o pesquisador incorpora um método secundario para apoiar 0
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outro método com dados principais. Por fim, deve ser estabelecido se ha ou ndo uma estrutura

tedrica para nortear o estudo, conforme demonstra o Quando 1.

Quadro 1: Aspectos a serem considerados no planejamento do estudo misto

Distribuicdo de tempo | Atribuicéo de Peso Combinacéao Teorizacao
Concomitante Equivalente Integrado Explicita
Sequencial Quantitativo Conectado Implicita
- Qualitativo Incorporado -

Fonte: Adaptado de Creswell e Clark (2013).

A vista disso, ap0s realizar as decis6es sobre a pesquisa, define-se também a estratégia
a qual serd implementada ao projeto, sendo seis opcles: paralelo convergente, sequencial
explanatorio, sequencial exploratdrio, incorporado, transformativo e multifasico.

Nessa perspectiva, foi escolhido o modelo paralelo convergente, no qual os dados
qualitativos e quantitativos sdo utilizados de forma simulténea, atribuindo 0 mesmo peso e
mantendo-os independentes durante a andlise para, posteriormente, combinar os resultados
(Creswell; Clark, 2013).

Portanto, o projeto convergente justifica-se pela vantagem de obter dados diferentes e
complementares sobre determinado assunto, comparando e divergindo os resultados. Além
disso, possibilita sintetizar os dados para aprimorar e aprofundar o entendimento sobre o tema
e destacar questdes significativas dos dois tipos de resultados (Creswell; Clark, 2013).

A escolha da utilizacdo do método misto possibilitou compensar as fragilidades de uma
abordagem quantitativa, em razéo do contexto da pesquisa, por meio do aprofundamento das
questdes qualitativas. Da mesma maneira, 0 método quantitativo proporcionou o norteamento
do pesquisador para evitar as suas interpretacdes pessoais (Creswell; Clark. 2013). Além do
mais, ressalta-se que este método misto minimiza as fragilidades da presente pesquisa, no que
se refere a amostra pequena dos dados quantitativos, no qual a pesquisa qualitativa supre essa
fragilidade.

Destaca-se ainda que para a realizacdo do presente estudo a abordagem qualitativa foi
conduzida a partir do Consolidated Criteria For Reporting Qualitative Research (COREQ)
(Tong et al., 2007); a abordagem quantitativa seguiu as diretrizes do The Strengthening the
Reportingof Observational Studies in Epidemiology (STROBE) (Von ELM et al., 2007) e por
fim na metodologia mista os critérios do Mixed Methods Appraisal Tool (MMAT) (Hong et al.,
2019).
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4.2 Cenario da pesquisa

O cenario para a coleta de dados foi constituido pelas comunidades da Rocinha e do
Vidigal na cidade do Rio de Janeiro, consideradas pelo IBGE regiGes constituidas por
aglomerados subnormais.

As comunidades mencionadas sdo assistidas pelos projetos de extensdo universitéria
denominados: “Comunidade Compassiva: uma proposta de engajamento social para o
fortalecimento dos cuidados paliativos da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ)” sob
a coordenacao da professora Maria Gefé da Rosa Mesquita e na Universidade Federal de Séo
Jodo del Rei (UFSJ) sob a coordenacéo do professor Alexandre Ernesto Silva. A unido destes
projetos de extensdo denomina-se “Comunidade Compassiva Rocinha e Vidigal”.

As duas comunidades encontram-se em regifes com escassez de recursos publicos e
caréncia de servigos de saude e educacdo. Além disso, o Vidigal e a Rocinha localizam-se em
areas de violéncia com falta de seguranca publica, caréncia de recursos humanos, escassez de
rede de referéncia suficiente e dificil acesso, pelas condi¢des do trajeto até as residéncias e/ou
inseguranca local.

A Comunidade Compassiva visa proporcionar e melhorar o acesso aos cuidados
paliativos no contexto domiciliar. O projeto visa promover o acesso aos cuidados paliativos por
meio de praticas de voluntariado de equipes multiprofissionais e moradores locais das duas
comunidades.

A iniciativa busca desenvolver redes de apoio comunitaria, incluindo as eventuais
parcerias com Orgados publicos e privados, para possibilitar o acesso, minimizar o sofrimento e
melhorar a qualidade de vida de pessoas em cuidados paliativos em comunidades vulneradas.

A dindmica de atuacéo inicia-se quando os pacientes sdo indicados ao projeto ou por
indicacdo de um voluntério local ou rede de referéncia (Atencéo Basica). Caso o paciente ndo
atenda aos critérios de elegibilidade (cuidados paliativos predominantes ou exclusivos), o
mesmo ndo é admitido, porém séo realizadas as orientagcdes de como buscar assisténcia para 0s
cuidados paliativos precoce, caso seja hecessario.

Das vagas no projeto, oito (8) séo para o Vidigal e vinte (20) vagas para a Rocinha e a
admissdo do paciente ocorre ap6s a visita da equipe multiprofissional. Destaca-se que o
quantitativo de pacientes e cuidadores assistidos pelo projeto recebe flutuacao periodica, devido
a rotina de admissoes, altas e 6bitos que ocorrem durante os meses. Desse modo, no periodo da
coleta de dados deste estudo, em média estavam incluidos no projeto 7 pacientes no Vidigal e

23 na Rocinha.
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A partir disso, o acompanhamento do paciente e cuidador é realizado desde a
elegibilidade até ao Obito. Referente aos cuidadores, o quantitativo varia de acordo com
inexisténcia de um cuidador e/ou familiar presente no cuidado.

Ademais, existem situacdes em que os pacientes recebem alta, nas quais entende-se que
foi minimizado o seu sofrimento fisico, emocional, social e/ou espiritual e foi-lhe
proporcionado qualidade de vida diante sua condi¢do de vulnerado. Entretanto, caso haja
necessidade, o paciente fica no “radar” ¢ pode ser readmitido novamente a qualquer momento.

Dessa forma, os pacientes podem ser incluidos ao projeto a partir da localizacao dos que
necessitam de cuidados paliativos e, juntamente com os seus cuidadores, é-lhes explicada a
finalidade do projeto. Conforme o interesse do paciente e seu cuidador é realizado um
agendamento para a equipe multiprofissional verificar a elegibilidade e possivel admissdo ao
projeto.

Ressalta-se, que todos os voluntarios locais antes de iniciarem suas atividades recebem
treinamento bésico sobre os cuidados paliativos e a finalidade do projeto. Ademais, 0s
profissionais integrantes do projeto promovem acBes de educacdo em saude por meio de
recursos didaticos, palestras e cursos, que ocorrem uma vez por més para toda a equipe.

Dispde como integrantes:

« Voluntarios moradores locais: moradores locais das comunidades que proporcionam
o vinculo entre os pacientes e seus cuidadores e os profissionais de salde que atuam no
projeto. Os voluntarios das comunidades realizam visitas domiciliares, identificam as
necessidades e mantém o contato periddico com os pacientes em cuidados paliativos e
suas familias.

o Voluntarios profissionais: constituidos por médicos, enfermeiros, psicologos,
assistentes sociais, dentistas, nutricionistas, fisioterapeutas, entre outros. Os
profissionais unem-se, formando equipes multidisciplinares que realizam visitas
domiciliares mensais oferecendo atendimento, suporte e servicos de tele
monitoramento;

o Voluntarios externos: pessoas que ndo oferecem o cuidado voluntario por meio de
acOes diretas aos participantes do projeto, porém fornecem suporte mediante a
disponibilizag&o de recursos que auxiliam nas demandas de origem material.

Ap0s as visitas domiciliares pela equipe de saide, ocorre uma reunido com todos 0s
profissionais e voluntarios locais para o debate dos casos clinicos e plano de cuidados.
Confirmada a elegibilidade, os pacientes e seus cuidadores sdo acompanhados pelos voluntarios

e pela equipe multiprofissional.
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Mensalmente s&o realizadas novas visitas domiciliares aos participantes atendidos pelo
projeto para o acompanhamento e controle dos sintomas e evolugéo da doenca.

4.3 Populacdo e amostra

A populacdo deste estudo foi composta pelos pacientes com doengas ameagadoras a
vida e seus cuidadores principais que integram os projetos de extensdo da UFRJ e UFSJ. A
selecdo dos participantes para estudo, deu-se por amostragem de conveniéncia.

Destaca-se gque os tipos de diagndsticos presentes nos pacientes inseridos no projeto no
momento da coleta e que foram submetidos a entrevista foram: polineuropatia alcoodlica, fibrose
pulmonar, insuficiéncia cardiaca, adenocarcinoma de c6lon com metéstase para o figado, cancer
de mama com metastase para pulmao, garganta, pele e abdome, doenca arterial obstrutiva
periférica, cancer de reto, cancer de pulméo e cancer de colo de Utero com metastase hepatica
e peritoneal.

Os critérios de inclusdo para os participantes da pesquisa foram: pacientes e/ou seus
cuidadores atendidos pelo projeto, de ambos os sexos e maiores de 18 anos. Os critérios de
exclusdo foram a presenca de deterioramento das condi¢des clinicas que ocasionassem
prejuizos no conforto do paciente e/ou seu cuidador, como, fadiga, dislalia, dispneia, dor mal
controlada e outros sintomas. Assim como, problemas psiquiatricos previamente
diagnosticados, foram considerados: problemas de fala e de audi¢do que interferissem na
realizacdo da dinamica de coleta de dados.

Portanto, ao que se refere a quantidade de participantes do estudo, tanto na abordagem
quantitativa como na qualitativa o quantitativo foi assemelhado, sendo 14 pacientes e 15
cuidadores.

Além disso, destaca-se que nove pacientes foram excluidos por apresentarem pelo
menos um dos critérios de exclusdo e dois recusaram-se a participar da pesquisa. Todos 0s
cuidadores foram incluidos e aceitaram esta participagao.

Para a descrigdo das entrevistas foram utilizados os seguintes identificadores: “P”

para pacientes e “C” para cuidadores, além das iniciais dos participantes.

4.4 Instrumentos para coleta de dados

Foram aplicados quatro instrumentos aos participantes do estudo, sendo: a Ficha de
caracterizacio (APENDICE A), a Escala de Atitudes Relacionadas & Espiritualidade (ARES)
(ANEXO A), a Escala de Religiosidade de Duke (DUREL) (ANEXO B) e o Roteiro de
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entrevista semiestruturado (APENDICES B E C). Estes instrumentos estdo descritos na
sequéncia, conforme a ordem apresentada neste paragrafo.

4.4.1 Etapa quantitativa
« Ficha de Caracterizacao

A Ficha de caracterizacdo da amostra, apresentou perguntas, a fim de tragar o perfil dos
participantes, que envolviam: idade, sexo, nivel de escolaridade (ensino fundamental completo
e incompleto, ensino médio completo e incompleto e ensino superior completo e incompleto),
renda (sem renda, até 1 salario minimo, de 1a 2 salarios minimos e mais de 3 salarios minimos),
religido (catdlica, evangélico, umbanda, candomblé, espiritismo e outros), estado civil (solteiro,
casado, unido estavel e vilvo) e relacionadas ao diagnostico (qual o diagndstico e ha quanto
tempo recebeu o diagnostico).

o Escala de Atitudes Relacionadas a Espiritualidade (ARES)

Escala desenvolvida no contexto brasileiro, no idioma portugués, validada e analisada
por meio de analises psicométricas apropriadas. Apresentou boa reprodutibilidade e
consisténcia interna, coeficiente alfa de Cronbach de 0,98. No que se refere, a validade
concorrente, a ARES apresentou correlago significativa com outras escalas, como o indice de
Religido de Duke (rho= 0,90), escala que também foi utilizada no presente estudo. Foi
submetida a avaliacdo de juizes, estudantes de medicina e populacéo de religiosos. Ademais,
encontra-se disponivel para uso livre para a utilizacdo em outras pesquisas. A referida escala
possui como objetivo avaliar a espiritualidade dos individuos (Braghetta et al., 2021).

O motivo da escolha foi por atender aos objetivos propostos no presente estudo,
permitindo sua aplicabilidade aos pacientes e seus cuidadores, como também, a possibilidade
de diminuir o viés de interpretacdo, pois a referida escala foi desenvolvida no contexto
brasileiro, com participantes de um pais de média a baixa renda, a qual possibilitou aproximacéo
com o estudo. Além disso, é desenvolvida com medidas ndo tautologicas; a vista disso, ndo
inclui itens que abordam aspectos psicoldgicos (sentimentos de paz, tranquilidade, harmonia e
conforto) (Braghetta et al., 2021).

A ARES é composta por 11 afirmaces e inclui os seguintes itens: "Eu acredito em algo
sagrado, transcendente (Deus, uma for¢a superior)”’, “Meditagdo, oracdo, leituras e/ou
contemplacéo sdo praticas que utilizo (a0 menos uma delas) para me conectar com uma forca
espiritual além de mim”, “J4 presenciei fatos/situacdes que me levaram a acreditar que existe
algo além do mundo material”, “Minha fé ou crencas espirituais me dao apoio no dia-a-dia”,

Minha espiritualidade me ajuda a ter um relacionamento melhor com os outros”, “Minha



34

espiritualidade influencia minha saude fisica e mental”, “Minha espiritualidade me incentiva a
ajudar outras pessoas”, “Eu acredito em uma continuidade apds a morte”, “Minhas crengas e
valores espirituais direcionam minhas a¢des no dia-a-dia”, “Minha fé ou crengas espirituais ddo
sentido a minha vida”, “Praticas espirituais (por exemplo: fazer oragdes, ou jejum, ou meditagao
ou outras) ajudam a manter ou melhorar a minha saude fisica ou mental”. ARES ¢ uma escala
Likert, cujos valores variam: 1) discordo muito, 2) discordo parcialmente, 3) ndo concordo nem
discordo, 4) concordo parcialmente e 5) concordo muito. As pontuacées variam de 11 a 55, no
qual quanto maior a pontuacdo, maior o nivel de espiritualidade (Braghetta et al., 2021).
« Escala de Religiosidade de Duke (DUREL)

O instrumento foi escolhido por ser breve e de facil entendimento e aplicacdo, sendo
uma escala validada no Brasil, a qual apresentou satisfatdria consisténcia interna e
confiabilidade de teste-reteste a partir de amostras brasileiras (Taunay et al., 2012).

A escala mencionada objetiva avaliar a religiosidade a partir de trés dimensfes
religiosas relacionadas com a sadde: religiosidade organizacional (RO), item 1 da escala, que
mensura a frequéncia aos encontros religiosos (por exemplo, missas, cultos, cerimonias),
religiosidade ndo organizacional (RNO), item 2, que determina a frequéncia de atividades
religiosas privadas (como, leitura de textos religiosos, ouvir ou assistir programas religiosos) e
religiosidade intrinseca (RI), itens 3,4 e 5, que se refere a procura de vivéncia plena da
religiosidade, como principal objetivo (Lucchetti et al., 2012).

Com base nesses segmentos citados originam-se cinco questdes, cujas subdivisdes
possuem a finalidade de analisar: “Com que frequéncia vocé vai a uma igreja, templo ou outro
encontro religioso?”, “Com que frequéncia vocé dedica o seu tempo as atividades religiosas
individuais, como preces, rezas, meditacdes, leitura da biblia ou de outros textos religiosos?”,
“Em minha vida, eu sinto a presenca de Deus (ou do Espirito Santo)”, “As minhas crengas
religiosas estdo realmente por tras de toda a minha maneira de viver” e “Eu me esforgo muito
para viver a minha religidao em todos os aspectos da vida” (Lucchetti et al., 2012).

Com base nisso, o participante deve responder uma das alternativas no qual compde o
conjunto: “Mais do que uma vez por semana”, “Uma vez por semana”, “Duas a trés vezes por
més”, “Algumas vezes por ano”, “Uma vez por ano ou menos” ¢ “Nunca”, para os itens 1 e 2.
Ademais, ha outras alternativas, correspondentes aos itens 3-5: “Totalmente verdade para
mim”, “Em geral ¢ verdade”, “Nao estou certo”, “Em geral ndo ¢ verdade” e “Nao ¢ verdade”,
cujo conjunto de respostas varia de acordo com a pergunta realizada (Lucchetti et al., 2012)

Recomenda-se inverter os itens e realizar o somatério, no qual para RO e RNO ¢
realizado: 1=6; 2=5; 3=4; 4=3; 5=2; 6=1 e RI: 1=5; 2=4; 3=3; 4=2 ;5=1 (Koenig et al., 1997,
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Lucchetti et al., 2012). No final, recomenda-se realizar o célculo separadamente, no qual os trés
dominios ndo devem ser somados (Taunay et al., 2012). Desse modo, para RO ¢ RNO < 3 Baixa
e RO e RNO > 4 Alta e para RI <9 Baixa e > 10 Alta, sendo a RI o somatorio dos 3 itens
(Stroppa et al., 2013).

4.4.2 Etapa qualitativa
« Roteiros de entrevista semiestruturados

Foram utilizados dois roteiros semiestruturados, sendo um destinado ao paciente
(APENDICE B) e outro ao cuidador (APENDICE C), que teve como objetivo o
aprofundamento das questfes espirituais, religiosas e do bem-estar espiritual a partir das
percepcOes dos participantes.

O roteiro de entrevista para o paciente apresentou 13 questdes amplas sobre: a
possibilidade de abordagens por lideres religiosos, mudancas em sua prética religiosa apds o
diagndstico, relagdes da religido com o diagnostico, significado, evolugdo e rotina espiritual e
de bem-estar espiritual e experiéncia espiritual com a equipe de satide (APENDICE B). Ja o
roteiro que foi aplicado ao cuidador foi composto por 13 questdes que incluiam: a relacdo do
cuidador com o paciente, sentimento sobre o cuidado realizado, a possibilidade de visitas de
lideres religiosos, significado, rotina e relacdes de préaticas religiosas, espiritualidade em sua
vida e com a evolucdo da doenca, mudancas sobre praticas religiosas e espirituais e de bem

estar-espiritual e experiéncia espiritual com a equipe de satde (APENDICE C).

4.5 Procedimento de coleta de dados

A coleta dos dados quantitativos e qualitativos ocorreu nos meses de novembro de 2022
a abril de 2023.

Inicialmente foi realizado um teste piloto com o0s participantes para estimar
aproximadamente o tempo necessario para realizacdo da coleta de dados. O tempo de coleta
teve duracdo de 60 a 90 minutos. A duracdo ndo os impediu que realizassem interrupgdes,
conforme surgisse necessidades ou para o esclarecimento de duvidas.

O procedimento para a coleta dos dados quantitativos e qualitativos foi iniciado a partir
da realizacdo das visitas domiciliares mensais realizadas pelas equipes multidisciplinares (os
encontros costumam acontecer em dois dias de cada més no turno da manh& ou da tarde
mediante a organizacdo prévia dos coordenadores do projeto). Ao final de cada visita, 0s
participantes elegiveis foram convidados para participar do estudo.
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A realizagdo do convite compreendeu o esclarecimento detalhado do estudo, seus
objetivos, 0s aspectos éticos e a descrigdo dos instrumentos. Apos o aceite foi combinado com
0s participantes o dia e o horéario para a realizacdo da leitura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) (APENDICE D) e para sua posterior assinatura, apds o esclarecimento
das davidas. Destaca-se que o dia e 0 horario programados para a realiza¢éo da coleta dos dados
foram distintos dos dias de realiza¢do das visitas domiciliares mensais.

Ap0s esta etapa, no dia e horario combinado, foi realizado o preenchimento da ficha de
caracterizacdo (APENDICE A), dos instrumentos (ANEXO A e B) e por Gltimo foi realizada a
entrevista a partir do roteiro semiestruturado (APENDICE B ou C).

Foi solicitado aos participantes a possibilidade de um local silencioso para que a
entrevista fosse realizada com o minimo possivel de poluicdo sonora, assim como, com a
garantia do direito de sigilo e anonimidade. Ressalta-se que se buscou realizar a entrevista do
paciente e do cuidador de forma separada e reservada.

As transcri¢Oes das respostas dos instrumentos foram armazenadas em uma unidade de
disco rigido e mantidos em pastas nomeadas com as iniciais de cada participante. As entrevistas
foram gravadas em audio em arquivos MP3 e também foram armazenadas no mesmo disco
rigido, nas pastas correspondentes a cada participante.

Fluxograma 1- Procedimento para a coleta de dados.

Procedimento para a coleta de dados

l

Visitas multidisciplinares

Sim Nao

v

Encerrada a visita

Combinado dia e horario

TCLE

I

Instrumentos
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4.6 Analise dos dados

4.6.1 Etapa quantitativa

As informacg6es foram organizadas por meio de dupla digitacdo independente, sendo
utilizado o programa Excel® para a confecgdo das planilhas. A analise dos dados foi realizada
com o auxilio de um profissional especializado no programa estatistico R: A Language and
Enviromment for Statistical Compituing, versdo 2023, sendo uma ferramenta para analise
estatistica e organizacao de dados.

A analise descritiva foi realizada para determinar a distribuicdo das caracteristicas da
amostra com a elaboracdo de tabelas de frequéncia absoluta (n) e porcentagem (%) das variaveis
categoricas e calculo de medidas de posicdo e dispersdo (média e desvio padrdo) para as
variaveis continuas.

Foi feito o teste do qui quadrado para a associa¢do entre o perfil sociodemogréfico e o
nivel de espiritualidade e o nivel de religiosidade. O nivel de espiritualidade foi realizado a
partir da soma das respostas na escala de Likert, conforme recomendadas pelo instrumento. Ja
o nivel de religiosidade foi alcancado por meio das orientacGes da escala de religiosidade de
Duke, entre religiosidade alta e baixa.

Foi observado que todos os participantes (pacientes e cuidadores) apresentaram nivel de
espiritualidade alta. Foi realizado o teste do qui quadrado para verificar a associagao entre 0s
dois grupos (pacientes e cuidadores) e o nivel de religiosidade (organizacional, nédo
organizacional e intrinseca). O resultado do teste expds que ndo ha associacao entre 0s grupos,
sendo o valor de p 0,1643 (religiosidade organizacional), 0,07719 (religiosidade ndo
organizacional) e 0,9497 (religiosidade intrinseca). Portanto, observa-se que pacientes e
cuidadores apresentaram o mesmo nivel de religiosidade. Nessa perspectiva, optou-se pela
unido dos dois grupos, no qual as associa¢des foram realizadas a partir de um grupo Gnico com
o0 nivel de espiritualidade e religiosidade, sendo realizado o teste de qui quadrado para as
associagdes entre o0 grupo unico e os niveis de espiritualidade e religiosidade.

Em relacdo a escala de espiritualidade ARES, devido ao alto nivel de espiritualidade
dos participantes apresentado na andlise, ndo foi possivel fazer o teste de associacdo com as
caracteristicas sociodemograficas. Desse modo, a associacéo entre a espiritualidade e o perfil
dos participantes foi realizada a partir das 11 perguntas da escala de espiritualidade (ARES).

A consisténcia interna de resposta dos instrumentos foi avaliada por meio do coeficiente
alfa de Cronbach. O coeficiente alfa de Cronbach é uma medida de confiabilidade ou
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consisténcia interna usada para avaliar a confiabilidade de um conjunto de itens ou perguntas
em um questionario ou escala (Ventura-Leon et al., 2021).

Um valor de alfa de Cronbach préximo a um indica alta consisténcia interna, o que
indica a homogeneidade da medida de um mesmo fendmeno. E importante levar em
consideracdo que algumas escalas ou questionarios podem ter menor consisténcia interna em
razdo da diversidade dos itens ou a natureza multidimensional. Desse modo, sua interpretacdo
deve ser realizada considerando o contexto e a natureza do instrumento (Ventura-Leon et al.,
2021).

O valor do alfa de Cronbach foi calculado de forma Unica para pacientes e cuidadores;
desse modo, o valor de alfa de Cronbach realizado da escala de espiritualidade ARES foi 0,3 e
em relacdo ao célculo na escala de religiosidade de Duke foi 0,3.

As proporcdes das variaveis do estudo foram comparadas pelo teste de qui-quadrado,
no qual o nivel de significAncia adotado foi de p<0,05. Ressalta-se que todas as anélises foram
realizadas pelo programa R.

4.6.2 Etapa qualitativa

Foi utilizada a analise de contetido baseada nos principios de Bardin (2016). Entende-
se por analise de conteddo um conjunto de técnicas que analisam as comunicagdes, no qual o
analista precisa se adaptar conforme a complexidade do cddigo a fim da elaboracdo da analise.
A técnica de analise ocorre em trés fases: 1°) pré analise: é a fase de organizacdo das ideias
iniciais e das operacOes sucessivas; 2°) exploracdo do material: aplicar as decisdes relacionadas
a codificacdo, decomposicdo e enumeracdo, a partir da leitura do material analisado; 3°)
tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo: dispor os resultados obtidos e as
inferéncias alcangadas com outras literaturas (Bardin, 2016).

Desta forma, a analise dos dados qualitativos de acordo com Bardin (2016) ocorreu
primeiramente com a organizacgdo das informagdes a partir da leitura aprofundada, orientando
a preparacdo dos conteudos textuais, em formato de corpus, que foram processados no software
gratuito Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires
(IRaMuTeQ®), com a exploracdo do material pela analise lexical e organizagao das ocorréncias
de palavras em classes, por meio da Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD) proposta
por Reinert, a qual expbe as diferentes palavras e variaveis associadas a cada uma das classes
obtidas (Camargo; Justo, 2013).

Em seguida foi realizado o tratamento dos dados, sendo feita a interpretacdo do material

de acordo com os objetivos previstos. O uso do IRaMuTeQ® auxiliou na identificacdo das
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caracteristicas, associa¢do entre os trechos e definicdo das categorias por meio das classes
geradas.

O IRaMuTeQ® permite o processamento das informacdes pela organizacdo do corpus
textual de forma clara e separacdo dos dados, desde analises simples até analises multivariadas
(Creswell; Clark, 2013; Camargo; Justo, 2013).

As andlises de textos sdo maneiras de analisar um corpus qualitativamente por meio de
textos produzidos e que formam um banco de dados (Acauan et al., 2020).

As entrevistas dos pacientes e cuidadores, apds transcritas, foram revisadas para a
correcdo de erros de digitacdo e pontuacdo, visando a uma maior porcentagem de
aproveitamento do corpus. Ademais, foi realizada a uniformizacéo das siglas e a juncao de
palavras compostas pelo caractere underline, em substituicdo aos espacos, a fim de serem
processadas como uma Unica palavra.

Diante disso, buscou-se a saturacdo dos dados por exaustdo, no qual a pesquisadora
optou por ndo se ater apenas na repeticdo de informacbes e, sim, adquirir maior
representatividade, tendo em vista que o grupo de participantes da parte quantitativa e

qualitativa foram iguais.

4.6.3 Etapa mista: combinagéo dos dados

Neste estudo, foi utilizado a combinacéo de abordagem quantitativa e qualitativa por
meio da escolha da estratégia paralelo convergente, na qual foi realizada a analise conjunta dos
elementos, buscando o aprofundamento do fenémeno e o alcance dos objetivos propostos a
serem respondidos, a partir da perspectiva da analise dos diferentes tipos de dados (Creswell;
Clark, 2013).

Na estratégia convergente as analises das informacGes foram realizadas
independentemente e, depois, efetuada a unido dos resultados quantitativos e qualitativos, sendo
atribuido o mesmo peso para as duas abordagens (Creswell; Clark, 2013). Ressalta-se que 0s
dois bancos de dados incluiram os dois grupos de participantes (pacientes e cuidadores).

Para apresentacdo dos resultados da combinacdo de dados, foi elaborado um joint-
display com a integracdo dos resultados quantitativos e qualitativos na secdo resultados
(Creswell; Clark, 2013). O quadro apresenta trés colunas: na primeira contém as correlacdes da
abordagem quantitativa; na segunda coluna sao apresentados os dados qualitativos, por fim na
terceira s@o demonstrados 0s aspectos que levaram a conclusdo das divergéncias ou

convergéncia.
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4.7 Aspectos éticos

O presente estudo foi submetido para apreciacio do Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), por meio da Plataforma Brasil. Foi
considerada as recomendac6es da Resolucdo n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho
Nacional de Saude, que aprova diretrizes e normas reguladoras de pesquisa envolvendo os seres
humanos.

A coleta de dados ocorreu apenas apos a aprovacdo do CEP, através do parecer de n°
5.735.067 e Certificado de Apresentacdo de Apreciacio Etica (CAAE) 64142422.8.0000.5238,
sendo os participantes do estudo orientados sobre os objetivos, método, potenciais riscos e
beneficios que sua participacdo possa acarretar.

O TCLE foi disponibilizado em duas vias, uma de posse do pesquisador e outro dos
participantes, garantindo a confidencialidade da identidade e das informac6es colhidas, sendo-
Ihes disponibilizado, por meio de dispositivo fisico. Ademais, foi-lhes também proporcionado
a liberdade de participar e/ou de deixar de participar da pesquisa a qualquer momento.

Salienta-se que os riscos aos participantes foram considerados minimos e estavam
atrelados ao risco de surgir algum desconforto emocional e/ou constrangimento, gerados por
lembrancgas; e/ou respostas as perguntas realizadas na entrevista devido a situacBes e
experiéncias em sua vida. A responsavel pela realizacdo do estudo comprometeu-se a zelar
pela integridade e o bem-estar dos participantes da pesquisa com a interrup¢cdo momentanea da
entrevista ou a interrupcdo permanente. Como também, foram tranquilizados e acolhidos pelo
pesquisador, caso necessario.

O custo da pesquisa aos participantes foi referente a disponibilidade de tempo para
responder ao questionario.

Destaca-se que os beneficios relacionados a participacdo nesta pesquisa foram a
construcdo de conhecimento cientifico sobre o tema estudado para aprofundamento da
compreensdo dos profissionais de satde, como também, a possibilidade de nortear intervencoes
da equipe de salde aos pacientes em cuidados paliativos e seus cuidadores.

Tendo o participante alguma duvida sobre os procedimentos adotados no estudo ou
sobre 0 projeto, o entrevistado pdde entrar em contato com a pesquisadora, a qualquer

momento, pelo telefone ou e-mail informado no TCLE.
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5 RESULTADOS

5.1 Resultados quantitativos

Integraram o estudo 29 participantes, 14 pacientes e 15 cuidadores, dos quais 20
(68,97%) eram mulheres, a maioria com menos de 60 anos (58,62%), sendo a média de idade
55,62. Em relacédo ao estado civil, a maioria (58,62%) era casada e acerca da escolaridade, a
maior parte dos entrevistados (55,18%) possuia nivel de escolaridade baixo, ndo tendo o ensino
fundamental completo.

O local de residéncia de 17 participantes (58,62%) foi a Rocinha e 12 (41,38%) o
Vidigal, sendo que a maioria (62.07%) recebia até 1 salario-minimo de renda mensal e cinco
(17,24%) ndo possuiam renda.

Ao serem questionados se estavam preparados espiritualmente para lidar com a
evolugéo da doenca, quatro (13,39%) mencionaram n&o pensar sobre isso e 14 (48,28%) pouco
preparados. Em relacdo ao acolhimento espiritual pela equipe de salde, a maioria dos
participantes (93,1%) respondeu que ndo recebera assisténcia espiritual por profissionais de

salde. Na Tabelal encontram-se a distribuicdo total dos dados.

Tabela 1- Caracterizacdo do perfil sociodemografico dos participantes de uma Comunidade
Compassiva de favela. Rio de Janeiro- RJ, 2022-2023. N=29.

Variaveis Pacientes Desvio Cuidador Desvio Total Desvio
n (%) padréo n (%) padréo n (%) padréo

Sexo
Feminino 9 (64,29) 11 (73,33) 20 (68,97)
Masculino 5 (35,71) 4 (26,27) 9 (31,03)
Idade (anos) 62,2 (média) 15,5 49,40 14,3 55,6 16,3
Menos de 60 6 (42,86) 11 (73,33) 17 (58,62)
Mais de 60 8 (57,14) 4 (26,67) 12 (41,38)
Escolaridade
Analfabeto 2 (14,29) - 2 (6,9)
Fundamental
incompleto 10 (71,43) 4 (26,67) 14 (48,28)
Fundamental
completo 1(7,14) - 1(3,45)
Médio
incompleto 1(7,14) 3 (20) 4 (13,79)
Médio
completo - 8 (53,33) 8 (27,59)
Religiéo
Catolica 9 (64,3) 7 (46,67) 16 (55,17)
Espiritismo 2 (14,3) - 2 (6,9)
Evangélica 2 (14,3) 5 (33,33) 7 (24,14)

Umbanda - 1(6,67) 1(3,45)
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Néo

possui/Cré em - 2 (13,33) 2 (6,9)
Deus

N&o possui 1(7,14) - 1(3,45)
Estado civil

Casado 7 (50) 10 (66,67) 17 (58,62)
Solteiro 6 (42,9) 5 (33,33) 11 (37,93)
Viavo 1(7,14) - 1(3,45)
Renda

(salério-

minimo)

Sem renda 2(14,3) 3 (20) 5 (17,24)
Auxilio

R$600,00 1(7,14) - 1(3,45)
Até 1 8 (57,1) 9 (60) 17 (52,62)
Dela? 3(21,14) 3 (20) 6 (20,69)
Cenario

Rocinha 10 (71,43) 7 (43,67) 17 (58,62)
Vidigal 4 (28,57) 8 (53,33) 12 (41,38)
Capacidade

para lidar

com a doenca

N&o penso

sobre isso 3(21,43) 1(6,67) 4(13,79)
Pouco

oreparado 7 (50) 7 (46,66) 14 (48,28)
Preparado 4 (28,57) 7 (46,67) 11 (37,93)
Assisténcia

espiritual por

profissional

da saude

Sim 1(7,14) 1(6,67) 2 (6,69)
Né&o 13 (92,86) 14 (93,33) 27 (93,1)

Na Tabela 2, encontra-se a descricdo das respostas que avaliaram a espiritualidade dos

participantes.

Tabela 2- Avaliagéo da espiritualidade dos participantes de uma Comunidade Compassiva de
favela considerando a Escala de espiritualidade ARES. Rio de Janeiro- RJ, 2022-2023. N=209.

N (%)
R1 R2 R3 R4 R5
Discordo Discordo Né&o concordo  Concordo Concordo
. Parcialmente  nemdiscordo parcialmente muito
muito

Eu acredito em algo

sagrado, transcendente - - - 3(10,34) 26 (89,66)
(Deus,

uma forga superior).

Meditacdo, oracéo, leituras - - 5 (17,24) 24 (82,76)

e/ou contemplacgdo séo



praticas que utilizo (a0
menos uma delas) para me

conectar com uma forga

espiritual além de mim.

Ja presenciei
fatos/situacdes que me
levaram a acreditar que

existe algo além do mundo
material.

Minha fé ou crencas
espirituais me déo apoio no
diaadia.

Minha espiritualidade me
ajudaaterum
relacionamento melhor
com 0S outros.

Minha espiritualidade
influencia minha satde
fisica e mental.

Minha espiritualidade me
incentiva a ajudar outras
pessoas.

Eu acredito em uma
continuidade ap6s a morte.

Minhas crengas e valores
espirituais direcionam
minhas a¢fesno dia a dia.

Minha fé ou crengas
espirituais dao sentido a
minha vida.

Préticas espirituais (por
exemplo: fazer oragGes, ou
jejum, ou meditagéo ou
outras) ajudam a manter ou
melhorar a minha satde
fisica ou mental.

7(24,14)

6 (20,69)

1 (3,45)

1 (3,45)

2 (6,9)

1 (3,45)

4 (13,79)

2(6,9)

4 (13,79)

4 (13,79)

1 (3,45)

5 (17,24)

4 (13,79)

2(6,9)

18 (62,07)

27 (93,1)

25 (86,21)

24 (82,76)

28 (96,55)

16 (55,17)

23 (79,31)

29 (100)

27 (93,1)

Os 29 (100%) participantes apresentaram alto nivel de espiritualidade, alcan¢ando uma
soma total entre 45-55 pontos a maioria das respostas variou entre o concordo parcialmente e
concordo muito, para as 11 perguntas.

A Tabela 3 apresenta a associacao significativa entre as caracteristicas dos participantes

e a espiritualidade a partir das 11 perguntas da escala de espiritualidade (ARES).
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Tabela 3- Efeito significativo entre a espiritualidade e as caracteristicas sociodemogréficas dos
participantes de uma Comunidade Compassiva de favela. Rio de Janeiro- RJ, 2022-2023. N=209.

Variével Resposta N (%) *p
Pergunta sociodemogréfica R1* R2* R3*  R4* R5*  valor
Meditacéo, 5 6
oracdo, leituras Preparado (45.45)  (54,55)
elou
contemplacéo POUCO 14
sdo praticas Capacidade re gra do (100)
que utilizo (a0 para lidar com prep 0,0071
menos uma a doenga
delas) para me 4
conectar com N4o pensa
uma forca sobre isso (100)
espiritual além
de mim.
2 15
Minha Casado (1L76)  (88.24)
espiritualidade 1
me ajuda a ter . . 0,0385
um Estado civil Solteiro (9,09)  (90,91)
relacionamento 1
melhor com os Vilvo
outros. (100)
1 1
Minha ca Sim
espiritualidade A55|§to_an0|a (50) (0) 0,002
. . espiritual )
me incentiva a
ajudar outras Né&o (100)
pessoas.
1 1
Analfabeto (50) (50)
1
*
EFC (100)
4 ! 3 0,0215
- * 1
Escolaridade EFI (2857) (7.1)  (21,43) (42,86)
Eu acredito em 1 7
uma *
continuidade EMC (125  (87.5)
apbs a morte. 1 3
*
EMI 25)  (75)
2 1 4 13
Feminino
(10) ©) (20) (65) 0.0251
Sexo 4 1 1 ’
Masculino 1 4y 11l @111 (333)

R1*= Discordo muito; R2*= Discordo parcialmente; R3*= N&o concordo nem discordo; R4*=Concordo
parcialmente; R5*= Concordo muito; EFC= Ensino fundamental completo; EFI= Ensino fundamental incompleto;

EMC= Ensino médio completo; EMI= Ensino médio incompleto.
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No que tange ao nivel de religiosidade, a Tabela 4 demonstra a distribui¢do de acordo
com cada pergunta da escala de religiosidade de Duke e a correlagdo com o tipo de

religiosidade.

Tabela 4- Distribuigéo dos participantes de uma Comunidade Compassiva de favela de acordo
com cada pergunta da escala de religiosidade de Duke e a correlagdo com o tipo de
religiosidade. Rio de Janeiro- RJ, 2022-2023. N=29.

Religiosidade organizacional
Pergunta N(%)
*P1. Com que frequéncia vocé vai a uma
igreja, templo ou outro encontro religioso?

2(6,9)
1. Mais do que uma vez por semana 2 (6,9)
2. Uma vez por semana 1 (3,45)
3. Duas a trés vezes por més 9 (31,3)
4. Algumas vezes por ano 13 (44,83)
5. Uma vez por ano ou menos 2 (6,9)
6. Nunca
Religiosidade n&o organizacional
*P2. Com que frequéncia vocé dedica o seu
tempo a atividades religiosas individuais,
como preces, rezas, meditagdes, leitura da
biblia ou de outros textos religiosos?
13 (44,83)
1. Mais do que uma vez ao dia 11 (37,93)
2. Diariamente 2 (6,9)
3. Duas ou mais vezes por semana 1 (3,45)
4. Uma vez por semana 1 (3,45)
5. Poucas vezes por més 1(3,45)
6. Raramente ou nunca
Religiosidade intrinseca
Pergunta N(%)
*R1 *R2 *R3 *R4 *R5
*P3. Em minha vida, eu sinto a presencade  23(79,31) 5(17,24) 1(3,45) - -
Deus (ou do Espirito Santo)
*P4. As minhas crencas religiosas estéo 2(6,9) 1(3,45) 1(3.45)
realmente por tras de toda a minha maneira 20 (68,97) 5(17,24)
de viver.
*P5 Eu me esforco muito para viver a -
minha religido em todos os aspectos da 3(10,34) 1(3,45)

vida. 18(62,7)  7(24,14)

*P1= Pergunta 1; *P2= Pergunta 2; *P3= Pergunta 3; P4= Pergunta 4; P5= Pergunta 5; R1= Totalmente verdade
para mim; R2= Em geral é verdade; R3= N&o estou certo; R4= Em geral ndo é verdade; R5= N4o é verdade.

A partir disso, a Tabela 5 demonstra a distribui¢ao dos participantes de acordo com cada
tipo de religiosidade da escala de religiosidade de Duke.
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Tabela 5- Distribuicédo dos participantes de uma Comunidade Compassiva de favela de acordo
com cada tipo de religiosidade da escala de religiosidade de Duke. Rio de Janeiro — RJ, 2022-

2023. N=29.
Alta Baixa Média *DP
N (%) N(%0)
Religiosidade 5(17,24) 24 (82,76) 1,29
organizacional
Religiosidade ndo 26 (89,66) 3(10,34) 1,25
organizacional
Religiosidade 27 (93,1) 2(6,9) 0,94
intrinseca

*DP= Desvio padréo

No que tange a espiritualidade e o tipo de religiosidade, apesar de todos os participantes

do estudo apresentarem alto nivel de espiritualidade, conforme demonstrado na Tabela 2,

82,76% possuiam baixa religiosidade organizacional. Entretanto, a maioria apresentou alta

religiosidade ndo organizacional (89,66%) e alta religiosidade intrinseca (93,1%).

Na Tabela 6 demonstra-se a associacdo entre a religiosidade e o perfil sociodemografico

dos participantes.

Tabela 6- Distribui¢édo dos participantes de uma Comunidade Compassiva de favela de acordo
com a associac¢do entre a sua religiosidade e o seu perfil sociodemografico. Rio de Janeiro- RJ,

2022-2023. N=29.

Variéveis Tipo de
sociodemograficas Religiosidade
Organizacional (%) N&o organizacional (%) Intrinseca (%)
Baixa  Alta p Baixa Alta p Baixa Alta p
Sexo 0,55 0,92 0,54
Feminino 80 20 10 90 5 95
Masculino 88,9 11,1 11,1 88,9 11,1 88,9
Idade (anos) 0,03 0,12 0,79
Menos de 60 705 294 17,6 82,3 5,8 94,1
Mais de 60 100 0 0 100 8,3 91,6
Escolaridade 0,06 0,83 0,58
Analfabeto 100 0 0 100 0 100
F. incompleto 100 0 7,14 92,86 7,14 92,86
F. completo 100 0 0 100 0 100
M. incompleto 50 50 25 75 25 75
M. completo 62 37,5 125 875 0 100
Religido 0,06 0,97 0,0007
Catolica 93,75 6,25 12,5 87,5 0 100
Espiritismo 100 0 0 100 0 100
Evangélica 57,14 42,86 1429 85,71 0 100
N&o possui 0 100 0 100 100 O
Cré em Deus 100 0 0 100 50 50
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Umbanda 100 0 0 100 0 0
Estado Civil 0,55 0,54 0,46
Casado 76,47 23,53 5,88 94,12 11,76 88,24
Solteiro 90,91 9,09 18,18 81,82 0 100
Viavo 100 0 0 100 0 100
Renda (salario 0,10 0,80 0,0011
minimo) 80 20 0 100 0 100
Sem renda
Auxilio de 0 100 0 100 100 0
R$600,00
Até 1
la2 82,35 17,65 11,76 88,24 0 100

100 0 16,67 83,33 16,67 83,33
Capacidade para 0,06 0,06 0,23
lidar com a
doenga
N&o penso sobre 50 50 0 100 25 75
Pouco preparado 7857 2143 0 100 7,14 92,86
Preparado 100 0 27,2 72,7 0 100
Assisténcia 0,50 0,61 0,69
espiritual
Sim 100 0 0 100 0 100
Né&o 81,4 18,5 11,1 888 7,41 92,59

Ao observar a Tabela 6, destaca-se que a associagao apresentou efeito significativo entre

a idade e a religiosidade organizacional, religido e religiosidade intrinseca e renda e

religiosidade intrinseca.

Por ultimo ressalta-se que ndo foi feita medidas de associagdo entre as escalas de

espiritualidade (ARES) e de religiosidade (DUKE), visto que todos os participantes
apresentaram nivel de espiritualidade alta. Desse modo, independe do tipo e nivel de
religiosidade dos participantes, tanto os pacientes como 0s e cuidadores possuiam alta

espiritualidade.

5.2 Resultados qualitativos

Foram analisados, 29 corpus que produziram 125 segmentos de texto no qual foram
analisados 107 segmentos, apresentando pertinéncia de 85,60%.

A partir das 705 formas, o corpus apresentou 4200 ocorréncias, com 387 formas ativas

de palavras e 75 formas suplementares.
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Desse modo, as respostas foram definidas em seis classes, conforme apresentado na

Figura 1.

Figura 1- Classes semanticas e suas relacfes analisadas pelo software IRAMUTEQ. Rio de
Janeiro, RJ, Brasil. 2022-2023.

cl m asse 1 classe 5

159%
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forca angustia missa deus -
proporcionar orar coisa doenca S
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Inicialmente, observa-se a divisdo das Classes 6 e 1, as quais se relacionam com as
Classes 5 ¢ 2. Os dois “conjuntos” mencionados conectam-se com as Classe 4 e 3 que se
associam uma a outra. Destaca-se que ha o predominio da Classe 6 (20,6%), seguido pelas
Classes 3 (18,7%), Classe 2 (16,8%), Classe 5 e 4 (15,9% cada uma) e Classe 1 (12,2%).

A partir da analise das classes, do estudo da ocorréncia de palavras e do grupo tematico
de elementos comuns, foram estabelecidas as seguintes categorias: 1) A religiosidade no dia a
dia, por meio dos conjunto das classes 6 e 1; 2) Religiosidade, espiritualidade na promogéo do
bem-estar, que contempla as classes 5 e 2 e; 3) Sentimentos e representagdes diante o cuidado,
por meio das classes 4 e 3. A seguir serdo apresentadas detalhadamente as categorias e suas
respectivas sub categorias, por meio das classes.

A categoria 1, representada pelas classes 6 e 1, apresenta os beneficios da espiritualidade

e da religiosidade no cotidiano dos participantes. Os resultados demonstraram que a
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espiritualidade e religiosidade influenciaram diretamente no cotidiano, sendo exemplos de
ferramentas de enfrentamento diante das adversidades.

Na Classe 6, subcategoria que foi denominada como “Fé e religido como fonte de
poténcia”, os participantes expressaram que, na maioria das vezes, associaram a presenca da fé
com a prética religiosa, na qual eram capazes de alcangar a paz, melhorar a vida, fortalecer as

relagdes, proporcionar conforto e ter esperanca.

A minha religido e espiritualidade me proporciona forca para viver, pois € complicado o que estou passando
com essa doenca (P3).

Bem-estar espiritual € quando a gente se sente bem protegido e tem o suporte da familia. Influencia quando
a pessoa se dedica com muita f6 com o coracdo e reza todos os dias com muita fé.
(P7).

A oracdo me ajuda nos dias de aflicdo e cansaco, através da fé eu me sinto melhor (C4).

Veio um pastor da igreja na minha casa e eles oraram, foi bom pois toda ajuda é bem-vinda. Fé e ir a igreja
faz eu me sentir mais confortavel para orar e me faz sentir melhor (C6).

Na Classe 1, denominada subcategoria “Beneficios das praticas religiosas e crenga em
Deus” foi possivel observar pelos depoimentos dos participantes, que houve diferentes
vantagens na pratica de oracdo e na crenca em Deus. Eles declararam que tais praticas
possibilitaram a crenca em coisas boas e proporcionaram alivio, tranquilidade e fortalecimento
para lidar com as situacGes da vida. Contudo, observa-se que a crenca em Deus independeu das

suas escolhas religiosas.

Quando eu escuto louvor e realizo oragéo eu me sinto mais preparado para o dia, me sinto bem quando eu
ajudo outras pessoas e transmito alegria e conversando (P1).

Eu converso com Deus e tudo se resolve, quando eu faco oracao eu me sinto aliviada e me sinto pronta para
prosseguir. Minha fé em Deus, meu contato com Deus € isso que me fortalece, eu me considero uma pessoa
espiritualizada(C1).

Eu néo tenho religido, mas eu converso com Deus, conversar me ajudar a lidar melhor com a doenca da
minha esposa, quando eu rezo e leio a biblia eu me sinto melhor (C2).

A categoria 2, exemplificada pelas classes 5 e 2, demonstrou que a fé, a religiosidade e
espiritualidade foram ferramentas que auxiliaram na saude fisica e mental dos participantes.

Na Classe 5, denominada como a subcategoria “A crenca em Deus e a sensagdo de
gratificacdo”, é perceptivel que os depoimentos demonstraram o fortalecimento da fé e a crenga
em Deus, ap6s o diagndstico de uma doenca ameacadora a vida. Ademais, a maioria dos
participantes acreditava que a doenca era habitual na vida de todo o ser humano. Entretanto,

houve participantes que a relacionaram com um proposito.



50

Nao recebi visita de lideres religiosos, mas gostaria de ter recebido, porém a fé aumentou, assim como,
acreditar e confiar em Deus. Creio e confiar em Deus, me ajuda quando eu converso com Deus, auxilia estar
em paz com Deus, eu sinto paz confiando em Deus (P9).

Recebi a visita do padre nés conversamos. A fé aumentou porque nés buscamos mais a Deus quando estamos
doentes, ndo tem relagdo, sdo coisas que devemos passar € Deus ndo é culpado. Escutar a oragéo, a missa
me proporciona relaxamento (P13).

Eu ainda estou assimilando muita coisa, preciso organizar minha vida e entender que isso faz parte do
proposito de Deus, as vezes, eu converso com meu pai sobre a igreja, porque conversar ajuda a minimizar
a saudade dele em ir a igreja (C8).

A Classe 2, denominada subcategoria “Espiritualidade por meio da religiosidade como
proposito e sentido da vida”, revelou que muitos participantes destacaram o significado de
espiritualidade e associaram-no, na maioria das vezes, com praticas religiosas, mas também
com atividades que proporcionavam conexdo e sentido de vida.

Evolucéo e aprendizado, através da fé e pensamento positivo me auxilia a ter bons pensamentos e a fazer a
coisa certa. Bem-estar espiritual € estar com meus filhos, ter pensamento positivo, ouvir musica, assistir

desenho. Eu gosto de ver o mar, pisar na areia, estar perto das plantas, caminhar, influencia a ter
pensamento positivo a procurar fazer o que é certo através da fé pensamento positivo (P4).

A religido é muito importante, ir a igreja conforta e proporciona entendimento. Eu recebi visita do lider
religioso, ele fez oracéo e conversou. A espiritualidade ajuda em proporcionar conforto e aproximagéo com
Deus, vocé acredita que tudo vai dar certo principalmente nos dias que estamos sem esperanca (C4).

Orar, cantar louvores me ajuda, da paz para mim, é muito bom. Espiritualidade para mim é quando eu oro,
converso com Deus, creio em Deus, Deus tira meu sofrimento, tristeza e angustia (C14).

Por fim, a categoria 3, que se denominou "Sentimentos e representacdes diante do
cuidado”, foi caracterizada por meio das classes 4 e 3, expondo as experiéncias, sentimentos e
praticas de enfrentamento relacionadas a pratica do cuidado. Acredita-se que a préatica de cuidar
é uma forma de retribuicdo, zelo e amor, no qual a prioridade é o alivio do sofrimento.

A classe 4, intitulada subcategoria “Crenga em Deus e sentimentos diante da perda”,
sinalizou que diante da possibilidade de morte de um membro da familia, a maioria dos
participantes declarou buscar forgas e conforto pautados principalmente na sua crenga e fé em

Deus.

Eu estou preparada para a morte do meu marido, vai ser na hora que Deus quiser porque eu sei que Deus
vai tirar meu sofrimento e o dele. A minha fé em Deus vai me ajudar, Deus me preparou para a morte do
meu marido, pois a cada dia que passa eu sinto que a morte dele estd mais préoxima (C1).

Sim ndo quero vé a minha mae sofrendo, se ela morrer eu vou entender que é o melhor para ela, através da
oracao, orar me acalma como se fosse uma meditac@o para mim, buscar a Deus (C10).

Eu estou tentando ter forcas para quando chegar a morte da minha mae, nés somos muito proximas eu
sempre estive do lado dela, vai ser muito dificil quando ela morrer, porém nao quero ver a minha mae
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sofrendo. Pe¢o a Deus que quando chegar a hora, que ela nédo sofra, eu vou conseguir conforto em Deus eu
creio que Deus vai me déa forgas (C14).

Na classe 3, nomeada subcategoria “Sensagdes e simbolizacdes do cuidado”, os
depoimentos evidenciaram 0s sentimentos partir da pratica do cuidado, dentre estes destacou-
se 0 sentimento de obrigac&o, prazer e proposito.

Eu sinto obrigacdo em cuidar da minha mae porque ela fez muito por mim quando eu era crianca. Eu nédo
consigo, eu me dedico cem por cento a ela, ndo tenho tempo nenhum para mim (C3).

Eu sinto obrigacdo em cuidar da minha irma, porque eu quero ver ela bem, devido a doenca dela n6s nao
saimos mais de casa e ndo temos mais disposicéo para nada. Eu deixo de fazer bastante coisa para cuidar
da minha irmg, porque ela é a minha prioridade, eu faco tudo para ajudar ela, eu tenho muita fé em Deus
(C6).

Eu sinto prazer ndo é uma obrigacéo, eu tento equilibrar para néo ficar sobrecarregada, por exemplo eu
pedi uma pessoa para ficar aos finais de semana com ela para eu também ndo deixar de cuidar durante a
semana. Eu cuido dela porque é a vontade de Deus e tudo que é a vontade de Deus é bom, agradavel e
perfeito (C7).

Portanto, foi possivel verificar, por meio da analise de contetdo, que os participantes

alcancaram seu bem estar espiritual, conexdo com o transcendente e fé por meio de diferentes
praticas pautadas principalmente nas praticas da religiosidade e na crenca em Deus.

Além disso, observou-se a religiosidade e a espiritualidade, influenciando a vida
cotidiana, em especial em contexto de favela, por meio da compreenséo dos significados e dos
sentidos presentes nas falas dos dois grupos.

Portanto, a partir da importancia e do impacto da religiosidade e da espiritualidade, no
cotidiano do paciente em cuidados paliativos e seus cuidadores, ratifica-se a necessidade da
integralidade do cuidado, visto que a saude espiritual influencia diretamente na qualidade de
vida do sujeito.

5.3 Integracao dos dados quantitativos e qualitativos

A integracdo entre os resultados quantitativos e qualitativos esta apresentada no Quadro
2. A primeira coluna representa as correlagdes quantitativas, a segunda coluna, as correlagdes
qualitativas. Por fim, a terceira coluna, expde a integracdo dos resultados quantitativos e

qualitativos.

Quadro 02- Integracdo entre os resultados quantitativos e qualitativos.

RESULTADOS RESULTADOS INTEGRACAO DOS
QUANTITATIVOS QUALITATIVOS RESULTADOS



Alto nivel de espiritualidade (45-
55)

Acreditar em
(transcendente)
concordam muito)

algo sagrado

(89,66%

Praticas para se conectar com
uma forca espiritual (82,76%
concordam muito)

Minha fé, crenca e valores
espirituais direcionam (79,31%)
minhas acdes no dia a dia, dao
sentido (100%) e apoio a minha
vida (93,1% concordam muito)

Praticas espirituais ajudam a
manter ou melhorar minha satde

fisica ou mental (93,1%
concordam muito)
Baixa religiosidade

organizacional (82,76%);

Vai a igreja, templo ou encontro
religiosos uma vez por ano ou
menos (44,83%)

Alta religiosidade néo
organizacional (89,66%)

Subcategorias 1 e 2

Subcategorias 1 e 2

Subcategorias 1 e 4

Subcategorias 1 e 2

Subcategorias 2 e 3

Subcategorias 2 e 3

Subcategoria 1

52

Convergéncia, confirmando que
por meio da espiritualidade os
participantes conseguiram forca,
sentido, conforto e alivio do
sofrimento.

Convergéncia de dados, no qual 0s
participantes  declararam  que
creem e se conectam com Deus.

Ambos os resultados convergiram
evidenciando que por meio da
oragdo, meditacdo e leitura da
biblia conectavam-se com Deus.

Corrobora, por meio dos
discursos que a oracgao ajudou em
dias dificeis, forneceu
relaxamento, forga e paz.

Convergéncia, o0s resultados
qualitativos confirmam que crer
em Deus minimizou sentimentos
de tristeza e angustia.

Convergéncia. Os participantes
relataram que seus familiares ndo
conseguem ir a igreja devido ao
avanco da doenca. Além disso,
devido a funcdo de realizar o
cuidado, cuidadores relataram que
ndo tinham tempo.

Convergéncia, confirmando que
0S  participantes  procuraram
manter atividades religiosas como
rezar e ler a biblia.
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Sentir a presenca de Deus (ou do Convergéncia. Os participantes
Espirito Santo) (79,31% _ apresentaram em seus discursos
totalmente verdade) Subcategoria 3 que Deus forneceu forca em

momentos  dificeis e que
realizavam a vontade de Deus
todos os dias.

Esforcam-se para viver a religido Convergéncia. Os participantes

em todos os aspectos da vida declararam que procuravam se

(62,07% totalmente verdade) Subcategoria 1 dedicar com muita fé e rezar todos
os dias.

As crencas religiosas estdo por Ambos os resultados convergiram

trds de toda a maneira de viver evidenciando que a religido

(68,97% totalmente verdade) Subcategorias 2€ 3 representou algo muito importante

na vida deles, no qual ir a igreja e
orar proporcionou conforto.

E possivel identificar a partir dos resultados quantitativos que todos os participantes
apresentaram alto nivel de espiritualidade, que tal percentual converge com os resultados
qualitativos, visto que os participantes declararam que pela espiritualidade consegue-se forca
para viver, sentido (P3), conforto, esperanca e alivio do sofrimento e da tristeza. Quanto ao
primeiro item da escala de espiritualidade, 89,66% dos participantes concordaram muito sobre
acreditar em algo sagrado, transcendente (Deus, uma forca superior), 0 que converge com
alguns dos depoimentos acerca da crenca e de Deus (P9, C1, C2).

Da mesma forma, referente a segunda pergunta da escala da espiritualidade, 82,76% dos
participantes concordaram muito que praticas como meditacdo, oracdo, leituras e/ou
contemplacédo, sdo formas de conectar-se a uma forca espiritual, 0 que converge com as
declaracfes dos participantes em pontuarem que a ora¢ao, meditacdo (C10) e leitura da biblia
(C2). Algumas praticas para se adquirir o bem estar espiritual mencionadas foram: estar com
os filhos, ter pensamento positivo, ouvir musica, assistir desenho (P4), oracéo e crenga em Deus
(C14).

Outro dado quantitativo representativo desta segunda pergunta, estd relacionado a
45,45% dos participantes que ‘“concordam parcialmente” e 54,55% que “concordam
totalmente” e que se mostraram preparados para lidar com a evolugéo da doenca, corroborando
com o depoimento que diz “[...] conversar com Deus me ajuda a lidar melhor com a doenca da

minha esposa [...]” (C2). Dessa forma, a integragdo dos resultados demonstrou que praticas
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religiosas, conectaram os participantes com Deus e forneceram subsidios para enfrentar a
doenca.

Além disso, pelos resultados quantitativos das perguntas da escala de espiritualidade, os
participantes concordam muito: “minha fé e crengas espirituais me dao apoio no dia a dia”
(93,1%), “crencas e valores espirituais direcionam minhas a¢des no dia a dia” (79,31%), “minha
fé ou crengas espirituais dao sentido a minha vida” (100%) e “praticas espirituais (por exemplo:
fazer oracdo, ou jejum, ou meditacdo, ou outras) ajudam a manter ou melhorar minha saude
fisica ou mental” (93,1%); assim, percebe-se que ha convergéncia com os resultados
qualitativos por meio dos discursos dos participantes que declararam que a oragdo ajuda em
dias dificeis e fornece sensacéo de relaxamento, conversar com Deus auxilia a lidar melhor com
a doenca e a fé proporciona forca, paz (P1, P9, P13, C1, C4). Assim como crer em Deus
minimiza sentimentos de tristeza e angustia e os prepara diante das dificuldades e sofrimento
(C1, C14).

Em relacdo a religiosidade, observa-se a partir dos resultados quantitativos que 82,76%
dos praticantes apresentaram baixa religiosidade organizacional, assim como a maioria dos
participantes (44,83%) ia até a igreja, templo ou encontro religioso uma vez por ano ou menos,
corroborando com os discursos apresentados nas entrevistas “[...] as vezes eu converso com
meu pai sobre a igreja, porque conversar ajuda a minimizar a saudade dele em ir a igreja” (C8).
Além disso, outro fator citado que pode comprometer a frequéncia em ir a igreja, templo ou
encontro religioso foi a falta de tempo dos cuidadores, que se dedicam integralmente ao
cuidado. Tal afirmativa pode ser exemplificada pelos seguintes trechos: “[...] eu me dedico cem
por cento a ela, ndo tenho tempo nenhum para mim” (C3); “[...] devido a doenca dela nds ndo
saimos mais de casa e ndo temos mais disposi¢do para nada eu deixo de fazer bastante coisa
para cuidar da minha irma, porque ela ¢ a minha prioridade, eu fago tudo para ajudar ela [...]”
(C6).

Entretanto a limitacdo em frequentar a igreja, seja por dificuldade de locomocéo, avango
da doenca ou falta de tempo, ndo comprometeu a religiosidade ndo organizacional dos
participantes. Foi verificado que 89,66% deles possuiam alta religiosidade nao organizacional;
desse modo eles procuravam dedicar seu tempo as atividades religiosas individuais, como
preces, rezas, meditacdes, leitura da biblia ou de outros textos. Esse resultado pode ser
reafirmado na constatacéo dos discursos: “[...] mesmo com fé e rezando todos os dias, tem dias
que estamos fracos” (P7); “[...] quando eu rezo e leio a biblia eu me sinto melhor [...]” (C2).

Quanto a religiosidade intrinseca, evidenciou-se a partir da pergunta da escala de

religiosidade de Duke “em minha vida, eu sinto a presenga de Deus (ou do Espirito Santo)” que
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79,31% dos participantes apresentaram ser totalmente verdade tal afirmativa. Ao analisar as
entrevistas essa realidade pode ser verificada nos trechos: “eu vou conseguir conforto em Deus
eu creio que Deus vai me da forgas” (C14); “Deus me preparou para a morte do meu marido,
pois a cada dia que passa eu sinto que a morte dele esta mais proéxima” (C1); “eu cuido dela
porque ¢ a vontade de Deus” (C7).

Os resultados dos dados integrados também evidenciaram que 62,07% dos participantes
disseram ser totalmente verdade que se esforcam muito para viver a religido em todos 0s
aspectos da vida. Esse resultado quantitativo converge com o resultado qualitativo
exemplificado a partir da declaragdo: “influencia quando a pessoa se dedica com muita fé¢ com
0 coragéo e reza todos os dias, com muita f&¢” (P7). Da mesma forma, a partir de uma das
perguntas da escala de religiosidade, a qual mensura o nivel de religiosidade intrinseca, a
maioria dos participantes (68,97%) afirmou ser totalmente verdade que as suas crencas
religiosas estdo por tras de toda a sua maneira de viver. Esse achado é corroborado quando se
observa os depoimentos: “a religido ¢ muito importante, ir a igreja conforta e proporciona
entendimento” (C4); e “orar me acalma [...]” (C10).

Desse modo, pela integracdo dos resultados quantitativos e qualitativos foi possivel
analisar a convergéncia dos dados obtidos. Portanto, a integracdo das abordagens possibilitou
reforcar a importancia da religiosidade e da espiritualidade no cotidiano de pacientes em
cuidados e seus cuidadores.

Foi possivel observar, também, que tais praticas foram importantes em suas vidas e
proporcionaram impacto na saude fisica (forneceram conforto e for¢a), na saide mental (no
alivio do sofrimento, tristeza e angustias), na saude social (promovendo o sentimento de
pertencimento de membro de uma comunidade religiosa) e na saude espiritual (possibilitando

a conexao com si proprio, com Deus, com a natureza ou com o transcendente).

6 DISCUSSAO

Nesta pesquisa, a maioria dos participantes era do sexo feminino (68,97%), casada
(58,62%) e catdlica (55,17%), 0 que corrobora com outras pesquisas realizadas com pacientes
em cuidados paliativos e seus cuidadores que possuiam valores semelhantes, 61,4 % de
mulheres (Klimasinski et al., 2022), 68,6% casados e 89,5% da religido catolica (Calik et al.,
2022).

Quanto a idade média dos pacientes e cuidadores neste estudo, verifica-se ser similar ao
encontrado pelos autores Calik et al., (2022), que constataram idade média dos pacientes de

69,06 anos e dos cuidadores de 40,06 anos. No que tange a escolaridade os cuidadores
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apresentam-se majoritariamente (53,33%) com ensino médio completo e tais dados
assemelham-se com o resultado da pesquisa de Calik et al. (2022), em que 42,9% dos
cuidadores possuiam ensino médio completo.

Com relacédo a renda média dos participantes, 58,62% declararam receber até um salario
minimo. Tais dados corroboram com os identificados por Zandavalli et al. (2020), no qual
majoritariamente os pacientes possuiam baixo estrato socioecondémico (63,9%).

Em contrapartida, relacionado ao tempo de diagnostico o presente estudo verificou que
71,43% dos pacientes apresentavam mais de um ano de diagnostico, ao contrario dos achados
de Calik et al., (2022) no qual a maior parte (42,9%) dos pacientes apresentavam o tempo menor
ou igual a um ano.

No que se refere ao nivel de espiritualidade, todos os participantes do estudo em tela
apresentaram-no elevado (alto nivel de espiritualidade). Da mesma maneira, a pesquisa de
Zandavalli et al. (2020) demonstrou que a maioria dos entrevistados possuia espiritualidade
alta, conforme a escala ARES.

Foi possivel observar também que o nivel de espiritualidade dos participantes do atual
estudo e o de Zandavalli et al. (2020) pode ser exemplificado por meio de praticas de
espiritualidade, como a conexdo com algo sagrado, sua fé e crenca e sua promocao de bem-
estar espiritual por meio do suporte familiar, didlogos com Deus, pensamentos positivos,
contato com a natureza e com a musica. Desse modo, ficou claro que cada participante
desenvolveu sua espiritualidade e conquistou seu bem-estar espiritual por meio de diferentes
atividades. Ademais, verifica-se que a espiritualidade e a conquista do bem-estar espiritual dos
participantes foram capazes de proporcionar forca, paz, conforto, esperanca e influéncia
positiva no seu cotidiano.

A investigacdo realizada por Lestari et al., 2023 corrobora com 0s resultados desta
pesquisa ao identificar também que os pacientes com bom estado de bem-estar espiritual
conquistam conforto, coragem e forga a partir do seu relacionamento com Deus e com sua
familia. Além disso, Rego et al. (2020) ressaltam que o bem-estar espiritual estd também
relacionado ao melhor bem-estar fisico, emocional e qualidade de vida. No que se refere a satde
fisica, por exemplo, Moreira et al. (2020) também identificaram em sua revisdo que o cuidado
espiritual proporciona impactos favoraveis e terapéuticos, assim como observaram que a
espiritualidade, religiosidade e atividade fisica estdo diretamente associadas e que as mesmas
influenciam diretamente na satde dos individuos.

Outros autores, ao explorar a relagdo do bem-estar espiritual com a satde mental dos

pacientes, identificaram que o bem-estar espiritual reduz diretamente os sintomas de depressao,
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devido a conquista do significado e proposito de vida por meio da espiritualidade (Garduno-
Ortega, et al., 2021).

No que se refere aos cuidadores, autores verificaram que o bem-estar espiritual auxilia
os familiares no enfrentamento das dificuldades, assim como, diminui a sobrecarga decorrente
do cuidado (Turkben Polat et al., 2023).

Desse modo, tais pesquisas confirmam a relacdo positiva e diretamente proporcional da
triade formada entre o bem-estar espiritual, 0s pacientes e seus cuidadores.

Por outro ambito, a presente pesquisa identificou por meio dos resultados qualitativos
que os participantes acreditavam que o diagnéstico de uma doenca ameacadora a vida era um
proposito de Deus. Lestari et al. (2023) também verificaram em seu estudo que os participantes
associavam a doenca a um teste determinado por Deus. Nesse interim, infere-se que pacientes
e/ou cuidadores podem encontrar forca e motivacdo para viver ao associarem que S0 0S
escolhidos, o que favorece a melhor aceitacdo da doenca.

Entretanto, mesmo que todos os participantes do presente estudo tenham apresentado
alto nivel de espiritualidade, apenas 6,9% receberam assisténcia espiritual em seus
atendimentos. Torna-se importante destacar que 100% dos participantes que ndo receberam
assisténcia espiritual, relataram que concordavam totalmente que sua espiritualidade os
incentivava a ajudar outras pessoas. Tal dado demonstra o possivel impacto da abordagem
espiritual tanto aos participantes do estudo, como a sua influéncia na vida de outras pessoas.

Paralelo a isso, estudos reiteram que a espiritualidade pode proporcionar resiliéncia,
apoio social, suporte, mecanismo de enfrentamento aos pacientes, suporte para que 0S
cuidadores saibam lidar e enfrentem o sofrimento (Zandavalli et al., 2020; Santos et al., 2020;
August et al., 2021). Em relacdo as emogdes dos cuidadores, um estudo brasileiro demonstra
que a espiritualidade e a religido séo ferramentas utilizadas por eles diante do cuidado oferecido
(Sousa et al., 2020). Tal estudo corrobora com os resultados da pesquisa em tela, pois foi
perceptivel pelos depoimentos dos familiares que a crenca e a fé em Deus possibilitaram a
superar os desafios do diagndstico de uma doencga ameacgadora da vida.

Os autores Lestari et al. (2023) destacam também que pacientes com cancer podem
apresentar excruciante dor fisica e mental, caracterizando-a como angustia espiritual, que pode
ocasionar impacto em sua qualidade de vida, devido a perda da fe, do contato com sua
espiritualidade ou da insisténcia em pontuar suas possiveis acdes que possam ter ocasionado a
doenga. Desse modo, observa-se a importancia do cuidado espiritual pelos profissionais de

salde a todas as pessoas que vivenciam uma doenga ameacadora da vida.
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Outro estudo realizado por Wisesrith et al., (2021) ja identificou que os pacientes em
cuidados paliativos possuiam necessidades espirituais moderadas, no qual algumas medidas
apresentaram maiores medidas, como, significado, valor e proposito de vida. Salienta ainda que
0s pacientes alcancam tranquilidade e qualidade de vida, a partir das suas necessidades
atendidas.

Nessa perspectiva, varios autores defendem que o profissional deve atender as
necessidades fisicas, emocionais e espirituais e abordar junto ao paciente assuntos relacionados
com a espiritualidade (Watson, 2021; Evangelista et al., 2020; Spezani et al., 2019). Desse
modo, é necessario que a equipe de saude, especificamente os enfermeiros, compreendam e
conduzam o manejo dos cuidados integrais e holisticos para aliviar os sintomas e atender as
necessidades dos pacientes em cuidados paliativos, assim como de seus cuidadores.

Entretanto, um estudo realizado com enfermeiros de um hospital no Brasil, identificou
que eles mencionam sentir dificuldade em abordar as questdes espirituais dos seus pacientes
(Evangelista et al., 2021). Thiengo et al. (2019) corroboram ao destacar que os profissionais de
salide se sentem inseguros e despreparados para assistir ao paciente espiritualmente, devido a
falta de dominio no assunto.

Nesse contexto, August et al., 2021 reiteram ainda a necessidade da abordagem
espiritual pelos profissionais de salde, devido ao contexto religioso brasileiro e os resultados
do seu estudo mostram que 98%, dos participantes afirmam acreditar em Deus, sendo que 66%
consideram-se religiosos e espirituais, 20% espirituais, mas ndo religiosos e 12% religiosos.

Além disso, pesquisa realizada por Nasution et al., 2020 revela que pacientes que foram
submetidos a intervencdo espiritual adquiriram subsidios de enfrentamento diante do
diagndstico de cancer e melhora do bem-estar espiritual. Portando, ratifica-se que a intervencgéo
espiritual deve fazer parte do cuidado dos profissionais de salde, devido a melhora da qualidade
de vida e possibilitar formas de entendimento aos sentimentos e a doenca.

Diante disso, Watson (2008) destaca que se deve promover estratégias para minimizar
as dificuldades e para atender a dimensao espiritual do paciente e da sua familia. Tais acoes
podem estar relacionadas desde a promogdo de uma escuta ativa, de boa comunicacdo, do
respeito ao individuo e as suas crencas, do relacionamento de ajuda-confianca e da atencéo as
necessidades espirituais do sujeito.

Ao analisar a religiosidade dos participantes, da mesma forma que o presente estudo
demonstrou que boa parte dos participantes (44,83%) iam a igreja, templo ou encontro religioso
uma vez por ano ou menos, Zandavalli et al. (2020) também demonstraram em seu estudo que

72,8% dos participantes frequentavam um templo religioso somente uma vez ao ano ou nunca.
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Observa-se também no estudo em tela que 100% dos participantes que apresentaram
religiosidade organizacional baixa, eram maiores de 60 anos.

Tal resultado pode estar relacionado as limitagdes fisicas apresentadas pelos idosos, no
qual Zandavalli et al. (2020) demonstraram que 25% dos idosos apresentaram dependéncia
moderada para a realizacdo de atividades diérias e 27,3% eram muito dependentes. Entretanto,
0 que pode contribuir para a baixa frequéncia dos participantes irem a igreja, templo ou encontro
religioso pode estar relacionada com a falta de tempo observada nos discursos dos cuidadores.

Além disso, pode-se inferir também que o avan¢o da doenca e, consequentemente, 0
declinio funcional do paciente estd diretamente relacionado com a ndo manutencdo da rotina
das atividades e idas & igreja, conforme observado nos resultados qualitativos, no qual o
cuidador relatou que conversava com seu pai sobre a igreja para minimizar a saudade, devido
a dificuldade de locomocdo ao templo religioso. Tal resultado € corroborado por Siqueira et al.,
(2019), ao associar o baixo nivel de religiosidade organizacional dos seus participantes com a
limitacdo fisica ocasionada pela doenca e, consequentemente, com a maior dificuldade de ir aos
encontros religiosos.

Acerca do cuidado realizado, o presente estudo identificou, por meio dos discursos, que
0s cuidadores atribuem com a prestacdo de cuidados com a representacdes de amor, dever e
retribuicdo. Sousa et al. (2021), demonstram, também, em sua pesquisa que alguma das
motivacgdes relacionadas a pratica do cuidado séo gratiddo, amor, obrigacdo, retribuicdo e
admiracéo.

Do mesmo modo, destaca-se sinalizar que no presente estudo infere-se que a
religiosidade ndo organizacional e a religiosidade intrinseca sdo analisadas como maneiras de
mensurar os graus diferenciados de espiritualidade de cada participante. Entende-se que a
espiritualidade é constituida a partir da relagdo (com o sagrado ou com outro ser), no qual
devido a realizacdo de atividades religiosas individuais, como rezas, meditacdes ou leitura de
textos religiosos os pacientes e cuidadores conectaram-se com o que foi significante e sagrado
para as suas vidas.

Além disso, ao vivenciarem a presenca de Deus em seu dia a dia ratifica-se o
relacionamento e ligag¢do dos participantes com o que é sagrado. Dessa forma, o alto nivel de
religiosidade ndo organizacional (89,66%) e de religiosidade intrinseca (93,1%) encontrado nos
resultados quantitativos s@o ratificados por meio dos depoimentos em que 0s pacientes
expuseram que rezavam todos os dias e escutavam louvores; e os cuidadores relataram que

conversavam com Deus e realizavam oragdes.
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Do mesmo modo, que o alto nivel de espiritualidade identificado nos pacientes e
cuidadores corrobora com o alto nivel de religiosidade ndo organizacional e religiosidade
intrinseca encontrado. Ao verificar tais resultados sobre a religiosidade ndo organizacional, 0s
dados integrados assemelham-se ao identificado por Santos et al. (2020) no qual 61,8% dos
participantes também apresentaram alta religiosidade ndo organizacional e utilizavam-na como
enfrentamento positivo para situacdes dificeis.

No que se tange a alta religiosidade intrinseca dos participantes, tais resultados sdo
similares aos analisados por Zandavalli et al. (2020), em que 90,9 % dos idosos apresentavam
alta religiosidade intrinseca. Além disso, Siqueira et al. (2019) demonstraram em sua pesquisa
que os niveis de religiosidade intrinseca de pacientes de centros de terapia renal substitutivas
estavam diretamente relacionados aos niveis de felicidade, o que infere o impacto de tais
praticas na saude emocional dos individuos. Desse modo, é importante que profissionais de
salde consigam identificar as atividades religiosas dos pacientes para utiliza-las como
promotoras para os sentimentos de felicidade.

No que tange a religiosidade intrinseca, foi verificado também que todos o0s
participantes que informaram ter religido e 50% dos que ndo a possuiam, mas acreditavam em
Deus, apresentaram uma religiosidade intrinseca alta. Desse modo, € possivel acreditar que
possuir uma religido ou ter crenca em Deus esta diretamente relacionado ao alto nivel de
religiosidade intrinseca.

Pode ser observado também conforme as declaracdes de alguns participantes da presente
pesquisa as mudancgas em suas praticas religiosas, no qual sua fé e a confianca em Deus
aumentaram devido ao diagndstico de uma doenca ameacadora a vida. Lestari et al. (2023)
corroboram ao verificarem que a compreensédo dos pacientes sobre a sua religido e atividades
religiosas estavam diretamente relacionadas com a sua satde ou doenga.

Por fim, infere-se que ha influéncia de caracteristicas sociais, como baixa escolaridade
e baixa renda, na espiritualidade e religiosidade dos pacientes. Os resultados do presente estudo
e os identificados por Zandavalli et al. (2020), apresentaram dados similares em relacdo ao
nivel de espiritualidade, religiosidade organizacional, ndo organizacional e intrinseca, diante de
um contexto social vulnerado. E possivel compreender também que diante do cenario do
presente estudo, a precariedade na oferta de servigos publicos e a falta de acesso aos servicos
essenciais, nao influenciaram negativamente os niveis de espiritualidade e religiosidade dos
participantes.

Desse modo, pode-se concluir que no que tange a integralidade do sujeito e seu bem-

estar espiritual, tais resultados corroboram com a teoria do cuidado de Jean Watson (2008), a
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qual envolve o cuidado em sua totalidade a partir da subjetividade, da valorizacdo do individuo
e do respeito e da atencdo as crengas, aos cultivos e as praticas espirituais, assim como 0s

impactos para a vida desses sujeitos.

7 CONCLUSAO

Entende-se que os pacientes elegiveis aos cuidados paliativos e seus cuidadores no
contexto de vulnerabilidade social apresentam alta nivel de espiritualidade por meio de praticas
de pensamento positivo, contato com a natureza e familia e conexao com um ser superior.

Da mesma forma, o alto nivel de religiosidade ndo organizacional, representada pela
dedicacdo a atividades como rezas, meditagdes ou contato com textos religiosos e de
religiosidade intrinseca, caracterizada pela vivencia e dedicacdo a ligacdo com Deus (ou
Espirito Santo), demonstraram as formas diferenciadas de mensurar a espiritualidade por meio
da relacdo dos participantes com o seu sagrado. Desse modo, infere-se que o cenério vulnerado
ndo minimiza o contato dos participantes com o transcendente e com a busca do sentido.

Sendo assim, foram encontradas correlagbes significativas entre o nivel de
espiritualidade e a fé, as praticas de oracdo, o contato com a familia e a ajuda ao préximo; entre
praticas espirituais que ajudam a saude fisica e mental com o pensamento positivo, 0 contato
com o ambiente; e 0 auxilio no conforto; e entre a fé, as crencas e os valores espirituais, que 0s
direcionaram em suas ac¢0es ao se sentirem mais preparados para a vivencia do dia a dia.

No que se refere a religiosidade e a frequéncia de ida a igreja, templos ou encontros
religiosos, identifica-se que o avanco da doenca dos pacientes e a falta de tempo dos cuidadores,
devido a demanda de cuidados, podem influenciar na periodicidade e frequéncia nas reunides.
Outrossim, verifica-se que a espiritualidade e a religiosidade sdo préaticas que potencializam o
cuidado de familiares e cuidadores e sdo formas de diminuir a sobrecarga fisica e emocional
diante do cuidado a um paciente em cuidados paliativos.

Destaca-se ainda com tais resultados, a relevancia da abordagem espiritual em todos os
contextos sociais e diante do enfrentamento de uma doenga ameacadora da vida, reforcando a
importancia do aperfeicoamento dos profissionais de satde em realizar o cuidado espiritual dos
pacientes em cuidados paliativos e seus familiares.

Além disso, observa-se que conhecer as necessidades espirituais dos individuos, ao
garantir um acolhimento integral, proporciona impactos positivos na saude, qualidade de vida
e bem-estar fisico, emocional, social e espiritual. Dessa forma, ha a necessidade do
aprimoramento dos profissionais de salde acerca desse assunto, em busca da abordagem

espiritual e completa de pacientes, familiares e cuidadores.
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APENDICE A - Questionario de Caracterizacio da Amostra

1) Qual é o seu sexo?

[ ] Feminino

[ ] Masculino

[ ] Prefiro ndo informar

2) Qual a sua idade? anos.

3) Vocé tem alguma religido?

[ ]sim [ ] Néo

Caso tenha, qual religido é?

[ ]catdlico [ ] Evangélico [ ] Umbanda [ ] Candomblé [ ] Espiritismo

|:| Outros

Caso nédo tenha religido, vocé acredita em Deus?

[ ]sim [ ] Ndo

4) Qual seu nivel de escolaridade?

|:| Ensino Fundamental Completo
[ ] Ensino Fundamental Incompleto
Ensino Médio Completo
Ensino Médico Incompleto
Ensino Superior Completo
Ensino Superior Incompleto
Analfabeto (a)

5) Qual o valor da sua renda?

oo

Sem renda
Até 1 salario minimo (1212,00)
[ ] De1a2 salarios minimos

L1

|:| Mais de 3 salarios minimos.

6) Quantas pessoas moram com VOCé?

Caso more com alguem, todas essas pessoas trabalham?
[ ] sim [ ] Néo

7) Qual é o seu diagndstico?

8) Ha quanto tempo vocé recebeu o diagndstico?
[ ] Menos de 6 meses
[ ] De6mesesalano

73



[ ] Maisde1ano
9) Qual o seu estado civil?

[ ] Solteiro
[ ] casado

[ ] Unigo estavel
[ ] vidvo (a)
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APENDICE B — Roteiro Semiestruturado para o Paciente

1) Caso voceé tenha uma religido, vocé recebe visitas de lideres religiosos? Se recebe, como é a
abordagem? No caso de resposta negativa, gostaria de receber?

2) Vocé acha que apds o diagndstico sua préatica religiosa aumentou ou diminuiu? Qual foi o
motivo dessa mudanga?

3) De que forma vocé acha que sua religido esta relacionada com seu diagnostico?

4) Qual o significado de espiritualidade para vocé?

5) Vocé se sente capaz espiritualmente para lidar com a evolugéo da sua doenca?

[ ] Preparado

[ ] Pouco preparado

|:| N&o penso sobre isso

6) Caso vocé seja uma pessoa espiritual, o que vocé faz para manter sua espiritualidade?

7) Vocé acredita que a espiritualidade e/ou religido auxilia na sua tomada de decisdo? De que
forma?

8) O que € bem-estar espiritual para vocé?

9) De que maneira vocé considera que o bem-estar espiritual pode influenciar na vida de uma
pessoa?

10) De que forma uma pessoa consegue alcancar bem-estar espiritual?

11) No seu ponto de vista, atualmente, vocé sente conforto e tranquilidade?

12) De que maneira a pratica espiritual e/ou religiosa pode oferecer paz e sentindo para sua
vida?

13) Durante uma consulta ou internacdo vocé ja recebeu alguma assisténcia espiritual pela

equipe de saude? Qual foi a assisténcia?
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APENDICE C - Roteiro Semiestruturado para o Cuidador

1) Qual a sua relacdo com o doente?

2) Vocé sente obrigacéo de realizar o cuidado a esse doente? Porque?

3) No seu ponto de vista, como vocé faz para ndo colocar as suas necessidades de lado em
funcéo de cuidar desse doente?

4) Descreva o papel da religido na sua vida.

5) Caso vocé tenha uma religido, vocé recebe visitas de lideres religiosos? Se recebe, como é a
abordagem? No caso de resposta negativa, gostaria de receber?

6) Na sua opinido, realizar ora¢Ges e/ou ir a instituicGes religiosas ajuda a vocé lidar melhor
com o doente e a doenca dele? Se a resposta for positiva, de que forma ela auxilia vocé?

7) Qual o significado de espiritualidade para vocé? De que maneira vocé se considera uma
pessoa espiritualizada?

8) Apobs o diagnostico do paciente houve mudancas relacionadas a sua pratica espiritual e/ou
religiosa? Caso sua resposta seja positiva, quais mudancas foram?

9) Vocé se sente capaz espiritualmente para lidar com a evolucéo da doenca do seu familiar?
[ ] Preparado

|:| Pouco preparado

|:| N&o penso sobre isso

10) Vocé conversa sobre espiritualidade e ou religido com o doente paliativo que vocé presta
cuidados? O que leva vocé a realizar ou ndo essa conversa?

11) Vocé se sentiria em paz com a morte do seu familiar, entendendo que seria o melhor pra
ele devido as condicOes da doenca? Como vocé acha que conseguiria buscar o bem-estar
espiritual?

12) De que maneira vocé acha que a pratica espiritual e/ou religiosa pode auxiliar a vocé se
sentir em paz com a situagédo vivenciada?

13) Vocé ja recebeu alguma assisténcia espiritual pela equipe de satde? Qual foi a assisténcia?
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APENDICE D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resolucdo n° 466/2012 — Conselho Nacional de Saude

Vocé esta sendo convidado(a) para participar como voluntério(a) da pesquisa intitulada:
A Dimenséo Espiritual de Pacientes em Cuidados Paliativos e seus Cuidadores de uma
Comunidade Compassiva de favela: estudo de método misto, que tem como objetivos: geral:
avaliar a espiritualidade, a religiosidade e o0 bem-estar espiritual de pacientes em cuidados
paliativos e seus cuidadores de uma Comunidade Compassiva de favela, e especificos:
verificar a espiritualidade e a religiosidade através de escalas validadas de pacientes em
cuidados paliativos e seus cuidadores de uma Comunidade Compassiva; compreender as
percepcdes dos pacientes em cuidados paliativos e seus cuidadores sobre a espiritualidade,
a religiosidade e 0 bem-estar espiritual em uma Comunidade Compassiva.

A coleta de dados da pesquisa tera duracdo de 6 meses, com o término previsto para
abril de 2023.

Sua participacdo nao é obrigatdria e consistird em responder 1 questionario que sera
a ficha de caracterizacéo, o preenchimento de 2 escalas e a participar de uma entrevista
semiestruturada individual. A qualquer momento vocé pode desistir de participar e retirar seu
consentimento; sua recusa, desisténcia ou suspensdo do seu consentimento nao acarretara em
prejuizo.

Vocé ndo tera custos ou quaisquer compensacdes financeiras. E seu direito ser
ressarcido de qualquer despesa relacionada com a sua participacdo na pesquisa, bem como de
buscar indenizacdo em caso de algum dano comprovadamente oriundo da pesquisa.

Os riscos potenciais desta pesquisa estdo atrelados ao risco de surgir algum
desconforto emocional e/ou constrangimento, gerados por lembrancas e/ou respostas as
perguntas realizadas na entrevista devido a situacdes e experiéncias em sua vida. O (A)
responsavel pela realizacdo do estudo compromete-se a zelar pela integridade e o0 bem-estar dos
participantes da pesquisa com a interrupcdo momentéanea da entrevista ou a interrupcéo
permanente da entrevista, se assim desejarem os participantes. Como também serdo
tranquilizados e acolhidos pelo pesquisador.

Os beneficios relacionados a sua participacdo nesta pesquisa serdo a construcdo de
conhecimento cientifico sobre o tema estudado para aprofundamento da compreenséao dos
profissionais de saude, como também, a possibilidade de nortear intervengdes da equipe
de salde aos pacientes em cuidados paliativos e seus cuidadores.

Os dados coletados serdo utilizados apenas nesta pesquisa. Suas respostas serdo
tratadas de forma anénima e confidencial, isto é, por meio de c6digos e em nenhum momento
sera divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo.

Os dados da pesquisa serdo mantidos em arquivo fisico e digital sob a guarda e a
responsabilidade do pesquisador responsavel, por um periodo de 5 (cinco) anos apds o término
da pesquisa como consta na Resolugdo n° 466/2012.

Vocé receberd uma via deste termo em que constam o0s contatos do CEP e do
pesquisador responsavel, podendo eliminar suas davidas sobre a sua participacdo agora ou a
qualquer momento. Caso concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste
documento, que possui duas vias, sendo uma sua e a outra do pesquisador responsavel.
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Marcela Teixeira de Souza
Pesquisador responsavel
E-mail: marceelateeixeira@gmail.com
Cel: (21)97906-0707

Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem Anna Nery/Instituto de
Atencdo a Saude S&o Francisco de Assis/ Universidade Federal do Rio de
Janeiro. Tel: 21-3938-0962

Declaro estar ciente do inteiro teor deste Termo de Consentimento e estou de acordo em
participar do estudo proposto, sabendo que poderei desistir a qualquer momento, sem sofrer
qualquer punicdo ou constrangimento. Recebi uma via assinada deste formulario de

consentimento, onde constam os contatos do pesquisador e do Comité de Etica em Pesquisa.

Rio de Janeiro, de de 202

Assinatura do(a) Participante:

Assinatura do(a) Pesquisadora:




ANEXO A - Escala de Atitudes relacionadas a Espiritualidade (ARES)

79

Nome:

Data: / /

Antes de responder, leia as instrucfes: Espiritualidade pode ser entendida como

uma busca pessoal sobre questfes relacionadas com o sagrado, com Deus e com o sentido

da vida. A espiritualidade pode se manifestar de forma independente da religido. Isto é,

pessoas espiritualizadas podem ou néo ter religido. Por favor, responda com atencdo, o

quanto vocé concorda ou discorda das afirmativas abaixo sobre Espiritualidade:

) _ Né&o Concordo
Discordo | Discordo )
) ) concordo | Concordo muito
muito | parcialmente )
nem parcialmente
discordo
1. Eu acredito em algo sagrado, 5
1 2 3 4
transcendente  (Deus, uma forca
superior).
2. Meditacdo, oracdo, leituras e/ou
contemplacgdo sdo praticas que utilizo (ao . 5 3 A 5
menos uma delas) para me conectar com
uma forca espiritual aléem de mim.
3. Ja presenciei fatos/situacbes que me
levaram a acreditar que existe algo além 1 2 3 4 5
do mundo material.
4. Minha fé ou crencas espirituais me d&o
_ _ _ 1 2 3 4
apoio no dia-a-dia 5
5. Minha espiritualidade me ajuda a ter
um relacionamento melhor com os 1 2 3 4 5
outros.
6. Minha espiritualidade influencia
_ . 1 2 3 4
minha sadde fisica e mental. 5
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7. Minha espiritualidade me incentiva a

ajudar outras pessoas.

8. Eu acredito em uma continuidade apds

a morte.

9. Minhas crencas e valores espirituais

direcionam minhas ac¢des no dia-a-dia.

10. Minha fé ou crencas espirituais dao

sentido a minha vida.

11. Préticas espirituais (por exemplo:
fazer oracGes, ou jejum, ou meditacdo ou
outras) ajudam a manter ou melhorar a

minha saude fisica ou mental.

Adaptado conforme: Braghetta et al. 2021.
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ANEXO B - Escala de Religiosidade de Duke

Nome:
Data: / /

(1) Com que frequéncia vocé vai a uma igreja, templo ou outro encontro religioso?

1. Mais do que uma vez por semana
2. Uma vez por semana

3. Duas a trés vezes por més

4. Algumas vezes por ano

5. Uma vez por ano ou menos

6. Nunca

(2) Com que frequéncia vocé dedica o seu tempo a atividades religiosas
individuais, como preces, rezas, meditagdes, leitura da biblia ou de outros textos

religiosos?

1. Mais do que uma vez ao dia

2. Diariamente

3. Duas ou mais vezes por semana
4. Uma vez por semana

5. Poucas vezes por més

6. Raramente ou nunca

(3) Em minha vida, eu sinto a presenca de Deus (ou do Espirito Santo).
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1. Totalmente verdade para mim
2. Em geral é verdade

3. Né&o estou certo

4. Em geral ndo é verdade

5. Néo é verdade

(4) As minhas crencas religiosas estdo realmente por tras de toda a minha maneira

de viver.

1. Totalmente verdade para mim
2. Em geral é verdade

3. Ndo estou certo

4. Em geral ndo é verdade

5. Néo é verdade

(5) Eu me esfor¢co muito para viver a minha religido em todos os aspectos da vida.

1. Totalmente verdade para mim
2. Em geral é verdade

3. Né&o estou certo

4. Em geral ndo é verdade

5. Néo é verdade
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ANEXO C - Aprovacédo do Comité de Etica em Pesquisa

UFRJ - ESCOLA DE

ENFERMAGEM ANNA NERY - (0 Slataforma
HOSPITAL ESCOLASAO ¥ 3
FRANCISCO DE ASSIS DA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO DE JANEIRO / EEAN

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A DIMENSAO ESPIRITUAL DE PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS E SEUS
CUIDADORES DE UMA COMUNIDADE COMPASSIVA DE FAVELA: estudo de
método misto

Pesquisador: MARCELA TEIXEIRA DE SOUZA

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 64142422.8.0000.5238

Instituicao Proponente: ESCOLA DE ENFERMAGEM ANNA NERI
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.735.067

Apresentagao do Projeto:

Projeto de dissertacdo de Mestrado que se baseia em apoiar e assistir pessoas com doencas ameacadoras
da vida, assim como, seus familiares proporcionando cuidados paliativos através de equipes
multidisciplinares e do estimulo da prépria comunidade para realizar esse cuidado. A vista disso, a
Comunidade Compassiva possibilita também nessas comunidades desmitificar que favela é sinénimo de

problema e sim sinénimo de unido.

Essas comunidades realizam suas atividades pautadas na compaixdo como ferramenta capaz de

proporcionar meios para o alivio do sofrimento de um grupo social que convive em cuidados paliativos. A
este cuidado pode ser integrado o impacto positivo da espiritualidade e religiosidade nos contextos de
doencas cardiacas, cancer, AIDS, doencas neuroldgicas e morte. O individuos com conhecimento religioso
tem motivados para minimizar sentimentos de preocupacao, depressdo, a aumentar a esperanca e a
fortalecer a fé em diferentes cenarios. Além disso, evidencia a influéncia na diminuicao de dias de
internagcdo quando os pacientes sdo beneficiados com algum contato religioso durante sua hospitalizagao.

Endereco: Rua Afonso Cavalcanti, 275

Bairro: Cidade Nova CEP: 20.211-110
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)3938-0962 E-mail: cepeeanhesfa@eean.ufrj.br
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Sera um estudo com método misto para a coleta, processamento e analise das informagdes obtidas. O
estudo guantitativo sera uma pesquisa transversal observacional, ja a pesquisa qualitativa sera descritiva e
exploratéria.

O cenario para a coleta de dados serdo os domicilios de pacientes e seus cuidadores de duas

comunidades localizadas na cidade do Rio de Janeiro, sendo elas a Rocinha e o Vidigal.

A populagdo deste estudo compreendera pacientes e seus cuidadores principais que integram os projetos
de extensdo UFRJ e UFSJ. Atualmente os projetos de extensdo atendem em torno de 30 a 40 pacientes
residentes nas comunidades da Rocinha e do Vidigal que possuam alguma doenga limitante que ameace a

vida.

Os critérios de inclusdo para os participantes da pesquisa serdo: pacientes e/ou seus
cuidadores atendidos pelo projeto, de ambos os sexos e maiores de 18 anos.

Os critérios de exclusdo compreenderéo a presenca do deterioramento das condigdes clinicas que
ocasionem prejuizos no conforto do paciente e seu cuidador, como, fadiga, dislalia, dispneia, dor mal
controlada e outros sintomas, assim como, problemas psiquiatricos previamente

diagnosticados, problemas de fala e audigdo que interfiram na realizagao da dinamica de coleta

de dados de ambos os participantes.
A selegdo dos participantes se dara por amostragem de conveniéncia. Serdo aplicados 4 instrumentos aos
participantes do estudo, sendo eles: a Ficha de caracterizacdo, a Escala de Atitudes Relacionadas a

Espiritualidade (ARES), Escala de Religiosidade de Duke e o Roteiro de entrevista semiestruturado.

O procedimento para a coleta de dados quantitativos e qualitativos sera iniciado a partir da realizagio das
visitas domiciliares mensais realizadas pelas equipes multidisciplinares.

Para analise sera utilizado o software SPSS, versao 25.0. A estatistica descritiva sera utilizada para
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Bairro: Cidade Mova CEP: 20211110
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Pagina 02 de 06

84



85

UFRJ - ESCOLA DE
ENFERMAGEM ANNA NERY - Plataforma
HOSPITAL ESCOLA SAO asil
FRANCISCO DE ASSIS DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO
RIO DE JANEIRO / EEAN

Eatoxa 9f Enfesusien Anna Neer

Continuagao do Parecer: 5.735.067

determinar a distribuicdo das caracteristicas da amostra.

Os dados qualitativos serdo processados no software gratuito Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRaMuTeQ®).

Pretende-se utilizar a combinagdo de abordagem quantitativa e qualitativa através da escolha da estratégia
incorporada concomitante no qual realizara a andlise conjunta dos elementos buscando o aprofundamento
do fenémeno e alcance dos objetivos propostos que precisam ser respondidos a partir de diferentes tipos de
dados.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo geral

* Analisar a espiritualidade, a religiosidade e o bem-estar espiritual de pacientes em
cuidados paliativos e seus cuidadores em uma Comunidade Compassiva de favela.

Objetivos especificos

« Identificar a espiritualidade e a religiosidade através de escalas validadas de pacientes

em cuidados paliativos e seus cuidadores de Comunidade Compassiva;

« Compreender as percepgdes dos pacientes em cuidados paliativos e seus cuidadores sobre a
espiritualidade, religiosidade e o bem-estar espiritual em uma Comunidade Compassiva.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
Riscos:

"Os riscos potenciais desta pesquisa estdo atrelados ao risco de surgir algum desconforto emocional e/ou
constrangimento, gerados por lembrangas e/ou respostas as perguntas realizadas na entrevista e situagdes
e experiéncias que o sensibilizaram em sua vida. O (A) responsavel pela

realizacdo do estudo se compromete a zelar pela integridade e o bem-estar dos participantes da pesquisa
com a interrupgdo momentanea da entrevista ou a interrupcdo permanente da entrevista, se assim desejar
os participantes. Como também serdo tranquilizados e acolhidos pelo
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pesquisador”.

Beneficios:

"Os beneficios relacionados a sua participagao nesta pesquisa sera a construgdo de conhecimento cientifico
sobre o tema estudado para aprofundamento da compreensao dos profissionais de satide, como também,
possibilitar nortear intervengdes da equipe de saude aos pacientes em cuidados paliativos e seus
cuidadores”.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Pesquisar sobre o tema espiritualidade no cuidado em salde pode proporcionar conhecimento para os
profissionais no aprimoramento e aperfeicoamento de sua conduta na assisténcia aos pacientes em
cuidados paliativos e seus cuidadores.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Vide conclusdo ou pendéncias.

Recomendacdes:
N&o ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
N&o ha.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Apds avaliagdo do atendimento as pendéncias, o Comité de Etica em Pesquisa da EEAN/HESFA/UFRJ, de
acordo com o previsto na Resolugcdo 466/12 do CNS/MS, APROVOU o Protocolo de Pesquisa ad
referendum em 01 de novembro de 2022.

Caso o(a) pesquisador(a) altere a pesquisa & necessario que o projeto retorne ao Sistema PLATBR para
uma futura avaliagdo e emissao de novo parecer. Lembramos que o(a) pesquisador(a) devera encaminhar o
relatério da pesquisa apés a sua conclusdo, como um compromisso junto a esta instituicdo e ao Sistema
Plataforma Brasil.
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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mo

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 01/11/2022 Aceito
do Projeto ROJETO_2016454 .pdf 07:43:42
Outros FormularioderespostaaspendenciasdoC | 01/11/2022 [ MARCELA TEIXEIRA] Aceito

EPEEAN _HESFA UFRJ.pdf 07:37:35 | DE SOUZA
Projeto Detalhado / |Projeto_maodificado.pdf 01/11/2022 | MARCELA TEIXEIRA| Aceito
Brochura 07:30:36 | DE SOUZA
Investigador
TCLE / Termos de |APENDICE_D_Termo_de_Consentimen| 01/11/2022 | MARCELA TEIXEIRA] Aceito
Assentimento / to_Livre_e_Esclarecido_modificado.pdf 07:29:25 |DE SOUZA
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | Projeto_detalhado.pdf 11/10/2022 | MARCELA TEIXEIRA] Aceito
Brochura 09:51:06 |DE SOUZA
Investigador
Outros Curriculos_Lattes_Marcela_Souza.pdf 11/10/2022 | MARCELA TEIXEIRA] Aceito
05:49:59 |DE SOUZA
Qutros Curriculos_Lattes_Liana_Trotte.pdf 11/10/2022 | MARCELA TEIXEIRA| Aceito
05:49:39 | DE SOUZA
Outros Carta_encaminhamento_ao_CEP.pdf 11/10/2022 | MARCELA TEIXEIRA] Aceito
05:47:59 |DE SOUZA
Outros Check_List.pdf 11/10/2022 | MARCELA TEIXEIRA] Aceito
05:47:30 | DE SOUZA
Outros Anexo_D_Termo_de_Ciencia_do_respo| 11/10/2022 | MARCELA TEIXEIRA| Aceito
nsavel.pdf 05:47:08 |DE SOUZA
Outros Anexo_C_Termo_de_anuencia.pdf 11/10/2022 | MARCELA TEIXEIRA] Aceito
05:46:50 | DE SOUZA
Qutros APENDICE_A_Questionario.pdf 11/10/2022 | MARCELA TEIXEIRA| Aceito
05:41:47 | DE SOUZA
Outros APENDICE_C_Roteiro_Semiestruturado| 11/10/2022 | MARCELA TEIXEIRA| Aceito
_para_o_Cuidador.pdf 05:40:25 |DE SOUZA
Outros APENDICE_B_Roteiro_Semiestruturado| 11/10/2022 | MARCELA TEIXEIRA] Aceito
__para_o_Paciente.pdf 05:34:05 |DE SOUZA
TCLE / Termos de |APENDICE_D_Termo_de_Consentimen| 11/10/2022 | MARCELA TEIXEIRA] Aceito
Assentimento / to_Livre_e_Esclarecido.pdf 05:32:34 |DE SOUZA
Justificativa de
Auséncia
Cronograma CRONOGRAMA .pdf 11/10/2022 | MARCELA TEIXEIRA] Aceito
05:24:23 |DE SOUZA
Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 14/09/2022 | MARCELA TEIXEIRA] Aceito
14:07:28 | DE SOUZA
Outros ANEXO_A_Escala_de_Atitudes_relacio | 14/09/2022 | MARCELA TEIXEIRA| Aceito
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Outros nadas_a_Espiritualidad.pdf | 14:05:48 |DE SOUZA Aceito

Outros ANEXO_B_Escala_de_Religiosidade_de| 14/09/2022 |MARCELA TEIXEIRA| Aceito
Duke.pdf 14:05:15 | DE SOUZA

Orgamento ORCAMENTO.pdf 14/09/2022 | MARCELA TEIXEIRA] Aceito
14:02:13 |DE SOUZA

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Néo

RIO DE JANEIRO, 01 de Novembro de 2022

Assinado por:
Maria Angélica Peres
(Coordenador(a))
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