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RESUMO

A Espiritualidade € visivel e experimentada na forma de vida, nas ideias,
opinides e opgcoes que a pessoa toma em cada momento da sua vida. Em
Cuidados Paliativos, a espiritualidade assume ainda maior relevo. Apesar
de, em Portugal e em todo o mundo, ser ainda escassa a acessibilidade aos
Cuidados Paliativos, € essencial que continuem a ser promovidos e
desenvolvidos, para que todo o ser humano possa viver, até que a morte
chegue, e para que nesse viver todas as suas dimensoes, incluindo a
espiritualidade, possam ser atendidas e cuidadas. O objetivo desta revisao
foi compreender as experiéncias, perspetivas e percecoes dos profissionais
de saude na prestacdo de cuidado espiritual a adultos em cuidados
paliativos. Esta revisdao da literatura seguiu a metodologia do Joanna
Briggs Institute (JBI), com uma estratégia de dois passos. Incluiu estudos
qualitativos, tais como estudos fenomenologicos, etnograficos, grounded
theory ou estudos descritivos, nao limitada aos mesmos. Foram incluidos
4 estudos obtidos nas bases de dados MEDLINE (via Pubmed) e Scopus,
sendo extraidos 23 achados inequivocos, organizados em 4 categorias.
Concluiu-se que a Espiritualidade € uma dimensao basilar do cuidado em
Paliativos. Os profissionais de saude entendem que a avaliacdo, a
documentacao e a referenciacao sao elementos significativos nos cuidados
espirituais, e que o cuidado espiritual implica criar conexao com a pessoa
doente, saber comunicar e consolar, permitindo a pessoa adaptar-se ao
processo de doenca ameacadora de vida e preparar a sua morte.

Palavras-chave: Experiéncia*; perspetiva*; percecoes*; espiritual*;
espiritualidade; terapias espirituais; hospice*; fim de vida; paliativo;

cuidado paliativo; cuidado terminal



ABSTRACT

Spirituality is visible and experienced in the way of life, in the ideas,
opinions, and choices a person makes at every moment of their life. In
Palliative Care, spirituality takes on even greater significance. Although
access to Palliative Care is still limited in Portugal and around the world,
it is essential that it continues to be promoted and developed, so that every
human being can live until death arrives, and all their dimensions,
including spirituality, can be addressed and cared for during that time.
The aim of this review was to understand the experiences, perspectives,
and perceptions of healthcare professionals in providing spiritual care to
adults in palliative care. This literature review followed the methodology of
the Joanna Briggs Institute (JBI), using a two-step strategy. It included
qualitative studies such as phenomenological, ethnographic, grounded
theory, or descriptive studies, among others. Four studies were included,
obtained from the MEDLINE (via PubMed) and Scopus databases,
resulting in 23 clear findings, organized into four categories. It was
concluded that spirituality is a fundamental dimension of palliative care.
Healthcare professionals understand that assessment, documentation,
and referral are significant elements in spiritual care, and that spiritual
care involves creating a connection with the patient, knowing how to
communicate and console, allowing the person to adapt to the life-

threatening illness process and prepare for their death.

Keywords: Experience*; perspective*; perceptions; spiritual*; spirituality;
spiritual therapies; hospice*; end of life; palliative; palliative care; terminal

care



LISTA DE SIGLAS

APCP. Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos

BMJ. British Medical Journal

CE. Cuidado Espiritual

CP. Cuidados Paliativos

EAPC. European Association for Palliative Care

JBI. Joanna Briggs Institute

OMS. Organizacao Mundial de Saude

RCAAP. Repositorios Cientificos de Acesso Aberto de Portugal
RSL. Revisao Sistematica da Literatura

UCP. Unidade de Cuidados Paliativos

UCP. Universidade Catolica Portuguesa

Vi



INDICE GERAL

| e} /oo 1 6 Te= Vo T PRSPPI 1
1. Enquadramento tEOTICO ......uuuuuuuueireiiiiiiiiiiiiiiieettttetieeeteeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee 4
1.1 Os Cuidados Paliativos e a Espiritualidade nos CP......cccccccuieerriiiiiiiennnnnnnn... 4
1.2 O lugar atual da Espiritualidade nos CP e as suas definigoes..................... 6
1.3 A Espiritualidade, o Espirito e a Experiéncia | fundamento antropologico
(o3 i1 Lo 1T ) i ToTo TSP PPPPRPRRt 8
1.4 A Espiritualidade na Etica em CP........cccccveovivvieriereeieeeeereeeeeeeeeee e 11
2. (@) BT = To R e L3 o e 74 1 Y- Lo J RN 16
3. LY 3o e Lo) (o] =4 £ T PP PP UPPPUPPRPRRN 17
3.1 Tip0 A€ €STUAO ..cuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiitttteteeeteteeteeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeees 17
3.2 Critérios de iNCIUSAOD ..ccvvvuuuiieeiiieieiiiiieee ettt e e e ee e e e e e e e e e e e eeanae s 17
PaT i PANIEES . ettt e ettt e e e e e e eeeaaaas 17
FeNnOmMeno de INTerESSE. . couiiiiiiiiiiiieeee it eeeeeeiiieee e e e e ee et ee e s e e eeeeeeeaaeeeeeeeeeeeennnns 17
670 o 11 o <o JUUUR PSPPI 17
TIPO A€ ESTUAOS ceeiiiiiieiieeeiiieee et e ettt e e e e e e et eeeaae e 17
3.3 Estratégia de PeSQUISA ....uuueuuuuuuueeruieiiiiiieeiitieteeeeeeeeeeeeeeeeeeeeereeeeeeeeeeereeeeereeeeeeee 18
G A TC] [To= Vo e [T =TS b U Lo 1 T PR 19
IS D>: i =Tor=To e (ol e - Ve Lo 1T PSR 19
3.6 SINtESE A AATOS ittt ettt e ettt 20
TN ©707 s S3To [ = ToTe Lo T o o LoV U PP 20
4. RESUITAAOS . .eettteieiiiiiiiiiittiettt ettt ettt eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenenne 23
4.1 INCIUSA0 de ESTUAOS cceiiiiiiieiiieeeiiiee ettt e ettt e e e eeeee 23
4.2 Caracteristicas dos estudos incluidoS......ccoeeeeeeeiieiiiiiie 23
4.3 Achados da REVISA0 ....uuuuuuu s 24
S. DISCUSSAD -uueeeieiitiitiieee e ettt e e e e e et ettt e e e e e eeetttaa e e e e e eeeetebanaaaaeeeeeeeeeannaas 33
(07035 o] 16 Yo 11 SO PP PPPPPPPPPPPPPPN 39
| 2 LT oo} 010 (o3 0 o F=ToTo 1ot TP 40
Referéncias BibliografiCas .....ccoviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeee e 42
PN 01 o Lo I (o =1 RPRRRNE 47

Vii



INDICE DE QUADROS

Quadro 1 - Expressao de pesquisa Medline (via Pubmed) e Scopus

Quadro 2 - Achados, Categorias e Achado sintetizado

viii



INDICE DE FIGURAS

Figura 1 - Resultados da pesquisa, selecao de estudos e processo de
inclusao.



Introducao

O proposito que rege a nossa vida e o sentido ultimo da nossa existéncia
pode ser objeto da nossa consciéncia ou, eventualmente, nunca ter sido
alvo do nosso entendimento. No entanto, a nossa existéncia e condicao
ontologica de seres humanos foram-nos concedidas, de forma generosa e
sem o0 nosso consentimento. Alguns designam como uma casualidade,
outros reconhecem como uma dadiva, outros como um dom ou graca
divina e ha muitos que a nada atribuem a nossa vida e existéncia terrena,
possivelmente por nunca terem tido a oportunidade de refletir sobre
referidas questoes. Apesar disso, € reconhecido, diria quase de forma
unanime, que estamos nesta vida por algo e para algo. Também € certo
que, para alguns, se torna dificil encontrar sentido para as suas vidas,
quando entendem que esse sentido e proposito pelos proprios sao

atribuidos.

Com esta dissertacao queremos abrir o véu da transcendéncia e das razoes
ultimas da nossa existéncia que, seja de forma mais ou menos consciente
determinam a nossa maneira de viver, as nossas opcoes diarias, os valores
que regem a nossa vida, os nossos pensamentos, entre tantos outros

“invisiveis” que se tornam visiveis na nossa vida.

Nos cuidados paliativos (CP) estas questoes tornam-se patentes e parece
que brotam sem pedir autorizacao e sem possibilidade de as evadirmos. A
questao ultima do sentido da nossa existéncia late em cada ser humano e,
seja de forma consciente ou nao, acompanha-nos toda a vida até ao
derradeiro e ultimo momento terreno. Esta € a tematica da Espiritualidade
em cuidados paliativos, que de forma tao paulatina e em muitos contextos,
de forma marginal, vai tomando forma e requer a nossa atencao e
especializacao. Nao se pode responder com o algoritmo clinico a questoes
vitais, antropolégicas e que revelam a ontologia do ser humano. E
necessario, e assim o revela também um recente edital da British Medical

Journal (BMJ) com o pedido de estudos na area da Espiritualidade.!



O Vaticano, além do magistério que emanou do Concilio Vaticano II, no
seu magistério ordinario, tem-se debrucado em inumeros documentos
sobre as questdoes de fim de vida e inviolabilidade da vida humana
procurando ressaltar e defender o valor da vida humana, destacando a
responsabilidade ética e moral que implica cuidar do ser humano até ao
momento da morte. Em 2016 criou a Academia Pontifica para a Vida, com
um projeto especifico de difusao e desenvolvimento de cuidados paliativos
no mundo, o PALLIFE. E muito recentemente apresentou, uma atualizacao
de outro documento prévio, o PICCOLO LESSICO DEL FINE -VITA, ainda
nao traduzido para portugués, que procura responder as inquietacoes que
se colocam em contexto de situacdo ameacadora de vida, como acontece

nos cuidados paliativos.

A Universidade Catolica Portuguesa (UCP) assenta também a sua
existéncia sobre a responsabilidade ética e moral dos valores cristaos,
atualizados e vivenciados nos dias de hoje, procurando também «formar
as pessoas, cultivar a ciéncia, renovar o pais e o mundo pela exceléncia do
exemplo». Assim, e tendo como missdo «a formacdo académica de
qualidade e o cultivo da ciéncia para o bem comum. Assumindo os
principios do humanismo cristao numa matriz autonémica, respeitadora
da diversidade e exploradora do pensamento em liberdade», «promove a
formacao integral orientada para a realidade global, alicercada nos

principios da verdade e do respeito pelas pessoas e pelo ambiente.»?

Com esta dissertacao, alinhando as razoes pessoais, a missao do Vaticano
e respetiva missdao da UCP, com a intuicdo de que todos, sem qualquer
duvida, desejam alcancar a plenitude e desenvolver-se em tudo quanto
lhes seja favoravel, propomos a Espiritualidade, como o tecido que suporta
e o sopro que nos coloca em relacdo com a transcendéncia, com a

natureza, connosco proprios e com os outros.

Esta revisao da literatura sera orientada pela questao «Quais sdo as
experiéncias, perspetivas e percecoes dos profissionais de saude na
prestacdo de cuidado espiritual a adultos em cuidados paliativos?», a fim

de que se conheca o que os profissionais de Saude vivenciam na prestacao
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de cuidados espirituais em contexto de cuidados paliativos. Pretendendo-
se assim, conhecer a realidade para nao so6 tracar possiveis caminhos, mas
também estabelecer estratégias de aprofundamento, investigacao e
educacao a fim de que a Espiritualidade seja atendida e cuidada como
parte da Bioética em cuidados paliativos, procurando responder a pessoa

doente de forma integral.

A fim de alcancarmos o propoésito desta investigacdo, iniciamos o nosso
trabalho com o enquadramento histérico que permite, ndo sé introduzir-
nos na tematica como ficar a par do estado da arte sobre a Espiritualidade
em CP a data de hoje, e ainda abordar, de forma elucidativa e breve, o
legado antropologico e filosofico sobre o Espirito, a Espiritualidade, o
acompanhamento e a experiéncia. De seguida, a pergunta de revisao e os
objetivos da mesma colocam-nos no cerne do trabalho e a metodologia
guia-nos na elaboracdo do mesmo com vistas a alcancar os resultados,
nos que se destacam os achados extraidos dos estudos incluidos na
revisdao. Na discussao, a reflexao sobre os achados obtidos nos estudos a
luz do conhecimento existente permite-nos alcancar o propésito da revisao
e, por fim as conclusdoes revelam aquilo que pode iluminar o atual
entendimento sobre a Espiritualidade em CP, as recomendacdes a politica,

a pratica clinica e a investigacao nos CP.

Assim, despojados de qualquer outro objetivo que trazer luz e
oportunidade de reflexao a investigacao e a pratica em CP, adentramo-nos

nesta tarefa de forma humilde e simples.



1. Enquadramento teorico

Ao encontro do tema que propomos abordar nesta revisao, iremos
elaborar e aprofundar algumas questoes que consideramos pertinentes a
fim de estabelecer os pressupostos necessarios a referida investigacao.
Sabendo de antemao que o contexto € os Cuidados Paliativos, faremos uma
breve incursao a situacao mundial, europeia e portuguesa sobre o estado
da arte dos cuidados paliativos; seguido do tema da Espiritualidade em
cuidados paliativos e as suas definicoes mais recentes. Posteriormente,
pela mao de alguns sabios e filosofos, perscrutamos o seu pensamento
sobre a Espiritualidade e o Espirito. E, por fim, alcancaremos a

Espiritualidade como parte integrante da Etica em CP.

Para sustentar a razdo do nosso caminho neste trabalho de investigacao,
precisamos de identificar um itinerario conceptual capaz de alicercar os
conceitos, explica-los e estabelecer relacoes para, mais tarde podermos ser
capazes de melhor compreender os resultados e identificar caminhos a

empreender.

1.1 Os Cuidados Paliativos e a Espiritualidade nos CP

Na década de 90, a Organizacao Mundial de Saude (OMS) definiu pela
primeira vez o que eram os Cuidados Paliativos. Nos dias de hoje, a
definicao reitera que os CP sao “uma abordagem que promove a melhoria
da qualidade de sauide dos doentes (adultos e criancas) e das suas familias,
que enfrentam problemas associados a questdoes ameacadoras da vida.
Previne e alivia o sofrimento através da identificacdo precoce, correta
avaliacao e tratamento da dor e de outros problemas, sejam fisicos,
psicossociais ou espirituais.” No entanto, defende também a OMS que,
encaminhar o sofrimento requer atender a questoes mais além dos
sintomas fisicos e € um direito humano explicitamente reconhecido no
ambito da Saude. Acresce, os CP devem de ser prestados em servigcos
integrados de Saude e centrados na pessoa, nos quais se tem especial
atencao com as necessidades e preferéncias especificas dos individuos.3
Por sua vez, no contexto Europeu esta abordagem materializou-se na
formacao da European Association for Palliative Care (EAPC) em dezembro
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de 1988.4 As varias tematicas dos CP, entre elas a Espiritualidade, sao
desenvolvidas e investigadas através de grupos de trabalho/referéncia que
envolvem profissionais de varias partes da Europa e ndo s6. No site da
EAPC estao assinalados os dez grupos de referéncia — Ageing and Palliative
Care, Public Health & Palliative Care, Spiritual Care, EAPC Research
Network, entre outros; no ambito deste estudo, destaco o grupo de
Espiritualidade, que tem ja algum caminho percorrido desde 2010,
tornando-se um grupo de referéncia em 2019. Tem o objetivo de encorajar,
desenvolver e implementar métodos de cuidado espiritual e padroes para
a adequada resposta as necessidades espirituais dos doentes, e cuidadores

formais e informais no ambito dos CP.5

No contexto portugués, a lei de bases 52/2012, a ultima até a data,
promulgou que “os cuidados paliativos centram-se na prevencao e alivio
do sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual, na melhoria do bem-
estar e no apoio aos doentes e as suas familias, quando associado a doenca
grave ou incuravel, em fase avancada e progressiva” e que, “os cuidados
paliativos devem respeitar a autonomia, a vontade, a individualidade, a
dignidade da pessoa e a inviolabilidade da vida humana.”® Torna-se assim
evidente, também na realidade portuguesa, a dimensdo do cuidado
espiritual e a necessidade de respostas concretas ao ser humano de forma
integral. Na Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos, existe também
um grupo de trabalho de Espiritualidade, que destaca nao s6 a relevancia

do tema, como o desejo da associacao em ser fiel a sua missao e objetivos.”

A Espiritualidade € uma dimensao intrinseca do ser humano pelo que, a
atencao e cuidado desta dimensao no acompanhamento da pessoa doente
em CP, requer um espaco e um tempo determinados, e uma formacao
especifica para que se possa responder de forma responsavel e madura ao

desafio.



1.2 O lugar atual da Espiritualidade nos CP e as suas
definicoes

Esta estudada a realidade dos CP a nivel mundial, europeu e também nos
paises mais pobres. E conhecido por todos os lideres politicos, e decisores
mundiais que os mais pobres continuam sem CP, que o suicidio esta
associado a situacoes de sofrimento atroz, como pode ser uma doenca
ameacadora da vida e ainda que, em todos os paises do mundo, € escassa
a acessibilidade a CP.8.9.10 Em Portugal, a data do ultimo relatério do
Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos (OPCP), a percentagem de
cobertura de CP rondava os 50%, nas diferentes tipologias de CP, no
continente e nas ilhas; a excecao de quase 100% de cobertura pelas

equipas intra-hospitalares de CP.1!

Neste cenario € também sabido que os CP estdo, a data de hoje, quase
exclusivamente nas maos dos clinicos e que, em certa medida, se vao
incluindo os servicos sociais, que permitem algum tipo de assessoria e
encaminhamento de situacdes sociais por vezes, extremamente
complexas. No entanto, o modelo de hospice, comum no mundo anglo-
saxonico e da autoria da Dame Ciceley Saunders nao esta disseminado tal
como seria desejado, por inumeras razoes, apesar da necessidade de ser
adaptado a cultura e realidade de cada pais.12:13 Contemporaneo ao
movimento hospice, foi fundado por Balfour Mount, na América do Norte,
o chamado movimento moderno de Cuidados Paliativos. Iniciava-se assim,
em dois pontos do planeta terra uma nova era no que, as doencgas

ameacadoras de vida e, ao final de vida dizia respeito.!4

Os lideres destes movimentos tinham bem claro que falar de cuidados
paliativos implicava a pessoa de forma integral ao ponto de que a
espiritualidade nao poderia jamais ser posta de parte. Também Daniel P.
Sulmasy com a proposta do modelo biopsicossocial-espiritual salienta a
espiritualidade como parte dos cuidados paliativos.!5 E, ainda que com
designacoes e terminologias especificas, todos se referem ao sofrimento. A
Dame C. Saunders fala do conceito de “dor total” enquanto, Balfour

Mount, pela mao de Michael Kearney também, aborda a necessidade de



healing (traducao mais fiel seria ‘sanacao’, habitualmente traduzido por
3 ~ b . . .

curacao’), destacando que a pessoa doente pode ter uma dor significativa
ou outros sintomas e nao ter angustia ou sofrimento, enquanto noutras
situacoes pode nao ter qualquer tipo de sintoma fisico, e sofrer
terrivelmente. Mount entende que o sofrimento é vivenciado pela pessoa,

de forma integral, e ndo pelo corpo da pessoa.16,17,18,19

Em Portugal, no que a Espiritualidade em cuidados paliativos diz respeito,
se por um lado, as teses de mestrado e estudos, identificam
maioritariamente espiritualidade e religiosidade/cuidados religiosos e
exploram, essencialmente o papel dos capelaes, por outro, ha alguns
estudos e investigacoes sobre categorias especificas da Espiritualidade
como a esperanca, a dignidade, a compaixao, entre outras.! Nao ha, ainda,
uma abordagem concertada de Espiritualidade em cuidados paliativos na
medida em que nao existe, propriamente, um consenso sobre a maneira
de abordar esta questdo nos cuidados paliativos, ficando muitas vezes a
margem da intervencao clinica. Em muitos casos e servicos de CP, a
Espiritualidade é apenas contemplada através da oracdo, do pedido de
assisténcia do lider espiritual por parte da propria pessoa doente e
também pela presenca de voluntarios, nalguns casos.

Na procura de uma aproximacao ao conceito de Espiritualidade nos dias
de hoje em CP detenhamo-nos em trés diferentes definicoes; as trés de
traducao livre pela autora deste revisao. A definicao de Espiritualidade da
EAPC - a espiritualidade é a dimensdo dindamica da vida humana
relacionada com a maneira como as pessoas (individual e comunitariam/e)
experienciam, expressam e/ou procuram  Sentido, propdsito e
transcendéncia, e a maneira como se conectam ao momento/aqui e agora,
a st mesmas, aos outros, a natureza, ao significativo e/ou ao sagrado.20-21

A definicao de Espiritualidade do grupo de trabalho encabecado por C.

" Querido, A. I. F. (2005). A Esperanca em Cuidados Paliativos.

Julido, M. (2014). Eficacia da Terapia da Dignidade no Sofrimento Psicossocial de Doentes
em Fim de Vida Seguidos em Cuidados Paliativos - Ensaio Clinico Aleatorizado e
Controlado. Assessment, 1-102. Retrieved from http://hdl.handle.net/10451/11700
Rocha, C. C. G. (2021). Acompanhamento Espiritual Da Pessoa Em Fim De Vida: Perspetiva
Dos Capeldes Hospitalares, 1-99. Retrieved from http://hdl.handle.net/10400.14 /37522
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Pulchalski — a espiritualidade é o aspeto da humanidade que se refere a
maneira como os individuos procuram e expressam o significado e o sentido,
e a maneira como experienciam a sua conexdo com o momento presente,
consigo proprios, com a natureza e com o significativo ou sagrado.??2 E da
“escola francofona” — a espiritualidade impregna todas as dimensées da
pessoa; diz respeito a sua propria identidade, aos seus valores, ao que da
sentido, esperanca, confianca, dignidade & prépria existéncia. E
essencialmente vivida na relacdo do préprio consigo mesmo, na relacdo com
os outros e na relacao com aquilo que transcende a sua prépria humanidade
(Deus, uma forca superior, um mistério, etc.). Inclui, igualmente,
questionamentos/ duvidas/ inquietacées geradas pela doenca, pela finitude
da vida, assim como os elementos de respostas individuais e comunitarias
que constituem um recurso para o doente.?3

Reconhecendo estes pressupostos sobre a atualidade da Espiritualidade
em cuidados paliativos gostavamos de sobrelevar que a Espiritualidade se
torna visivel e palpavel na forma de vida, nas ideias, opinides e opcoes que
a pessoa toma em cada momento da sua vida. Em definitiva, a
Espiritualidade é aquilo que rege o modo de proceder e de existir de cada
ser humano. Nada no ser humano é alheio a sua espiritualidade, quer
dizer, ao seu entendimento, consciente e por vezes ndo tanto, das razoes

profundas da sua vida e daquilo em que acredita, mais além de si mesmo.

1.3 A Espiritualidade, o Espirito e a Experiéncia | fundamento
antropologico e filosofico

Paul Ricoeur, filosofo contemporaneo de Cicely Saunders, usa o termo
espirito para designar o dinamismo que anima tanto o desejo de verdade,
como o poder de agir no campo pratico bem como, os sentimentos morais
basicos no seu artigo titulado “De I’ Esprit” 24, e que, em certa medida, vai
ao encontro das definicoes de Espiritualidade mais recentes. Esta era a
intuicao do filosofo aquando de um momento social no qual se falava do

“retorno do espiritual”, como o proprio refere nesta conferéncia? a que

20 artigo “De I’ Esprit” reproduz a conferéncia de Paul Ricouer na celebracao do
padroeiro da Universidade da Igreja Catolica de Louvain, a 2 de fevereiro de 1994. Foi
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fazemos alusao. E, em referido artigo, mais adiante, procura mostrar que
o Espirito €, ao mesmo tempo, uno, Unico, unificador e uma forca de
dispersao das manifestacoes e figuras irredutivelmente multiplas. Por sua
vez, no ambito da atividade cientifica, Ricoeur destaca que o desejo de
verdade € constitutivo da espiritualidade do ato cognitivo, o que nos
permite inferir que a espiritualidade parece ir bem mais além do que o
espirito em religiao e no ambito da fé. Elabora também Ricoeur que o
espirito € a capacidade de agir, a representacdao unitiva do homem
capacitado. O homo capax, defende Ricoeur?*, refere a capacidade que o
ser humano tem de agir e sofrer. E questiona-se o proprio, sobre a marca
especifica do espirito neste impulso de poder fazer, da capacidade para
agir e de sofrer? O que nos abeira da necessidade de aprofundar os
fundamentos da vida do Espirito no ser humano para, nao so,
entendermos do que se trata, de quais os instrumentos, ferramentas,
perfis profissionais e competéncias humanas que se adequarao ao
acompanhamento desta dimensao da pessoa em Cuidados Paliativos mas,
também, permitir equacionar e organizar este tipo de Cuidados de Saude

especificos respeitando o ser humano de forma integral.

Teilhard de Chardin, previamente, no final do século XIX, inicio do XX,
conceptualizou a tematica do Espirito e colocou-o em dialogo com a
ciéncia. “Que mistério o das primeiras células que um dia foram animadas
pelo espirito vital da nossa alma!” e vai mais além, “por mais autonoma
que seja a nossa alma, ela é a heranca de uma existéncia prodigiosamente
trabalhada, antes dela, pelo conjunto de todas as energias terrestres: ela
encontra-se com a Vida e junta-se a ela num nivel determinado.”2
Introduz-nos assim, numa leitura cientifica, amorosa e nao acidental da
nossa existéncia, reconhecendo a transcendéncia e o seu modo de operar

na existéncia e realidade humanas.

publicado pela primeira vez na revista Revue Philosophique de Louvain (fevereiro-marco
de 1994, n° 46, pp. 26-29), e foi revisto pelo autor para esse ntimero especial da revista.
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Martin Buber, contemporaneo de T. Chardin, n’ O Caminho do Homem
inspira-nos sobre o tema da individualidade e da unicidade de cada
individuo. Como podemos ler na referida obra, «com cada homem vem ao
mundo algo de novo que ainda nao existiu, algo de original e iinico.» Assim,
continua ele, «cada individuo € algo de inédito no mundo, e deve realizar a
sua especificidade propria neste mundo» durante o decorrer da sua vida e
até a hora da sua morte.26 Nao se pode abreviar e ignorar a unicidade,
especificidade e responsabilidade de cada ser humano realizar-se em
plenitude, sob pena de, neste mundo, ficar algo por existir e realizar. Cada
ser humano tem a sua quota parte na Criacao e na concretizacao da
espécie humana; a evolucao da espécie depende pois, da co-criagdo e
padecimento consentido na realizacao do seu ser até ao limite terreno, que

se impoe com a morte.

«Diz-se que o homem experimenta o seu mundo».2” Explica Buber sobre o
que a experiéncia diz respeito noutra obra, Eu e Tu. Expoe ele, <o homem
explora a superficie das coisas e experimenta-as. Colhe delas um saber
acerca da sua constituicdo, uma experiéncia. Experimenta o que nas
coisas existe» e, «quem experimenta nao participa simplesmente do
mundo. A experiéncia esta «nele», € ndo entre ele e o mundo». Nesta
exploracao da dimensao da experiéncia somos introduzidos no significado
e na unicidade da experiéncia humana. Cada pessoa em cada processo
tem algo que, unicamente, lhe é revelado a si mesmo e que, s6 ela/ele
podera comunicar aos demais. Queremos com isto sublinhar a maestria
que implica nado sé6 cuidar como, também, acompanhar alguém em
cuidados paliativos, alguém que foi confrontado com a sua condicao
ontologica de ser humano, limitado e finito, pelo menos no que a
corporeidade diz respeito. E ainda, saber acompanhar as questoes e
inquietacoes que podem advir sobre a vida apds a morte que €, também,
alvo de especial interesse e até, motivo e fonte de sofrimento espiritual,

para algumas pessoas em cuidados paliativos.

Defende Buber, «trés sao as esferas em que se institui o mundo de relacao».

«A primeira € a vida com a Natureza», «<a segunda a vida com os homens» e
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«a terceira € a vida com as essencialidades espirituais». No que as
«essencialidades espirituais» diz respeito, «a relacao esta envolvida numa
nuvem, mas revela-se, € invisivel e gera a linguagem. Nao ouvimos
nenhum Tu e, no entanto, sentimo-nos chamados, respondemos — criando,
pensando, agindo: com o nosso ser expressamos a palavra fundamental,

sem conseguirmos dizer Tu com a nossa boca.»27

Em modo de sintese, do que aqui foi destacado sobre a condicao humana
e da sua existéncia no Espirito, bem como a responsabilidade de tudo
quanto acontece até ao final da vida humana e, por isso, necessariamente,
em cuidados paliativos, pela mao de Michel Renaud (2024), «diremos que
o encontro de que se fala como acontecimento espiritual consiste em
estabelecer uma ligacdao que da a cada um dos seres em relacdo uma
identidade propria e pessoal. E deste modo que cada ser humano deveria
poder dizer: sou o que também os outros fizeram de mim pelo seu olhar de
acolhimento, de respeitosa ajuda, de amizade e de amor.»28

Assim, cada pessoa que cuidamos €, também, através do nosso olhar, da
nossa acao, da simples presenca, em espiritualidade, espirito e
experiéncia, o desafio antropologico de continuar a ser, e um encontro de

Eternidade.

1.4 A Espiritualidade na Etica em CP

O Artigo 1.° da Declaracao Universal dos Direitos Humanos, «todos os
seres humanos nascem livres e iguais em dignidade e em direitos. Dotados
de razao e de consciéncia, devem agir uns para com os outros em espirito
de fraternidade.», poe de manifesto a dignidade e o valor de toda e qualquer
pessoa humana.?? E daqui decorre tudo o que a continuacao iremos
elaborar.

Pela dignidade inerente ao ser humano e pelos direitos inalienaveis,
queremos enfatizar como a Espiritualidade faz parte integrante da Etica
numa tipologia concreta de cuidados, os Paliativos. Sabendo que Etica,

segundo Ricoeur, € «a “vida boa” com e para com outros nas instituicoes
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justas.»3, e que a Espiritualidade, como dimensao de relacdo com a
transcendéncia, € condicao ontologica do ser humano, esta nao podera ser
evadida num momento de extrema vulnerabilidade do ser humano, como
pode ser uma doenca ou condicao de sauide ameacadora da vida e, ainda
proximidade da morte.

Acolher, conhecer e promover a dimensao espiritual da pessoa é
essencialmente respeitar cada vida, no seu potencial de realizacao,
respeitar a sua autonomia, continuar a ter a sua escolha; € um ato de bem
fazer, de fazer o bem, beneficéncia e, acima de tudo, evitar todo e qualquer
mal evitavel, nao maleficéncia. E de justica, dando a cada um aquilo que

precisa e requer em cada momento da sua vida.

A Declaracao de Barcelona, em 1998, introduz por primeira vez a
vulnerabilidade na Bioética e expressa-a em duas ideias basicas. A
vulnerabilidade «expressa a finitude e fragilidade da vida que, nos capazes
de ter autonomia, fundamenta a possibilidade e a necessidade de toda a
moralidade» e «€ o objeto do principio moral que obriga ao cuidado com os
vulneraveis. Os vulneraveis sao aqueles cuja autonomia, dignidade ou
integridade podem estar ameacadas.»3® A Declaracdo Universal sobre
Bioética e Direitos Humanos, posteriormente, em 2005, no artigo 8.°,
reitera a vulnerabilidade como alvo e foco da atencao dos cuidados de
Saude, «a vulnerabilidade humana deve ser levada em consideracdo na
aplicacao e no avanco do conhecimento cientifico, das praticas médicas e
de tecnologias associadas. Individuos e grupos de vulnerabilidade
especifica devem ser protegidos e a integridade individual de cada um deve

ser respeitada.»3!

Do anteriormente dito decorre que, € responsabilidade inalienavel dos
servicos de saude cuidar e acompanhar a pessoa doente até ao fim,
responder a sua particular vulnerabilidade; do que advém também o
imperativo de atender a pessoa doente em todas as suas dimensoes e

necessidades. Sendo que a Espiritualidade diz respeito a integridade da

3 «Chamamos “perspetiva ética”, a perspetiva da “vida boa” com e para com outros nas
instituicoes justas.» em Ricoeur Paul. (1991). O si mesmo como outro.
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pessoa e que, em CP, procuramos nao s6 uma atencao centrada na pessoa,
como também a maxima aristotélica, realizar o maximo de valores no
decorrer da sua vida, somos impelidos e estamos comprometidos em
oferecer uma resposta integral a dimensao de transcendéncia do ser
humano. Sendo, também, conscientes como o sofrimento pode advir de
uma componente espiritual e existencial, e que pode manifestar-se,

nalguns casos, com sintomas refratarios.

«O suyjeito responsavel nao € aquele que € capaz de se explicar, mas sim
quem responde, atende, cuida e esta ao servico do outro: quem tem a
autoria e, consequentemente, tem a sua responsabilidade o cuidado de
outros. O sujeito responsavel ndo € aquele agente moral que acolhe a sua
vida como projeto e se situa como soberano autéonomo no autéonomo. E
aquele que se des-vive e entende a sua autonomia como vicaria e
heteronoma. A sua autonomia € autoria e responsabilidade pelo cuidado
de outros.» Ainda que pareca paradoxo, tal como diz o autor Agustin
Domingo Moratalla, e em traducao livre pela autora desta dissertacao, «a
responsabilidade ndo se determina através dos niveis de consciéncia do
agente moral mas antes pela sua atencao, sensibilidade e implicacdo no
cuidado do outro.»32 Estamos mais uma vez diante do imperativo bioético
do cuidado e tal como o assinala Leonard Boff «nao temos cuidado. Somos
cuidado. Isto significa que o cuidado possui uma condicao ontolégica que
entra na constituicio do ser humano. E um modo-de-ser singular do
homem e da mulher. Sem cuidado deixamos de ser humanos.» E continua
Boff «cuidar é entrar em sintonia com, auscultar-lhes o ritmo e afinar-se
com ele.»33 SO nesta sintonia, nesta danca a dois e mais corpos, seres
poderemos acompanhar e permitir que a pessoa viva em plenitude e
alcance até ao final da sua vida terrena o seu proposito de vida e realize o

maximo de valores.

[lumina-nos, também, P. Ricoeur no que é, em parte, a esséncia de
cuidados paliativos, fazendo também a diferenciacao entre os termos
agonizante e moribundo, na qual faremos apenas uma breve incursao.

Para Ricouer «acompanhar € talvez a palavra mais adequada para designar
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a atitude por meio da qual o olhar sobre aquele que morre se orienta para
o agonizante, que luta pela vida até e ndo para um moribundo que dentro
de pouco sera um morto.» E remete-nos ainda para a partilha «do
movimento de transcendéncia - transcendéncia imanente, 6 paradoxo -,
de transcendéncia intima do Essencial que rasga os véus dos codigos do
religioso confessional.»3* O que nos coloca na esfera da Espiritualidade por
exceléncia. E continua, em referida obra, e que sublinha o ja anteriormente
dito, <ha uma dimensao propriamente ética, respeitante a capacidade de
acompanhar pela imaginacao e pela simpatia a luta do agonizante ainda

vivente, vivente ainda até a morte.»34

Em Cuidados Paliativos € condicdo sine qua non perceber como podemos
e devemos acompanhar a pessoa de maneira integral, com tudo o que diz
respeito a sua existéncia, em virtude de um diagnostico ou condicao que

poe em risco a sua vida e que a aproxima da morte.

Sendo a ameaca de morte algo patente e que faz parte da vida humana,
em CP esta torna-se especialmente presente e, em muitos casos, € o
primeiro momento da vida em que a pessoa se torna, realmente, consciente
da sua finitude e das limitacoes inerentes a sua condicao humana. Tendo
em conta o abismo que representa a morte e a questdo da
alma/consciéncia humana, e a elevada importancia no curso da vida, sao
inUmeras as tentativas de resposta e de teorias que procuram responder
a este anseio do ser humano. Acrescido a missao dos CP, a Espiritualidade

torna-se, assim, algo decisivo e vinculativo na prestacao de cuidados.

Se realmente queremos cuidar e acompanhar a pessoa em fim de vida néo
podemos abreviar e negligenciar as razdes profundas da sua vida, os seus
valores, o legado que tem vindo a construir, as suas crencas, gostos,
intuicoes... Nao se pode destituir a pessoa da vida do Espirito pois, mesmo
que a propria nao o identifique de forma consciente, cada ser humano, na
medida do possivel e do que tem disponivel, escolhe e opta nao s6 por

aquilo que faz como elege aquilo que pensa e que orienta a sua vida.
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A espiritualidade € parte integrante da ética, numa acao de encontro de

cada pessoa consigo mesma e por isso, um imperativo ético para os CP.

A fim de melhor entender o que € a Espiritualidade, o lugar do Espirito e
quais os seus fundamentos, nos Cuidados Paliativos, na otica dos
profissionais de Saude, propomo-nos realizar esta Revisao da Literatura
(RL). Assim, o objetivo desta revisdao € compreender as experiéncias,
perspetivas e percecoes dos profissionais de saude na prestacao de

cuidado espiritual a adultos em cuidados paliativos.

15



2. Questao de revisao

A questao que norteou esta revisdao foi «Quais sdo as experiéncias,
perspetivas e percecoes dos profissionais de saude na prestacdo de cuidado

espiritual a adultos em cuidados paliativos?».

Reconhecendo a dificuldade de atender a dimensao invisivel do ser
humano e do impacto que esta realidade pode ter na existéncia humana,
elaboramos a questao que dirigiu a presente investigacao e através da qual
esperamos analisar a forma como a dimensdo da Espiritualidade e a
vivéncia do Espirito sdo contemplados em CP, por parte dos profissionais
de Saude. Em muitas e diversas circunstancias nao € percetivel, para a
equipa clinica, quais sao as dificuldades e o sofrimento espiritual-
existencial que pode padecer um adulto doente em cuidados paliativos.
Neste sentido, é imperioso procurar respostas e colocar hipoteses de
resposta ao sofrimento espiritual-existencial que uma pessoa pode viver
num dado momento da sua vida, aquando de uma doenca incuravel e/ou
que coloca em risco a sua existéncia nesta terra, diminuindo

drasticamente o tempo cronologico expectavel de vida.
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3. Metodologia

3.1 Tipo de estudo
Esta revisao da Literatura seguiu a metodologia do Joanna Briggs Institute
(JBI) para revisoes qualitativas da evidéncia cientifica e consideramos a

meta-agregacao para a sintese dos achados.35:36

3.2 Critérios de inclusao

Participantes

Esta revisao incluiu estudos cujo foco foram profissionais de Saude, tais
como meédicos, enfermeiros, fisioterapeutas, psicologos, assistentes
sociais, entre outros, em contexto de CP, que tivessem experiéncia de

prestar cuidados espirituais a adultos doentes (18 ou mais anos de idade).

Fenomeno de interesse
Nesta revisao foram incluidos estudos cujo foco tenha sido as experiéncias,
perspetivas ou percecoes dos profissionais de Sauide ao prestar cuidados

espirituais no ambito dos Cuidados Paliativos.

Contexto

A revisao incluiu estudos que tenham sido desenvolvidos em qualquer
contexto de cuidados paliativos, no domicilio ou contexto clinico, tais
como: unidades de cuidados paliativos, hospices, hospitais, cuidados

domiciliarios, mas nao limitados a estes.

Tipo de estudos

Esta revisdao incluiu estudos qualitativos, tais como estudos
fenomenologicos, etnograficos, grounded theory ou estudos descritivos que
se focam no fenémeno, embora nao se tenha limitado aos mesmos. Foram
incluidos estudos disseminados em inglés, portugués e espanhol, e sem

limite temporal.
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3.3 Estratégia de pesquisa

Nesta revisao foi utilizada uma estratégia realizada em dois passos.3”

Primeiro, foi realizada uma pesquisa preliminar na Medline (via Pubmed)

para identificacao de palavras de linguagem natural no titulo e resumo, e

também termos indexados e descritores. Num segundo momento, para a

pesquisa especifica foram selecionadas as seguintes bases de dados:

MEDLINE (via Pubmed) e Scopus. A pesquisa de estudos publicados foi

realizada no dia 28 de junho de 2024. (Quadro 1) A estratégia de pesquisa

completa, para cada uma das bases de dados, encontra-se no Apéndice I.

Quadro 1. Expressao de pesquisa Medline (via Pubmed) e Scopus

Medline (Pubmed)

Resultados de
pesquisa

((((((Spiritual*|Title/Abstract]) OR (("Spirituality"[Mesh]) OR
"Spiritual Therapies"[Mesh])) AND ((((("Palliative Care"[Mesh]) OR
"Terminal Care"[Mesh:NoExp]) OR "Hospice Care"[Mesh]) OR
"Hospices"[Mesh]) OR (End-of-life[Title/Abstract] OR "end of
life"[Title /Abstract] OR palliative[Title/Abstract] OR
hospice*[Title/Abstract]))) AND (experience*[Title/Abstract] OR
perspective*|Title /Abstract] OR perception*[Title/Abstract])) AND
((Qualitative[Title/Abstract] OR ethnograph*[Title/Abstract] OR
phenomenol*[Title/Abstract] OR ethnonurs*[Title/Abstract] OR
"grounded theory"[Title/Abstract] OR "grounded
study"[Title/Abstract] OR "grounded studies"[Title/Abstract] OR
"grounded research"[Title/Abstract] OR "grounded
analysis"[Title/Abstract] OR "grounded analyses"[Title/Abstract] OR
hermeneutic*[Title/Abstract] OR heuristic*[Title/Abstract] OR
"action research"[Title/Abstract] OR "content
analysis"[Title/Abstract] OR "thematic analysis"[Title/Abstract] OR
"discourse analysis"[Title/Abstract] OR "focus
group"[Title/Abstract] OR "focus groups"[Title/Abstract] OR
"ethnological research"[Title/Abstract] OR

ethnomethodolog*[Title /Abstract] OR interview*[Title/Abstract] OR
emic[Title/Abstract] OR hermeneutics[Title/Abstract] OR
heuristic*[Title/Abstract] OR semiotic[Title/Abstract] OR "lived
experience"[Title/Abstract] OR "lived experiences"[Title/Abstract]
OR discourse|Title/Abstract] OR "narrative
analysis"[Title/Abstract]) OR (((((("Qualitative Research"[Mesh]) OR
"Interviews as Topic"'[Mesh]) OR "Focus Groups"[Mesh]) OR
"Narration"[Mesh]) OR "Personal Narrative" [Publication Type]) OR
"Personal Narratives as Topic"[Mesh]))) NOT ((("Infant"[Mesh]) OR
"Child"[Mesh]) OR "Adolescent"[Mesh])) NOT (("Meta-Analysis"
[Publication Type]) OR "Meta-Analysis as Topic"[Mesh] OR
"Systematic Review" [Publication Type| OR "Systematic Reviews as
Topic"[Mesh])

764
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Scopus Resultados de
pesquisa

( TITLE-ABS-KEY ( spiritual* ) AND TITLE-ABS-KEY ( end-of-life OR | 875
"end of life" OR palliative OR hospice ) AND TITLE-ABS-KEY (
experience* OR perspective* OR perception* ) AND TITLE-ABS-KEY (
qualitative OR ethnograph* OR phenomenol* OR ethnonurs* OR
"grounded theory" OR "grounded study" OR "grounded studies" OR
"grounded research" OR "grounded analysis" OR "grounded
analyses" OR hermeneutic* OR heuristic* OR "action research" OR
"content analysis" OR "thematic analysis" OR "discourse analysis"
OR "focus group" OR "focus groups" OR "ethnological research” OR
ethnomethodolog* OR interview* OR emic OR hermeneutics OR
heuristic* OR semiotic OR "lived experience" OR "lived experiences"
OR discourse OR "narrative analysis" ) AND NOT TITLE-ABS-KEY (
"systematic review" OR "systematic reviews" OR meta-analysis ) AND
NOT TITLE-ABS-KEY ( child* OR infant* OR adolescen* OR teen* OR
pediatric* OR paediatric* ) ) AND ( LIMIT-TO ( LANGUAGE ,
"English" ) OR LIMIT-TO ( LANGUAGE , "Spanish" ) OR LIMIT-TO (
LANGUAGE , "Portuguese" ) )

3.4 Selecao de estudos

No seguimento da pesquisa, todas as citacoes foram introduzidas no
EndNote v. X7 (Clarivate analytics, PA, USA). Os duplicados foram
eliminados. Posteriormente, as citacoes elegiveis foram introduzidas na
plataforma Rayyan e foi feita uma nova analise, sendo eliminados, de
novo, alguns duplicados que nao tinham sido identificados
automaticamente pelo gestor bibliografico. Posteriormente, foi feita uma
leitura por titulo e resumo pela autora desta dissertacao, sendo incluidos
os estudos elegiveis pelos critérios de inclusao. Por ultimo, foi realizada
uma leitura de texto completo dos artigos incluidos pela autora desta
dissertacao, sendo eliminados todos os que nao respondiam aos critérios
de inclusao; a lista dos estudos excluidos, na fase de analise de texto
completo, e as razoes de exclusao aparecem contempladas no Apéndice II.
Em ambas as fases de analise (titulo/resumo e texto completo), em caso
de duvida da autora desta dissertacdo, as mesmas foram confrontadas
com a orientadora desta dissertacao e investigadoras com experiéncia em

revisao sistematica.

3.5 Extracao de dados
Os dados foram extraidos dos estudos incluidos nesta revisao pela autora

desta dissertacao através de um instrumento standardizado proposto pelo
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JBIL.38 Os dados extraidos incluiram os detalhes especificos sobre a
populacao, contexto, localizacao geografica, fenémeno de interesse,
populacao, método de estudo e resultados significativos para a questao de
investigacao e objetivos. Os achados relevantes dos estudos incluidos
foram extraidos ipsi verbum com ilustracoes dos participantes para
suportar e demonstrar o significado dos resultados. Como o foco desta
revisao eram os profissionais de Saude, so foram incluidas as experiéncias,

perspetivas e/ou percecoes dos profissionais de Saude.

Os achados foram classificados de acordo com os niveis de credibilidade
da JBI3>, como inequivocos, crediveis ou nao suportados; sendo que s6 os
achados inequivocos e crediveis foram incluidos na sintese final dos

resultados.

3.6 Sintese de dados

Os achados foram agrupados usando os métodos descritos na abordagem
JBI para estudos qualitativos de revisoes sistematicas.35 Isto implicou a
agregacao e sintese dos achados para gerar um conjunto de afirmacoes
que representam essa agregacdo dos achados; categorizando,
posteriormente esses achados com base na semelhanca do significado. E
por ultimo, essas categorias foram sujeitas a uma meta-sintese para dar
origem a um conjunto de achados sintetizados que podem ser usados

como base de uma pratica baseada na evidéncia.36

3.7 Consideracoes éticas

E amplamente reconhecido que as revisdes sistematicas sdo revisdes de
elevada qualidade, que se caracterizam por ser metodicas, compreensivas,
transparentes e replicaveis, com o objetivo de reduzir a subjetividade e os
vieses. Sao expectaveis resultados fidedignos que possam informar a
pratica, a politica, a teoria e a investigacao futura. Por sua vez, a nivel
académico, nos diferentes graus, as revisoes sistematicas procuram
demonstrar o conhecimento dos estudantes sobre um tema especifico e
para os financiamentos sao importantes no sentido de demonstrar a

necessidade de determinada investigacao.39
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Reconhecendo que esta investigacao procura conhecimento através de um
estudo sistematico, elaboramos esta revisao da literatura considerando os
principios da integridade cientifica e académica do coédigo de ALLEA%0.
Perscrutando o nosso trabalho em cada uma das suas etapas podemos
afirmar que esta revisao da literatura procura ser fiel aos principios
fundamentais deste codigo, a saber, — a integridade, a fiabilidade, a

honestidade, o respeito e a responsabilidade.

A elaboracao de uma revisdo sistematica da literatura (RSL) requer o
cumprimento de uma série de requisitos éticos e de boas praticas que
permitem alicercar a sua integridade cientifica e académica. Assim, neste
processo de revisao quisemos, também, assegurar a sua integridade
cientifica através dos critérios proprios das revisdes sistematicas da
Literatura (RSL), passiveis de ser validados, e detalhando com a
transparéncia devida todas as decisdes tomadas no decorrer deste

processo.41

Na elaboracao desta revisao, foi nossa preocupacao garantir a validade e
utilidade desta sintese para os interessados, nomeadamente, profissionais
de saude, decisores em saude e cidadaos. Este processo foi desenvolvido

através de discussdo em equipa de investigacao.

Para além disso, foi também garantida a sua exequibilidade, através de
uma pesquisa preliminar que permitiu identificar relatorios de
investigacdo primaria que permitiram perceber que havia evidéncia
suficiente para justificar este investimento, um requisito a priori para

garantir a fiabilidade dos resultados.

De seguida, com o objetivo de decidir o tipo de revisao da literatura a
empreender, confirmamos em diferentes bases de dados de literatura
publicada e sites de registo de Revisoes sistematicas e Scoping reviews, de

que nao existiam protocolos e revisoes com o mesmo objetivo.

Os critérios de inclusao e exclusao foram explicitamente detalhados e

foram implementados de forma consistente, ficando explicito para todos
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os leitores e, outros investigadores, que usem os mesmos critérios, a

obtencao dos mesmos resultados.

Todas as decisoes realizadas ao longo do processo foram devidamente
reportadas, nomeadamente no processo de analise de titulos e resumos e

textos completos, assim como na extracao de dados e sintese.

E os beneficios e as potencialidades do estudo foram tracados ficando
assim estabelecidos a priori quais os interesses desta revisao; revogando

qualquer futilidade e inutilidade da investigacao.
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4. Resultados

4.1 Inclusao de estudos

Foram identificados 1639 artigos nas bases de dados utilizadas, dos quais
566 foram retirados por serem duplicados. De seguida, foram analisados
os titulos e resumos dos 1073 restantes, sendo 81 eliminados por serem
duplicados e 972 excluidos por nao responderem aos critérios de inclusao
da investigacao em curso. Posteriormente, pela analise do texto completo
dos vinte artigos selecionados, 16 foram excluidos por nao corresponderem
aos critérios de inclusao; e, por fim, os 4 estudos selecionados foram
submetidos a uma analise criteriosa para obtencao de resultados

significativos para a investigacao em curso.

Os estudos excluidos, podem ser consultados no Apéndice II, onde

também foram identificadas as razdes de exclusao de cada estudo.

Este processo pode ser consultado no diagrama de fluxo Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA)*
(Figura 1) que descreve os resultados da pesquisa e o processo de selecao

e inclusao dos estudos.

4.2 Caracteristicas dos estudos incluidos

Neste estudo foram incluidos 4 artigos, publicados entre 2014 e 2024, em
trés continentes diferentes, Asia, Europa e Oceania.#2.4344.45 Todos os
participantes eram profissionais de Sauide, com especial destaque para os/
enfermeiros/as; com pratica clinica em Cuidados Paliativos, aquando da
realizacao do estudo, um deles em contexto de UCP e os outros trés em
contexto de Hospice. O método de recolha de dados foi comum aos 4
estudos, entrevistas, semiestruturadas para trés deles e narrativa para um
unico, com posterior analise de dados, especifica para cada estudo. As

caracteristicas dos estudos incluidos estao resumidas no Apéndice III.
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Identificacao de estudos nas bases de dados
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Contexto (n= 4)
Agregacéo de resultados
(n=3)

Estudos incluidos na revisao
(n=4)

Figura 1: Resultados da pesquisa, selecao de estudos e processo de
inclusao.

4.3 Achados da Revisao

A meta-sintese dos estudos incluidos nesta revisdo gerou 1 achado
sintetizado, elaborado a partir de 4 categorias e 23 achados, todos
inequivocos, extraidos dos 4 estudos incluidos. Este apartado apresenta a
sintese do achado e das categorias incluidas (Quadro 2), com um resumo
de cada categoria, apoiada em ilustracdes chave que refletem a voz e
experiéncia dos profissionais de Saude na prestacao de Cuidado Espiritual
em CP. O apéndice IV apresenta de forma detalhada os achados
identificados, com uma ilustracao unica de cada achado, para cada um

dos estudos.
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Sintese do achado: Os profissionais de satide de CP que prestam
cuidados espirituais revelam diferentes concecoes e desafios ao
cuidado espiritual (CE), entendem que a avaliacao, a documentacao e
a referenciacao sao passos significativos na prestacao deste cuidado,
e que o CE implica criar conexao com a pessoa doente, saber
comunicar e consolar, permitindo a pessoa doente adaptar-se ao

processo de doenca

Os profissionais de Saude entendem que o cuidado espiritual (CE) esta
relacionado com as diferentes concecoes sobre estes cuidados. Esta, por
sua vez, dependente dos desafios inerentes a esta tipologia de cuidados.
E, de forma nao unanime, reconhecem a importancia da avaliacao das
necessidades espirituais, embora atestem a importancia da documentacao
do CE como parte do plano de cuidados e da referenciacao para
profissionais especializados. Defendem, também, que sao necessarios
“instrumentos” e determinadas praticas para a prestacao do CE e, que ha
algumas premissas que devem ser respeitadas, que podem condicionar
todo o processo de adaptacao do adulto a sua doenca. E revelam ainda que
a preparacdao da morte e o CE post-mortem sao elementos-chave na
prestacao de CE. A sintese deste achado esta divida em 4 categorias que

emanam de 23 achados (Quadro 2).

Quadro 2. Achados, Categorias e Achado sintetizado

Achados

Categorias

Achado sintetizado

Tornar os pacientes confortaveis e
relaxados

Definicoes de CE

Desafios a prestacao CE

Avaliacdo de necessidades espirituais

Documentacdo do cuidado espiritual

As concecoes € o0s
desafios que 0s
profissionais de saude
vivem na prestacdo do

CE, a avaliacao de
necessidades
espirituais e a

documentacdo de CE
em CP

Consolar através do siléncio

Os profissionais de
saude de CP que
prestam cuidados
espirituais revelam
diferentes concecoes
e desafios do CE,
entendem que a

avaliacao, a
documentacdo e a
referenciacao sao

passos significativos
na prestacao deste
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Consolar através da conversa Os ‘instrumentos’ que | cuidado, e que o CE

os profissionais de |implica criar
Consolacao espiritual saude entendem |conexdo com a
necessarios para a | pessoa doente,
prestacdo do CE - criar | saber comunicar e
Sintonizando e abrindo conexao, toque e | consolar,
presenca empatica, | permitindo a pessoa
] ] comunicagéo, saber |doente adaptar-se
Sentir o ambiente no quarto consolar e referenciar ao processo de
doenca ameacadora
Ser movida e tocada de vida e preparar a
sua morte
Conexao
Amor e compaixao
Toque significativo e presenca
Comunicacao
Prestacdo de cuidado espiritual
relacionado Divino e referenciacao
Individualidade e respeito As premissas do CE -
legitimar a

) — . individualidade do ser
Partilhar os rituais religiosos dos | hymano, partilhar os
doentes rituais  religiosos e
reconhecer o}
sofrimento espiritual

Reconhecimento do sofrimento
espiritual

Fontes de sofrimento espiritual

Sentir o sofrimento espiritual e

existencial

Preparacao da morte A prestacdo de CE
implica preparar a

Cuidado espiritual post-mortem morte e inclui o CE

post-mortem

Categoria 1: As concecoes e os desafios que os profissionais de saude
vivem na prestacao do CE, a avaliacao de necessidades espirituais e a

documentacao de CE em CP

Os participantes revelam estar mais focados na qualidade de vida do que
no prolongamento da vida das pessoas doentes em CP e enumeram varias
praticas que consideram promover o conforto, relaxamento e,

eventualmente, bem-estar. Assim, demonstram também que o cuidado
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espiritual permite ajudar a viver em paz com a sua doenca, a aceita-la, a
adaptar-se, a aliviar o sofrimento, e permite ainda lidar com os sintomas
de forma mais eficaz. Testemunham que o CE inclui o sentido da vida, os
valores do doente, as crencas e o papel da fé da pessoa doente nas
circunstancias clinicas que esta a viver. No entanto, alguns profissionais
de saude reconhecem que alteracoes do estado de consciéncia, ou
declinios no estado geral da pessoa doente sao um desafio para o cuidado
espiritual. Por outro lado, nao existe consenso sobre a avaliacao das
necessidades espirituais, defendendo alguns que, o uso de instrumentos
especificos para a avaliacao de necessidades espirituais pode ser
desumanizador. Outros fundamentam que, qualquer exploracao do tema
tem de ser genuino para que se possa estabelecer uma conexdo com o
doente, transmitindo-lhe o interesse de conhecer as suas crencas e ideias
sobre o tema. No entanto, experienciam que os registos de cuidado
espiritual nem sempre sao feitos por percecao de falta de tempo, escassez
de expressao, escrita e oral — linguagem especifica, sobre essa tipologia de
cuidados e pelo sentimento de subvalorizacdo da espiritualidade no
cuidar. Pelo que, é crucial incentivar outros membros da equipa
multidisciplinar a prestar cuidado espiritual, uma vez que o registo do
cuidado espiritual permite ter uma unidade de medida para avaliar o bem-
estar espiritual do doente e a eficacia das respetivas intervencoes. Esta
categoria foi suportada por 5 achados, dos quais destaco as ilustracoes,

que podem ser consultadas no Apéndice IV.

“Spiritual care aims to improve the quality of life for our patients; we work
to manage the annoying symptoms and decrease their suffering. When we

provide spiritual care, we try to help patients adapt to illness.”(P-E43)44

“And for some patients who are referred later, we predict that these
patients will have some things that struggle to let go of, but his state of
consciousness may also make it difficult for us to assess and help them in

these aspects.” (p-543
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“What’s not helpful is having a checklist in front of the patient...For some
people it can be really off putting you know? “OK, I'll just write that

down.””(p.20)45

“With care plans, if they don’t have a care plan set up already about

spirituality, then I would not tend to write anything.”(-24)45

Categoria 2: Os “instrumentos” que os profissionais de saude
entendem necessarios para a prestacao do CE - criar conexao, toque

e presenca empatica, comunicacao, saber consolar e referenciar

Os profissionais de saude enumeram alguns “instrumentos” que
consideram essenciais para a prestacdo de CE em CP. Na sua perspetiva
o cuidado espiritual depende da conexdo com a verdade espiritual do
doente, que permite depois a conexdo com a espiritualidade. Do mesmo
modo, o siléncio e a presenca empatica representam beneficios
importantes para a consolacdo emocional no sofrimento existencial.
Especificamente, os enfermeiros, sublinham que o cuidado espiritual e
existencial depende da capacidade do/a enfermeiro/a se manter presente,
disponivel e alerta, num ambiente complexo e imprevisivel. E os mesmos
revelam que apresentam sensibilidade para captar as emocoes no quarto
dos doentes, especialmente quando os familiares estdo presentes. Por
conseguinte, sentem-se impelidos e tocados pelos encontros dos doentes
com aqueles que amam, permitindo-lhes estreitar relacoes de confianca,
aliviando o sofrimento e ajudando os doentes e familia no caminho da paz,
aceitacao da morte e reconciliacdo. Neste sentido, o toque significativo,
entendido como o contacto fisico consciente e com uma conexao
humanistica, foi considerado parte do cuidado espiritual.

A presenca fisica, o amor e a compaixao oferecem conforto, permitem uma
conexao entre doente e enfermeiro/a e foram identificadas como um modo
de proceder adequado a prestacao de cuidado espiritual. Ao ponto de que,
em alguns casos, € necessario “sentar-se com a dor”, quer dizer,
testemunhar a dor de um doente a fim de criar solidariedade, conforto e

estreitar o relacionamento com o mesmo.
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Por sua vez, a comunicacdo aberta e a disponibilidade sdo ingredientes
essenciais no cuidado espiritual e existencial. A consolacdo emocional
pode acontecer por meio de uma conversa sobre a situacao atual do
doente, sobre as suas ideias e sentimentos. Se por um lado, permite
encorajar os doentes a partilhar as suas preocupacoes, sem invadir a sua
autonomia e integridade, por outro, abre a possibilidade as familias para
partilhar o seu luto, fazer as suas despedidas e encontrar a reconciliacao
que por vezes almejam. Deste modo, alguns consideram a comunicacao
como ‘o coracao do cuidado espiritual’ pois, simplesmente ouvir confere
um ambiente seguro para o doente poder explorar e ventilar o seu
sofrimento espiritual. Ainda assim, para alguns participantes, a
possibilidade de referenciacdo para especialistas, como conselheiros e
capelaes, lideres espirituais e membros da familia do doente foi
apresentado nao s6, como parte do cuidado espiritual, como também, uma
pratica habitual. Pelo que, o especialista de cuidado espiritual deve estar
acessivel para doentes e enfermeiros/as depois do horario laboral, tal
como acontece com os médicos especialistas que estdo de
chamada/urgéncia; muitas vezes, € nessa altura que os doentes
experimentam maior sofrimento espiritual e que requerem suporte
religioso. Esta categoria foi suportada por 11 achados, dos quais destaco
algumas ilustracoes, que podem ser consultadas, na integra, no Apéndice

IV.

“l think it is spiritual connection. It connected on different levels. It
established a rapport and trust. But if you can then go on to make some
comments around what they have said, that they recognize as being truth

for them, then that to me is a spiritual connection.” (P-22)45

“Touch is very strength giving, it’s life giving, it’s love giving, it can smooth

hurt, and it can take away fears.” (p-22)45

“It’s important to know, where the people you are caring for are at

spirituality. It’s important to stop and listen. To talk if need be. But
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sometimes it’s just important to just be with the patient. You’re not there
to do things to a patient. You are there to listen. You are there to let them

say things to you which they need to get off their chest.” (p-22)45

Categoria 3: As premissas do CE - legitimar a individualidade do ser
humano, partilhar os rituais religiosos e reconhecer o sofrimento

espiritual

Os profissionais de saude evidenciam que o cuidado espiritual deve ser a
medida de cada doente e que deve ser reconhecida a individualidade de
cada pessoa. Consideram, assim, que o respeito pelo adulto doente e pelas
suas crencas pessoais € muito importante na prestacao de CE,
independentemente da matriz de crencas. Para alguns, o cuidado
espiritual inclui mesmo a ajuda nos rituais religiosos dos doentes, como
situacdes em que os doentes nao podem sair das suas camas e dos seus
quartos. E pode implicar atender o doente na sua vivéncia religiosa e
crencas espirituais relacionadas com o Divino; rezar com os doentes ou
ouvir as suas oracoes, apoiar os doentes nas suas crencas espirituais

proprias permite estreitar a relacao terapéutica.

Sublinham que é importante tempo para estabelecer relacdo com os
doentes, para conhecer e sentir qualquer mudanca de comportamento que
possa revelar sofrimento espiritual. Confirmam que € desafiante identificar
e interpretar os sinais e alertas dos doentes e que, nem sempre ¢€
reconhecido e identificado o sofrimento espiritual. Destacam, por sua vez,
que o sofrimento espiritual pode apresentar uma componente fisica, que
pode incluir uma série de sintomas que acresce complexidade; até ao
ponto de o sofrimento espiritual e existencial estar tdo profundamente
arraigado e enredado nos problemas fisicos do doente, que dificulta a sua
resolucao. E evidenciam que o tema da vida apos a morte, também € uma
fonte de sofrimento espiritual. Esta categoria foi suportada por 5 achados,
dos quais destaco algumas ilustracoes, que podem ser consultadas, na

integra, no Apéndice IV.
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“Spiritual care for me is identifying for the individual what is meaningful

for them, what matters to them.” (P-21)45

“In some cases, [ help patients perform Salah [prayer]; and patients need
to concentrate while they were praying, so I close the room door and delay

any procedure until they’re finished.” (p-E43)42

“In clinical settings, we aren’t able to tell patients where they’ll go [after
death]| for sure. We can only listen to them, reassure them of all the good

things they’ve done in theirs life that they really did them well.” (p-543

“l remember especially one man who was terribly restless and anxious. He
couldn’t sleep. No matter how I asked him, he just said that he hurt all
over. But it must have been more than physical pain because he was
receiving strong analgesics through two different pumps, I often wonder if
we could have done more for him. I got the impression of a very sad and

lonely man.” (p-5)44

Categoria 4: A prestacao de CE implica preparar a morte e inclui o CE

post-mortem

No que a morte diz respeito, os participantes experienciam que, no dialogo
sobre a preparacao da morte, a espiritualidade do doente e outras questoes
espirituais tornam-se patentes. E € necessario conhecer o que o doente
esta a sentir para poder prepara-lo para a morte e para diminuir o
sofrimento espiritual. Ainda assim, consideram que o papel de cuidar do
espirito continua mesmo apés a morte do doente. E preciso cuidar do
doente como se ele ainda estivesse vivo, lavar o corpo e falar-lhe como se
ainda ali estivesse a pessoa. E, possivelmente, abrir uma janela para
libertar o espirito, acender uma vela e rezar pela alma do doente. Esta
categoria foi suportada por 2 achados, dos quais destaco as ilustracoes,

que podem ser consultadas no Apéndice IV.

““Is there something you need to do?” And a lot of people talk about their

funerals. And interestingly enough spirituality comes into it then when you
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are talking to people. When you are talking about funerals and what they

want and what they don’t want.” (p-23)45

“'ll talk to them when I'm laying them out...sometimes, if I go into the
room after they have gone and the rooms resting, I can still feel them... I'd
say something like, “Oh! I'm just going to open the window to let them out”,

I can still smell them, I can still feel them.” (P-24)45
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5. Discussao

De acordo com o nosso conhecimento e com a pesquisa inicial que
realizamos, esta revisdo da Literatura € a Ginica de estudos qualitativos
que exploram as experiéncia, perspetiva e percecao dos profissionais de
Saude sobre a prestacao de Cuidado Espiritual em Cuidados Paliativos.
Este fenomeno em estudo gerou 1 achado sintetizado, que agrega a
perspetiva dos profissionais de saude de CP que prestam cuidados
espirituais sobre as diferentes concecoes e desafios do CE. Os profissionais
de saude entendem que a avaliacao, a documentacao e a referenciacao sao
elementos significativos nos cuidados espirituais, e que o CE implica criar
conexao com a pessoa doente, saber comunicar e consolar, permitindo a
pessoa adaptar-se ao processo de doenca ameacadora de vida e preparar

a sua morte.

De acordo com o ultimo relatéorio do Observatorio de CP46, a assisténcia
espiritual em CP é algo que pode ser considerada marginal. No referido
relatorio, a assisténcia espiritual, no universo estudado e de acordo com a
experiéncia de diferentes equipas de CP, corresponde a uma percentagem
de 1.7%, o que coloca em evidéncia a escassez de recursos especializados
na area e a quase inexistente disponibilidade dos mesmos na pratica
clinica junto das equipas, recomendadas como multidisciplinares desde os

primordios da sua definicao pela OMS.

E também importante ressaltar que, a data de hoje, ndo existe
unanimidade ou indicac¢oes explicitas do que se entende por CE e menos
ainda sobre quem sera o responsavel pela prestacao desse tipo de cuidados
em Paliativos, o que nos abeira a uma realidade que convoca a nossa
atencao relativamente ao desconhecimento desta componente, e
consequente necessidade, do ser humano, presente nas varias etapas da
vida e em definitiva, de extrema relevancia aquando de uma doenca que

coloca em risco a vida.

Alguns falam até dos “despertares da consciéncia espiritual”#’, aquando

da proximidade da morte. Impoe-se, por isso, uma questdo determinante,
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dado que a inteligéncia espiritual faz parte do ser humano e de o seu ‘ser
ontologico’ implicar a transcendéncia, podemos negligenciar esta
dimensao na ultima etapa de vida em que nos € reconhecida a consciéncia?
Sera ética e deontologicamente aceitavel?

Os profissionais de saude em Cuidados Paliativos sdo expostos a uma
realidade extremamente exigente e que requer competéncias especificas.
Acompanhar o “eu vivido” em CP representa um desafio que ultrapassa o
agir clinico, envolve cada “eu” profissional e a sua propria espiritualidade,
os medos, as crencas e sentimentos. Estaremos nos disposto a fazer estes

caminhos nos nossos servicos de Saude?

Ser confrontado com uma doenca ameacadora de vida ou com a
inexisténcia de tratamentos adequados para uma situacado clinica e de
falta de saude € algo que pauta a vida e a consciéncia de qualquer ser
humano, nos paises designados de ‘primeiro mundo’. Ja falar desta
realidade em lugares onde a escassez de medicamentos e de recursos
clinicos — profissionais, medicacao e técnicas de diagnostico e tratamento,
sdo quase inexistentes levar-nos-ia a outras questoes.8 Verdadeiramente
importantes e relacionadas com a justica, dignidade e solidariedade que

nao sendo aqui tratadas sao dignas de registo.

Neste ambito, insere-se a questao da espiritualidade e da prestacao de
cuidados espirituais em CP. A espiritualidade € conhecida e esta
contemplada nos cuidados Paliativos, como podemos comprovar
primeiramente na definicao da OMS3 e também em todas as definicoes e
esclarecimentos das varias sociedades, associacoes e entidades; no
entanto, o que nao esta descrito claramente € o que significa
Espiritualidade, se ha entendimento sobre o que € o Espirito e o que

implica a prestacao de cuidados espirituais.

Assim sendo, e tomando esses pressupostos, numa leitura de largo
espectro e nao entrando ainda nos detalhes dos achados, podemos
identificar que, aquilo que os profissionais de saude assinalam como
‘experiéncias, perspetivas e percecoes’ diz, sobretudo, respeito a sua

vivéncia como profissionais de saude e nao tanto como profissionais
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capacitados e preparados para acompanhar o processo de transformacéao
e adaptacao que é desejavel que aconteca a pessoa com uma condicao

ameacadora da vida e/ou proximidade da morte.

Os profissionais de saude neste estudo revelam que a sua experiéncia se
enquadra na atual conjetura de cuidados paliativos e de espiritualidade
em CP, no entanto, revelam a dificuldade e até incapacidade, em diversos
momentos e por inumeras razoes, de atender com conhecimento,

competéncias especificas e disponibilidade a dimensao da espiritualidade.

E reconhecido na literatura a necessidade de investimento e de
aprofundamento da dimensdo da espiritualidade por parte dos
profissionais de saude, especialmente porque ha mais literatura no ambito
americano do que ao nivel europeut®. No entanto, e ainda que ja existam
pelo menos trés definicoes divulgadas, estas continuam sem ser matéria
de apropriacao pelos proprios profissionais de saude e pelas equipas
multidisciplinares, o que consequentemente compromete o cuidado

espiritual e a promocao do mesmo.

Do mesmo modo, aquilo que € identificado como cuidado espiritual vai ao
encontro do que sao as respostas de um inquérito no contexto europeu.49
Ainda assim, esta a margem da definicao de espiritualidade do contexto
franco-suico, que contempla a espiritualidade como o vetor que atravessa

e diz respeito a vida da pessoa por inteiro.

Nesta revisdo sao também identificadas, pelos profissionais de saude,
algumas das barreiras ao CE, tal como tem sido alvo de estudos recentes.>0
E reiterada a falta de literacia no tema bem como, a disponibilidade para
este tipo de acompanhamento, o que reforca e sublinha a necessidade de
repensar o cuidado espiritual. Possivelmente, € necessario que os
especialistas na area entrem em acao precocemente face ao que temos
assistido, possivelmente é necessario desenvolver um servigco de atencao
espiritual, tal como vai acontecendo paulatinamente, em alguns centros a

nivel mundial. A referenciacao, também enumerada por alguns
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participantes da revisao, tal como acontece a outros niveis dos cuidados,

seria assim uma realidade, tornando os especialistas mais acessiveis.

O sofrimento espiritual € nomeado, de forma consistente, pelos
profissionais de saude na prestacao de CE em CP. Porém, € identificado
como uma fonte de enorme complexidade e de dificuldade; se por vezes €
ignorado, outras tantas torna-se impossivel de gerir para os profissionais
de saude. Nem sempre dor € sinonimo de sofrimento e nem sempre o
sofrimento supde sintomas fisicos, tal como suporta a literatura.>! O que
€ mais um indicador da necessidade de ser assessorado por especialistas
e de ponderar a organizacao dos proprios cuidados a fim de dar resposta
a pessoa humana na sua integralidade. “Sentar-se com a dor”, como
referem alguns profissionais de saude remete-nos a “amizade social” a que
nos exorta o Papa com a enciclica Fratelli Tutti e que nos ajuda a sintetizar
tudo o anteriormente dito. Assim que, «reconhecendo a dignidade de cada
pessoa humana, possamos fazer renascer, entre todos, um anseio mundial
de fraternidade», pois «existe neles um valor superior as coisas materiais e
independentemente das circunstancias e exige um tratamento distinto.
Que todo o ser humano possui uma dignidade inalienavel € uma verdade
que corresponde a natureza humana, independentemente de qualquer
transformacao cultural. Por isso o ser humano possui a mesma dignidade
inviolavel em todo e qualquer periodo da historia, e ninguém pode sentir-
se autorizado, pelas circunstancias, a negar esta conviccdo nem a agir em

sentido contrario»>2
Limitacoes desta revisao

Consideramos que esta revisdo apresenta algumas limitacoes. Apenas
foram considerados estudos publicados em lingua inglesa, portuguesa e
espanhola. Foram consideradas para a revisao duas bases de dados de
literatura publicada e nao foi considerada a literatura cinzenta. Foi
desenvolvida uma estratégia de pesquisa compreensiva, contudo para este
processo apenas foram considerados os dois primeiros passos

(identificacao e analise das palavras-chave, analise de texto nos titulos e
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resumos), nao tendo sido realizada a analise de referéncias bibliograficas

dos estudos incluidos na revisao para pesquisa de estudos adicionais.

Os estudos selecionados para a revisao nao foram alvo de analise da
qualidade metodologica, ainda que a decisao da equipa de investigacao
fosse aceitar qualquer estudo independentemente desta analise. Neste
sentido, nao foi possivel apresentar, de forma transparente, as potenciais

fragilidades metodologicas que cada artigo pudesse apresentar.

Consideramos que estes aspetos podem ter limitado os resultados, uma
vez que poderao nao ter sido considerados outros relatorios relevantes
para dar resposta a pergunta de revisao. Pela especificidade do fenomeno
em estudos e pelos poucos estudos existentes, o nimero de participantes
nos estudos incluidos, nesta revisao, é reduzido. O que pode representar
uma visao limitada das experiéncias, perspetivas e percecoes dos

profissionais de saude que prestam cuidados espirituais em CP.
Forcas desta revisao

Esta revisdao qualitativa da literatura foi realizada de acordo com
metodologia da JBI, adaptando o processo de metodologia da revisao
sistematica da Literatura com a assessoria de investigadoras experientes

em revisao sistematica.

Atualmente, ha alguns estudos sobre a espiritualidade em cuidados
paliativos, no entanto, a maioria das revisoes que existem focam-se no
olhar dos clinicos sobre um tema, nao especificamente do ambito da
saude, e revelam um olhar menos abrangente da tematica. Em resposta a
essa inquietacao, esta revisao da literatura aporta uma visdo mais ampla
e aprofundada do tema. E, apesar de estar assente em conhecimento de
dezenas, centenas de anos e até milénios, apresenta um olhar inovador
sobre a tematica e um novo alento para a abordagem dum tema essencial

para o ser humano.

Por sua vez, a pertinéncia da tematica torna-se muito significativa num
momento em que a populacdo apresenta uma esperanca média de vida

mais alargada, as situacoes tendem a dilatar-se no tempo, muitas vezes
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revelam maior complexidade no controlo sintomatico pela referenciacao
tardia e ha um certo adiamento do fim de vida. E o compromisso ético, nao
s6 da tematica, reconhecida como parte da bioética na medida que procura
responder a uma dimensao nuclear do ser humano no ambito da vida mas
também, de clareza e integridade em todo o processo da revisao da
literatura, alcancando-se a base para a identificacao dos elementos éticos

que devem ser perscrutados numa RSL.
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Conclusoes

Podemos referir-nos a Espiritualidade como uma dimensao basilar do
cuidado em Paliativos. No entanto, € importante referir que a data de hoje,
a nivel mundial, os CP se mantém a margem do que €& desejavel e
necessario para a crescente populacao em envelhecimento e com doencas
que colocam em risco a sua vida, apesar dos inumeros avancos cientificos
que vamos testemunhando e dos esforcos de algumas comunidades

académicas e associacoes cientificas, e os agentes da Saude.

Os CP continuam a precisar de organizacdo e preparagcdo para
acompanhar o desafio antropologico que supoe o final da vida e as
situacoes ameacadoras da vida, que antecipam aquele que é o derradeiro
momento e que, ainda, um grande nimero de pessoas teme. Este € um
desafio ético. E, fruto da promessa de todos os médicos, pelo juramento de
Hipocrates e, consequentemente todos os profissionais de Saude, de
respeitar e acompanhar a vida humana precisamos de especialistas, pelo
menos por agora. Pode ser que daqui a uns séculos talvez deixem de o ser,
quando estivermos preparadas e familiarizados com esta tematica.
Quando nas nossas familias se falar da vida e da morte com a mesma
naturalidade; quando nas nossas escolas se ensinar sobre estes temas;
quando nas nossas universidades e escolas nos forem dadas
oportunidades de aprofundar e de crescer interiormente, pela experiéncia

plena de viver, que inclui o processo de viver e acompanhar na morte.

Entendemos que € inadiavel tracar o perfil do especialista nesta matéria e
de desenvolver um modelo de cuidados paliativos que contemple estas
questoes, possivelmente mais proximo do conhecido modelo anglo-
saxonico do hospice, de Ciceley Saunders mas, sem reparo a adapta-lo a
cultura de cada pais e de cada regiao do mundo. Nao € possivel em
Portugal impor o modelo de outros paises ou regidoes do mundo, sob pena
de nao ser bem-sucedido, pois nao tem em conta as questoes culturais e

proprias de cada nacionalidade.
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«A tarefa educativa, o desenvolvimento de habitos solidarios, a capacidade
de pensar a vida humana de forma mais integral, a profundidade espiritual
sao realidades necessarias para dar qualidade as relacoes humanas, de tal
modo que seja a propria sociedade a reagir face as proprias injusticas, as
aberracoes, aos abusos dos poderes economicos, tecnologicos, politicos e
mediaticos. Ha visdes liberais que ignoram este fator da fragilidade
humana e imaginam um mundo que corresponda a uma determinada
ordem que poderia, por si s0, assegurar o futuro e a solucao de todos os
problemas.»®2 Com estas palavras do Papa Francisco, damos passo as

recomendacoes que brotam da nossa revisao.

Recomendacoes

Recomendacoées para a politica

A nivel nacional € necessario rever as politicas de Saude e as politicas
sociais a fim de que os cuidados paliativos se desenvolvam, para que sejam
feitos investimentos financeiros, para que as equipas sejam realmente
multidisciplinares e que ainda, se proponha uma revisao da lei de bases
dos cuidados paliativos, procurando envolver cada vez mais, nao s6 os
decisores e lideres das diferentes unidades e tipologias de cuidados mas,
também, outros individuos da sociedade com uma reflexdo séria e valida
nas diferentes questoes clinicas, sociologicas, antropologicas, filosoéficas e

éticas.
Recomendacoées para a pratica

No que a pratica clinica diz respeito sdo necessarios lideres e responsaveis
capazes de operar a mudanca de mentalidade e de planeamento de
cuidados. Sao exigidos profissionais eximios em acompanhamento,
capacitados com ferramentas técnicas de Saude, através de formacao
especifica no entanto, também sao requeridas pessoas com uma forte
componente de interioridade e de desenvolvimento pessoal interior a fim
de que, focados na sua missdo, possam minimizar as “dores” e as
angustias que podem fazer parte da reta final da vida, tornando-se

defensores e testemunhos vivos da pessoa doente em processo de
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adaptacdao a uma doenca ameacadora de vida e/ou processo de fim de

vida.
Recomendacoes para a investigacao

E de extrema importancia aprofundar e viabilizar estudos que digam
respeito as questoes espirituais em processo de fim de vida e/ou doenca
ameacadora da vida mas, nado so6. Neste sentido, seria também desejavel
um estudo aprofundado sobre a Espiritualidade, os seus fundamentos e o
estabelecimento de um curriculo para o seu estudo, aprendizagem e

interiorizacao.

O principal instrumento nos cuidados paliativos sdo as pessoas que
acompanham, validam e suportam o processo de adaptacdo a doenca
avassaladora que coloca em risco a vida, podendo estes ser os profissionais
de saude, a familia, os cuidadores, os auxiliares, entre tantos outros
intervenientes que podem estar perto de uma pessoa nesta situacao. No
entanto, € necessario desenvolver um curriculo humano e profissional de

acompanhamento e que sirva de guia nestes processos humanos.

A fim de que a Espiritualidade e a tematica da morte sejam retomadas,
seria desejavel uma revisao dos curriculos nao s6 no ensino superior, como
também na idade escolar. Hoje ja existe uma extensa literatura,
especialmente através de metaforas que tornam a espiritualidade e a morte
acessivel aos mais pequenos, bem como ja existe investigacao sobre a
abordagem e desenvolvimento da atencao a tematica da morte e da
espiritualidade para os mais novos. E, existem também diversas
ferramentas que ja vao sendo por muitos conhecidas, bem como familiares

que tornam estas tematicas presentes no dia a dia.
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Apéndices

Apéndice I: Estratégia de pesquisa

As pesquisas foram realizadas no dia 28 de junho de 2024.

Medline (via PubMed)

Estratégia de pesquisa

Filtro

Resultados
de pesquisa

((((((Spiritual*|Title/ Abstract]) OR (("Spirituality"[Mesh])
OR "Spiritual Therapies"[Mesh])) AND ((((("Palliative
Care"[Mesh]) OR "Terminal Care"[Mesh:NoExp]) OR
"Hospice Care"[Mesh]) OR "Hospices"[Mesh]) OR (End-
of-life[Title/Abstract] OR "end of life"[Title/Abstract] OR
palliative[Title/Abstract] OR hospice*[Title/Abstract])))
AND (experience*[Title/Abstract] OR
perspective*|Title/Abstract] OR
perception*[Title/Abstract])) AND

((Qualitative[Title /Abstract] OR
ethnograph*[Title/Abstract] OR
phenomenol*[Title/Abstract] OR
ethnonurs*[Title/Abstract] OR "grounded
theory"[Title/Abstract] OR "grounded
study"[Title/Abstract] OR "grounded
studies"[Title/Abstract] OR "grounded
research"[Title/Abstract] OR "grounded
analysis"[Title/Abstract] OR "grounded
analyses"[Title/Abstract] OR
hermeneutic*[Title/Abstract] OR
heuristic*[Title/Abstract] OR "action
research"[Title/Abstract] OR "content

analysis"[Title/ Abstract] OR "thematic

analysis"[Title/ Abstract] OR "discourse
analysis"[Title/Abstract] OR "focus
group"[Title/Abstract] OR "focus
groups"[Title/Abstract] OR "ethnological
research"[Title/Abstract] OR
ethnomethodolog*[Title/Abstract] OR
interview*[Title/Abstract] OR emic[Title/Abstract] OR
hermeneutics|Title/Abstract] OR
heuristic*[Title/Abstract] OR semiotic|[Title/Abstract]
OR "lived experience"[Title/Abstract] OR "lived
experiences"[Title/Abstract] OR
discourse|Title/Abstract] OR "narrative
analysis"[Title/Abstract]) OR (((((("Qualitative
Research"[Mesh]) OR "Interviews as Topic"'[Mesh]) OR
"Focus Groups'[Mesh]) OR "Narration"[Mesh]) OR
"Personal Narrative" [Publication Type]) OR "Personal
Narratives as Topic"[Mesh]))) NOT ((("Infant"[Mesh]) OR
"Child"[Mesh]) OR "Adolescent"[Mesh])) NOT (("Meta-
Analysis" [Publication Type]) OR "Meta-Analysis as
Topic"[Mesh] OR "Systematic Review" [Publication Type]
OR "Systematic Reviews as Topic'[Mesh])

English,
Portuguese,
Spanish

764

((((((Spiritual*[Title /Abstract]) OR (("Spirituality"[Mesh])
OR "Spiritual Therapies"[Mesh])) AND ((((("Palliative

English,
Portuguese

761
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Care"[Mesh]) OR "Terminal Care"[Mesh:NoExp]) OR
"Hospice Care"[Mesh]) OR "Hospices"[Mesh]) OR (End-
of-life[Title/Abstract] OR "end of life"[Title/Abstract] OR
palliative[Title/Abstract] OR hospice*[Title/Abstract])))
AND (experience*[Title/Abstract] OR

perspective*|[Title /Abstract] OR
perception*[Title/Abstract])) AND

((Qualitative[Title /Abstract] OR
ethnograph*[Title/Abstract] OR
phenomenol*[Title/Abstract] OR
ethnonurs*[Title/Abstract] OR "grounded
theory"[Title/Abstract] OR "grounded
study"[Title/Abstract] OR "grounded
studies"[Title/Abstract] OR "grounded
research"[Title/Abstract] OR "grounded
analysis"[Title/Abstract] OR "grounded
analyses"[Title/Abstract] OR
hermeneutic*[Title/Abstract] OR
heuristic*[Title/Abstract] OR "action
research"[Title/Abstract] OR "content

analysis"[Title/ Abstract] OR "thematic
analysis"[Title/Abstract] OR "discourse
analysis"[Title/Abstract] OR "focus
group"[Title/Abstract] OR "focus
groups"[Title/Abstract] OR "ethnological
research"[Title/Abstract] OR
ethnomethodolog*[Title/Abstract] OR
interview*[Title/Abstract] OR emic[Title/Abstract] OR
hermeneutics|Title/Abstract] OR
heuristic*[Title/Abstract] OR semiotic|Title/Abstract]
OR "lived experience"[Title/Abstract] OR "lived
experiences"[Title/Abstract] OR
discourse|Title/Abstract] OR "narrative
analysis"[Title/Abstract]) OR (((((("Qualitative
Research"[Mesh]) OR "Interviews as Topic"[Mesh]) OR
"Focus Groups"[Mesh]) OR "Narration"[Mesh]) OR
"Personal Narrative" [Publication Type]) OR "Personal
Narratives as Topic"[Mesh]))) NOT ((("Infant"[Mesh]) OR
"Child"[Mesh]) OR "Adolescent"[Mesh])) NOT (("Meta-
Analysis" [Publication Type]) OR "Meta-Analysis as
Topic"[Mesh] OR "Systematic Review" [Publication Type]|
OR "Systematic Reviews as Topic'[Mesh])

((((((Spiritual*|Title/Abstract]) OR (("Spirituality"[Mesh])
OR "Spiritual Therapies"[Mesh])) AND ((((("Palliative
Care"[Mesh]) OR "Terminal Care"[Mesh:NoExp]) OR
"Hospice Care"[Mesh]) OR "Hospices"[Mesh]) OR (End-
of-life[Title/Abstract] OR "end of life"[Title/Abstract] OR
palliative[Title/ Abstract] OR hospice*[Title/Abstract])))
AND (experience*[Title/Abstract] OR

perspective*[Title /Abstract] OR
perception*[Title/Abstract])) AND

((Qualitative|Title /Abstract] OR
ethnograph*[Title/Abstract] OR
phenomenol*[Title/Abstract] OR
ethnonurs*[Title/Abstract] OR "grounded
theory"[Title/Abstract] OR "grounded
study"[Title/Abstract] OR "grounded

studies"[Title /Abstract] OR "grounded

English

760
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research"[Title/Abstract] OR "grounded
analysis"[Title/Abstract] OR "grounded
analyses"[Title/Abstract] OR
hermeneutic*[Title/Abstract] OR
heuristic*[Title/Abstract] OR "action
research"[Title/Abstract] OR "content
analysis"[Title/Abstract] OR "thematic
analysis"[Title/Abstract] OR "discourse
analysis"[Title/Abstract] OR "focus
group"[Title/Abstract] OR "focus
groups'[Title/Abstract] OR "ethnological
research"[Title/Abstract] OR
ethnomethodolog*[Title/Abstract] OR
interview*[Title/Abstract] OR emic[Title/Abstract] OR
hermeneutics|Title/Abstract] OR
heuristic*[Title/Abstract] OR semiotic[Title/Abstract]
OR "lived experience"[Title/Abstract] OR "lived
experiences"[Title/Abstract] OR
discourse|Title/Abstract] OR "narrative
analysis"[Title/Abstract]) OR (((((("Qualitative
Research"[Mesh]) OR "Interviews as Topic"'[Mesh]) OR
"Focus Groups'[Mesh]) OR "Narration'[Mesh]) OR
"Personal Narrative" [Publication Type]) OR "Personal
Narratives as Topic"[Mesh]))) NOT ((("Infant"[Mesh]) OR
"Child"[Mesh]) OR "Adolescent"[Mesh])) NOT (("Meta-
Analysis" [Publication Type]) OR "Meta-Analysis as
Topic"[Mesh] OR "Systematic Review" [Publication Type]
OR "Systematic Reviews as Topic"[Mesh])

((((((Spiritual*[Title / Abstract]) OR (("Spirituality"[Mesh])
OR "Spiritual Therapies"[Mesh])) AND ((((("Palliative
Care"[Mesh]) OR "Terminal Care"[Mesh:NoExp]) OR
"Hospice Care"[Mesh]) OR "Hospices"[Mesh]) OR (End-
of-life[Title/Abstract] OR "end of life"[Title/Abstract] OR
palliative[Title/Abstract] OR hospice*[Title/Abstract])))
AND (experience*[Title/Abstract] OR
perspective*[Title/Abstract] OR
perception*[Title/Abstract])) AND

((Qualitative|Title /Abstract] OR
ethnograph*[Title/Abstract] OR
phenomenol*[Title/Abstract] OR
ethnonurs*[Title/Abstract] OR "grounded
theory"[Title/Abstract] OR "grounded
study"[Title/Abstract] OR "grounded
studies"[Title/Abstract] OR "grounded
research"[Title/Abstract] OR "grounded
analysis"[Title/Abstract] OR "grounded
analyses"[Title/Abstract] OR
hermeneutic*[Title/Abstract] OR
heuristic*[Title/Abstract] OR "action
research"[Title/Abstract] OR "content
analysis"[Title/Abstract] OR "thematic
analysis"[Title/Abstract] OR "discourse
analysis"[Title/Abstract] OR "focus
group"[Title/Abstract] OR "focus
groups"[Title/Abstract] OR "ethnological
research"[Title/Abstract] OR
ethnomethodolog*[Title/Abstract] OR

interview*[Title /Abstract] OR emic[Title/Abstract] OR

779
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hermeneutics|Title/Abstract] OR
heuristic*[Title/Abstract] OR semiotic[Title/Abstract]
OR "lived experience"[Title/Abstract] OR "lived
experiences"[Title/Abstract] OR
discourse|[Title/Abstract] OR "narrative
analysis"[Title/Abstract]) OR (((((("Qualitative
Research"[Mesh]) OR "Interviews as Topic"'[Mesh]) OR
"Focus Groups'[Mesh]) OR "Narration'[Mesh]) OR
"Personal Narrative" [Publication Type]) OR "Personal
Narratives as Topic"[Mesh]))) NOT ((("Infant"[Mesh]) OR
"Child"[Mesh]) OR "Adolescent"[Mesh])) NOT (("Meta-
Analysis" [Publication Type]) OR "Meta-Analysis as
Topic"[Mesh] OR "Systematic Review" [Publication Type]
OR "Systematic Reviews as Topic"[Mesh])

("Meta-Analysis" [Publication Type]) OR "Meta-Analysis
as Topic"[Mesh] OR "Systematic Review" [Publication
Type] OR "Systematic Reviews as Topic"[Mesh]

381,594

(("Infant"[Mesh]) OR "Child"[Mesh]) OR
"Adolescent"[Mesh]

4,061,344

(Qualitative[Title /Abstract] OR
ethnograph*[Title/Abstract] OR
phenomenol*[Title/Abstract] OR
ethnonurs*[Title/Abstract] OR "grounded
theory"[Title/Abstract] OR "grounded
study"[Title/Abstract] OR "grounded
studies"[Title/Abstract] OR "grounded
research"[Title/Abstract] OR "grounded
analysis"[Title/Abstract] OR "grounded
analyses"[Title/Abstract] OR

hermeneutic*[Title /Abstract] OR
heuristic*[Title/Abstract] OR "action
research"[Title/Abstract] OR "content
analysis"[Title/Abstract] OR "thematic
analysis"[Title/ Abstract] OR "discourse
analysis"[Title/Abstract] OR "focus
group"[Title/Abstract] OR "focus
groups"[Title/Abstract] OR "ethnological
research"[Title/Abstract] OR
ethnomethodolog*[Title/Abstract] OR
interview*[Title/Abstract] OR emic[Title/Abstract] OR
hermeneutics|Title/Abstract] OR
heuristic*[Title/Abstract] OR semiotic|[Title/Abstract]
OR "lived experience"[Title/Abstract] OR "lived
experiences"[Title/Abstract] OR
discourse|Title/Abstract] OR "narrative
analysis"[Title/Abstract]) OR (((((("Qualitative
Research"[Mesh]) OR "Interviews as Topic"'[Mesh]) OR
"Focus Groups'[Mesh]) OR "Narration'[Mesh]) OR
"Personal Narrative" [Publication Type]) OR "Personal
Narratives as Topic"[Mesh])

853,277

((((("Qualitative Research"[Mesh]) OR "Interviews as
Topic"[Mesh]) OR "Focus Groups"[Mesh]) OR
"Narration"[Mesh]) OR "Personal Narrative" [Publication
Type]) OR "Personal Narratives as Topic"[Mesh]

183,464
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Qualitative[Title /Abstract] OR
ethnograph*[Title/Abstract] OR
phenomenol*[Title/Abstract] OR
ethnonurs*[Title/Abstract] OR "grounded
theory"[Title/Abstract] OR "grounded
study"[Title/Abstract] OR "grounded
studies"[Title/Abstract] OR "grounded
research"[Title/Abstract] OR "grounded
analysis"[Title/Abstract] OR "grounded
analyses"[Title/Abstract] OR
hermeneutic*[Title/Abstract] OR
heuristic*[Title/Abstract] OR "action
research"[Title/Abstract] OR "content
analysis"[Title/Abstract] OR "thematic
analysis"[Title/Abstract] OR "discourse
analysis"[Title/Abstract] OR "focus
group"[Title/Abstract] OR "focus
groups"[Title/Abstract] OR "ethnological
research"[Title/Abstract] OR
ethnomethodolog*[Title/Abstract] OR
interview*[Title /Abstract] OR emic|Title/Abstract] OR
hermeneutics|Title/Abstract] OR
heuristic*[Title/Abstract] OR semiotic[Title/Abstract]
OR "lived experience"[Title/Abstract] OR "lived
experiences"[Title/Abstract] OR
discourse|[Title/Abstract] OR "narrative
analysis"[Title/Abstract]

814,792

experience*[Title/Abstract] OR
perspective*|Title /Abstract] OR
perception*[Title/Abstract]

2,145,650

(((("Palliative Care"[Mesh]) OR "Terminal
Care"[Mesh:NoExp]) OR "Hospice Care"[Mesh]) OR
"Hospices"[Mesh]) OR (End-of-life[Title/Abstract] OR
"end of life"[Title/Abstract] OR palliative[Title/Abstract]
OR hospice*[Title/Abstract])

150,019

End-of-life[Title/ Abstract] OR "end of
life"[Title /Abstract] OR palliative[Title/ Abstract] OR
hospice*[Title/Abstract]

113,198

((("Palliative Care"[Mesh]) OR "Terminal
Care"[Mesh:NoExp]) OR "Hospice Care"[Mesh]) OR
"Hospices"[Mesh]

95,409

(Spiritual*[Title /Abstract]) OR (("Spirituality"[Mesh]) OR
"Spiritual Therapies"[Mesh])

41,047

("Spirituality"[Mesh]) OR "Spiritual Therapies"[Mesh]

24,367

Spiritual*[Title/Abstract]

25,081
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Scopus

Estratégia de pesquisa

Resultados de pesquisa

( TITLE-ABS-KEY ( spiritual* ) AND TITLE-ABS-KEY (
end-of-life OR "end of life" OR palliative OR hospice )
AND TITLE-ABS-KEY ( experience* OR perspective* OR
perception* ) AND TITLE-ABS-KEY ( qualitative OR
ethnograph* OR phenomenol* OR ethnonurs* OR
"grounded theory" OR "grounded study" OR "grounded
studies" OR "grounded research" OR "grounded
analysis" OR "grounded analyses" OR hermeneutic* OR
heuristic* OR "action research" OR "content analysis"
OR "thematic analysis" OR "discourse analysis" OR
"focus group" OR "focus groups" OR "ethnological
research" OR ethnomethodolog* OR interview* OR emic
OR hermeneutics OR heuristic* OR semiotic OR "lived
experience" OR "lived experiences" OR discourse OR
"narrative analysis" ) AND NOT TITLE-ABS-KEY (
"systematic review" OR "systematic reviews" OR meta-
analysis ) AND NOT TITLE-ABS-KEY ( child* OR infant*
OR adolescen* OR teen* OR pediatric* OR paediatric* )
) AND ( LIMIT-TO ( LANGUAGE , "English" ) OR LIMIT-
TO ( LANGUAGE , "Spanish" ) OR LIMIT-TO (
LANGUAGE , "Portuguese" ) )

875
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Apéndice II: Estudos eliminados pela analise de texto completo

1. Arrieira, I. C. de O., Thofehrn, M. B., Porto, A. R., Moura, P. M. M.,
Martins, C. L., & Jacondino, M. B. (2018). Spirituality in palliative
care: Experiences of an interdisciplinary team. Revista Da Escola de

Enfermagem, 52, 1-7.
Razao de exclusao: contexto do estudo.

2. Bickersten, C., Molander, U., Benkel, 1., & Nyblom, S. (2023). “what
it is like to be human”: The existential dimension of care as perceived
by professionals caring for people approaching death. Palliative and

Supportive Care.
Razao de exclusao: contexto do estudo.

3. Bailey, M. E., Moran, S., & Graham, M. M. (2009). Creating a
spiritual tapestry: nurses’ experiences of delivering spiritual care to
patients in an Irish hospice. International Journal of Palliative

Nursing, 15(1), 42-48.
Razao de exclusao: fenomeno de interesse.

4. Egan, R., MacLeod, R., Jaye, C., McGee, R., Baxter, J., & Herbison,
P. (2011). What is spirituality? Evidence from a New Zealand hospice
study. Mortality, 16(4), 307-324.

Razao de exclusao: fenomeno de interesse.

5. Kang, K. A., Chun, J., Kim, H. Y., & Kim, H. Y. (2021). Hospice
palliative care nurses’ perceptions of spiritual care and their
spiritual care competence: A mixed-methods study. Journal of

Clinical Nursing, 30(7-8), 961-974.
Razao de exclusao: fenomeno de interesse.

6. Kang, K. A, & Kim, S. J. (2020). Comparison of Perceptions of
Spiritual Care Among Patients With Life-Threatening Cancer,

Primary Family Caregivers, and Hospice/Palliative Care Nurses in
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South Korea. Journal of Hospice and Palliative Nursing, 22(6), 532—
551.

Razao de exclusao: populacdo de interesse.

7. Keall, R., Clayton, J. M., & Butow, P. (2014). Australian palliative
care nurses’ reflections on existential/spiritual interventions.

Journal of Hospice and Palliative Nursing, 16(2), 105-112.
Razao de exclusao: fenomeno de interesse.

8. Kurtgdz, A., & Edis, E. K. (2023). Spiritual care from the perspective
of family caregivers and nurses in palliative care: a qualitative study.

BMC Palliative Care, 22(1), 1-9.
Razao de exclusao: participantes.

9. Lalani, N. S., Duggleby, W., & Olson, J. (2021). “I Need Presence and
a Listening Ear”: Perspectives of Spirituality and Spiritual Care
Among Healthcare Providers in a Hospice Setting in Pakistan.

Journal of Religion and Health, 60(4), 2862-2877.
Razao de exclusao: fenomeno de interesse.

10. Lukovsky, J., McGrath, E., Sun, C., Frankl, D., & Beauchesne, M.
A. (2021). A Survey of Hospice and Palliative Care Nurses’ and
Holistic Nurses’ Perceptions of Spirituality and Spiritual Care.

Journal of Hospice and Palliative Nursing, 23(1), 28-37.
Razao de exclusao: fenomeno de interesse.

11. Matos, J., Querido, A., & Laranjeira, C. (2024). Spiritual Care
through the Lens of Portuguese Palliative Care Professionals: A

Qualitative Thematic Analysis. Behavioral Sciences, 14(2).
Razao de exclusao: fenomeno de interesse.

12. McDonald, C., Murray, C., & Atkin, H. (2014). Palliative-care
professionals’ experiences of unusual spiritual phenomena at the

end of life. Mental Health, Religion and Culture, 17(5), 479-493.
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Razao de exclusao: fenomeno de interesse.

13. Steenfeldt, V. O. (2016). What Is the Essence of Spiritual Care? A
Danish Hospice Perspective. Journal of Christian Nursing: A
Quarterly Publication of Nurses Christian Fellowship, 33(3), 150-
155.

Razao de exclusao: fenomeno de interesse.

14. Touhy, T. A., Brown, C., Smith, C. J. (2005). Spiritual caring: end
of life in a nursing home. Journal of Gerontological Nursing, 31 (9),

27-35.
Razao de exclusao: contexto do estudo.

15. Viftrup, D. T., Nissen, R., Sendergaard, J., & Hvidt, N. C. (2021).
Four aspects of spiritual care: a phenomenological action research
study on practicing and improving spiritual care at two Danish

hospices. Palliative Care and Social Practice, 15, 1-15.
Razao de exclusao: populacdo de interesse.

16. Wisesrith, W., Soonthornchaiya, R., & Hain, D. (2021). Thai Nurses’
Experiences of Spiritual Care for Older Adults at End of Life. Journal
of Hospice and Palliative Nursing, 23(3), 286-292.

Razao de exclusao: contexto do estudo.
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Apéndice III: Caracteristicas dos estudos incluidos

Estudo

Ibdah, R., Zeilani, R., & Atout, M. (2024)

Pais

Jordania

Método recolha e analise
dados

Método recolha: entrevistas semiestruturadas.
Analise de dados: analise de contetdo para identificar
temas relevantes e padroes, pelo método de Graneheim

and Lundman.

Fenomeno de interesse

Perspetivas dos/as enfermeiros/as sobre a

espiritualidade e cuidados espiritual.

Contexto

UCP num centro oncolégico.

Participantes

Enfermeiros/as de CP.

Descricao dos principais

Divididos em 2 temas e cada um em dois subtemas:

resultados 1. Espiritualidade:

1.1 A espiritualidade significa conexdo com Ala;

1.2 A espiritualidade invoca ‘disfrute na vida’ -
esperanca, conforto, receber-dar amor,
compaixao, ternura.

2. Cuidado Espiritual

2.1 Oferecer conforto e descontracao aos doentes

2.2 Possibilitar os rituais religiosos dos doentes

Estudo Tao, Z., Wu, P., Luo, A., Ho, T. L., Chen, C. Y., & Cheng,
S. Y. (2020)
Pais Taiwan — Asia

Método recolha e analise
dados

Método recolha: entrevistas semiestruturadas em julho
2018 por um estudante de medicina com formacdo em
estudos em Religiao e Psicologia, e experiéncia neste tipo
de investigacao.

Analise de dados: desenho qualitativo com entrevistas

semiestruturadas e analise de contetido das mesmas.

Fenémeno de interesse

Perspetivas narradas pelo proprio participante sobre a

prestacdo de cuidado espiritual.

Contexto

Hospice.

Participantes

Profissionais de Saude: médicos/as e enfermeiros/as.
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Descricao dos principais

resultados

1. Definicao de cuidado espiritual, que inclui sentido da
vida; fé da pessoa doente; presenca cuidadora do
profissional de Saude.

2. Fontes de sofrimento espiritual, fundadas na ideia de
vida para além da morte; dividas sobre a existéncia de
dor post mortem, relacionado com relacdes familiares
pobres. Comunicacdo em fim de vida, especialmente
quando o profissional de Satide sente que a morte € um
tema sensivel para a pessoa doente e que a familia nao
quer abordar.

3. Desafios a prestacdo de cuidado espiritual, sendo
citado o estado emocional, fisico e social e, especialmente,
alteracdes de consciéncia; e a fraca preparacao para

prestar cuidado espiritual.

Estudo

Tornee et al. (2014)

Pais

Noruega

Método recolha e analise
dados

Método recolha: entrevistas narrativas, de uma hora, em
2012.
Analise de dados: método fenomenolégico e hermenéutico

de Lindseth & Nordberg’s para experiéncias vividas.

Fenomeno de interesse

Experiéncia vivida pelos/as enfermeiros/as ao aliviar o

sofrimento espiritual e existencial de doentes a morrer.

Contexto

Hospice.

Participantes

Enfermeiros/as com experiéncia em hospice.

Descricao dos principais

Os resultados foram divididos em 2 temas - consolar e

resultados sentir e 7 subtemas — consolo através do siléncio, da
conversa, consolo religioso; detetar sofrimento existencial
e espiritual, tunning in and opening up, sentir a atmosfera
no quarto, being moved and touched.

Estudo Walker, H., & Waterworth, S. (2017)

Pais Nova Zelandia

Método recolha e analise
dados

Método recolha: entrevistas semi-estruturadas num
periodo de 3 meses, em 2013.
Analise de dados: Transcricao integral das entrevistas e

analise tematica.
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Fenomeno de interesse

Experiéncia de prestar cuidados espirituais na pratica

diaria de CP.

Contexto Trés hospices (diversidade cultural), com pessoas
internadas e servicos CP comunitarios.
Participantes 9 Enfermeiros/as com experiéncia em CP, com média de

idade de 53 anos (entre os 39 e 64 anos); média de

experiéncia em CP de 9 anos (entre 3 a 22 anos).

Descricao dos principais

resultados

Os resultados estao divididos nos seguintes temas:
Avaliacdo necessidades espirituais; reconhecer o
sofrimento espiritual; prestacdo de cuidados espirituais;
individualidade e respeito; conexdo; amor e compaixao;
toque significativo e presenca; comunicacéo; prestacao de
cuidado espiritual relacionado e referenciado com o
divino; preparacao da morte; cuidados espirituais post

mortem; documentacao de cuidados espirituais.
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Apéndice IV: Achados dos estudos com ilustracoes

Ibdah, R., Zeilani, R., & Atout, M. (2024). Jordanian Nurses’ Perspectives of
Spirituality and Spiritual Care: A Qualitative Study. Cancer Nursing, 47(1),

E38-E46.

Achado 1 Tornar os pacientes confortaveis e relaxados (I)
Making Patients Comfortable and Relaxed

[lustracao “Spiritual care aims to improve the quality of life for our
patients; we work to manage the annoying symptoms and
decrease their suffering. When we provide spiritual care, we try
to help patients adapt to illness.” ®-E43)

Achado 2 Partilhar os rituais religiosos dos doentes (I)
Sharing Patients’ Religious Rituals

Ilustracao “In some cases, I help patients perform Salah [prayer]; and

patients need to concentrate while they were praying, so I close

the room door and delay any procedure until they’re finished.”

(p-E43)

I, inequivoco.

Tao, Z., Wu, P., Luo, A., Ho, T. L., Chen, C. Y., & Cheng, S. Y. (2020).
Perceptions and practices of spiritual care among hospice physicians and
nurses in a Taiwanese tertiary hospital: A qualitative study. BMC Palliative
Care, 19(1), 1-9.

Achado 1

Definicoes de Cuidado Espiritual (I)

Definitions of spiritual care

[lustracao

“So I usually, for example, would review his life experiences
with him, for example, work experiences, or some experiences
with his family, and through that figure out what this person’s

values were and are.” (-4

Achado 2

Fontes de sofrimento espiritual (I)

Sources of spiritual distress

[lustracao

“In clinical settings, we aren’t able to tell patients where they’ll
go [after death] for sure. We can only listen to them, reassure
them of all the good things they’ve done in theirs life that they
really did them well.” (-5

Achado 3

Desafios a prestacao de cuidado espiritual (I)

Challenges to providing spiritual care
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Ilustracao

“And for some patients who are referred later, we predict that
these patients will have some things that struggle to let go of,
but his state of consciousness may also make it difficult for us

to assess and help them in these aspects.” (¢-5

I, inequivoco.

Tornge et al.: The power of consoling presence - hospice nurses’ lived
experience with spiritual and existential care for the dying. BMC Nursing 2014

iiffd-o 1 Consolar através do siléncio (I)
Consoling through silence

[lustracao “Their emotional anguish can be so strong. it’s often worse than
the physical pain! It’s like their hearts are being torn out! How
do you relieve that kind of pain?” ®-3)

Achado 2 Consolar através da conversa (I)
Consoling through conversation

Ilustracao “People often think we have lots of conversations of life and
death. Patients are usually more preoccupied with their life
history and childhood memories. But being terminal ill can
trigger memories about bereavement and funerals. When they
bring this up I use the opportunity to ask questions like: “Have
you thought about your funeral? Have you thought about the
relation with your kids? Have you thought about what’s going
on to happen when you pass away?”” ©-3)

Achado 3 Consolacao espiritual (I)
Religious Consolation

[ustracao “Actually, I feel a bit uncomfortable, when patients tell me that
they place their life in Gods hands. I think it’s probably because
I'm not a believer. I'm very skeptical towards the Bible and the
Christian faith.” (-4

Achado 4 Sentir o sofrimento espiritual e existencial (I)
Sensing existential and spiritual distress

[lustracao “l remember especially one man who was terribly restless and

anxious. He couldn’t sleep. No matter how I asked him, he just

said that he hurt all over. But it must have been more than
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physical pain because he was receiving strong analgesics
through two different pumps, I often wonder if we could have

done more for him. I got the impression of a very sad and lonely

man.” (-5

Achado 5 Sintonizando e abrindo (I)
Tuning in and opening up

[lustracao “Asking this question gives you at least a little idea of patient’s
attitude toward spirituality and religion.” ®.5)

Achado 6 Sentir o ambiente no quarto (I)
Sensing the atmosphere in the room

Ilustracao “We feal the fear and the desperation the moment we enter the
room, even though it isn’t ours.” ®-5)

Achado 7 Ser movida e tocada (I)
Being moved and touched

Ilustracao “You become a quite fond of the patients! Sometimes they just

leap in to your heart!” (#-6)

I, inequivoco.

Walker, H., & Waterworth, S. (2017). New Zealand palliative care nurses
experiences of providing spiritual care to patients with life-limiting illness.
International Journal of Palliative Nursing, 23(1), 18-26.

Achado 1 Avaliacao de necessidades espirituais (I)
Assessment of spiritual needs

Ilustracao “What’s not helpful is having a checklist in front of the
patient...For some people it can be really off putting you know?
“OK, I'll just write that down.”” (»20)

Achado 2 Reconhecimento do sofrimento espiritual (I)
Recognition of spiritual distress

[lustracao “For me spiritual distress manifests as a “not making sense”
about what is going on in terms of the whole big questions. Why
me? Why now?” (p-20)

Achado 3 Prestacao de cuidado espiritual (NS)
Provision of spiritual care

Achado 4 Individualidade e respeito (I)

Individuality and respect
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Ilustracao

“Spiritual care for me is identifying for the individual what is

meaningful for them, what matters to them.” ®-21)

Achado 5 Conexao (I)
Connection

[lustracao “l think it is spiritual connection. It connected on different
levels. It established a rapport and trust. But if you can then
go on to make some comments around what they have said,
that they recognize as being truth for them, then that to me is
a spiritual connection.” (-22)

Achado 6 Amor e compaixao (I)
Love and compassion

Ilustracao “l think that you actually don’t always have to talk about
spiritual care but you show it in the way you provide care for a
person.” (-22)

Achado 7 Toque significativo e presenca (I)
Meaningful touch and presence

[lustracao “Touch is very strength giving, it’s life giving, it’s love giving, it
can smooth hurt, and it can take away fears.” (-22)

Achado 8 Comunicacao (])
Communication

[ustracao “It’s important to know, where the people you are caring for are
at spirituality. It’s important to stop and listen. To talk if need
be. But sometimes it’s just important to just be with the
patient. You’re not there to do things to a patient. You are there
to listen. You are there to let them say things to you which they
need to get off their chest.” (-22)

Achado 9 Prestacao de cuidado espiritual relacionado com o Divino e
referenciacao (I)
Divine-related spiritual care provision and referral

[lustracao “It might be important for a person to pray. I'm not a religious
person but I could sit with someone and listen to their prayers.”
(p-23)

Achado 10 Preparacao da morte (I)

Death preparation
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Ilustracao

““Is there something you need to do?” And a lot of people talk
about their funerals. And interestingly enough spirituality
comes into it then when you are talking to people. When you
are talking about funerals and what they want and what they

don’t want.” ®-23)

Achado 11 Cuidado espiritual post-mortem (I)
Postmortem spiritual care

[lustracao “I"ll talk to them when I'm laying them out...sometimes, if [ go
into the room after they have gone and the rooms resting, I can
still feel them... I'd say something like, “Oh! I'm just going to
open the window to let them out”, I can still smell them, I can
still feel them.” (®.24)

Achado 12 Documentacao do cuidado espiritual (I)
Documentation of spiritual care

Ilustracao “With care plans, if they don’t have a care plan set up already

about spirituality, then I would not tend to write anything.” (p-24)

I, inequivoco. NS, nao suportado.
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