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RESUMO

Os Cuidados Paliativos (CP) fundamentam-se em uma visdo integral do ser humano e da
identificacdo, avaliacdo e atendimento das dimensdes fisicas, psicossociais e espirituais de pacientes
e familiares que enfrentam doencas ameacadoras da vida. Apesar da espiritualidade/religiosidade
(E/R) ser um dos componentes essenciais dos CP, foi somente nos (ltimos anos que tal dimensao
ganhou maior atencdo nas praticas de cuidado dentro de espacos clinicos. A relevancia da
Espiritualidade/Religiosidade (E/R) nos Cuidados Paliativos estd associada ao significado dado a
doenca, as estratégias de enfrentamento utilizadas por pacientes e familiares e as tomadas de
decisdes no contexto de saulde. A partir desse cenario, o objetivo desse trabalho foi compreender a
relacdo entre espiritualidade/religiosidade e o processo de tomada de decisdes sobre intervencdes e
procedimentos médicos em saude. O trabalho € composto por um estudo teérico e outro de carater
empirico, organizado no formato de dois artigos. O primeiro apresenta uma revisdo integrativa da
literatura sobre E/R e as influéncias desses aspectos nas tomadas de decisdes. As bases de dados
eletronicas consultadas foram: Scielo, BVS e Periédicos CAPES, no periodo de 2008 a 2018. Os 33
artigos selecionados identificaram que a E/R dos pacientes e familiares auxiliaram no enfrentamento
das doencas e nas tomadas de decisBes em CP e em fim de vida. Os resultados mostraram ainda
gue os profissionais de salde com crengas espirituais e religiosas tém atitudes diferentes em
aceitacao e discussao de tratamentos de fim de vida, especialmente aqueles que tém como objetivo,
ou resultado, acelerar a morte. O segundo trabalho apresenta uma pesquisa de campo qualitativa,
descritiva, que objetivou identificar de que modo o perfil espiritual/religioso dos familiares relaciona-se
as tomadas de deciséo e formas de enfretamento no contexto dos CP. A partir de entrevista com 12
familiares de pacientes em CP, foi observado que apesar da alta E/R dos entrevistados, evidenciada
pela afiliacdo a uma religido, pelo uso do coping religioso positivo e pela importancia da religido na
vida dos familiares, poucos profissionais de salde abordaram questdes relativas a essa dimenséo
com os familiares ou a integraram na pratica do cuidado. Ao mesmo tempo, os familiares relatam
acreditar que o acolhimento das questdes E/R deve ser feito por religiosos, aos profissionais de
salde caberia o atendimento da dimenséo fisica/biolégica. Essa percep¢do mostrou ndo s6 a visao
desintegrada que o familiar tem sobre os cuidados, como também, a internalizacdo do modelo
biomédico. Tal como constatado na revisdo de literatura, a E/R auxilia os familiares a enfrentar a
doenca e serve de apoio e justificativa para as tomadas de decisGes necessarias. Conclui-se que a
E/R deve ser integrada nos CP, visto que o cuidado inadequado ou a ndo integracéo dessa dimensao
pode implicar uma minimizag&o, ou pouca valoriza¢do do seu impacto nos resultados em salde e nas
tomadas de decisdo. Além disso, dependendo do modo como a equipe multidisciplinar a integra,
especialmente o médico, a autonomia dos pacientes e familiares pode ser fortalecida ou
enfraquecida. Depreende-se, portanto, que se faz necesséario que os profissionais de salde sejam
adequadamente treinados e capacitados no que diz respeito a integracdo dessa dimensdo nas
praticas de cuidado. A complexidade desse panorama por si sO justifica a necessidade de mais
pesquisas que se preocupem em avaliar em profundidade o papel da E/R desde uma perspectiva
Bioética no contexto dos CP e dos processos de tomadas de decisdo em saude.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Espiritualidade/Religiosidade. Enfrentamento. Tomada de
Decisé@o. Familia. Bioética.



ABSTRACT

Palliative Care (PC) is based on a holistic way to look at the human being and on identifying,
assessing, and catering for physical, psychosocial, and spiritual dimensions as well as the family
members who, along with the patients, face life-threatening diseases. Although spirituality/religiosity
(S/R) is one of PC’s essential parts, it was only recently that this dimension has earned more attention
in the practices of PC within clinical practice. The relevance of Spirituality/Religiosity (S/R) in Palliative
Care is linked to the meaning attributed to the disease, to the strategies for coping used by patients
and family, and to decision making in the context of health. From this point of view, the goal of this
paper was to understand the relationship between spirituality/religiosity and the decision-making
process on health interventions and medical treatments. The work done for this paper is made of
theoretical research and another one with an empirical feature organized in two other papers. The first
one displays an integrative review of the bibliography about S/R and its roles in decision making. The
online databases used were: Scielo, BVS and CAPES journals, from between 2008 and 2018. The 33
papers selected point that S/R in patients and family aid in the coping with the diseases and with
decision making in PC and with the end of life. In addition to that, the results depict that health care
professionals with spiritual and religious beliefs have different attitudes towards acceptance and
discussion about treatments for end of life, specially those whose aim is, or result, to hasten death.
The second work done is a field survey, which is qualitative and descriptive, aimed at identifying in
what way the spiritual/religious profile of family members relates to decision making and coping
strategies in the context of PC. From interviewing 12 PC patients’ family members it was possible to
observe that despite of high S/R in the interviewees, indicated by their membership in a religion, the
use of positive religious coping and by the importance of religion in the lives of family members, few
health professionals approach questions related to this dimension with the family member or make it
part of the practice of care. On the other hand, the family members report believing that the integration
of this dimension should be done by religious leaders and for health professionals only the catering for
the physical/biological dimension. Such perception shows not only the unintegrated view that the
family member has on the care, but also the internalization of the biomedical model. As it was
observed in the bibliographic review, S/R helps family members to cope with the disease and it serves
as support and reason for required decision making. As a conclusion, S/R should be made part of PC
because inadequate care or the non-incorporation of this dimension into palliative care can incur a
minimalistic, or low valuing of its impact towards health results and decision making. Besides that,
depending on how the multi-disciplinary team incorporates it into PC, specially the physician, patients
and family members’ autonomy can be strengthened or weakened. What surfaces then is the need for
proper training for health professionals regarding how to best incorporate this dimension into care
practices. The complexity of this setting is a good reason for more research that concerns itself with
assessing how deep is the role of S/R from a Bioethical point of view in the context of PC and of
decision-making processes in health.

Key words: Palliative Care. Spirituality/Religiosity. Decision Making. Coping Patient. Family.
Bioethics.
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1 INTRODUCAO

Os progressos tecnoldgicos e 0os avangos na area das ciéncias médicas
trouxeram beneficios indiscutiveis para o campo da saude. As possibilidades de
intervencao e tratamento existentes hoje permitem prevenir, tratar, reabilitar e paliar
sinais e sintomas que vao desde o berco, até o tamulo. Por outro lado, também
trouxeram novos desafios, especialmente para o processo de tomada de decisdo de
pacientes e familiares em Cuidados Paliativos e Fim de Vida.

No livro Bioética - Ponte para o Futuro, Van Rensselaer Potter (2016)
comenta que a Bioética é a area do conhecimento que aborda as questdes relativas
a vida e a morte, e discute temas como escolhas ligadas ao prolongamento da vida,
fim da vida e morrer com dignidade (POTTER, 2016). A partir desse cenario, minha
motivacdo pessoal foi compreender a experiéncia de familiares de pacientes em
cuidados paliativos e como a espiritualidade funciona nesse contexto.
Particularmente, vivenciei experiéncia semelhante. Nesse sentido, tenho uma certa
identificacdo com esses familiares que sofrem no processo de cuidado do seu ente
qguerido em cuidado paliativo e se enxergam muitas vezes frente a conflitos relativos
a tomadas de decisdo em saude. Sobre a experiéncia pessoal, minha mae, apos
uma cirurgia, sofreu um extenso AVC. As consequéncias das lesdes geraram uma
paralisia completa do lado direito do corpo e a perda da fala. Os primeiros anos se
caracterizaram pela intensa reabilitacdo. Apesar das intervencdes e cuidados, ela
nunca mais foi capaz de fazer as coisas sozinha e, também, néo foi capaz de juntar
letras para se expressar por meio das palavras. Hoje, entendo que em funcao de
seu quadro, ela tinha se tornado uma candidata ao que se chama Cuidados
Paliativos, onde a cura ndo é mais possivel, mas muitas outras coisas sao possiveis.

As possibilidades que os Cuidados Paliativos preconizam envolvem
intervencdes que visam aumentar a qualidade de vida do paciente, alivio da dor e
outros sintomas fisicos, cuidados psicossociais, espirituais e apoio a familia durante
o longo do processo de evolugcédo da doenca. Essas medidas proporcionam que o
paciente prossiga, mesmo com limites, sem sofrimento e sem dor, o0 caminho da vida
até o “mundo dos mortos”, pelas veredas da paz e da dignidade (CARVALHO,;
PARSONS, 2012, p. 343).

Foi dessa forma, mesmo sem conhecer a filosofia dos CP, que tentamos

proporcionar qualidade de vida a minha méae. Ao longo dos anos, ela fez



fonoaudiologia, fisioterapia e outras intervencdes médicas que foram sendo
necessarias com a progressao do seu quadro. Apesar de todas as limitacdes, e
desafios diarios, considero que minha mée era feliz, e mostrava um amor admiravel
pela vida. Hoje, entendo que foi sua espiritualidade, ou seja, o significado dado por
ela para o0 AVC, para as sequelas e para a vida que ela teria dali para frente, que a
permitiram ndo sO suportar, mas também enfrentar toda a situacdo de uma forma
muito positiva. Ao conhecer a importancia da espiritualidade e religiosidade nos
Cuidados Paliativos, entendi que essa é uma poderosa fonte para a criacdo de
estratégias, em geral, positivas, de enfrentamento das situacdes de sofrimento. A
utilizacao dessas estratégias de carater espiritual/religioso para lidar com situacées
de sofrimento é chamada de coping espiritual/religioso.

O coping espiritual/religioso positivo € caracterizado pelo uso de métodos que
expressam um relacionamento seguro o transcendente, um senso de conexao
espiritual com os outros e visdo de mundo complacente (PARGAMENT; FEUILLE;
BURDZY, 2011, p. 51).

Com o progresso do quadro da minha méae, também compreendi que todas as
situacdes vividas junto com ela, e minha familia, se chama “fim de vida”, e que
apesar de se tratar realmente do fim, muitas coisas ainda podem ser feitas. Foi
neste periodo que também conheci os conflitos éticos no contexto de saude. Qual é
o sentido de sugerir uma amputacao de perna para uma pessoa que esta em final de
vida? Freire (2015) nos lembra que o saber ético ndo se limita as virtudes técnicas,
sendo necessario refletirmos sobre os fins e valores ultimos das a¢des propostas. O
saber técnico precisa ser distinguindo do saber moral. O saber técnico pode indicar
uma intervencdo agressiva, mas € o saber moral que deve refletir se os meios sdo
adequados a um fim que se procura (FREIRE, 2015).

Partindo, portanto, dessa experiéncia, e com o fato de ndo ter me deparado
com suficiente literatura abordando essas questdes, busquei compreender a relagao
entre espiritualidade/religiosidade e tomadas de deciséo.

Para isso, foram realizados dois estudos, um estudo tedrico e outro de
carater empirico, organizados no formato de dois artigos. O primeiro apresenta uma
revisdo integrativa da literatura sobre E/R e as influéncias desses aspectos nas
tomadas de decisdes. As bases de dados eletronicas consultadas foram: Scielo,
BVS e Periodicos CAPES, no periodo de 2008 a 2018. Os 33 artigos selecionados

identificaram que a E/R dos pacientes e familiares auxiliaram no enfrentamento das



doencas e influenciam, de diferentes formas, as tomadas de decisdes em CP e em
fim de vida. No que se refere a E/R dos profissionais de saude, foi observado que
agueles que apresentam crengas espirituais e religiosas tém atitudes diferentes em
aceitacdo e discussao de tratamentos de fim de vida, especialmente aqueles que
tém como objetivo, ou resultado, acelerar a morte.

O segundo trabalho apresenta uma pesquisa de campo qualitativa, descritiva,
qgue objetivou identificar de que modo o perfil espiritual/religioso dos familiares
relaciona-se as tomadas de decisdo e formas de enfretamento no contexto dos CP.
Foram entrevistados 12 familiares de pacientes em CP. A importancia da E/R para
os familiares foi observada pela centralidade da religiosidade, pela afiliacdo a uma
religido e pela forma de enfrentamento utilizadas para lidar com o diagndstico e as
circunstancias da doenca.

Apesar da importancia da E/R na vida desses familiares, poucos profissionais
de saude abordaram questfes relativas a essa dimensédo com os entrevistados ou a
integraram na prética do cuidado. Ao mesmo tempo, os familiares relatam acreditar
gue o acolhimento dessa dimensao deve ser feito por religiosos, e aos profissionais
de saude caberia o atendimento da dimensédo fisica/biolégica. Essa percepcao
mostrou ndo s6 a visdo desintegrada que o familiar tem sobre os cuidados, como,
também, a internalizacdo do modelo biomédico.

Conclui-se, portanto, que a E/R deve ser integrada nos CP, visto que o
cuidado inadequado ou a n&o integracdo dessa dimensdo pode implicar uma
minimizacdo, ou pouca valorizacdo, do seu impacto nos resultados em salde e nas
tomadas de decisdo. Além disso, dependendo do modo como a equipe
multidisciplinar a integra, especialmente o médico, a autonomia dos pacientes e
familiares pode ser fortalecida ou enfraquecida. Depreende-se, portanto, que se faz
necessario que os profissionais de salde sejam adequadamente treinados e
capacitados no que diz respeito a integracdo dessa dimensdo nas préticas de
cuidado.

A complexidade desse panorama por si sO justifica a necessidade de mais
pesquisas que se preocupem em avaliar profundamente o papel da E/R, desde uma
perspectiva Bioética, no contexto dos CP e dos processos de tomadas de decisao

em salde.



2 ARTIGO 1

Espiritualidade/Religiosidade e Tomadas de Decisdo em Cuidados Paliativos —
Reviséo de Literatura

Spirituality / Religiosity and Decision Making in Palliative Care — Integrative Review

Lucille Fanini!

Mary Rute G. Esperandio?

Resumo

Os progressos tecnol6gicos e 0s avangos na area das ciéncias médicas trouxeram novos desafios
para as tomadas de decisdo em Cuidados Paliativos e fim de vida. A capacidade das intervencdes
médicas, hoje, gera escolhas que vdo desde o prolongamento da vida, a acbes que aceleram a
morte, passando ainda pela possibilidade de interven¢cfes de conforto, para que a morte ocorra de
forma mais natural possivel. Dentre os influenciadores dessas decisdes podemos citar as questdes
médicas, éticas, bioéticas e legais. Perpassando todas essas questdes encontra-se o ser humano,
que em situacdes de sofrimento busca pelo sentido dessa experiéncia. E ai, entdo, que a dimens&o
da espiritualidade/religiosidade emerge e impacta as tomadas de decisdo em saude. Sendo assim, o
objetivo do trabalho foi verificar a relacio espiritualidade/religiosidade e as tomadas de decisdo em
saude no contexto dos cuidados paliativos. O método utilizado foi a revisado integrativa de literatura.
Foram utilizadas as bases de dados BVS, CAPES, Pubmed e SciElo. Os termos de busca utilizados
foram: “cuidados paliativos AND “espiritualidade” AND “religi*” AND “tomada de decisdo”, em
portugués e inglés. Foram excluidos da analise os trabalhos ndo ligados ao tema, estudo em
duplicidade e textos ndo disponiveis na integra. Inicialmente foram capturados 493 estudos, contudo,
460 foram excluidos por ndo atenderem aos critérios de selegéo, restando 33 artigos para serem
analisados, todos publicados em lingua inglesa. Os resultados apontaram 5 categorias: 1) E/R dos
Profissionais de Salide e as Atitudes em Final de Vida, 2) Abordagem da E/R pelos profissionais de
saude em CP e final de vida; 3) Os familiares e as tomadas de decis6es em cuidados paliativos e fim
de vida; 4) As E/R dos pacientes e suas particularidades nas tomadas de decisGes e 5) Lideres
Religiosos e os Cuidados Paliativos e Cuidados de fim de vida. Os resultados indicam que a E/R dos
pacientes e familiares auxiliam no enfrentamento das doencas e nas tomadas de decisées em CP e
em fim de vida. Ha evidéncias também de que a E/R relaciona-se a aceitacdo e discussao de
tratamentos de fim de vida, especialmente de intervencdes que tém como objetivo, ou resultado,
acelerar a morte. A partir desses achados, conclui-se que a integracdo da dimensdo E/R dos
pacientes e familiares é de extrema relevancia para o processo de tomadas de decisdo no contexto
de salde e fundamental para proporcionar um cuidado integral e bioético.

Palavras-chave: Cuidados paliativos, Espiritualidade/Religiosidade, Tomadas de Decisdo, Paciente,
Familia, Bioética.

1 Mestranda do Programa de Pés-graduacao em Bioética da PUCPR.

2 Doutora em Teologia, professora adjunta do Programa de Pés-graduacéo em Teologia da

PUCPR.
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Abstract:

Recent advances in medical technology and in medical science have brought forward new challenges
for the decision making in Palliative Care and end of life. The capability of medical intervention today
creates choices that range from prolonging life to procedures that make death happen faster and even
the possibility for interventions for comfort to make death happen in the most natural way possible.
Among the weights on these decisions we can name medical, ethical, bioethical, and legal issues.
Going through all these issues is the human being struggling in search of the meaning in this
experience. It is here then that the Spirituality/Religiosity dimension rises and impacts decision
making in health. The goal of this work has been, therefore, to check the relationship between
spirituality/religiosity and decision making in health when it comes to palliative care. The method used
was an integrative review of bibliography. Database from BVS, CAPES, Pubmed, and SciElo was
searched. The search words were: “palliative care” AND “Spirituality” AND “religi*” AND “decision
making”, in Portuguese and English. Off this search were taken the papers not related to this topic,
duplicated studies, and text not fully available. At first, 493 studies were found but 460 excluded for
not fulfilling the selection criteria leaving us with 33 papers to be examined, all published in English.
The results pointed at 5 categories: 1) S/R in Health Professionals and Positions/Attitudes in End of
Life; 2) Approach on S/R by health professionals in PC and end of life; 3) Family members and
decision making in palliative care and end of life; 4) The S/R in patients and its particularities in
decision making, and 5) Religious Leaders and Palliative Care and Care at the end of life. The
results point that S/R in patients and family members help coping with the diseases, with decision
making in PC, and with the end of life. There is also evidence that S/R have a connection with the
acceptance and discussion of treatments for end of life, especially in regard to interventions whose
goal or result is to accelerate death. From these findings it is possible to see that the integration of the
S/R dimension from patients and family members is of extreme relevance for the decision-making
process in health and fundamental when catering for holistic and bioethical care needs.

Keywords: Palliative Care, Spirituality/Religiosity, Decision Making, Patient, Family, Bioethics.



2.1 INTRODUCAO

O ultimo século foi marcado por grandes evolu¢des nos cuidados de saude.
Descobertas como a teoria germinal, de Louis Pasteur, a invengao da radiologia, por
Wilhelm Conrad Roentgen, e a ressuscitacao cardiopulmonar, de Peter Safar, entre
outras, para Lutz, Rowniak e Sandhu (2018), revolucionaram o campo da medicina.?

Mudancas na forma de entender a salde, a doenca e a morte, embora mais
recentes, também fizeram parte dos avan¢os nos cuidados. O modelo biomédico,
com foco nos aspectos fisicos e bioldégicos da doenca, nos sintomas e nho
diagnéstico, com énfase no método cientifico e na objetividade, vem sendo
gradativamente substituido pelo cuidado holistico (LUTZ; ROWNIAK; SANDHU,
2018, p. 663).

E a partir dessa perspectiva, de cuidado integral, que os Cuidados Paliativos
(CP) se baseiam. O Manual de Cuidados Paliativos, da Academia Nacional de
Cuidados Paliativos (2012), caracteriza os CP como a abordagem que tem por
objetivo a identificacdo e avaliacdo das necessidades fisicas, psicossociais e
espirituais de pacientes e familiares que enfrentam problemas associados a doencas
gue ameacam a continuidade da vida, acompanhando-os e cuidando dos mesmos
até o fim (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Ainda que exista a orientacdo para que todas as dimensdes humanas sejam
atendidas nos CP, foi somente nos ultimos anos que a espiritualidade e a
religiosidade (E/R) ganhou maior espaco na area da saude. Sua relevancia vem
sendo relacionada ao papel que as crencas espirituais e religiosas desempenham na
vida de pacientes e familiares em CP e fim de vida, aos significados que os
pacientes e familiares atribuem a doenca e a esperanca (PESUT, 2009).

Embora, muitas vezes, os termos espiritualidade e religiosidade sejam
utilizados como sinbnimos, existem elementos que os diferenciam. Na Conferéncia
Nacional de Consenso, de 2009, nos Estados Unidos, a espiritualidade foi definida,
no campo dos cuidados em saude, como referindo-se “ao modo como os individuos
buscam e expressam sentido e propdsito e 0 modo como se experiencia conexao
com O momento, cOnsigo mesmo, com 0S outros, com a nhatureza e com O
transcendente ou sagrado” (PUCHALSKI et al., 2009a, p. 887).

3 As descobertas citadas s&o alguns exemplos que ilustram os avangos do ultimo século.



Ja a religiosidade, segundo Esperandio et al. (2017), pode ser caracterizada
pelo envolvimento de um individuo em atividades religiosas especificas, tais como
oracoes, preces, participacdo em missas e cultos religiosos, e pela participacdo em
diferentes atividades religiosas, pautadas em preceitos e tradi¢cées institucionais
confessionais. Neste sentido, a espiritualidade é mais ampla que a religiosidade,
apesar desta poder ser caracterizada como uma expressao da espiritualidade do
individuo (ESPERANDIO et al., 2017).

Essas consideracdes sobre as nocdes de espiritualidade e religiosidade
levam-nos a assumir, neste estudo, o binébmio espiritualidade/religiosidade de modo
a abarcar os sentidos acima expostos, sem a preocupacdo em estabelecer uma
distincdo de quando um ou outro sentido é enfatizado.

O grande desafio dos CP ainda hoje, é o atendimento adequado a todas
dimensdes do paciente e de familiares. Muitos pacientes continuam recebendo
assisténcia inadequada tanto no que se refere a priorizacdo das questdes biologicas
como na intensidade dos tratamentos oferecidos. As possibilidades de intervengdes
oferecidas pelo avango tecnologico criam extremos — ora com tratamentos
exagerados e desnecessarios, ora com intervencdes insuficientes para garantir o
bem-estar do paciente — e geram cenarios onde pacientes e familiares precisam
fazer escolhas (CARVALHO; PARSONS, 2012).

E neste cenario de dilemas que Van Rensselaer Potter (2016) propde a
Bioética como area de conhecimento capaz de auxiliar nas reflexdes sobre as
situagcdes complexas como prolongamento da vida, fim da vida e morte com
dignidade (POTTER, 2016). Rodrigo Sigueira-Batista et al. (2014) comenta ainda
que a questdo central das decisbes em saude esta relacionada a tomar decisdes
adequadas, para isso é necessario avaliar a pertinéncia das intervencdes do ponto
de vista técnico e cientifico, mas também é preciso considerar o melhor beneficio do
paciente, do ponto de vista das diferentes dimensdes que o compde (SIQUEIRA-
BATISTA et al., 2014).

A partir dessas perspectivas, esse estudo estabeleceu como objetivo investigar

a relacao entre a E/R e as tomadas de decisbes em Cuidados Paliativos.



2.2 METODOLOGIA

Trata-se de uma reviséo integrativa da literatura. Este método foi escolhido
pois, de acordo com Tavares et al. (2010), € amplamente utilizado no campo da
saude e viabiliza a sistematizagdo do conhecimento cientifico de forma a aproximar
0 pesquisador da producdo cientifica existente sobre o tema investigado (SOUZA,
SILVA; CARVALHO, 2010).

A revisdo integrativa seguiu as seis fases propostas nessa modalidade de
estudo:

Fase 1 — A pergunta norteadora elaborada foi: “Qual a relacdo entre a
espiritualidade/religiosidade e as tomadas de decisdo em cuidados paliativos?” A
partir da estratégia PICO (Paciente ou Problema, Intervencdo, Comparacdo e
“Outcomes”), como proposto por Cristina Mamédio da Costa Santos et al. (2007),
considerou o Paciente, ou Problema, os pacientes, familiares e profissionais de
saude. A intervencéo foi considera os CP. A comparacao foi a presenca, ou ndo, da
E/R nas tomadas de decisdo. O desfecho esperado foi identificar as possiveis
relacdes entre a E/R e as escolhas feitas em CP (SANTOS; PIMENTA; NOBRE,
2007).

Fase 2 — Definiu-se como estratégia de busca a pesquisa em quatro bases de dados
eletrbnicas ligadas a area da saude: Biblioteca Virtual em Saude (BVS), National
Library of Medicine (PubMed), Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior (CAPES) e Scientific Electronic Library Online (SciELO). Os
descritores utilizados foram: "cuidados paliativos” AND "tomada de decisdo” AND
"espiritualidade"”, "cuidados paliativos® AND "tomada de decisdo" AND religi*,
"palliative care” AND "decision making” AND "spirituality”, "palliative care" AND
"decision making” AND religi*. Todas as pesquisas realizadas nos bancos de dados
utilizaram a mesma combinacdo de descritores, porém nos bancos de dados do
Scielo o resultado de busca foi nulo.

Fase 3 — Foram aplicados os critérios de inclusdo e exclusdo predeterminados.
Como critérios para a selecdo da amostra foram utilizados artigos publicados em
periodicos nacionais e internacionais disponibilizados na integra em portugués e
inglés. Nenhum periodo foi delimitado, entretanto o levantamento capturou estudos
com inicio de publicagcdo em 2008 até 2018. Como critérios para a selecdo da

amostra, foram utilizados artigos publicados em periédicos nacionais e



internacionais, com texto completo disponivel e acessivel via online. Os artigos
deveriam abordar a relacdo entre Espiritualidade e Religiosidade e tomadas de
decisdo. Para melhor andlise, os materiais foram organizados em tabela para
detalhar os achados, o que permitiu obter informagcdes como nomes dos autores,
ano de publicacao, idiomas, pais de origem, tipo de estudo, area de conhecimento,
revista ou periddico, local e base dados.

Fase 4 — Resumo e sistematizacdo dos aspectos relevantes encontrados nos
artigos. Foi realizada uma leitura critica e reflexiva aprofundada dos artigos
selecionados para extrair as informacdes sobre a relacdo entre a espiritualidade e a
tomada de decisdo em pacientes e familiares em cuidados paliativos. A fim de
sistematizar os elementos presentes nos estudos selecionados, os principais dados
foram extraidos e compilados de forma descritiva para facilitar a identificacdo e
categorizacdes tematicas.

Fase 5 — Interpretacéo e sintese dos resultados.

Fase 6 — Apresentacdo da revisao e sintese do estudo.

2.3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Aplicados os procedimentos metodoldgicos, a busca resultou em 493 artigos,
sendo 143 estudos encontrados no banco de dados BVS, 202 no CAPES e 148 do
PubMed. Definiu-se como critérios de inclusdo os textos sobre jovens adultos,
adultos, idosos, meia idade em Cuidados Paliativos, ou familiares de pacientes em
Cuidados Paliativos. Os textos deveriam abordar temas relacionados a tomada de
decisdo em Cuidados Paliativos ou em fim de vida.

Resultaram para analise 33 artigos, todos eles publicados em lingua inglesa. O
pais com maior numero de publicacdo foi os EUA (N=15), seguido pela Holanda
(N=5) e Reino Unido (N=3). Alemanha, Australia, Bélgica e Canada publicaram dois
artigos cada pais. Iran e Singapura publicaram um artigo cada. N&o foi encontrado
estudo empirico sobre essa tematica desenvolvido no Brasil. O ano com maior
namero de publicacdes foi 2009 (N=8). Nos anos de 2014 e 2015, quatro
publicacbes foram realizadas. A area de conhecimento com maior numero de
publicacbes foi a area de medicina (N=28). A area de enfermagem publicou 5

artigos.
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Autor/Titulo

GEORGES, J. et al. Dealing with Requests for Euthanasia: A
Quialitative Study Investigating the Experience of General
Practitioners

JOHNSON, K. S; KUCHIBHATL, M.; TULSKY, J.A. What Explains
Racial Differences in the Use of Advance Directives and Attitudes
Toward Hospice Care?

DELISSER, H. M A. Practical Approach to the Family That Expects
a Miracle

PUGH, E. J. et al. A Profile of the Belief System and Attitudes to
End-of-Life Decisions of Senior Clinicians Working in a National
Health Service Hospital in the United Kingdom

MAESSEN, M. et al., Trends and Determinants of End-of-Life
Practices in ALS in the Netherlands

INGHELBRECHT et al., Nurses’ Attitudes Towards end-of-life
decisions in medical practice: a nationwide study in Flanders,
Belgium

PESUT, B. Incorporating Patients’ Spirituality into Care Using
Gadow’s Ethical Framework

MICHIELS, E et al. Information Disclosure to Terminally Ill Patients
and Their Relatives: Self-Reported Practice of Belgian Clinical
Specialists and General Practitioners

LOPEZ, R. P. Doing What's Best Decisions by Families of Acutely
Il Nursing Home Residents

SEALE, C. Hastening death in end-of-life care: A survey of doctors

SEALE, C.The Role of Doctors’ Religious Faith and Ethnicity in
Taking Ethically Controversial Decisions During End-of-Life Care
WIJMEN, M.P.S VAN et al. Advance Directives In The
Netherlands: An Empirical Contribution To The Exploration Of A
Cross-Cultural Perspective On Advance Directives

ELLIOTT, B.A et al. Religious Beliefs and Practices in End-Stage
Renal Disease: Implications for Clinicians

SCHENKER, Y. et al. | Don’t Want to Be the One Saying ‘We
Should Just Let Him Die’: Intrapersonal Tensions Experienced by
Surrogate Decision Makers in the ICU

COLLINS, L.K. et al. Patient Reasoning in Palliative Surgical
Oncology

PUTMAN, M.S. et al. Directive Counsel and Morally Controversial
Medical Decision-Making: Findings from Two National Surveys of
Primary Care Physicians

KYPRIOTAKIS, G. et al. Preferences for Aggressive Care in
Underserved Populations with Advanced-Stage Lung Cancer

HURDLE, V et al. Does Regional Variation Impact Decision-
Making in the Management and Palliation of Pancreatic Head
Adenocarcinoma? Results from an International Survey

WEBB, J.; STOUFFER, L. E. Religious and Spiritual Differences
Within Families: Influences on End-of-life Decision Making
MOBASHER, M. et al. End-of-Life Care Ethical Decision-Making:
Shiite Scholars' Views

TRANKLE, S.A. Decisions that hasten death: double effect and the
experiences of physicians in Australia

MENDOLA, A. Faith and Futility in the ICU

WIIMEN, M.P.S. VAN et al. Continuing or Forgoing Treatment at
the End of Life? Preferences of the General Public and People
With an Advance Directive

TAN, L. et al., Advance Care Planning: The Attitudes and Views of
a Group of Catholic Nuns in Singapore

SCHEUNEMANN, L.P. et al. How Clinicians Discuss Critically IlI
Patients’ Preferences and Values with Surrogates: An Empirical
Analysis

FRANCKE, A. L. et al. Nursing Staff and Euthanasia in the
Netherlands. A Nation-Wide Survey on Attitudes and Involvement
in Decision Making and the Performance of Euthanasia
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2016 JOHNSON, J. et al. The Impact of Faith Beliefs on Perceptions of Quantitativo = Medicina EUA
End-of-Life Care and Decision Making among African American
Church Members

2017 PEREIRA-SALGADO, A et al. Cultural and Religious Beliefs and Pesquisa Enfermagem = Australia
Values, and their Impact on Preferences for End-of-Life Care Transversal
Among Four Ethnic Groups of Community-Dwelling Older Persons

2017 DAHMEN et al., Limiting Treatment and Shortening of Life: Data Qualitativo Medicina Alemanha

from a Cross-Sectional Survey in Germany on Frequencies,
Determinants and Patients’ Involvement
2017 SANDERS, J.J. et al., Seeking and Accepting: U.S. Clergy Qualitativo Medicina EUA
Theological and Moral Perspectives
Informing Decision Making at the End of Life

2017 BALBONI, M.J. et al., U.S. Clergy Religious Values and Quantitativo = Medicina EUA
Relationships to End-of-Life Discussions and Care

2018 DIONNE-ODOM, J.N. et al., Factors Associated with Family Pesquisa Medicina EUA
Caregivers’ Confidence in Future Surrogate Decision Making for Transversal
Persons with Cancer

2018 ANDERSEN, P.M. et al., Therapeutic decisions in ALS patients: Quantitativo = Medicina Alemanha

cross-cultural differences
and clinical implications

Os 33 artigos foram analisados e distribuidos em cinco categorias: 1) E/R dos
Profissionais de Saude e as Atitudes em Final de Vida, (- a) Associa¢cfes positivas
entre a E/R e as atitudes dos profissionais de saude; (- b) Achados que néo
confirmam associacdes entre a E/R e as atitudes dos profissionais de saude em CP
e final de vida; 2) Abordagem da E/R pelos profissionais de saude em CP e final de
vida; 3) Os familiares, a E/R e as tomadas de decisdo em Cuidados Paliativos e fim
de vida; 4) As E/R dos pacientes e suas particularidades nas tomadas de decisfes e

5) Lideres Religiosos e os Cuidados Paliativos e Cuidados de fim de vida.

2.3.1 Categoria 1 — E/R dos Profissionais de saude e Atitudes em Final de Vida

O contexto dos Cuidados Paliativos, especialmente quando relacionado aos
cuidados de fim de vida, envolve uma grande sobrecarga emocional ndo sé para
pacientes e familiares, mas também para os profissionais de salde envolvidos no
processo de cuidar. Realizar ou n&o determinadas intervengdes, continuar ou retirar
tratamentos, ou, ainda, escolher intervencdes que tém como objetivo, ou efeito,
acelerar a morte — em locais onde essas praticas sdo autorizadas —, podem levar os
profissionais a viver conflitos entre suas crencas e os tipos de tratamento possiveis
para aliviar a dor e o sofrimento dos pacientes em final de vida.

Dentre os estudos selecionados, 11 abordaram as relagbes entre temas
ligados a E/R e as atitudes dos médicos e enfermeiros em final de vida (DAHMEN et
al.,, 2017; FRANCKE et al., 2016; GEORGES et al., 2008; HURDLE et al., 2014,
INGHELBRECHT et al., 2009; MICHIELS et al., 2009; PUGH et al., 2009; PUTMAN



12

et al., 2013; SEALE, 2009, 2010; TRANKLE, 2014). Dos 11 artigos selecionados,
nove tinham associacdo positiva entre E/R nas atitudes dos profissionais:
Inghelbrecht, et al. (2009); Michielis, et al. (2009); Seale (2010); Seale (2009),
Putman et al. (2013); Pugh et al. (2009), Georges et al. (2008), Trankle (2014)
Francke et al. (2016) Dois artigos — Hurdle et. Al (2014) e Dahmen et. al (2017) ndo
apresentaram resultados que confirmassem a relacdo entre a E/R dos profissionais

de saude e tomadas de decisao.

a) Associacdes positivas entre E/R e as atitudes dos enfermeiros e médicos.

A E/R dos profissionais foi associada a menor propensdo em aceitar, discutir
ou indicar intervencdes que sdo contrarias as suas crencas espirituais e religiosas,
especialmente aquelas que tém a intencédo de acelerar a morte — Inghelbrecht, et al
(2009), Michiels et al. (2009), Seale (2010), Putman et al. (2013) e Pugh et al., 2009.

Inghelbrecht, et al (2009), por exemplo, investigou as atitudes dos enfermeiros
da Bélgica em relacdo as decisdes de final de vida que podem acelerar a morte do
paciente. Entre os resultados obtidos, foi identificado que as enfermeiras catdlicas e
as enfermeiras com outras afiliacoes religiosas apresentaram taxas mais baixas de
aceitacdo da eutanasia e do direito de o paciente decidir sobre sua prépria morte,
guando comparado com enfermeiras néo religiosas. A mesma relacéo foi encontrada
entre os enfermeiros que consideravam sua religido/filosofia de vida importante para
as atitudes profissionais sobre os cuidados de final de vida, comparados a
enfermeiros que se classificaram como neutros ou como sem importancia suas
crencas religiosas.

As diferencas no sistema de crenca entre os profissionais de saude de uma
mesma equipe também podem influenciar as atitudes em relacdo as decisdes a
serem tomadas quando se cuida de um paciente que esta em final de vida (PUGH et
al., 2009). Os resultados apontaram que ter fé ou crencas religiosas era importante
para os participantes (70% dos técnicos, 67% dos enfermeiros). A religido dos
técnicos era significativamente diferente populacdo sob seus cuidados. Isto
contrastava com a religido dos enfermeiros, que espelhava a populacdo que era
atendida por eles. Diferencas estatisticamente significativas nas atitudes sobre a

retirada do tratamento e a continuagao da hidratacdo parenteral foram encontradas
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entre técnicos e os enfermeiros, sendo 0s técnicos mais propensos a continuarem a
intervencao. Por outro lado, no que se refere a atitude em relacdo a retencao do
tratamento, os técnicos e enfermeiros tinham opinides semelhantes. Os técnicos
parecem preferir ndo iniciar um tratamento de manutencéo da vida do que parar um
gue ja tenha sido iniciado.

A menor propensdo em aceitar, discutir ou indicar intervencdes que sao
contrarias as crencas espirituais e religiosas dos profissionais da saude podem
influenciar na capacidade de tomada de decisdo dos envolvidos, assim como
restringira seu direito de decidir. Essa atitude pode ser considerada uma acgao
paternalista. O paternalismo médico é caracterizado pela tomada de decisdo
baseada no que o profissional da saude considera ser o melhor interesse do
paciente, mesmo que 0s pacientes, ou familiares, sejam capazes de tomar essas
decisbes. O contrario do paternalismo é a autonomia, que se baseia no respeito ao
direito que as pessoas possuem de fazer suas proprias escolhas. Segundo
Beauchamp e Childress (1994), autonomia, junto a beneficéncia, ndo maleficéncia e
justica formam os Principio da Etica Biomédica, que pode ser utilizada como uma

forma de resolver dilemas morais e problemas Bioéticos.

b) Achados que ndo confirmam associacfes entre a E/R e as atitudes dos

profissionais de saude em CP e final de vida.

Os artigos de Dahmen et. al (2017) e de Hurdle et al. (2013) ndo encontraram
relacBes entre a E/R dos profissionais de saude e atitudes em final de vida.

O artigo de Hurdle et al. (2013) teve como objetivo investigar o impacto de
fatores médicos, religiosos, sociais, de treinamento e sistema de atencédo paliativa a
individuos com adenocarcinoma de pancreas. Participaram da pesquisa 258
médicos cirurgides de diferentes paises. A maioria (92%) dos profissionais
acreditava que sua fé/religido nao influenciava os cuidados de final de vida
oferecidos a seus pacientes. A maioria dos médicos relatou que suas opinides sobre
os cuidados de fim de vida destinados a pacientes com cancer estavam em
concordancia com outros profissionais das suas instituicdes (89%). Apenas 6%
relataram a necessidade de transferir os cuidados de um paciente para outro
meédico/cirurgido devido a conflitos com a familia do paciente em relagdo aos

cuidados de final de vida. O estudo conclui que apesar das diferencas significativas
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na religido, na composicdo da pratica profissional, no treinamento e nos recursos
institucionais em todo o mundo, também houve semelhancas notaveis nas crencas e
praticas de fim de vida entre os cirurgides que cuidam de pacientes com cancer no
pancreas (HURDLE et al., 2014).

O artigo de Dahmen et. al (2017) explorou a associacdo entre os tratamentos
meédicos que limitam a vida com possivel e/ou pretendido encurtamento e as
caracteristicas do paciente e dos médicos. Os resultados da pesquisa mostraram
gue a associacdo entre a limitacdo do tratamento com a doenca e a idade do
paciente, e a filiacao religiosa dos médicos e sua especializacdo, ndo puderam ser
confirmadas. N&o houveram diferencas estatisticamente significativas no que se
refere a limitacéo do tratamento entre médicos com e sem filiag&o religiosa. Também
ndo houve associacdo significativa entre 0 médico ser especializado em cuidados
paliativos e a limitacdo do tratamento com possivel ou pretendido encurtamento. A
pesquisa também ndo confirmou a hipdtese sobre a influéncia da afiliacéo religiosa
ou especializacdo dos médicos com a frequéncia das praticas de cuidados

paliativos.

2.3.2 Categoria 2 — Abordagem da E/R pelos profissionais de saude

Cinco estudos (DELISSER, 2009; MENDOLA, 2015; PESUT, 2009;
SCHEUNEMANN et al., 2015; WEBB; STOUFFER, 2014) investigaram a abordagem
da E/R pelos profissionais de salde e os desafios presentes nestes contextos.
Quatro artigos eram estudos de caso (DELISSER, 2009; MENDOLA, 2015; PESUT,
2009; WEBB; STOUFFER, 2014).

As habilidades de comunicacdo dos médicos para abordar e incorporar as
preferéncias e os valores de pacientes em estado critico, com seus familiares, foi o
tema abordado por Scheunemann et al. (2015). Neste estudo foram entrevistados 54
meédicos e 159 familiares responsaveis por 71 pacientes internados em cinco UTIs
de dois hospitais. Os resultados mostraram que na maior parte das reunidées com 0s
familiares ndo houve discussdo sobre a espiritualidade do paciente, também né&o
foram abordados os valores dos pacientes quanto a autonomia e independéncia,
bem-estar emocional e relacionamentos, fungdes fisicas e cognitivas.

O estudo de caso abordado por DeLisser (2009) mostrou que para 0s

profissionais de salde pode ser muito desafiador quando um paciente esta
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extremamente doente e/ou em final de vida e a familia espera por uma recuperacao
milagrosa, especialmente quando ha certeza de que o milagre ocorrera por meio de
intervencdo divina. Em situagdes como essas, 0 autor recomenda aos médicos
esforcos continuos para estabelecer uma relacdo de confianca e respeito com a
familia.

Outro desafio para os profissionais de saude ocorre quando as crencas
espirituais e religiosas do familiar sdo contrarias aos desejos do paciente e das
intervencdes e cuidados que a equipe médica acredita ser o melhor para o paciente.
Em um dos estudos selecionados, apesar da recomendacdo de um dos hospitais em
dar enfoque de medida de conforto, e de o paciente dizer, muitas vezes, ao pastor
de sua igreja, que nao gostaria de ser mantido vivo em uma condi¢cdo como essa, 0
filho solicitou codigo completo de ressuscitacéo e tratamento focado na recuperacao,
apesar da piora gradual do seu quadro. Para a autora, as crencas espirituais e
religiosas devem ser levadas em conta porque definem quem somos em um nivel
existencial, nos dao propdsito, significado e esperanca. Ao mesmo tempo, alguns
limites precisam ser considerados, pois se o pedido de um familiar é contrario aos
desejos do paciente e aquilo que a equipe considera como melhor interesse, mesmo
gue a solicitacdo esteja de acordo com 0s ensinamentos da comunidade religiosa do
paciente, o pedido ndo deve ser honrado (MENDOLA, 2015).

As diferentes afiliacbes religiosas dos familiares de um paciente também
podem gerar a necessidade de abordagens especificas que considerem a E/R dos
envolvidos, especialmente do paciente. Em outro estudo de caso (WEBB,;
STOUFFER, 2014) é apresentada a historia de um paciente budista, pais catélicos e
o companheiro espiritualizado, mas néo religioso. Os conflitos que surgiram sobre as
preferéncias dos envolvidos foi resolvido incluindo, no processo de cuidado,
elementos e acbes que representassem as crencas espirituais e religiosas dos
envolvidos, especialmente do paciente.

Para dar suporte as abordagens das questdes espirituais e religiosas, o artigo
de Pesut (2009) sugere a utilizacdo da estrutura de Sally Gadow como uma
ferramenta ética para melhorar o entendimento dos enfermeiros sobre os valores e
crencas espirituais dos pacientes e para auxilid-los nas decisées que eles tomam. A
estrutura ética de Gadow € composta de trés niveis estruturais: o imediatismo ético,
0 universalismo ético e a narrativa relacional. Os trés niveis permitem que 0s

profissionais de saude integrem as experiéncias espirituais, os valores e crencas de
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pacientes e familiares nos cuidados de saude, auxiliando ndo s6 no enfrentamento
da doenca, mas também nas decisdes de determinados cuidados.

A abordagem da E/R pelos profissionais de saude, a importancia e o0s
desafios presentes nestes contextos também foi foco de alguns estudos realizados
no Brasil. Esperandio (2018) identificou que os profissionais de saude, os médicos,
em particular (ESPERANDIO; MACHADO, 2019; VITORINO et al, 2018),
apresentam grande dificuldade em incluir as questdes da E/R no cuidado ao
paciente. Contudo, os pacientes conseguem integrar suas crengas religiosas e
espirituais no processo de enfrentamento de problemas de saude, enquanto 0s
profissionais permanecem alheios a tal pratica, com o risco, inclusive, de interrupcao
do tratamento, sem que o médico tenha, ao menos, conhecimento dessas questdes
(ESPERANDIO; MACHADO, 2019).

2.3.3 Categoria 3 — Os familiares, a E/R e as tomadas de decisdo em Cuidados

Paliativos e fim de vida

Quando as vozes dos pacientes em final de vida séo silenciadas pelo avanco
da doenca, cabe a familia a manifestacédo de seus desejos, vontades e preferéncias.
Os cuidadores familiares precisam enfrentar a doenca de seu ente querido, a
iminéncia da morte, e tomar, ou dar apoio, a decisbes sobre tratamentos e
intervencdes a serem realizados. E nesse cenério, repleto de emocdes e desafios,
gque a E/R pode contribuir para as tomadas de decisbes. Porém, as escolhas
pautadas nas crencas espirituais e religiosas, especialmente a forma como a
sacralidade da vida é entendida pelos familiares, podem direcionar para tratamentos
agressivos que prolongam a vida sem proporcionar maiores beneficios para o
paciente. Os familiares podem ainda apresentar comportamentos evitativos, como
retardar sua tomada de decisdo, ou colocar nas maos de Deus o cuidado do
paciente. Esses temas foram encontrados nos artigos Dionne-Odom et al., 2018;
Elliott et al., 2012; Lopez, 2009, Schenker et al. (2012).

Lopez (2009) descobriu duas formas distintas de enfrentamento de familiares.
Diante do desafio de escolher entre tratamentos agressivos e o0s cuidados paliativos,
os familiares relataram que as principais preocupac¢des eram: proteger a vida, criar

conforto, confiar na religido, honrar desejos do paciente e buscar orientagao. Alguns
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familiares usaram a religido como uma maneira de lidar com a incerteza na tomada
de decisdes, independentemente da escolha de tratamentos que sustentam a vida
ou paliativos, eles ndo basearam suas decisdes na doutrina da religido organizada, e
sim encontraram consolo no poder de um ser superior. Em contraste, outros
familiares contaram com a religido para apoiar a decisdo de continuar as escolhas
que prolongam a vida, justificando sua decisdo no entendimento de que manter o
paciente vivo é o que deve ser feito. Além disso, a crenca em milagres também foi
citada como justificativa para continuar determinadas intervengdes.

E importante aqui destacar que alguns pedidos de familiares poderiam ser
classificados como “futilidade terapéutica”, que é caracterizada pela realizagédo de
tratamentos néo eficazes. Freire (2015) comenta que o conceito de futilidade se
baseou na referéncia que o médico tem “sobre o diagnostico, progndstico e curso da
doencga, assim como na relagao entre beneficios e custos.” Porém hoje, em fungao
da participacdo que os pacientes e familiares tém no processo de tomada de
decisdo, os julgamentos fateis devem incluir os valores do médico, do doente, da
familia de outras pessoas que possam estar envolvidas no cuidado. A futilidade deve
ser vista, ainda, a partir da relacéo entre as efetividades, custo e beneficio.

Schenker et al. (2012) abordou em seu estudo a tensdo entre respeitar 0s
valores do paciente e 0 medo de ser responsavel pela morte de um ente querido, o
desejo de buscar qualquer chance de recuperagcdo e a necessidade de garantir o
bem-estar do paciente. Como estratégia de enfrentamento para gerenciar as fontes
de estresse, os familiares citaram a recordacdo de conversas anteriores com 0S
pacientes, o compartilhamento das decisdes com outros membros da familia, atrasar
ou adiar a tomada de decisbes, praticas espirituais e religiosas e contar historias
(SCHENKER et al., 2012).

Os familiares podem, ainda, apresentar determinadas caracteristicas pessoais
gue influenciam o processo de tomadas de decisdo. Foi a partir dessa perspectiva
que o artigo de Dionne-Odom et al. (2018) abordou o tema dos cuidadores de
pacientes com cancer. A confianca do familiar em tomar decisdes por seus familiares
foi relacionado a comportamentos de autocuidado relacionados ao crescimento
espiritual e a menor utilizagdo de comportamentos evitativos (DIONNE-ODOM et al.,
2018).

A maneira como as crencas religiosas podem ajudar os familiares a enfrentar

as circunstancias do tratamento e contribuir para o processo de tomada de decisdes
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sobre continuar ou ndo a dialise foi identificada por Elliott et al. (2012). As crencas
religiosas além de proporcionar uma base para a tomada de decisdes e para o
enfrentamento do dia a dia do tratamento, foram usadas como meio para
compreender e lidar com as experiéncias que a vida lhes trouxera, além disso,
serviram de base para que encontrassem a forca necessaria para escolher entre
continuar ou ndo a dialise (ELLIOTT et al., 2012).

2.3.4 Categoria 4 — As E/R dos pacientes e suas particularidades nas tomadas

de decisdes

Aqueles que se deparam com o diagnostico de uma doenca grave e
ameacadora da vida se veem obrigados a lidar com uma nova realidade imposta.
Entender o significado atribuido a doenca, a forma de enfrentamento e as variaveis
gue influenciam as tomadas de decisdes sdo elementos necessarios para entender
as necessidades do paciente e oferecer cuidados alinhados as suas preferéncias,
desejos e crencas espirituais e religiosas.

Alguns estudos dessa categoria identificaram a relacdo entre a baixa e a alta
E/R, preferéncias de tratamentos de pacientes em CP, e fim de vida, e como a E/R,
em alguns casos, ofereceu apoio para que decisfes fossem tomadas (ANDERSEN
et al., 2018; COLLINS et al, 2013; ELLIOTT et al, 2012; JOHNSON;
KUCHIBHATLA; TULSKY, 2008; KYPRIOTAKIS et al., 2014; MAESSEN et al., 2009;
PEREIRA-SALGADO et al., 2017; TAN et al., 2015; WIJMEN et al., 2015, 2010).

A menor religiosidade, no estudo de Andersen (2018), foi associada a
tratamentos mais invasivos. O estudo investigou a tomada de decisdo sobre as
opcOes terapéuticas em pacientes com ELA — Esclerose Amiotréfica Lateral, na
Alemanha, Polbnia e Suécia. As opcdes de tratamento apresentadas aos pacientes
foram: tratamentos invasivos, ventilacdo ndo invasiva e gastrostomia endoscoépica
percutanea. Os pacientes que declararam o0s desejos de usar dispositivos
terapéuticos invasivos no futuro eram menos religiosos em comparagdo com
agueles que declararam ndo desejar essas intervencdes (ANDERSEN et al., 2018).

N&o ter crencas religiosas, em dois estudos, também foi associado a
determinados tipos de tratamento. O estudo de Maessen et al. (2009) relacionou os
fatores influentes na escolha pela eutanasia, suicidio assistido e sedacao paliativa

em pacientes portadores de ELA — Esclerose Lateral Amiotrdéfica e identificou que a
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eutanasia ou suicidio assistido foram significativamente associadas a pouca
importancia da religido para o paciente (MAESSEN et al., 2009).

N&o ter crencas religiosas também foi associado a escolha em ter Diretivas
Antecipadas de Vontade (DAV), em estudo feito por Wijmen et al. (2010), que
investigou a relacdo entre as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) a partir de
uma perspectiva intercultural. Um questionario foi enviado a uma amostra
representativa da populacdo holandesa. Foi observado que as pessoas que
possuiam crencgas religiosas estavam menos propensas a elaborar uma DAV
qgquando comparadas aquelas que nao tinham crencas (16% versus 10%). Essa
diferenca aumentou quando a importancia da crenca na vida da pessoa foi levada
em conta (22% versus 9%). Os autores consideraram importante destacar que as
pessoas cristds (catllicas romanas ou protestantes), e cuja crenca desempenhou
um importante papel em suas vidas (60%), poderiam solicitar para terminarem com
suas vidas em certas circunstancias, e que 9% declarou que poderia, no futuro,
elaborar uma Diretiva Antecipada de Vontade (WIIJMEN et al., 2010).

De maneira geral, foi observado que, dos artigos relacionados a E/R e as
preferéncias dos pacientes, dois pesquisam as Diretivas Antecipadas de Vontade
(JOHNSON; KUCHIBHATLA; TULSKY, 2008; WIJMEN et al., 2010) dois pesquisam
a preferéncia por tratamentos agressivos e uma pesquisou a escolha por eutanasia,
suicidio assistido por médicos e sedacdo continuada até a inconsciéncia (sedacéo
paliativa). Em relagdo a amostra, dois envolveram a populacdo da Holanda, dois
relacionaram a raca e as preferencias por determinados tipos de tratamento e, um,
pacientes submetidos a cirurgia paliativa. JaA o diagnostico dos pacientes foram:
cancer (1), pacientes em fim de vida (1), pacientes com doencas renais cronicas (1),
portadores de ELA (Esclerose Amiotréfica Lateral) (2).

As diferentes perspectivas com que o tema foi abordado nos estudos
confirmam especificidades que envolvem a E/R e sua influéncia nas preferéncias

dos pacientes.

2.3.5 Categoria 5 — Lideres Religiosos e os Cuidados Paliativos e Cuidados de

fim de vida

A relacdo entre a atuacdo dos religiosos, as crencas espirituais e religiosas e

suas influéncias no processo de tomada de decisdo e Cuidados Paliativos e em final
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de vida foi abordada por quatro artigos Balboni et al., 2017; Johnson et al., 2016;
Mobasher et al., 2014; Sanders et al., 2017. Desses artigos, dois investigaram as
crencas dos clérigos dos Estados Unidos, um investigou o impacto das crencas
religiosas dos membros de uma igreja nas percepgdes sobre o fim de vida e um
investigou as percepcdes de estudiosos do Islam sobre as questdes de final de vida.
(BALBONI et al., 2017; JOHNSON et al., 2016; MOBASHER et al., 2014; SANDERS
et al., 2017)

Sanders et al. (2017) examinou o conhecimento dos clérigos dos Estados
Unidos, as crencas e seu papel nas tomadas de decisdo em final de vida de
paciente com doencas graves. Os achados indicam que os participantes tinham
pouco conhecimento sobre questdes de final de vida, como, por exemplo, cuidados
intensivos e alivios de dor. Ja no que se refere a sua atuagéo frente as tomadas de
decisdo, foi identificado ambivaléncia e abordagens passivas no aconselhamento
dos fiéis (SANDERS et al., 2017).

Mobasher et al. (2014) examinou as opinides dos académicos islamicos sobre
os cuidados no fim da vida. Os participantes foram convidados a responder seis
guestdes sobre tomada de decisdes éticas no tratamento de fim de vida. A analise
revelou concepcdes islamicas sobre a definicdo de morte e tomadas de decisdes em
final da vida. Para eles, os principios éticos e mandamentos islamicos devem ser
usados para que as escolhas sejam corretas e sensatas, seja elas continuar ou
parar os cuidados dos pacientes terminais. As decisdes finais devem ser tomadas
por uma equipe de especialistas, e os médicos devem estar no centro de tal equipe
(MOBASHER et al., 2014)-

O artigo Johnson et al. (2016), apesar de nao envolver profissionais
religiosos, investigou como as crencas espirituais e culturais de membros da igreja
afro-americana, que visitam pessoas em final de vida, influenciam as tomadas de
decisdes. Os achados mostraram o desafio em discutir questbes de final de vida
com pessoas afro-americanas devido a complexa interacdo entre as questdes
histéricas e sociais, crencas religiosas e falta de informacdo que permeiam as
preferéncias dos pacientes sobre os cuidados paliativos e os cuidados em final de
vida. (JOHNSON et al., 2016)
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2.4 CONSIDERACOES FINAIS

A forma como a E/R manifestou sua influéncia nas tomadas de decisédo em
cuidados paliativos e em fim de vida pode ser comparada a uma complexa teia de
relacbes, composta tanto pelas crencas religiosas e espirituais dos envolvidos —
pacientes, familiares, profissionais de saude e religiosos — quanto questdes médicas,
éticas, bioéticas e legais.

Ao olhar o processo de tomada de decisdo a partir do ponto de vista do
paciente, foi possivel observar que a presenca e a intensidade das crencas
espirituais e religiosas podem indicar a propensdo por determinados tipos de
tratamento. Em contrapartida, também foi observado que a presenca de crencas
espirituais e religiosas em pacientes com doencas renais crénicas em estagio final
nao os fizeram sentir-se obrigados a continuar a dialise, mesmo entendendo que o
tratamento é uma dadiva de Deus.

Ao olharmos a tomada de decisdo em CP e em final de vida sob a ética dos
familiares, foi possivel identificar preocupacoes, tensdes e conflitos vividos por eles,
ao se depararem com a necessidade de escolher o tipo de tratamento a ser
oferecido a seu ente querido. Os conflitos foram especialmente visiveis nos estudos
de caso que mostram as dificuldades que os profissionais de saude encontram
guando as solicitagbes de intervencbes agressivas e invasivas dos familiares séo
contrarias aos desejos dos pacientes e as indicagbes de tratamento dos
profissionais de saude.

Partindo da perspectiva do paciente e dos familiares, foi possivel reforcar a
importancia da identificacdo e do atendimento das necessidades espirituais e
religiosas de pessoas que enfrentam doencas ameacgadoras da vida, como proposto
pela definicAo dos cuidados paliativos. Incorporar as crencas espirituais dos
pacientes e familiares na tomada de decisbes em salde é essencial para um
cuidado ético. Tomar decisbes meédicas, seja relacionado as preferéncias do
paciente, seja em nome de outra pessoa, produz sofrimento emocional, e € a E/R
gue pode fornecer assisténcia significativa para lidar com esse sofrimento (IVY et al.,
2019).

Do ponto de vista da E/R dos profissionais da saude existem alguns
potenciais problemas éticos e bioéticos que podem surgir em sua atuacao

profissional. As crencas espirituais e religiosas dos profissionais de saude foram
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associadas, em alguns artigos, a menores aceitacdes de determinados tipos de
tratamentos, especialmente aqueles que provocam ou aceleram a morte. As
intervencdes consideradas contrarias as suas crencas espirituais e religiosas se
traduziram em menores discussdes com paciente e familiares sobre opcdes de
intervencdes que podem ser realizadas. Menores discussfes sobre determinados
tipos de tratamento também foram encontradas nos clérigos que prestam cuidados
espirituais a pacientes em final de vida. Posturas ambivalentes e passivas foram
percebidas em suas abordagem e aconselhamento, além de falta de conhecimento
sobre cuidados paliativos e final de vida.

Apesar da Bioética reforcar praticas que favorecam a autonomia dos
pacientes, como proposto por Drought, e Koenig (2002), foi observado nos achados
deste estudo que sua pratica ainda é um desafio, seja pelo paternalismo presente
em algumas relacbes médico-paciente, seja, como posto por Tarpley e Tarpley
(2011) pela falta de conhecimento do profissional de satude sobre como sistema de
crenga espiritual/religiosa ou “nenhum” afeta a tomada de decisdo médica, de forma
consciente ou inconsciente (DROUGHT; KOENIG, 2002; TARPLEY; TARPLEY,
2011)

Se esperamos que os profissionais desempenhem um papel de ajudar os
pacientes e familiares a reconciliar crencas espirituais com suas decisbes de
cuidados de saulde, € necessario que eles sejam capacitados para entender e
incorporar a E/R no contexto do cuidado de uma maneira ética. Os cuidados dos
pacientes devem considerar suas preferéncias e desejos, a qualidade do cuidado
esta relacionada, sobretudo, ao comprometimento cuidadoso dos profissionais de
saude com os melhores interesses do paciente.

Os achados aqui encontrados reforcam ainda a importancia da Bioética como
disciplina que oferece tanto elementos tedricos para embasar a complexidade que
envolve o processo de tomada de decisdo em cuidados paliativos e em final de vida
guanto ferramentas para que os profissionais de saude possam utilizar para abordar

e ajudar os pacientes e familiares a tomarem decisdes éticas.
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Dealing with Requests for Euthanasia: A Qualitative Study Investigating the Experience of
General Practitioners.

O artigo investigou as experiéncias dos clinicos gerais da Holanda com pedido de eutanasia de
pacientes terminais. Os resultados mostraram que alguns médicos (6 de 30) declararam que
néo eram a favor de realizar a eutanasia. Eles tentaram evitar a realizacéo da eutanasia, acima
de tudo, porque era incompativel com seu préprio modo de aliviar o sofrimento dos pacientes
terminais. Dentre esses médicos, alguns deles (3 dos 6) ressaltaram que sua atitude contra a
eutanasia estava relacionada as suas crengas religiosas, os demais relataram estarem incertos
sobre sua prépria capacidade de lidar com a antecipagédo intencional da morte do paciente.
Houve médicos (8 de 30) que enfatizaram a importancia de melhorar a qualidade de vida dos
pacientes e aliviar o sofrimento, cuidando e apoiando o paciente e os familiares. Estes
profissionais foram menos confrontados com a necessidade de considerar a eutanasia para
aliviar o sofrimento de um doente terminal. O estudo identificou que, alguns médicos, pareciam
néo enfatizar a importancia de discutir as expectativas e desejos do paciente em relagdo ao fim
da vida e, acima de tudo, assegurar um processo de morte pacifica, por exemplo, administrando
grandes doses de opioides ou aplicando alguma forma de sedacéo terminal. Esse dado mostrou
a importancia de entender a solicitagao feito pelo paciente a fim de apoiar um processo de morte
pacifico, de forma mais natural, em vez de apenas acelerar o fim da vida do paciente.

What Explains Racial Differences in the Use of Advance Directives and Attitudes Toward
Hospice Care?

O objetivo deste estudo foi determinar se as diferengas entre adultos idosos afro-americanos e
brancos no uso de diretivas antecipadas e atitudes em relagéo aos cuidados paliativos séo
explicados por diferencas nas crengas e valores culturais. Em comparagéo com os brancos, os
afro-americanos foram menos propensos a ter um testamento vital ou DPOA (35,5% vs. 67,4%,
P <0,001). Com base nas pontuagdes das escalas, o afro-americano expressa maior preferéncia
por terapias que prolongam a vida em caso de doenga terminal, menos conforto em discutir a
morte, maior desconfianga no sistema de salde, crengas espirituais que sdo mais propensas a
entrar em conflito com objetivos dos cuidados paliativos ou hospice e atitudes menos favoraveis
em relacdo aos hospices.

A Practical Approach to the Family That Expects a Miracle

O estudo mostrou que para os profissionais de satde pode ser muito desafiador quando um
paciente esta extremamente doente e/ou em final de vida e a familia espera por uma
recuperacao milagrosa, especialmente quando ha certeza de que o milagre ocorrera por meio
de intervencédo divina. A paciente na qual o estudo se baseou, € uma senhora de 75 anos com
histéria de hipertensédo e diabetes que evolui para uma insuficiéncia pulmonar aguda,
insuficiéncia renal progressiva, sepse néo controlada com hipotenséo e falta de responsividade.
Os profissionais de saude envolvidos no cuidado consideram que a recuperagdo de alguém da
sua idade com faléncia multipla de 6rgaos € muito pequena. Portanto, eles reuniram os filhos
para indicar que os cuidados enfocassem apenas medidas de conforto. A familia discorda
vigorosamente dessa sugestéo, insistindo que a ventilagdo mecénica seja mantida e em caso de
parada cardiaca a ressuscitacéo cardiopulmonar (RCP) seja feita pois eles sabem que milagre
ocorrera.

Em situa¢des como essas, o autor recomenda aos médicos esforgos continuos para estabelecer
uma relagdo de confianga e respeito com familia. A construgao dessa relagdo pode ser feita a
partir de uma comunicag¢@o com termos compativeis ao entendimento da familia, escuta atenta,
discusséo honesta e respostas ponderadas. Essas estratégias precisam ainda ser adaptadas a
especificidade de cada familia. Em caso de persisténcia da familia em utilizar tratamentos
futeis, pode ser necessario ajudar a familiar a aceitar a iminéncia da morte do seu ente querido.
Também deve ser considerado a necessidade de discussdes dessas situagfes em comités de
ética ou espacos que as intuicdes possuem para resolucéo de conflitos éticos.

A Profile of the Belief System and Attitudes to End-of-Life Decisions of Senior Clinicians
Working in a National Health Service Hospital in the United Kingdom

O artigo investigou como o sistema de crengas de técnicos, enfermeiras e especialistas
influenciam suas atitudes em relagéo as decisfes a serem tomadas quando esté se cuidado de
um paciente que esta morrendo. Participaram da pesquisa 77 técnicos, 24 enfermeiros e 44
especialistas. Os resultados apontaram que ter fé ou crengas religiosas era importante para os
participantes, (70% dos técnicos, 67% dos enfermeiros). A religidio dos técnicos era
significativamente diferente populac¢éo sob seus cuidados. Isto contrastava com a religido dos
enfermeiros, que espelhava a populagdo que era atendida por eles.

Diferengas estatisticamente significativas nas atitudes em relagdo a retirada do tratamento e a
continuacao da hidratagdo parenteral foram encontradas entre os técnicos e os enfermeiros,
sendo os técnicos mais provavel a continuarem a intervencéo. Por outro lado, no que se refere a
atitude em relagéo a retengdo do tratamento, os técnicos e enfermeiros tinham opinides
semelhantes. Os técnicos parecem preferir ndo iniciar um tratamento de manutengdo da vida,
do que parar um que ja tenha sido iniciado.

Segundo os autores, as diferengas encontradas podem ter implicagdes préaticas para os
pacientes se as crencas e atitudes religiosas dos técnicos influenciarem os cuidados em fim de
vida. Os profissionais de salde possam acreditar que agem no melhor interesse do paciente, a
interpretacé@o do melhor interesse pode diferir entre os clinicos.
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Trends and Determinants of End-of-Life Practices in ALS in the Netherlands

O objetivo deste estudo foi determinar quais fatores influenciam as praticas de fim de vida na
ELA e porque as taxas de eutandsia e suicidio assistido estdo mudando ao longo do tempo.

A opgéo pela eutanasia ou PAS (suicidio assistido por médicos) , mas nédo pelo CDS (sedacéo
profunda continuada) , foi associada a religido como sendo importante para o paciente e com
maior escolaridade, o que confirma estudos anteriores sobre eutanasia ou PAS.

Nurses’ Attitudes Towards end-of-life decisions in medical practice: a nationwide study in
Flanders, Belgium

O artigo investigou as atitudes dos enfermeiros da Bélgica em relagéo as decis6es de final de
vida que podem acelerar a morte do paciente. A amostra foi composta por 6000 enfermeiros de
Flandres e taxa de resposta a pesquisa foi 62,5%. Entres os resultados obtidos, foi identificado
gue as enfermeiras catodlicas e as enfermeiras com outras afiliagdes religiosas apresentaram
taxas mais baixas de aceitagdo da eutanasia e do direito de o paciente decidir sobre sua prépria
morte, qguando comparado com enfermeiras ndo religiosas. A mesma relacao foi encontrada
entre os enfermeiros que consideravam sua religido/filosofia de vida importante para as atitudes
profissionais em relacé@o aos cuidados de final de vida, em comparacéo a enfermeiros que se
classificaram como neutro ou sem importancia suas crengas religiosas.

Incorporating Patients’ Spirituality into Care Using Gadow’s Ethical Framework

O artigo propde a utilizagdo da estrutura de Sally Gadow como uma ferramenta ética para
melhorar o entendimento dos enfermeiros sobre como os valores e crengas espirituais dos
pacientes para auxilia-los nas decisdes que eles tomam. Um estudo de caso sobre uma
paciente de 80 anos com cancer de mama em estagio final é usado para ilustrar como a
estrutura ética pode ajudar revelar as certezas espirituais, principios e narrativas que os
pacientes trazem para sua saude experiéncias de cuidado. A paciente estava apresentando
multiplas convuls@es refratarias a medicacéo, tornando-se mais agitada com confuséo e
alucinagdes. Quando esta lcida, ela mostrava angustia emocional. A paciente, e sua filha, que
mantinha uma vigilancia constante a beira do leito, compartilham uma fé crista. A filha, em certa
ocasido, relatou a enfermeira nunca imaginar que sua mae morreria com tanto sofrimento e que
sempre acreditou que Deus cuidaria dela, mas que ndo entendia por que Deus permitiria que ela
sofresse tanto. A enfeira, comegou a partir dai uma conversa sobre a possibilidade de sedagéo
terminal com a filha. O artigo aponta a atengéo a espiritualidade dos pacientes como uma
obrigacéo moral dos enfermeiros. Experiéncias espirituais, os valores e crengas devem ser
integrados nos cuidados de saude visto que os pacientes se utilizam dessas crengas e
experiéncias para lidar com a doenca e as tomadas de decisfes de cuidados. Ao incorporar a
espiritualidade nos cuidados tem-se a possibilidade de maximizar a qualidade dos cuidados de
salde. Os enfermeiros devem encontrar estruturas éticas que tenham o potencial de explorar e
fornecer uma andlise matizada das quest6es inerentes a incorporagdo da espiritualidade nos
cuidados de salde.

Information Disclosure to Terminally Ill Patients and Their Relatives: Self-Reported
Practice of Belgian Clinical Specialists and General Practitioners

O Artigo investigou as préaticas de médicos especialistas e clinicos gerais da Bélgica sobre a
discussédo de informagdes com pacientes terminais e seus familiares e abordagem da familia
pelo profissional sem o conhecimento do paciente. A amostra aleatéria foi composta por 3014
médicos e sua taxa de resposta foi de 58%. Os resultados mostraram que os médicos
religiosos discutiram menos opgdes de aceleragdo no final da vida com os pacientes. Médicos
com alta aceitagdo da eutanasia informam mais os pacientes sobre os temas pesquisados e
discutem menos com as familiares questdes relativas a sadde do paciente sem informa-lo.
Doing What’s Best Decisions by Families of Acutely lll Nursing Home Residents

O artigo investigou a tomada de deciséo de familiares residentes em asilos. A escolha estava
relacionada a tomar decisdes de tratamento diante de circunstancias incertas, e a resposta
consistia em cinco subprocessos: proteger a vida, criar conforto, confiar na religido, honrar
desejos, e buscando orientacé@o. Os resultados mostraram que alguns membros da familia
usaram a religido como uma maneira de lidar com a incerteza na tomada de decisées.
Independentemente de escolherem tratamentos sustentadores ou paliativos, eles ndo basearam
suas decisdes na doutrina da religido organizada. Em vez disso, o familiar encontrou consolo no
poder de um ser superior. Em contraste, outro familiar contou com a religido para apoiar a
deciséo de continuar as escolhas que prolongam a vida.

Hastening death in end-of-life care: A survey of doctors

O artigo teve, entre seus objetivos, investigar como as crencgas e atitudes religiosas e a
legalizagdo da morte assistida estdo associadas a as tomadas de decis6es em que os médicos
esperam ou, pelo menos em parte, pretendo acabar com a vida. Os médicos que se declararam
religiosos ou que se opunham a legalizacédo da morte assistida eram menos propensos a relatar
decis@es onde eles esperavam ou pretendiam acelerar o fim da vida. O estudo considerou que
esse fato pode estar ligado a sacralidade da vida é a uma maior preocupagao desses médicos
na qualidade de vida e pode ser um motivo de preocupacéo se isso resultar em pacientes com
necessidades e preferéncias similares recebendo tratamento diferente.

The Role of Doctors’ Religious Faith and Ethnicity in Taking Ethically Controversial
Decisions During End-of-Life Care

O artigo comparou a etnia e fé religiosa dos médicos e da populagéo do Reino Unido e suas
associacdes com decisdes eticamente controversas quando se trata de pacientes que estao
morrendo. A fé religiosa mais forte foi associada a menores taxas de sedagao profunda
continua. Os médicos que eram muito ou extremamente religioso também discutiram menos as
decisdes envolviam a expectativa, ou alguma intencao, de acelerar o fim da vida. Em relacéo a
sedagdo paliativa, os médicos muito ou extremamente nédo-religiosos sédo quase duas vezes
mais propensos para discutir decisdes que contenham uma expectativa ou alguma intencdo de
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acelerar o fim da vidado que aqueles que relataram ser muito ou extremamente religiosos.
Advance Directives In The Netherlands: An Empirical Contribution To The Exploration Of
A Cross-Cultural Perspective On Advance Directives

O artigo teve como objetivo relacionar as Diretivas Antecipadas de Vontade (DA) a partir de uma
perspectiva intercultural. Um questionario foi enviado a uma amostra representativa de 1621 da
populagdo holandesa. A taxa de resposta foi de 86%. Os resultados mostraram uma diferenca
entre os participantes gue tinham e os que n&o tinham crengas religiosas e a elaboracé@o de DA.
As pessoas gque possuiam crengas religiosas estavam menos propensas a elaborar uma DA
guando comparada aquelas que néo tinham crengas (16% versus 10%). Essa diferenga
aumentou quando a importancia da crenca na vida da pessoa é levada em conta (22% versus
9%). Os autores consideram importante destacar que as pessoas cristas (catélicas romanas ou
protestantes) e cuja crenga desempenharam um importante papel em suas vidas (60%)
poderiam solicitar para terminarem com suas vidas em certas circunstancias e que 9% declaram
que elas poderiam, no futuro, elaborar uma Diretiva Antecipada de Eutanasia.

Ter uma religido também foi associado a posse de Diretiva Antecipas em outros paises, mas
forma identificadas algumas diferengcas em relacédo a Holanda. A formulagédo de uma DA, muitas
vezes, € associada positivamente a religiosidade, porém na Holanda essa relagéo é contraria.
Uma das explicacdes propostas pelos autores é que a eutanasia desempenha um papel
significativo em relacéo as ADs na Holanda. Pessoas religiosas na Holanda, com crencas fortes,
tendem a ser contra a eutanasia, mas também, ndo sdo favoraveis ao tratamento médico
excessivo no fim da vida.

Religious Beliefs and Practices in End-Stage Renal Disease: Implications for Clinicians

O objetivo do estudo foi identificar como pacientes com doencas renais em estagio final (ESRD
— End Stage Renal Disease) e suas familias enfrentam as circunstancias e tratamento de dialise
como a tomada de decisdes sobre continuar ou ndo a dialise. Ao analisar as crencas e praticas
religiosas desses pacientes e familiares foi identificado alguns elementos que forneceram a
base para a tomada de decisdo e para o enfrentamento de suas circunstancias e hemodidlise.
Os resultados encontrados mostraram cinco temas sobre a relagdo entre as crencas religiosas
dos participantes e as decisdes sobre a continuidade de dialise. Dois temas compuseram a
categoria chamada de processo de tomada de deciséo: crengas religiosas e o significado
dessas crencgas. Dois temas foram relacionados a categoria definida como enfrentamento:
préticas religiosas e apoio da comunidade religiosa. Uma categoria foi chamada de sofrimento
espiritual e engloba os dilemas entre as crengas e experiéncias religiosas.

No que se refere as crencas, muitos pacientes descreveram a didlise como um presente de
Deus. Contudo, ter acesso a essa dadiva ndo foi visto como uma obrigagdo em usa-la. Os
pacientes entendem que ha um tempo para viver e morrer. Além disso, vivenciar a didlise, o
avanco da doenga e o sofrimento ofereceram novas percepgées sobre a vida, fortaleceu a fé, a
crenca e confianga em Deus. A religido e a fé contribuiram para a construgdo dos significados,
gue pacientes e familiares deram para suas experiéncias na didlise, independentemente dos
resultados das decisdes que estavam tomando. As crengas religiosas além de proporcionar uma
base para a tomada de decisBes e para o enfrentamento do dia a dia da didlise, foram usadas
na tentativa de compreender e lidar com as experiéncias que a vida lhes trouxera, além disso,
serviram de base para que encontrem a for¢a para continuar ou ndo. Segundo 0s autores, esses
achados mostram como as crengas religiosas de fato fornecem o terreno para as decisoes.

| Don’t Want to Be the One Saying ‘We Should Just Let Him Die’: Intrapersonal Tensions
Experienced by Surrogate Decision Makers in the ICU

O objetivo do estudo foi identificar elementos da tomada de decisdes e um paciente gravemente
doente. Os resultados mostraram uma tensédo frequente entre o desejo de respeitar os valores
do paciente e o medo da responsabilidade pela morte de um ente querido, o desejo de buscar
gualquer chance de recuperacao e a necessidade de garantir o bem-estar da familia. Os
familiares utilizaram uma variedade de estratégias para ajudar a gerenciar essas fontes
intrapessoais de estresse, variando de recordar discussdes anteriores e compartilhar suas
experiéncias, até atrasar ou adiar escolhas dificeis. Os familiares experimentam significativo
conflito emocional entre o desejo de agir de acordo com os valores de seus entes queridos e 1)
ndo querer se sentir responsavel pela morte de um ente querido, 2) o desejo de buscar qualquer
chance de recuperacao e 3) a necessidade de preservar o bem-estar da familia. Estratégias de
enfrentamento associadas incluiram 1) recordar discussdes anteriores com um ente querido, 2)
compartilhar decisées com membros da familia, 3) atrasar ou adiar a tomada de decises, 4)
praticas espirituais/religiosas, e 5) contar histérias.

Preferences for Aggressive Care in Underserved Populations with Advanced-Stage Lung
Cancer

O artigo abordou a relacéo entre a religiosidade, o bem-estar espiritual, o recebimento ou nédo
de tratamento antitumoral e as preferéncias por tratamento agressivos entre pacientes branco e
negros com cancer em estagios avangado (KYPRIOTAKIS et al., 2014). Os resultados desse
estudo mostraram que quando a reanimagé&o cardiorrespiratdria (RCP) foi considerada como
uma opcéao de intervencéo, houve uma diferenga estatisticamente significativa na preferéncia
por RCP entre negros e branco, com 73% dos negros preferindo RCP em comparacéo a 57%
dos brancos. No entanto, ndo foram encontradas diferencas entre branco e negros nas
preferéncias por outros tipos de cuidados no fim de vida. Quando os pacientes foram solicitados
a escolher entre a preferéncia por prolongar a vida versus alivio da dor, 64% dos negros e 57%
dos brancos escolheram como metas de cuidado o alivio da dor e conforto, ao invés do
prolongamento da vida. N&o houve diferenga entre negros e brancos no que se refere a
disposicéo geral para tolerar estados de saude adversos.

Quando as preferéncias por tratamentos agressivos ndo envolviam a opc¢éo por RCP, os
resultados da analise entre as caracteristicas demogréaficas do pacientes, a disposi¢do para
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tolerar estados de salde adversos, estender a vida com maiores esforgos para aliviar a dor,
mostraram que, o Unico fator significativo para maior disposicdo em tolerar estados adversos foi
maiores escores bem-estar espiritual.

Patient Reasoning in Palliative Surgical Oncology

O artigo procurou determinar o raciocinio do paciente por tras da escolha do tratamento apds
consulta cirargica paliativa. Entre as categorias foi identificada como razdes para a escola do
tratamento questdes religiosas encontradas, porém, ndo forma as mais citadas. A crenga
religiosa foi associada e escolher um tratamento que ajudasse Deus a curar 0 paciente.

De maneira geral, foi observado que dos artigos relacionados a E/R e as preferéncias dos
pacientes, dois pesquisam as Diretivas Antecipadas de Vontade, dos pesquisaram a preferéncia
por tratamentos agressivos e um pesquisou a escolha por eutanésia, suicidio assistido por
médicos e sedagao continuada até a inconsciéncia (sedagdo paliativa). Em relagéo a amostra,
dois envolveram a populagdo da Holanda, dois relacionaram a raga e as preferencias por
determinados tipos de tratamento e um, pacientes submetidos a cirurgia paliativa. Ja o
diagnéstico dos pacientes foram: cancer (1), pacientes terminais (1) pacientes com doengas
renais cronicas (1), portadores de ELA (Esclerose Amiotréfica Lateral) (2). As diferentes
perspectivas com que o tema foi abordado nos estudos confirmam especificidades que
envolvem a E/R e sua influéncia nas preferéncias dos pacientes.

Directive Counsel and Morally Controversial Medical Decision-Making: Findings from Two
National Surveys of Primary Care Physicians

O artigo investigou se os médicos americanos eram propensos a dar aconselhamentos diretivo
em decis6es médicas tipicas e em decisdes moralmente controversas. Foram realizadas duas
pesquisas com duas amostras nacionais separadas de médicos especialistas em cuidados
primérios. A Pesquisa 1 foi realizada de 2009 a 2010 para um publico de 1.504 médicos e a
Pesquisa 2 foi realizada de 2010 a 2011 para um publico de 1.058 médicos. A taxa de resposta
da Pesquisa foi 63% e da Pesquisa 2 a 61%. Os resultados das pesquisas mostraram que dois
de trés médicos concordaram que, com relagdo a decisdes médicas tipicas, os médicos devem
aconselhar seus pacientes a tomar a decis@o que eles acreditavam ser a melhor. No que fiz
respeito a decisGes moralmente controversas, no entanto, dois de trés médicos se opuseram a
dar conselhos diretivos e trés em cada cinco se opuseram a dar conselhos diretivos a um
paciente que estavam considerando a sedacéo paliativa até a inconsciéncia. Neste Ultimo caso,
os médicos que eram mais propensos a oferecer conselhos diretivos eram aqueles que
compareciam a servigos religiosos, considerassem a religido como sendo justa ou mais
importante, ou fossem menos teologicamente pluralistas.

Does Regional Variation Impact Decision-Making in the Management and Palliation of
Pancreatic Head Adenocarcinoma? Results from an International Survey

O artigo investigou o impacto de fatores médicos, religiosos, sociais, de treinamento e sistema
de cuidado no manejo e tratamento paliativo do cancer adenocarcinoma de pancreas.
Participaram da pesquisa 258 médicos cirurgi6es de diferentes paises. A maioria dos
entrevistados residia nos Estados Unidos (40%), Canada (16%), Brasil (15%), Reino Unido
(8%), Alemanha (5%), Africa do Sul (5%) e México (4%). Uma pesquisa adicional foi feita na
Itélia, Holanda, Noruega, Finlandia, Nova Zelandia, Australia, Argentina, Coldmbia e Japéo. A
maioria dos cirurgides (94%) trabalhava no pais onde completou sua residéncia. As crencas
religiosas relatadas (ou a falta delas) pelos profissionais foram diversas: 58% cristaos, 17%
agnosticos, 8% judeus, 6% ateus, 3% hindus, 3% budistas. Os participantes dos Estados Unidos
se declaram, na sua maioria (87%) cristdos. O Canadéa e a Europa tiveram mais participantes
gue se declaram agnosticos ou ateus. A maioria (92%) dos profissionais acreditavam que sua
fé/ religido nao influenciavam os cuidados de final de vida oferecidos a seus pacientes. A
maioria dos médicos relataram que suas opinides sobre os cuidados de fim de vida destinado a
pacientes com cancer estavam em concordancia com outros profissionais das suas instituicées
(89%) Apenas 6% relatou a necessidade de transferir os cuidados de um paciente para outro
médico / cirurgido devido a conflitos com a familia do paciente em relacao aos cuidados de final
de vida. O estudo conclui que apesar das diferengas significativas na religiao, na composicéao da
préatica, no treinamento e nos recursos institucionais em todo o mundo, também houve
semelhancas notaveis nas crengas e praticas de fim de vida entre os cirurgides que cuidam de
pacientes com cancer no pancreas.

Religious and Spiritual Differences Within Families: Influences on End-of-life Decision
Making

O estudo investigou como as diferentes afiliagfes religiosas dos familiares de um paciente
podem gerar a necessidade de abordagens especificas e que considerem a E/R dos envolvidos,
especialmente do paciente. Foi apresentado estudo de caso sobre um paciente de 47 anos que
estava numa unidade de terapia intensiva com uma grave lesédo na cabega, devido a um
acidente de bicicleta. A familia e o companheiro foram chamados para ajudar nas decis6es
sobre o paciente, que envolviam continuar ou retirar o seu ventilador, continuar a alimentagéo
artificial e, ap6s a morte, se doam ou néo seus 6rgdos. O companheiro do paciente, baseado
nos valores e crengas budistas, acreditava que eles deveriam permitir que, quando chegasse a
hora, a morte natural ocorresse sem prologar sua vida com ventilagdo e alimentag&o artificial.
Os pais do paciente, por outro lado, tinham preocupacéo de que o filho ndo fosse para o céu
caso ele ndo recebesse a vista de um padre que poderia oferecer a uncdo dos enfermos. A
deciséo de todos foi de extubar o paciente e manté-lo confortavel. As diferentes tradicdes
religiosas foram conciliadas por meio da presenca de um monge budista que tocou tambor na
cabeceira do paciente e trouxe suas musicas de meditagao favoritas. O padre também foi
chamado, ele forneceu preces que reconfortaram os pais do paciente, assim como ofereceu a
uncao dos enfermos.

End-of-Life Care Ethical Decision-Making: Shiite Scholars' Views



21

22

23

24

25

al., 2014)

(TRANKLE, 2014)

(MENDOLA, 2015)

(WIIMEN et al.,
2015)

(TAN et al., 2015)

(SCHEUNEMANN
et al., 2015)

33

O artigo teve como objetivo examinar as opinides dos académicos islamicos sobre os cuidados
no fim da vida. Os participantes foram convidados a responder seis questdes sobre tomada de
decisdes éticas no tratamento de fim de vida. A analise revelou concepg¢des islamicas sobre a
definicdo de morte e tomadas de decisGes em final da vida. A morte, para eles, envolve
elementos convencionalmente usados, como auséncia de batimento cardiaco e respiracao, e, a
cessacdo irreversivel de atos voluntarios humanos, que é considerado como sendo um sinal de
gue a alma tem controle sobre o corpo. Os participantes consideram os médicos como as
principais autoridades na identificac@o de morte. Para eles a preservacao da vida e a
continuacao de tratamentos devem considerar as vontades dos pacientes, que podem incluir a
recusa de procedimentos que prolongamento a vida da morte ou a descontinuidade de uma
intervencdo. Na visdo dos participantes, a autonomia do paciente é importante, mas ndo deve
ser a Unica referéncia para as decisdes. Os principios éticos e mandamentos islamicos devem
ser usados para que as escolhas sejam corretas e sensatas, seja elas continuar ou parar os
cuidados dos pacientes terminais. As decisfes finais devem ser tomadas por uma equipe de
especialistas, e os médicos devem estar no centro de tal equipe.

Decisions that hasten death: double effect and the experiences of physicians in Australia
Foi investigado a experiéncia de médicos australianos ao fazer interveng6es que tinha como
efeito apressar a morte. Como resultado foi identificado que a morte ocorreu como resultado do
tratamento do sofrimento e, as vezes, para satisfazer os desejos dos pacientes e de outros que
solicitaram a morte. Embora muitos tenham sido obrigados a recorrer ao Principio do Duplo
Efeito, todos os médicos relataram sua inadequagéo como uma diretriz médico-legal.

A religido e a santidade da posicdo de vida deram apoio aos médicos que acreditam que a
morte ndo deve ser deliberadamente acelerada. Controle sobre a vida e a morte (e seu tempo) é
com a natureza ou a divino. Consequentemente, tal posicdo impede qualquer aceitagdo de um
pedido para morrer ou qualquer agdo autdnoma intencional do médico para acelerar a morte.
Faith and Futility in the ICU

O estudo de caso abordado pelo artigo mostrou esse conflito a partir da histéria de um paciente
de 72 anos, do sexo masculino com deméncia terminal. O paciente vive ha quatro anos numa
enfermaria e foi transferido de um hospital para outro devido a varios problemas médicos.
Apesar da recomendacéo de um dos hospitais em dar enfoque de medida de conforto o filho
solicitou cédigo completo de ressuscitacéo e tratamento focado na recuperacéo, apesar do
prognostico extremamente. O filho, que é Gnico, afirmar ter “dom da profecia” e que Deus esta
falando que os dois, pai e filho, passaram anos pregando juntos e testemunharam muitas curas.
O pastor da igreja que pai e filho frequentavam comenta que o paciente disse a ele muitas
vezes, ao longo dos anos, que ndo gostaria de ser mantido vivo em uma condigdo como essa.
Na tomada de decisdo, as crengas religiosas devem ser tratadas com cuidado, ao mesmo
tempo alguns limites precisam ser considerados, pois se um pedido é contrario aos desejos de
paciente e aquilo que a equipe considera como melhor interesse ele ndo deve ser horado.
Continuing or Forgoing Treatment at the End of Life? Preferences of the General Public
and People with an Advance Directive

O estudo investigou a relag&o entre as Diretivas Antecipadas de Vontade (DA) a partir de uma
perspectiva intercultural. Um questionario foi enviado a uma amostra representativa de 1621 da
populagdo holandesa. Foi observado que as pessoas que possuiam crengas religiosas estavam
menos propensas a elaborar uma DA quando comparadas aquelas que ndo tinham crengas
(16% versus 10%). Essa diferengca aumentou quando a importancia da crenca na vida da
pessoa foi levada em conta (22% versus 9%). Os autores consideraram importante destacar que
as pessoas cristas (catélicas romanas ou protestantes), e cuja crenga desempenhou um
importante papel em suas vidas (60%), poderiam solicitar para terminarem com suas vidas em
certas circunstancias, e que 9% declararam que poderiam, no futuro, elaborar uma Diretiva
Antecipada de Eutanésia.

Advance Care Planning: The Attitudes and Views of a Group of Catholic Nuns in
Singapore

O artigo investigou a relagdo entre as crengas e os valores religiosos de 23 freiras religiosas de
Cingapura e suas percepgdes sobre os planos de cuidados avancados. Os achados do estudo
demonstraram que o plano de cuidados avancados tivera alto grau de utilidade e pode
demostrar suas preferéncias pela qualidade de vida, ao invés do prolongamento da vida, a
medida que a morte se aproximava. As freiras acreditavam que embora a duragdo de suas vidas
estivesse nas maos de Deus, elas enfatizavam a importancia de viver e morrer bem, assim
como tomar decisdes sobre seus préprios cuidados. Para elas, as preferéncias estavam
relacionadas a uma assisténcia médica razoavel, com sofrimento minimo e boa qualidade de
vida. Além disso, relataram que a conexdo que sentem com Deus da apoio, for¢a e paz diante
da morte.

How Clinicians Discuss Critically Ill Patients’ Preferences and Values with Surrogates: An
Empirical Analysis

As habilidades de comunicagdo dos médicos para abordar e incorporar as preferéncias e os
valores de pacientes em estado critico, com seus familiares. Neste estudo foram entrevistados
54 médicos e 159 familiares responsaveis por 71 pacientes internados em cinco UTIs de dois
hospitais. Os resultados mostraram que na maior parte das reunides com os familiares ndo
houve discusséo sobre a espiritualidade do paciente, também néo foram abordados os valores
dos pacientes quanto a autonomia e independéncia, bem-estar emocional e relacionamentos,
fungdes fisicas e cognitivas. Os temas abordados pelos médicos com os familiares se
concentraram na longevidade, integridade corporal e no alivio dos sintomas. O estudo conclui
gue em quase um terco das reunides com os familiares os valores, incluindo a espiritualidade, e
as preferéncias ndo foram discutidas e incluidas nas discuss6es que tinham como objetivos
decidir o tratamento a ser destinado aos pacientes. Os resultados do estudo sao relevantes
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porque a ndo inclusdo desses temas podem originar cuidados de final de vida inconscientes
com as preferéncias e valores dos pacientes.

Nursing Staff and Euthanasia in the Netherlands. A Nation-Wide Survey on Attitudes and
Involvement in Decision Making and the Performance of Euthanasia

O artigo investigou o envolvimento dos enfermeiros holandeses nas discussdes sobre pedidos
de eutanasia, identificou que os enfermeiros mais propensos a concordar que o médico deve
discutir solicitagdo de eutanasia do paciente com a equipe de enfermagem sdo aqueles que
possuem crencas religiosas ou outras crengas que consideram importantes para sua atitude em
relacéo as decisdes no final da vida. A amostra dessa pesquisa foi composta por 587, de um
total de 903 de profissionais g selecionados a partir de estudo preexistente.

The Impact of Faith Beliefs on Perceptions of End-of-Life Care and Decision Making
among African American Church Members

O artigo investigou como as crengas espirituais e culturais de membros da igreja afro-
americana, que visitam pessoas em final de vida, influenciam as tomadas de decisdes em final
de vida. Os achados mostraram o desafio em discutir questdes de final de vida com pessoas
afro-americanas devido a complexa interagéo entre as questdes histéricas e sociais, crengas
religiosas e falta de informacéo que permeiam as preferéncias dos pacientes sobre os cuidados
paliativos e cuidados em final de vida. Essas descobertas, além de confirmar estudos anteriores,
mostram a oportunidade que novos modelos sdo necessarios para preparar os membros da
igreja afro-americana para ajudar seus membros da igreja a superar os desafios de
comunicagao sobre cuidados paliativos e hospice e que a igreja oferece um local para aumentar
a conscientizagdo e o conhecimento

Cultural and Religious Beliefs and Values, and their Impact on Preferences for End-of-Life
Care Among Four Ethnic Groups of Community-Dwelling Older Persons

O estudo teve como objetivo explorar crengas e valores culturais e religiosos sobre a morte e o
morrer, dizer a verdade nos planos de cuidados avangados e suas preferéncias para o fim de
vida. As Crencas e valores culturais e religiosos podem impactar as preferéncias de tratamento
no fim da vida. Em geral, mais de 60% dos entrevistados indicaram que ndo querem prolongar a
vida se: precisarem de com suporte para respirar; se o cérebro parar de funcionar; se
precisarem ser alimentados por tubo e se estiverem com dor severa.

Limiting Treatment and Shortening of Life: Data from a Cross-Sectional Survey in
Germany on Frequencies, Determinants and Patients’ Involvement

O artigo explorou as associagdes entre os tratamentos médicos que limitam a vida com possivel
elou pretendido encurtamento da vida e as caracteristicas do paciente (idade e doenca) e dos
médicos (afiliagao religiosa e especializagdo em cuidados paliativos).

Os resultados da pesquisa mostraram que a associagéo entre a limitagéo do tratamento com a
doenga e a idade do paciente, e filiagéo religiosa dos médicos e sua especializacéo, ndo
puderam ser confirmadas. Nao houve diferencas estatisticamente significativas no que se refere
a limitagdo do tratamento entre médicos com e sem filiag&o religiosa. Também nao houve
associacao significativa entre 0 médico ser especializado em cuidados paliativos e limitacdo do
tratamento com possivel ou pretendido encurtamento. A pesquisa também né&o confirmou a
hipéteses sobre a influéncia da afiliagéo religiosa ou especializagdo dos médicos com a
frequéncia das praticas de cuidados paliativos.

Seeking and Accepting: U.S. Clergy Theological and Moral Perspectives Informing
Decision Making at the End of Life

O artigo examinou o conhecimento dos clérigos e as crencas e seu papel nas tomadas de
decisédo em final de vida de paciente com doencas graves foi o objetivo de um estudo feito nos
Estados Unidos com 35 clérigos. Os achados mais relevantes do estudo mostram que os
clérigos tém pouco conhecimento sobre questdes de final de vida, como, por exemplo, cuidados
intensivos e alivios de dor. J& no que se refere a sua atuagdo frente as tomadas de decisao, foi
identificado ambivaléncia e abordagens passivas no aconselhamento dos fiéis. A maioria dos
clérigos indicou que cada decisdo dependia das preferéncias, circunstancias e autoavaliacdo de
cada paciente. A postura adotada por eles foi de apoio, e ndo de questionamento das decis6es
dos pacientes. Os clérigos utilizaram um modelo teol6gico de tomada de decisdo que procurava
equilibrar a busca de vida e a aceitagdo da morte. O estudo concluiu que o conhecimento
insuficiente sobre o cuidado em final de vida pode levar o clérigo a ter atitudes passivas em
relacéo aos pacientes com doengas graves, o que também pode provocar a busca por
tratamentos ndo benéficos que aumentem o sofrimento.

U.S. Clergy Religious Values and Relationships to End-of-Life Discussions and Care

O artigo abordou a atuacao dos clérigos procurou entender a ligag&o entre os valores religiosos
e o relacionamento estabelecido para discutir os cuidados com pacientes em final de vida. Esse
estudo foi conduzido de forma nacional nos Estados Unidos. Os resultados mostraram que a
maioria dos clérigos americanos é cristao (98%) e afirma valores religiosos que apoiam a crenga
em um milagre divino, mesmo diante de um diagnéstico terminal, e que a santidade da vida
exige a busca de todos os meios possiveis para manter o paciente vivo. Os clérigos
consideraram ainda a possibilidade de adiamento de futuras decisfes por acreditarem que Deus
esta no controle e terem o entendimento de que o sofrimento provocado pelos procedimentos
médicos sdo uma forma de teste divino. Essas crengas religiosas que estéo relacionadas ao
prolongamento da vida foram associadas a menos conversas entre clérigos e paciente sobre a
possibilidade de considerar hospice e parar um tratamento e renunciar a tratamentos futuro. Os
clérigos com menor conhecimento médico foram menos propensos a ter certas conversas sobre
o final da vida. A auséncia de discussao sobre cuidados paliativos foi associada a menor
utilizacé@o de hospice e cuidados paliativos, porém a mais cuidados de UTI na Ultima semana de
vida. O estudo concluiu que os clérigos norte-americanos apresentam valores religiosos ligados
a decisdes médicas de fim de vida que parecem diminuir discussdes de vida. A educacgdo sobre
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temas de fim de vida poderia permitir melhores cuidados de pacientes religiosos

Factors Associated with Family Caregivers’ Confidence in Future Surrogate Decision
Making for Persons with Cancer

O artigo abordou o tema dos cuidadores de pacientes com cancer. Alta confianga dos
cuidadores que serdo responsaveis por um dia tomar decisdes sobre seu familiar foram
relacionados a comportamentos de autocuidado que promovem crescimento espiritual, € menos
uso de comportamentos de enfrentamento evitativos. Neste sentido, ao aumentar as conversas
entre a familia e o paciente, encorajar o crescimento espiritual dos cuidadores e melhorar as
habilidades de enfrentamento para lidar com situacdes de estresse, pode auxiliar os cuidadores
familiares como futuras tomadores de deciséo.

Therapeutic decisions in ALS patients: cross-cultural differences and clinical implications
O artigo investigou a tomada de decisdo sobre opcdes terapéuticas em diferentes contextos
socioculturais na esclerose lateral amiotréfica (ELA). Os pacientes que declararam o desejo de
utilizar dispositivos terapéuticos invasivos no futuro foram a doenga estava fisicamente
avancada, tinham maior financeiro e eram menos religiosos em comparagéo com aqueles que
ndo queriam.
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3 ARTIGO 2

ESPIRITUALIDADE/RELIGIOSIDADE E TOMADAS DE DECISAO DE
FAMILIARES DE PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS

Spirituality / Religiousity and Decision Making of Family’s Patients in Palliative Care

Lucille Fanini*

Mary Rute G. Esperandio®

Resumo

Os CP buscam aliviar os sintomas, a dor e sofrimento de pacientes com doen¢cas ameacadoras da
vida ou em fase final de vida, desde uma perspectiva integral, incluindo, portanto, a dimensao
espiritual/religiosa, bem como o cuidado aos familiares. Entretanto, a abordagem dessa dimenséao
pelos profissionais de saude ainda é timida e ndo se tem conhecimento de estudos que tenham
investigado, no Brasil, a relacdo entre espiritualidade/religiosidade (E/R) e as tomadas de decisdo em
saude. Assim, o objetivo do presente estudo foi evidenciar o modo como o perfil da E/R dos familiares
se relaciona as tomadas de decisdo nos CP. Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa,
descritiva e que emprega uma metodologia mista, composta por uma entrevista e pela aplicacdo de
instrumentos de medida. Participaram da pesquisa 12 familiares de pacientes em CP, internados em
dois hospitais universitarios de Curitiba, Brasil. A coleta de dados foi realizada por meio de um
questionario para levantamento dos dados sdcio-demograficos, Escala de Coping Espiritual/Religioso,
Escala da Centralidade da Religiosidade e entrevista com um roteiro semiestruturado. Os resultados
mostraram perfil E/R composto pela alta centralidade da religiosidade, utilizagdo de coping
Espiritual/Religioso positivo como estratégia de enfrentamento, crenga em Deus e afiliagdo a uma
religido. Os significados atribuidos a doenc¢a foram associados a vontade divina, fatalidades, questdes
biolégicas, pessoais e sociais. Familiares de paciente em CP decorrente de traumas, apresentaram
maior intensidade de questionamentos sobre os porqués da situagdo e conflitos E/R. Apesar da
relevancia da E/R dos familiares, foi observado falta de apoio espiritual por parte dos profissionais de
saude. Por outro lado, esses acreditavam que a abordagem E/R deveria ser feita por capelaes,
pastores ou lideres religiosos, e ndo pelos profissionais de satude. Nenhum conflito foi relatado entre
as orientacdes médicas e crencas espirituais/religiosas. Para os familiares as recomendacdes dadas
pela equipe médica foram consideradas uma forma de expresséo e manifestacdo do poder de Deus.
Ao seguir a orientacéo dos médicos, eles estavam em conformidade com a vontade de Deus. Essas
percepcdes indicam a internalizagdo do modelo biomédico e a visdo de um cuidado desintegrado.
Concluiu-se, portando, que a E/R € um componente importante a ser integrado ao tratamento e deve
ser feito por meio do cuidado ético. Dado o pequeno nimero da amostra, ndo é possivel generalizar
0os resultados. Sao necesséarios estudos com maior nimero de participantes para avaliagao
aprofundada do papel da E/R desde uma perspectiva Bioética no contexto dos CP e dos processos
de tomadas de decisdao em saude.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos. Espiritualidade/Religiosidade. Coping. Tomada de Deciséo.
Familia. Bioética.

4 Mestranda do Programa de Pés-graduacéo em Bioética da PUCPR.

5> Doutora em Teologia, professora adjunta do Programa de Pos-graduagdo em Teologia e Bioética da
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Abstract

PC aims at providing patients suffering from life-threatening diseases or at their last stage of life with
some symptoms’ relief as well as their pain and suffering and this care must be holistic, therefore
including the spiritual/religious dimension and care towards their family members. However, the
approach by health professionals in the day by day practice is still shy and in Brazil there is no
knowledge of studies that have investigated the relationship between spirituality/religiosity (S/R) and
decision making in health. Therefore, the goal of this study is to highlight how the S/R profile in family
members has a relationship with decision making in PC. It is a study with a qualitative and descriptive
approach that applies a mixed method composed of an interview and using measurement tools. It was
carried out in two university hospitals in Curitiba, Brazil where 12 PC patients’ family members were
interviewed. Data collection was done by means of a questionnaire for social-demographic data
survey, Spiritual/Religious Coping Scale, The Centrality of Religiosity Scale, and a semi-structured
interview. The results point out an S/R profile composed by the high centrality of religiosity, use of
positive Spiritual/Religious coping as a strategy to deal with the disease, belief in God and affiliation
with a religion. The meanings attributed to the illness were associated with divine will, fatalities,
personal, biological and social issues. Relatives of patients with PC due to trauma presented higher
intensity of questions about the why they are living al this situation and S/R conflicts. Despite the
relevance of family members' S/R, there was a lack of spiritual support from health professionals. On
the other hand, they believed that the S/R approach should be made by chaplains, pastors or religious
leaders, not by health professionals. No conflicts have been reported between medical guidelines and
spiritual/religious beliefs. For family members, the recommendations given by the medical team were
considered a form of expression and manifestation of the power of God. By following the indications of
the doctors, they were acting according to God's will. These perceptions indicate the internalization of
the biomedical model and the vision of disintegrated care. Despite the clear relevance of S/R in the
families, health professionals usually do not approach questions related to this dimension. It is
therefore required that health professionals be trained and prepared adequately regarding how to
incorporate this dimension into care practices given the evidence of its positive effect in decision
making. The sample is small for a generalization of the results. More studies are on demand with a
larger number of participants and focused on the assessment of the role of S/R from a Bioethical point
of view in the context of PC and decision making in health.

Key words: Palliative Care. Spirituality/Religiosity. Decision Making. Coping Patient. Family.
Bioethics.
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3.1 INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos (CP) entendem que uma perspectiva holistica é
essencial para identificar, avaliar e tratar os problemas fisicos, psicossociais e
espirituais de pacientes e familiares que estdo enfrentando doencas ameacadoras
da vida (WHO - WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2008). Dentre as necessidades
a serem atendidas, destacamos aquelas relacionadas a dimensdo espiritual e
religiosa.

Embora os termos espiritualidade, religiosidade e religido sejam usados, em
alguns momentos, como sinbnimos, existem caracteristicas especificas que o0s
diferenciam. A espiritualidade origina-se de espirito, a dimensao humana da qual
surgem as perguntas existenciais de sentido e proposito. Ela se relacionada com a
experiéncia da transcendéncia, com uma forcga interior que auxilia o individuo a ir
além de suas proprias capacidades. A espiritualidade é um conceito mais amplo
que religiosidade. Entretanto, um individuo pode expressar sua espiritualidade por
meio da religiosidade. (ESPERANDIO et al., 2017).

A fim de estabelecer um conceito de espiritualidade apropriado aos cuidados
em saude, foi realizada uma Conferéncia de Consenso em 2009 nos Estados Unidos
da América. A espiritualidade foi definida como “o aspecto humano que diz respeito
a forma como os individuos buscam e expressam sentido e propdsito e a maneira
COMo Sse experiencia conexao com 0 momento, consigo mesmo, com 0S outros, com
a natureza e com o transcendente ou sagrado” (PUCHALSKI et al., 2009b, p. 887)

A religiosidade, por sua vez, pode ser compreendida como o envolvimento do
individuo em atividades religiosas especificas, como ritos, liturgias, cultos, novenas e
a participacdo em atividades pautadas por preceitos e tradicdes institucionais
confessionais. A espiritualidade pode ser um aspecto da religiosidade do sujeito.
Normalmente a pessoa religiosa apresenta crencas, praticas e valores éticos-morais
relacionadas a uma religido instituida. Ja a religido diz respeito a um fendmeno
social, composto por limites especificos e um corpo de doutrina assumidos pela
comunidade de fé, que possui as mesmas crencas (ESPERANDIO, 2014).

Apesar das particularidades envolvidas nos termos espiritualidade e
religiosidade, esses serao utilizados na forma do binébmio E/R, visto a compreenséao

assumida nesse estudo.



39

A importancia da dimensao espiritual e religiosa nos Cuidados Paliativos pode
ser observada tanto nas evidéncias empiricas, expressas nas experiéncias dos
pacientes e de suas familias, assim como nos referenciais teéricos que abordam o
papel da espiritualidade no cuidado ao paciente, sobretudo aqueles que enfrentam
doenca cronica e ameacadora da vida (NOLAN; SALTMARSH; LEGET, 2011;
PARGAMENT et al., 2001; PUCHALSKI et al., 2009b, 2014; STEINHAUSER et al.,
2017). O adequado atendimento da E/R pode auxiliar os pacientes e familiares a
renovarem suas esperancas por meio da atribuicdo de significado e propdsito a
situacao vivenciada, ajustando-se aos problemas que serdo vivenciados por meio de
estratégias adaptativas (ANTONIAZZI, ADRIANE SCOMAZZON DELL’AGLIO;
BANDEIRA, 1998).

A E/R também pode servir como base, ou auxilio, nas escolhas de
intervencdes a serem realizadas por pacientes e familiares. Frente aos avancos da
doenca ou ao agravamento do quadro, definicbes como fazer ou ndo exames
invasivos, suspender ou interromper tratamentos potencialmente sustentadores da
vida e escolher intervencdes que podem afetar o tempo de vida sdo algumas
escolhas que precisam ser feitas. Em casos extremos, as decisdes podem envolver
a utilizacdo de medidas de manutencdo da vida em pacientes com faléncias
multiplas de 6rgédos ou de estados vegetativos.

Nesse cendario complexo, que envolve elementos como regras, leis, tradi¢des,
valores, crencas religiosas e visdes éticas de diferentes culturas, que a Bioética,
como area de conhecimento, pode auxiliar.

Para Van Rensselaer Potter (2016) a Bioética é a area de conhecimentos que
auxilia nas reflexdes que envolvem a vida e a morte, e nas discussdes dos temas
ligados ao prolongamento da vida, fim da vida e morte com dignidade (POTTER,
2016). Ja a Bioética Clinica, proposta por Diego Gracia, oferece um roteiro
sistematizado para orientar as discussdes e ajudar no processo de tomada de
decisdo. O método deliberativo envolve a analise dos fatos, valores e deveres das
partes envolvidas. Seu principal objetivo € a tomada de decisdo com prudéncia
(ZOBOLI, 2012, 2013).

A partir dessas perspectivas, o presente trabalho delimitou seu objetivo:
evidenciar o modo como os elementos espirituais e religiosos presentes na vida dos

familiares de pacientes em CP se relacionam aos significados atribuidos a doenca,
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as estratégias de enfrentamento utilizadas para lidar com enfermidade e as tomadas

de decisdo em final de vida por familiares de pacientes em CP.

3.2 METODOLOGIA

Trata-se um estudo qualitativo descritivo, com metodologia mista, cujo objetivo
foi identificar como o perfil dos familiares de pacientes em CP se relaciona aos
significados atribuidos a doenca, as formas de enfrentamento adotadas por eles e as
tomadas de decisdo em CP. A coleta de dados ocorreu entre junho e setembro de
2018. Os critérios de inclusdo estabelecidos foram familiares de pacientes em
cuidados paliativos.

Participaram da pesquisa 12 cuidadores de pacientes internados em dois
hospitais de Curitiba, ou em atendimento ambulatorial nestes mesmos hospitais. Os
participantes foram selecionados a partir de uma lista de pacientes em CP
fornecidos pelos profissionais de saude dos hospitais. Esses pacientes foram
classificados em CP por apresentarem doenca fora da possibilidade de cura ou por
quadro clinico resultante de trauma. Segundo Owens (2012) os cuidados paliativos
de pacientes com condicbes médicas sérias decorrentes de trauma, diferem dos
pacientes com doencgas terminais ou cronicas. Em pacientes com traumas, sdo 0s
ferimentos, que geralmente, os levam a a morte ou a quadros de incapacidade
permanente. O atendimento, nesse cenario deve priorizar o alivio da dor e dos
sintomas e o cuidado compassivo com o fim da vida. (OWENS, 2012)

A coleta de dados foi realizada por meio da aplicagdo de um questionario
sociodemogréfico, Escala de Coping Espiritual Religioso (ESPERANDIO et al., 2018)
Escala da Centralidade da Religiosidade (HUBER; HUBER, 2012) e entrevista com
um roteiro semiestruturado com as seguintes questfes: Nesta situacdo de doenca
do seu familiar, vocé poderia falar um pouco sobre o que considera que precisa ou
gue sente como “necessario’? Quais as suas principais necessidades?

1) O que ajuda a enfrentar essa situagao?

2) Em quem, ou no que, vOCcé se apega para suprir suas
necessidades?

3) Que sentido tem essa experiéncia para vocé?

4)  Qual foi a decisdo mais dificil tomada até o momento?
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O Projeto de Pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(Parecer consubstanciado de numero 1.954.260).

As entrevistas iniciaram com um breve questionario socio-biodemografico,
seguido pela realizacdo de entrevista semiestruturada e aplicacdo das Escalas. As
entrevistas foram gravadas, posteriormente transcritas e analisadas.

O tratamento dos dados foi realizado em duas etapas. Na primeira, foi feita a
estratificacdo e a analise dos dados sécio-biodemogréficos, das escalas Escala da
Centralidade da Religiosidade (ECR) e Escala de Coping Espiritual/Religioso (Escala
CRE-14).

Os resultados da Escala da Centralidade da Religiosidade foram obtidos a
partir de cinco questdes com o objetivo de identificar o nivel de religiosidade do
respondente: ndo religioso; religioso e altamente religioso. Estes niveis expressam o
guanto a religiosidade ocupa lugar central na vida do individuo.

A Escala de Centralidade da Religiosidade (CRS) € uma medida
desenvolvida por Huber e Huber (2012) que identifica a intensidade, relevancia e
importancia da centralidade da religiosidade para um individuo. As dimensdes que
compdem a centralidade da religiosidade sdo cinco: intelectual, ideoldgica, pratica
publica, pratica privada e experiéncia. Essas dimensdes formam constructos
pessoais sobre a religido e a religiosidade e padrbes socias de acbes e
comportamentos (HUBER; HUBER, 2012).

A dimensdo intelectual refere-se a expectativa social de que pessoas
religiosas tenham conhecimento sobre religido, assim como também que sejam
capazes de explicar suas visfes sobre transcendéncia, religido e religiosidade. Em
um constructo pessoal essa dimensao € representada pela frequéncia com que os
conteudos religiosos sao atualizados por meio do pensamento.

A dimensdao ideoldgica relaciona-se a expectativa social de que um individuo
religioso tenha crencas ligadas a existéncia de uma realidade transcendente e a
relacdo entre a transcendéncia e o humano. No constructo pessoal, essa dimensao
€ representada pelas crencas, convicgcdes inquestionaveis e padrbes de
plausibilidade da transcendéncia, ou seja, até que ponto se acredita ha existéncia de
Deus ou algo divino.

A pratica publica esta relacionada a frequéncia com que alguém participa dos
servicos religiosos. Do ponto de vista pessoal representa o sentimento de

pertencimento em relacdo a um determinado corpo social, bem como a uma certa
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imaginacdo ritualizada da transcendéncia. Ja a pratica privada refere-se ao
envolvimento pessoal em atividades e rituais individualizados no espaco privado e
esta ligada a um estilo pessoal de devocgéo a transcendéncia. Por fim, a dimenséo
da experiéncia refere-se a expectativa de que individuos religiosos experienciem
algum tipo de contato direto com uma realidade ultima (HUBER; HUBER, 2012).

Ja a Escala de Coping Espiritual/Religioso permitiu a categorizacdo das
estratégias de coping, positivas e negativas, utilizadas pelos familiares em Nenhuma
ou Irriséria, Baixo, Média, Altissima.

O coping espiritual/religioso, segundo Pargament (2011), citado por
Esperandio (2018), é composto por métodos positivos e negativos de enfrentamento.
O coping espiritual/religioso positivo ser caracteriza pelo estabelecimento de um
relacionamento seguro com Deus e na busca de sentido da vida. Como exemplo de
estratégias de enfrentamento positivas podemos citar a busca por suporte espiritual
e aprendizagens decorrentes das situacdes vividas. (ESPERANDIO et al., 2017, p.
312). O coping religioso negativo, em contrapartida, esta relacionado a atitudes,
como por exemplo, delegar a Deus a resolugdo dos problemas, acreditar que a
situacdo vivenciada € uma forma de punicédo de Deus.

As estratégias de enfrentamento positivo retratam um relacionamento seguro
com o transcendente, um senso de conexdo espiritual com 0s outros e visao de
mundo complacente. JA o enfrentamento negativo reflete tensdes espirituais e
conflitos consigo mesmo, com os outros e com o divino (ESPERANDIO et al., 2017).
Pazini e Bandeira (2005) abordam ainda a importancia das estratégias de
enfrentamento religioso no contexto vivido pelos familiares cuidadores de pacientes
em cuidados paliativos (PANZINI; BANDEIRA, 2005).

Na segunda etapa, foram analisadas as entrevistas por meio da Andlise de
Conteudo proposto por Laurence Bardin (BARDIN, 2016). A andlise de conteudo
possibilita a descricdo e a interpretacdo do conteudo de documentos e textos por
meio de descricdes sistematicas e reinterpretacdo das mensagens para uma
compreensao aprofundada de seus significados. Essa autora recomenda a utilizacéo
da andlise de contetdo por meio de trés fases fundamentais: pré-anélise, exploracao
do material e tratamento dos resultados.

A pré-analise tem como objetivo organizar o material a ser analisado,
tornando-o operacional, e € composta por quatro etapas: 1) A leitura flutuante € a

primeira etapa (a), onde o pesquisador estabelece o contato inicial com os
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documentos para a constituicdo do corpus de preparacdo dos materiais. A escolha
dos documentos e a demarcacdo do que sera analisado € feita na etapa 2). A
formulagcédo das hipoteses e dos objetivos corresponde a etapa 3). Por fim, faz-se
referenciacéo dos indices e elaboragéo de indicadores, que envolve a determinacao
de indicadores por meio de recortes de texto nos documentos de analise (BARDIN,
2016; SILVA; IVETE; FOSSA, 2015).

Na exploracdo do material de estudo (entrevistas), que representa a segunda
fase da Andlise do Conteldo, séo realizadas operacdes de codificagdo, por meio da
transformacdo dos recortes dos textos em unidades de registros, seguidas pela
definicdo de regras de contagem, classificacdo e agregacdo das informacGes em
categorias simbdlicas ou teméticas. Essa fase de analise € fundamental para a
pesquisa e pode ou nao viabilizar a riqueza das interpretacdes e inferéncias.

Na terceira fase, € feito o tratamento dos resultados, a inferéncia e a
interpretacdo. Busca-se captar os conteidos manifestos e latentes contidos em todo
o material coletado. Os resultados séo tratados e ocorre a condensacéo dos dados
codificados, buscando as informacdes para andlise, o que resultard nas
interpretacdes inferenciais (BARDIN, 2016; SANT et al., 2016).

3.3 RESULTADOS

Os resultados foram organizados a partir de duas categorias. A primeira
categoria foi composta pelo perfil sécio-biodemografico e espiritual/religioso dos
familiares de pacientes em Cuidados Paliativos e a segunda tratou a relacdo entre a
E/R, as necessidades de sentido da experiéncia de sofrimento e as tomadas de
Decisao dos familiares de pacientes em CP.

3.3.1Perfil s6cio-biodemografico e espiritual/religioso dos familiares de
pacientes em Cuidados Paliativos

Ao total, foram entrevistados 12 familiares de pacientes em CP. A maioria era
do sexo feminino (N=10) e com faixa etaria de 24 a 76 anos. Metade estavam
casados (N=6), dois familiares eram solteiros, dois estavam separados ou
divorciados, e dois eram vilvos. No que se refere a ocupagédo, pouco menos que a

metade estava empregado (N=5), quatro estavam desempregados, dois estavam
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afastados e um era aposentado. A renda familiar da maior parte dos cuidadores
encontrou-se na faixa de um a trés salarios minimos (N=8). Dois familiares possuiam
renda de até um salario minimo e dois familiares com renda entre quatro a oito
salarios minimos. Quanto ao nivel educacional, quase 50% (N=5) tém ensino
fundamental incompleto, trés deles tém curso superior completo e dois tém poés-
graduacéo.

Os participantes do estudo, na sua grande maioria, eram cristaos, sendo sete
catdlicos e quatro evangélicos. Um familiar evangélico declarou ser afiliado a religido
Testemunhas de Jeova. Um familiar relatou acreditar em Deus, mas néo ter filiacdo
religiosa. Esses resultados sdo compativeis com outros estudos na area no que se
refere ao género, grau de instrucéo e religiosidade (ANTONIO; ALVES; ESCOBAR,
2015; CARDOSO, 2016; MELO; RODRIGUES; SCHMIDT, 2009)

A maior parte dos familiares declarou ndo possuir crencas
espirituais/religiosas especificas sobre procedimentos médicos e afirmaram né&o
terem tido conflitos entre tratamentos ou intervencdes e suas crengas e convicgcdes
religiosas e espirituais (DOMINGOS; NETO; MACIEL-LIMA, 2016).

A religido catdlica ndo estabelece restricdes no que se refere a tratamentos
médicos oferecidos em Cuidados Paliativos e considera necessario reconhecer e
aceitar a realidade e os limites existentes nos casos de doencas graves. A morte
nao deve ser considerada uma doenca para a qual devemos achar a cura
(CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2012; XAVIER; MIZIARA; MIZIARA, 2014).

No entanto, cuidar de pessoas pertencentes a religido Testemunhas de Jeova
exige que os profissionais de saude considerem diretrizes acerca de certas praticas
em saude. Um dos participantes pertencia a religido Testemunha de Jeova, portanto
tinha orientacdes especificas sobre a realizacdo ou ndo de determinados
procedimentos médicos. Esse familiar, assim como o paciente, apresentou restricao
a indicacdo de transfusdo sanguinea, visto suas crencas e convic¢oes religiosas. O
tratamento proposto foi recusado e o médico responsavel pelo cuidado indicou
medicagdo para substituir o procedimento de transfusdo. Segundo o familiar, ndo
houve problemas quando o tratamento foi recusado, o médico ndo questionou a
deciséo e ofereceu outra opg¢éo. Por outro lado, este familiar comentou sobre a
importancia do entendimento e do nado julgamento das crencas religiosas dos

pacientes e familiares.
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[..] tem coisas que a gente gostaria que eles entendessem
(profissionais de saude), que eles procurassem saber o porqué das
coisas. [...] quando a gente fala da transfusdo de sangue, acham que
a gente é fanatico, louco, doente. [...] A gente pegou um médico
muito bom, no dia que a gente falou da transfuséo, ele simplesmente
nao gquestionou, mas a gente conhece muitas pessoas que passaram
por isso e 0os médicos nao quiseram saber [...] (Familiar feminino 4).

A recusa de transfusdo de sangue por Testemunhas de Jeova € um tema
recorrente nos debates bioéticos. A negativa frente a um tratamento que
potencialmente salva vidas é uma escolha controversa e, segundo Rajtar (2013),
desafia o principio médico basico de agir no melhor interesse dos pacientes.
Conflitos como esses ja resultaram em a atitudes paternalistas de médicos, como,
por exemplo, ndo respeitar a vontade de pacientes que recusam transfusdo. No
entanto, essas situagdes atualmente tém sido resolvidas, como citado pelo familiar,
pela pratica do respeito a autonomia do paciente e pela busca de intervencdes
alternativas que proporcionem o seu bem-estar (RAJTAR, 2013).

A importancia da religido para os familiares entrevistados também foi
observada nos resultados obtidos pela aplicacdo da Escala de Centralidade da
Religiosidade (CRS) e pela Escala de Coping Espiritual Religioso.

A CRS apontou a religido como um aspecto central da vida da maior parte
dos familiares. Dos doze familiares, dez foram classificados como altamente
religiosos (83,33%), um como religioso (8,33%) e outro como nao religioso (8,33%).
A média geral da Centralidade da Religiosidade desses familiares foi de 4,31, o que
confirma, mais uma vez, a alta religiosidade. Ao comparar esse resultado com a
média geral da populacado brasileira, que é de 4,18, podemos observar ainda que
esses familiares apresentam Centralidade da Religiosidade maior do que o resto da
populacdo (HUBER; HUBER, 2012).

Ao detalharmos as dimensdes da Centralidade da Religiosidade nas falas dos
familiares, foi observado que a pratica publica estava relacionada a frequentar, pelo
menos uma vez por semana, cultos ou atividades religiosas. A participacdo nesses
eventos € entendida como algo importante, uma forma de ficar perto de Deus e de
retribuir suas béncéos.®

Deus esta comigo o tempo todo. Eu acho que ir a Igreja € o minimo

6 Apenas algumas falas dos familiares ser@o apresentadas para ilustrar as percepcdes dos
participantes sobre os temas propostos.
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gue eu posso fazer para, entendeu?” (Familiar feminino 3).

[...] se eu n&o for no domingo de manha eu vou a tarde, eu ndo gosto
Se eu nao vou, parece que é muito importante. (Familiar feminino 12)

A dimensédo da centralidade que envolve a pratica privada foi identificada nas
falas dos familiares quando esses relataram suas oracdes, rezas e conversas com
Deus ao longo do dia, mesmo em momentos dificeis. Alguns familiares relataram
ainda o sentimento de contato com uma realidade Ultima e da percepcédo da ajuda e

protecéo de Deus.

[...] porque quando eu fago oragdo eu me sinto assim muito acolhida,
claro que é dificil explicar (Familiar feminino 6).

[...] eu oro para Deus para me dar forga. [...] Deus me da calma, me
da paciéncia. (Familiar feminino 2).
A dimenséo intelectual foi identificada apenas em pensamentos frequentes
sobre temas espirituais/religiosos.

[...] toda hora pensando né. Como Deus é bom, como Deus faz as
coisas (Familiar feminino 6).

[...] Eu procuro ler, eu estou lendo de novo a Kubler. Lendo coisas
sobre finitude, sobre espiritualidade, li de novo o capitulo sobre
religiosidade ser diferente de espiritualidade. Para ir, como eu fosse
me alimentando [...] (Familiar feminino 6).

Por fim, a dimenséo ideoldgica da Centralidade da Religiosidade pdde ser
identificada quando questionados acerca de crencas sobre a existéncia de uma
realidade transcendente. A maior parte dos familiares (N=11) declarou acreditar em
Deus. Apenas um familiar relatou ndo saber informar se acredita ou ndo em Deus.

[...] eu tenho a sensacdo de um poder superior intervindo na
minha vida (Familiar feminino 5).

[...] que a gente ndo sofra mais, tudo o que tiver que sofrer, a
gente sofra aqui. Ele me da um lugarzinho, porque la tudo é
eterno (Familiar masculino 8).

Os entrevistados comentam sobre a importancia de Deus e da fé neste
momento, que, sem Ele, ndo seria possivel passar por tudo o que a doenca e 0
tratamento causam. Relataram ainda que entregaram nas méos de Deus o paciente,

e que, a partir disso, o que Deus fizer estara feito e sera bom.



47

[...] eu faco as minhas preces, eu peco a ele, pelo tio, que faca o
melhor para ele (Familiar feminino 6).

Daqui para frente é o0 que Deus quiser para nos. Se Deus a levar,
estamos preparados né. Tem que descansar, SO iSSO que nos
precisamos. (Familiar feminino 2).

As falas sdo condizentes com os resultados obtidos pela Escala de Coping
Espiritual/Religioso (PARGAMENT; FEUILLE; BURDZY, 2011). Dentre os 12
cuidadores, nove apresentam coping espiritual/religioso positivo alto, trés altissimos,
e um médio. Oito familiares também apresentaram nenhum ou irrisério coping
espiritual/religioso negativo, quatro apresentaram baixo coping espiritual/religioso
negativo. A média geral do coping espiritual/religioso positivo foi de 4,0 (alto) e do
coping espiritual/religioso negativo 1,4 (nenhum ou irrisorio).

O coping positivo destes familiares foi identificado na forma como Deus é
descrito, como algo ou alguém capaz de oferecer a forca e a energia necessarias
para aguentar a dor e o sofrimento gerados por todas as situacfes vividas. Além
disso, Deus é entendido como aquele que oferece os elementos ou qualidades
necessarias, como, por exemplo, calma, paciéncia, aquele que ajuda a ficar bem.

Deus é aquele que coloca pessoas, muitas vezes desconhecidas, para ajudar.

Entdo as vezes, no final do dia, tem dia que € bem estressante, [...],
eu penso eu ndo vou suportar isso, meu Deus do céu, ndo vou
suportar, mas dai depois passa, acho que Deus da for¢a, mas muita
forca e dai passa, assim vai passando os dias (Familiar feminina 7).

Como observado, esses familiares apresentam constructos religiosos centrais
em suas vidas, a E/R foi percebida como parte de suas personalidades e se traduziu
em recursos que foram utilizados para enfrentar os desafios de cuidar de um ente

querido.

3.3.2 E/R, Necessidade de Sentido da Experiéncia de Sofrimento e Tomadas de
Deciséao

Dos familiares entrevistados, metade (N=6) eram cuidadores de pacientes
com cancer, quatro apresentaram lesOes cerebrais graves, consequéncia de
traumas, um paciente recebeu diagnostico de Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) e

um paciente apresentou quadro de Acidente Vascular Cerebral (AVC). Os pacientes
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dos familiares entrevistados estavam em tratamento ha no maximo cinco meses.
Apenas um paciente estava em tratamento ha dois anos e outro ha oito anos.

Para os familiares, ndo houve dificuldade em aceitar o diagndstico por
questdes espirituais ou religiosas, e sim pelo tipo de enfermidade. Diagnésticos de
doencas degenerativas e de céancer sdo dificeis de ser recebidos por serem
classificados como enfermidades sem cura.

Olha, nédo foi facil [...] principalmente o cancer, a gente sabe
que ele destréi a pessoa né. [...] O ponto também é que
gquando a gente descobriu o cancer da minha m&e mexeu
muito, porque nao tinha muito o que fazer né, ndo tinha mais
cura né. [...] Entdo quando o médico falou que o céncer dela
nao tinha mais cura a gente ficou muito abalado (Familiar
feminino 4).

[..] porgue a partir do momento que a gente ficou sabendo que
era um cancer agressivo, jA comecou o luto, a perda, entdo a
gente esta sofrendo desde esse dia (Familiar feminino 11).
Quando questionados sobre o sentido da doencga, as explicagdes dadas foram
fatalidades, questdes bioldgicas, pessoais e sociais. Ao entender a doenca como um
infortnio, os familiares a explicaram sob a perspectiva do acaso, da infelicidade e
do destino, coisa que pode acontecer com qualquer um.

[...] gente sabe que ndo é culpa de ninguém né, que é a
imperfeicdo que a gente tem, que a gente herdou né, de Adao
e Eva que é o pecado e a morte, que tao por isso que veio a
doenca (Familiar feminino 4).

[...] € uma fatalidade mesmo, [...] as coisas acontecem quando
tem que acontecer. (Familiar feminino 3)

As concepcbes espirituais/religiosas que surgiram na producdo de sentido
para a doenca, segundo Huber (2008), determinaram as constru¢cdes pessoais sobre
alguns temas, assim como também suas ac¢des e comportamentos. Por exemplo, 0s
familiares fizeram correlacdes entre determinadas caracteristicas e comportamentos
dos pacientes e a ocorréncia da doenca.

[...] uma pessoa boa que nunca fez mal para ninguém. Por que
Deus? (Familiar feminino 5).

Triste. Por que com ela? a gente se pergunta, por que? Ela
sempre foi uma pessoa muito guerreira. Mas a gente nunca
sabe o0s propasitos, é dificil (Familiar feminino 10).

Percebe-se a presenca de conflitos espirituais, como pode ser constatado nas

falas de varios familiares, a exemplo do Familiar 5; 10. Isso aponta a necessidade do



49

cuidado por parte da equipe multidisciplinar, em especial o psicélogo, para integrar
essas questdes no cuidado a familia, e do especialista na assisténcia espiritual, a
fim de atender adequadamente essas necessidades, pois elas podem ser preditivas
de um luto complicado.

Quando indagados sobre os significados por eles atribuidos ao que estava
sendo vivenciado, também foi citada a dificuldade de entender o porqué de estar se
vivenciando tudo isso, e que apenas Deus é capaz de dar significado préprio e
singular. A eles cabe aceitar, colocar nas méaos de Deus e seguir em frente.

N&o tem muito o que explicar né, eu acho assim, que todos nos
temos o seu destino né, e se o destino dela é esse ai, ficar assim,
noés temos que se apegar com Deus e ajudar ela a vencer né
(Familiar feminino 2).

[...] senhor eu ndo sei 0 que tenho de passar, eu sempre falei para
Deus, mas o senhor sabe, se tiver alguma coisa, eu preciso que o
senhor esteja comigo (Familiar feminino 3).

Os questionamentos que expressam a busca de sentido foram maiores nas
situacdes de trauma, uma vez que, na percepc¢ao dos entrevistados, Deus, de certa
forma, permitiu que ocorresse, mas ao mesmo tempo se pede que Ele auxilie no
tratamento, inclusive promovendo uma recuperacdo maior do que o prognostico
apresentado pelos médicos e pela sua equipe.

[...] Entdo eu digo para ele, Senhor eu n&o quero, eu ndo quero ter
raiva, ndo vou ter, ndo vou ter, pelo contrario, eu vou até, com muita
dificuldade, confesso, fago 1& uma oracdo. [...] N&o quero ficar
revoltada com quem fez essa barbaridade, porque Deus é que ele
sabe. (Familiar feminino 3).

N&o digo assim que ndo aja uma revolta num primeiro momento, né.
Claro que no comecgo a gente e pensou, porque com ele? Né? Uma
pessoa boa que nunca fez mal para ninguém. Por que Deus? Eu me
guestionei, varias vezes no inicio. [...] Eu ndo vou ter as respostas,
aconteceu. Agora que aconteceu vamos oferecer o melhor para ele
recuperar a salde dele. Tem que pensar daqui para frente, ndo o
que ficou la para traz. (Familiar feminino 5).

Nas falas dos familiares, podemos perceber ao mesmo tempo a revolta e a
tentativa de deixar esse sentimento de lado.

Apesar da importancia da E/R nos CP, e dos conflitos vividos pelos familiares,
grande parte dos cuidadores (N=9) relatam n&o terem sido abordados pelos
profissionais de saude sobre esses temas. Dos trés familiares questionados sobre

qguestbes religiosas (N=3), dois foram abordados pelo médico responsavel e um
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deles pelo capeldo. Estes resultados chamaram a atencédo pelo baixo nimero de
abordagem das questdes ligadas a E/R, 0 que demostra que, apesar da filosofia dos
Cuidados Paliativos incluir a identificagdo das necessidades de todas as dimensdes
do paciente, os aspectos espirituais e religiosos ndo foram discutidos com esses
familiares entrevistados.

Ao serem questionados sobre quem tomava as decisdes a respeito do
tratamento médico, quatro familiares responderam que as decisdes eram tomadas
por eles mesmos — o cuidador principal, trés declararam que as decisées foram
tomadas pelos pacientes, quando estes ainda estavam conscientes, trés relataram
gue as decisdes eram tomadas em conjunto com a familia, e dois relataram que
outros familiares tomavam as decisdes (neto e irmd). Quando os pacientes ainda
estavam com autonomia suficiente para poder decidir sobre seu tratamento,
cuidadores e familiares apresentaram a situacao, como, por exemplo, a indicacdo de
guimioterapia ou cirurgia, para que eles decidissem, o que estava de acordo com
seus desejos e preferéncias. Sua opinido foi respeitada e considerada como fator de
maior peso.

[...] perguntamos para ele, ele também né&o queria, ndo queria, foi 0
gue pesou mais na gente (Familiar feminino 7).

[...] ela ndo queria ficar assim. Ela ndo queria sofrer, se fosse para
fazer, ela ndo queria ficar do jeito que ela esta agora. Ela ndo queria
ficar com uma bolsa, ela ndo queria ficar numa cama. Se fosse para
ficar assim, para ela, era melhor ndo fazer mais nada (Familiar
masculino 1).

No que tange aos tipos de decisdes tomadas pelos familiares, foram citadas
como escolhas a serem feitas a n&o realizagdo de intervengbes que poderiam
diminuir o avanco da doenca, a ndo realizacdo de tratamentos médicos, exames
invasivos e cirurgias. A opcao pela realizacdo de intervencdes foi para proporcionar
maior bem-estar ao paciente. Os motivos que levaram os familiares a tomarem as
decisbes foram relacionados ao respeito das preferéncias declaradas pelos
pacientes, preocupacdo em nao causar mais dor e sofrimento, evitar tratamentos
invasivos que trariam poucos beneficios ou teriam muitos efeitos colaterais. Apenas
um familiar relatou a opcéo feita pelo paciente com cancer, de ndo realizar uma

cirurgia, como uma desisténcia da vida.

[...] ele até tentou fazer umas sessdes de quimio sabe, mas em vez
da doenca regredir ela aumentou entdo, pararam porque so judia né.
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[...] Entdo nds decidimos, todos os irmaos, foi unanime de nao fazer
a cirurgia e deixar ele, sereno tranquilo do jeito que ele estava. Ele
seguiu o caminho (Familiar feminino 7).

[...] ela mesma decidiu. A familia inteira optou por respeitar o que ela
decidiu, o que ela quer. Ela decidir ndo fazer cirurgia nenhuma. Por
isso que ela esta aqui, ela estava na UTI. [...] Por nos tudo bem, se
ela desistiu, € uma escolha dela (Familiar masculino 1).

A recusa de tratamentos € abordada no Manual de Cuidados Paliativos da
ANPC como parte do principio da autonomia e do direito em aceitar ou recusar
intervengBes medicas. Por outro lado, essa decisédo causa angustia e sofrimento aos
familiares. Magidson e Hirshon (2016) consideram imprescindivel que o0s
profissionais de salde investiguem nao apenas a capacidade de decisdo dos
pacientes, mas também os motivos implicados em tal processo.

O Conselho Federal de Medicina (CFM), na Recomendacao 1/2016, descreve
gue a capacidade de consentir ou recusar um tratamento envolve a habilidade do
paciente em receber e processar informacfes de modo a compreender a situacéo
posta, avaliar de forma racional as possibilidades apresentadas e entender 0s riscos
e as consequéncias de suas decisdes. Para isso, € necessaria uma discussao
detalhada sobre as possibilidades, a fim de certificar a compreensédo das opc¢des
possiveis e alternativas. Ramesh (2013) ressalta ainda que posto a decisdo de nao
realizar determinados tipos de tratamento, o paciente deve ser tratado com profunda
compaixao, com especial atencéo para o alivio da dor e paliacao.

Outro motivo apresentado pelos familiares para justificar as decisfes tomadas
foi relacionado a fazer o que estava sendo orientado pelos médicos. Inclusive, essas
indicagbes médicas foram entendidas como uma forma de expressdo ou
manifestacdo do poder Deus. Segundo eles, foi Deus quem deu capacidade e
inteligéncia aos seres humanos para estudar e indicar terapéuticas para o0s
pacientes. A aderéncia ao tratamento, nesse sentido, é associada a crenca no
proprio Deus.

Ao seguir as orientacbes da equipe meédica, pacientes e familiares estédo
atendendo a vontade de Deus. Pacientes e familiares acreditam que desta forma
eles estdo fazendo sua parte no tratamento, e Deus fard a outra parte, a parte que
Ihe cabe, que é agir por meio dos tratamentos e medicacoes.

Deus disse faca a tua parte que eu te ajudarei. Entdo Deus deixou os
médicos, os remédios, entdo a gente vai por ai, a gente acredita em
Deus que Ele faz sua parte, e 0 médico esté fazendo a dele (Familiar
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feminino 3).

[...] entdo tudo o que o médico fala que ela precisa, a gente fala, ele
€ médico, ele estudou para isso (Familiar feminino 4).

[...] eu falo para os médicos, olha a gente confia em vocés, se vocé
estd me dizendo que € bom para ele, eu autorizo (Familiar feminino
5).

Por outro lado, também foi observado nas declaracfes dos familiares que as
indicagcbes de tratamento ou intervencdes, em alguns momentos, podem ser
entendidas mais como algo que precisa ser feito, um consentimento a ser assinado,
do que como uma escolha. Diante de complicacdes, do avanco da doenca ou da
piora do quadro, sdo sugeridas intervencdes que precisam ser autorizadas em
pouco tempo, 0 que limita a possibilidade de consulta ou discussdo com outros
membros, ou mesmo com o paciente.

[...] na verdade, ndo foi nem uma decisdo, foi um consentimento. O
médico sé passou que precisava [...] até se cogitou de acordar ele
para avisar, mas o médico falou ndo, ndo da tempo e é 20% de
chance de vida.” (Familiar feminino 10).

[...] a gente é leiga né, os médicos, quando, até uma simples
traqueostomia. Nunca tinha visto traqueia né, nunca tinha passado
por isso. Dai quando ele chegou, ah autoriza de fazer? Meu Deus,
né. E agora? Autorizo ndo autorizo, mas dai é como eu sempre falo
para os médicos, olha a gente confia em vocés, se vocé esti me
dizendo que é bom para ele, eu autorizo né. Como que eu ndo vou?
Eu nao tenho o conhecimento suficiente (Familiar feminino 5).

Nesse sentido, mais do que uma discussdo sobre as decisbes a serem

tomadas, observamos uma autorizagao de intervengdes por parte dos familiares.

3.4 DISCUSSAO

A E/R é uma dimensao importante na vida dos familiares entrevistados, e sua
relevancia foi observada tanto nos aspectos ligados no perfil E/R (religido, crenca
em Deus, Centralidade da Religiosidade) quanto na busca do significado da doenca,
nas formas de enfrentamento, nas necessidades dos familiares e tomadas de
decisdo em final de vida.

Quando abordados sobre os significados atribuidos a doencga, familiares de

pacientes relataram sentidos ligados ao que Leonidas Hegenber (1998) compara
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com algumas concepc¢des antigas sobre as causas das doencas, que, além de uma
fatalidade, também eram consideradas consequéncia de algum tipo de vontade
divina, contra a qual é inutil lutar (HEGENBERG, 1998).

Em contrapartida, os familiares de pacientes que entraram em cuidados
paliativos devido a um trauma apresentaram mais questionamentos sobre o porqué
de estarem passando por tudo aquilo. Os questionamentos de sentido podem ser
relacionados a uma das fases do luto propostas por Elisabeth Kubler-Ross (1998)
em seu livro “Sobre a Morte e Morrer’. Segundo a autora, existem estdgios
(negacao, raiva, barganha, depressdo e aceitacdo) pelos quais 0s pacientes, e
familiares, passam desde o instante do conhecimento do diagndstico de uma doenca
fatal ou de uma doenca que potencialmente ameace a vida. Nesta fase, surge um
sentimento de ira, revolta e ressentimento, o que torna, muitas vezes, dificil lidar com
0 paciente ou com a familia, pois os sentimentos podem ser direcionados para
qgualquer coisa ou pessoa, inclusive para os profissionais de saude.

Exline et al. (2013) comenta ainda que apesar de, muitas vezes, as crencas
espirituais e religiosas trazerem consolo ou esperanca, varias pessoas
experimentam dificuldades em torno da vida espiritual. As lutas espirituais surgem
guando as crencas, praticas ou experiéncias espirituais de uma pessoa causam ou
perpetuam a angustia. A autora considera que é possivel que uma pessoa tenha
tantos sentimentos positivos e negativos em relacdo a Deus, essas emocdes nao
sdao mutuamente excludentes. Uma pessoa pode se sentir zangada ou desapontada
com Deus ao mesmo tempo em que continua a ama-lo e respeita-lo. Quando
existem eventos geradores de sofrimento, a raiva contra Deus pode ser associada a
responsabilizacdo Dele pelos graves danos e intencdes cruéis, o que dificulta o
encontro de um significado para o sofrimento. Além disso, muitas pessoas enxergam
tais sentimentos como moralmente questionaveis ou errados, de natureza proibida.
Esses sentimentos podem aumentar ainda mais a aflicdo dos familiares (EXLINE et
al., 2014, p. 209).

Selman (2018) comenta ainda que cuidadores familiares apresentam niveis
elevados de sofrimento espiritual e necessidades néo satisfeitas, particularmente no
contexto de uma doenca que limita a vida. A falta de apoio espiritual das equipes de
saude pode ser associada a baixa qualidade de vida, insatisfacdo com o cuidado,

menor utilizacao de servigos de internacao, tratamento mais agressivo e aumento de
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custos, particularmente entre alguns grupos étnicos minoritarios e pacientes com
altos niveis (SELMAN et al., 2018).

Por outro lado, verificou-se o quanto a E/R esta distante do tratamento e do
cuidado destes familiares. Esse afastamento foi observado tanto por parte da equipe
meédica, que abordou esses temas apenas com alguns familiares entrevistados,
quanto por parte dos familiares, que consideraram a E/R algo a ser tratado com
capelaes, pastores ou religiosos. Essa percepcédo mostra a internalizagcdo do modelo
biomédico e a visdo de um cuidado desintegrado, onde cada profissional deve ficar
responsavel apenas pela dimenséo relacionada a sua formacao.

A ndo abordagem, pelos profissionais de saude, de questdes ligadas a E/R é
relevante pois sdo as crencas espirituais e religiosas que definem quem somos em
um nivel existencial, nos ddo propdsito, significado e esperanca. Considera-se ainda
gue, no contexto médico, a E/R precisa ser tratada com cuidado extra, porque 0s
pacientes e os familiares estdo vulneraveis e a religido, como observado nesse
estudo, pode ser a uUnica fonte, ou a fonte mais importante, de apoio e conforto
(MENDOLA, 2015). E necessario ainda, dentro dos cuidados, que os profissionais
de salde estejam atentos para possiveis tensdes e angustias vivenciadas pelos
familiares.

Sobre esse aspecto, Motta et al. (2016) também comenta que as decisdes a
respeito das possibilidades de tratamento nem sempre séo discutidas entre paciente
e seus familiares, e, ainda, algumas decisbes tomadas sdo caracterizadas como
atribuicdo do préprio médico. Apesar dos profissionais de saude afirmarem a
importancia do respeito a autonomia de pacientes, e que as decisfes devem ser
tomadas baseadas nos desejos e nos conhecimentos do enfermo quanto a sua
doenca, € comum uma postura de decidir sem consultar pacientes ou familiares,
especialmente quando os profissionais 0os consideram desprovidos de competéncias
necessaria para decisao (MOTTA et al., 2016).

Apesar das crencas dos profissionais de saude sobre a capacidade ou nao de
tomar decisao, € preciso considerar que as decisdes no contexto de saude envolvem
tanto as dimensf6es médicas quanto aspectos éticos e legais.

No Brasil, conforme comenta Marcelo S. Xavier, Carmen Silvia Molleis Galego
Miziara e Ivan Dieb Miziara (2006), foi publicado pelo Conselho Federal de Medicina
(CFM) a Resolucédo n°. 1.805/2006, que permitia ao médico limitar ou suspender

intervencdes que prolonguem a vida de pacientes com enfermidades graves e
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incuraveis, doentes em fase terminal, desde que essa fosse a vontade do paciente
ou de seu representante legal. Apesar dessa parte da Resolucéo ter sido suspensa
por liminar em 2007, em 2010 a Procuradoria Federal julgou a legitimidade do CFM
para legislar sobre a ortotanasia. No Codigo de Etica Médica, em vigor desde 13 de
abril de 2010, foram apresentadas significativas inovacdes, principalmente nos
artigos que abordam a formalizacdo e a validade das diretivas antecipadas entre
médico e paciente. Dessa forma, busca-se devolver ao individuo a capacidade de
controlar o processo de morrer, principalmente recusando intervengfes que
prolongam a vida (XAVIER; MIZIARA; MIZIARA, 2014).

Segundo Esperandio et al., 2017, existem dois componentes essenciais para
que o cuidado espiritual ocorra. O primeiro diz respeito ao relacionamento entre o
profissional de saude, o paciente e a sua familia, que € estabelecido pela presenca
compassiva deste profissional. A construcao dessa relacdo deve ser feita a partir de
uma comunicacdo com termos compativeis ao entendimento da familia, escuta
atenta, discussao honesta e respostas ponderadas. Também é necessario que se
reconheca todas as particularidades ligadas as crencas religiosas e espirituais para
ajudar a familia a chegar em um consenso e proporcionar uma boa morte ao seu
ente querido (WEBB; STOUFFER, 2014).

O segundo elemento diz respeito a formacédo adequada dos profissionais de
saude para atender/encaminhar as necessidades espirituais dos paciente e
familiares. Se esperamos que os profissionais desempenhem um papel de ajudar os
pacientes e familiares a reconciliarem as crencas espirituais com suas decisfes de
cuidados de saude, se faz necessario que eles sejam capacitados para entender e
incorporar a E/R no contexto do cuidado de uma maneira ética.

Estes dois componentes, a dificuldade de estabelecimento de uma relacao,
seja por falta de entendimento da sua importancia, seja por pouca formacéo, podem
justificar o motivo de nao existirem conversas sobre o tema (CORRADI-PERINI,
ESPERANDIO; SOUZA, 2016).

As percepcdes aqui identificadas, ressaltam a importancia da Bioética como a
ciéncia que estuda os dilemas referentes a tomada de decisdo em Cuidados
Paliativos e em final de vida. E preciso buscar os melhores caminhos para solucdes
dos diferentes conflitos que envolvem esse cenario, a fim de evitar abusos na
aplicacdo da biotecnologia. Pessini, Hossne, Souza (2012) comentam que a

“bioética € um desdobramento da ética voltado para os questionamentos morais,
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suscitados pelos avancos cientificos e tecnoldgicos, no contexto da sociedade em
sua globalidade (pessoa, meio ambiente, cidadania, aspectos terapéuticos e suas
aplicagées legais).” (PESSINI; HOSSNE; SOUZA, 2012, p. 182).

A Bioética pode, ainda, por seu caréater interdisciplinar, oportunizar o didlogo
entre diferentes técnicas biomédicas, que oferecem intervenc¢des para prolongar a
vida, controlar a dor e melhorar a qualidade de vida do paciente, com as religides,
que esclarecem qual é o sentido da vida, a importancia da experiéncia vivida.

Pessini, Hossne, Souza (2012) consideram que é a espiritualidade e a
Bioética que podem ajudar a resolver o paradoxo posto na area da saude, que de
um lado oferece todo um aparato tecnolégico para atender as questdes fisicas e
biolégicas dos pacientes, mas que, por outro lado, pode beirar a obstinacédo
terapéutica. A busca pelo equilibrio deve considerar a particularidade de cada caso,

priorizando o alivio da dor e do sofrimento e o conforto de pacientes e familiares.

3.5 CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados sugerem que a E/R deve ser integrada nos CP, visto que o
cuidado inadequado ou a nédo integracdo da mesma pode implicar uma minimizacao,
ou pouca valorizacdo do seu impacto nos resultados em salde e nas tomadas de
decisdo. Além disso, dependendo do modo como a equipe multidisciplinar a integra,
especialmente o médico, a autonomia dos pacientes e familiares pode ser fortalecida
ou enfraquecida. Faz-se necessario, portanto, que os profissionais de saude sejam
adequadamente treinados e capacitados no que diz respeito a integracdo dessa
dimensdo nas préaticas de cuidado, haja vista seus impactos nas tomadas de
decisao.

Esse estudo tem algumas limitacGes, entre elas o, fato de a amostra nao
incluir familiares de outras religides que ndo somente catdlicos e evangeélicos. Aléem
disso, trata-se de uma amostra pequena para generalizacdo dos resultados. A
complexidade desse panorama por si sO justifica a necessidade de mais pesquisas
com maior nimero de participantes e que se preocupem em avaliar em profundidade
com foco na avaliacdo do papel da E/R desde uma perspectiva Bioética no contexto
dos CP e dos processos de tomadas de decisdo em saude.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

A evolucdo das ciéncias médicas trouxe uma gama de possibilidade de
intervencdo frente a problemas de saude. Os beneficios desses avancos sao
indiscutiveis, as novas tecnologias, entre outras coisas, transformaram doencas
consideradas mortais em, por exemplo, doencas crénicas. Por outro lado, originou
desafios, especialmente para o contexto dos Cuidados Paliativos e para as decisdes
em final de vida. As escolhas a serem feitos nesta cenarios sdo complexas porque
englobam a relacdo entre as questdes médicas e elementos como regras, leis,
tradicdes, valores, crencas religiosas e visdes éticas de diferentes culturas.

Ao recortar esse cenario e aprofunda-lo com as lentes que nos permitam ver
melhor os elementos envolvidos nas tomadas de decisédo, incluindo aqui, a
dimenséao da E/R, foi observado que o processo de tomada de decisdo é um desafio
para os pacientes, familiares e profissionais de saude.

A partir da perspectiva do paciente, foi possivel observar que as crencas
espirituais e religiosas podem auxiliar os pacientes a dar um significado para a
doenca e oferece estratégia que o auxiliam a enfrentar a doenca. Por outro lado, que
a presenca e a intensidade das crencas espirituais também podem indicar a
propensado por determinados tipos de tratamento, como por exemplo, a escolha por
tratamento invasivos e agressivos.

Considerando a perspectiva dos familiares, também foi possivel observar
como a E/R pode fornecer formas positivas de enfrentamento para lidar com os
niveis de estresse; ansiedade e depresséo. O enfrentamento positivo além de ajudar
os familiares a dar um significado para a doenca, também promovem sentimento de
conforto e servem como apoio para a tomada de decisdo. Entretanto, fazer escolhas
por seus familiares podem gerar preocupacoes, tensdes e conflitos entre os desejos
familiares, os desejos do paciente, as possibilidades de intervencdes e as indicagdes
médica.

Ja a perspectiva dos profissionais de saude precisa ser observada tanto no
aspecto que envolve a abordagem das questbes ligadas a E/R dos pacientes e
familiares em CP e fim de vida, quanto a influéncia das suas proprias crencas e

convicgoes religiosas e espirituais no processo de tomadas deciséo.
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Profissionais de saude com crencas religiosas e espirituais tendem a ter baixa
aceitacao a intervencdes que sao contrarias a suas crencas religiosas, em especial,
aguelas que tem como objetivo, ou resultado, acelerar a morte. Apesar dessas
intervencdes serem bem especificas e presentes em paises onde essas praticas séo
permitidas, € importante que os profissionais de saude tenham conhecimento sobre
como suas crencas ou convicgdes religiosas, ou mesmo a auséncia delas, podem
influenciar suas atitudes e indica¢gdes de tratamentos.

No que se refere a abordagem das questdes espirituais e religiosas pelos
profissionais de saude € preciso reforcar as diretrizes dos Cuidados Paliativos, que
preveem a identificacdo, avaliacdo e atendimento das dimensdes fisicas,
psicossociais e espirituais de pacientes e familiares. Tanto o estudo teorico, quando
0 empirico, demonstraram o quanto ainda € preciso avancar na inclusdo dos
cuidados espirituais. O ndo atendimento dessa dimensdo, além de nado abordar
guestdes que podem auxiliar o processo de tomada de decisdo de pacientes e
familiares, podem envolver atitudes questionaveis do ponto de vista ético e bioético,
especialmente quanto esses profissionais assume atitudes paternalista e excluem os
envolvidos na discussdo sobre as possibilidades de cuidado e alternativas de
tratamento. Para evitar as atitudes paternalistas € preciso que os profissionais de
salude recebam capacitacfes para integrar a dimensao E/R nos cuidados.

Estudos no Brasil mostram que os profissionais da saude, em geral,
(ESPERANDIO, 2014) e os médicos, em particular (ESPERANDIO; MACHADO,
2018; VITORINO et al., 2018), apresentam grande dificuldade em integrar as
guestdes da E/R no cuidado ao paciente. Contudo, 0s pacientes conseguem integrar
suas crencas religiosas e espirituais no processo de enfrentamento de problemas de
saude, enquanto os profissionais permanecem alheios a tal pratica, com o risco,
inclusive, de interrupcdo do tratamento, sem que o médico tenha, ao menos,
conhecimento dessas questdes (ESPERANDIO; MACHADO, 2018). Embora o Brasil
seja um pais profundamente religioso, nenhum estudo sobre essa tematica foi
desenvolvido, apontando, portanto, uma lacuna de estudos na Bioética.

Neste sentido, entende-se que a Bioética € a disciplina que pode auxiliar na
abordagem e discussédo de dilemas referentes ao emprego da biotecnologia e na
busca de solucdes para os conflitos que surgem, evitando assim abusos na
aplicacdo da biotecnologia sem responsabilidade. A Bioética oferece tanto

elementos tedricos para embasar a complexidade que envolve o0s cuidados
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paliativos e em final de vida, quanto ferramentas para que os profissionais de saude
possam utilizar para abordar e ajudar os pacientes e familiares a tomarem decisfes

éticas.
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