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ABSTRACT

Objective: to report the experience of topics related to spirituality, religiosity and terminality approached in
home care visits carried out with family caregivers. Methodology: it is an experience report; data was carried
out through an extension project: “Looking at the caregiver: who care deserves to be cared for”, from June
2015 to December 2016, with 52 family caregivers at their home. After the analysis of records, two themes
were elaborated to present the data: purposes of spirituality and religiosity; and death at home. Results: the
given attributions to faith were diverse, such as support and strength to overcome pain and suffering, and
assistance to emotional control. The caregivers brought up sadness in their discourses, which counterpoises
the tranquility that comes with patient’s suffering relief, being spirituality and religion used as understanding
tools. Conclusion: approaching spirituality, religiosity and death in home care is necessary and relevant in the
current demands of patients and family caregivers. They both were seen as essential to fortify their faith,
courage, strength, and easy the process of coping with death, before and after it.

Descriptors: Spirituality. Caregivers. Home Nursing. Nursing. Terminally ill.

RESUMO

Objetivo: relatar a experiéncia dos temas espiritualidade, religiosidade e terminalidade abordados em visitas
domiciliares realizadas a cuidadores familiares. Metodologia: trata-se de um relato de experiéncia; os dados
foram coletados através do projeto de extensdo “Um olhar sobre o cuidador: quem cuida merece ser
cuidado”, de junho de 2015 até dezembro de 2016, com 52 cuidadores familiares em seus domicilios. Apos
analise dos registros, foram elaborados dois temas para apresentacao dos dados: Proposito da espiritualidade
e religiosidade; a morte no domicilio. Resultados: as atribuicoes dadas para a fé foram diversas, como:
suporte e forca para superar a dor e o sofrimento, e auxilio para o controle emocional. Os cuidadores
trouxeram em seus discursos a tristeza, que contrapoe a tranquilidade pelo alivio do sofrimento do paciente,
sendo a espiritualidade e religidao utilizadas como instrumento de compreensao. Conclusdo: abordar a
espiritualidade, religiosidade e morte no contexto do cuidado domiciliar faz-se necessario e relevante nas
demandas atuais, tanto de pacientes quanto de cuidadores familiares. Ambas foram vistas como essenciais na
fortificacdo da fé, na promocédo de coragem, forca, e facilitadoras no processo de enfrentamento da morte,
tanto antes quanto apos o evento.

Descritores: Espiritualidade. Cuidadores. Assisténcia Domiciliar. Enfermagem. Doente Terminal.

RESUMEN

Objetivo: relatar la experiencia de los temas espiritualidad, religiosidad, y terminalidad en visitas
domiciliarias realizadas con cuidadores familiares. Metodologia: se trata de un relato de experiencia; los
datos fueron recolectados a través de un proyecto de extension “Un mirar sobre el cuidador: quién cuida
merece ser cuidado”, de junio de 2015 hasta diciembre de 2016, con 52 cuidadores familiares en sus casas.
Después del analisis de registros, fueron elaborados dos temas para presentacion de datos: propodsito de la
espiritualidad y religiosidad; la muerte en casa. Resultados: las atribuciones dadas para la fe fueron distintas,
como: suporte y fuerza para superar el dolor y sufrimiento, y ayuda para controle emocional. Los cuidadores
trajeron en sus discursos la tristeza, que contrapone la tranquilidad por el alivio del sufrimiento del paciente,
siendo espiritualidad y religion usadas como instrumento de comprension. Conclusion: abordar espiritualidad,
religiosidad y muerte en cuidado domiciliario es necesario y relevante en las demandas actuales, sea por
pacientes o cuidadores familiares. Ambas son esenciales para fortificar la fe, coraje, fuerza, y facilitan en
enfrentamiento de la muerte, antes y después de ella.

Descriptores: Espiritualidad. Cuidadores. Atencion Domiciliaria de Salud. Enfermeria. Enfermo Terminal.
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INTRODUCAO

A atencao domiciliar (AD) integra acoes
destinadas ao individuo no seu domicilio, objetivando
a humanizacao, a desospitalizacao e a minimizacao
dos riscos de infeccao hospitalar mediante a reducao
do tempo de internacdo'"?, integra o atendimento, a
internacéo e a visita domiciliar®. Esta modalidade de
cuidado apresenta-se como alternativa no atual
cenario de salde, no qual as doencas cronicas ou
terminais sao crescentes e exigem cuidados a longo
prazo“*?.

O envolvimento da familia é primordial ao longo
de todo o processo de adoecimento e tratamento,
principalmente quando o paciente passa a ser
cuidado em seu domicilio®®. Por outro lado, o ato de
cuidar de um doente pode gerar desequilibrio,
sobrecarga fisica, emocional, social e econdmica,
apesar do desejo e satisfacao que o cuidador familiar
tem em exercer este papel*”.

Neste contexto de adoecimento e cuidado no
domicilio, alguns temas atravessam a experiéncia de
cuidar no domicilio: espiritualidade, religiosidade e
morte. A espiritualidade e a religiosidade, muitas
vezes, sao utilizadas erroneamente como sinénimos.
A espiritualidade engloba as necessidades humanas
universais, podendo ou nao incluir crencas religiosas
especificas e fornecer uma filosofia ou perspectiva
que norteia as escolhas da pessoa. Por outro lado, a
religiao pode ser entendida como um grupo ou
sistema de crencas que envolvem o sobrenatural,
sagrado ou divino, e codigos morais, praticas,
valores, instituicbes e rituais associados a tais
crencas®. Todavia, tal experiéncia pode despertar
sentimentos como culpa, tristeza e medo®'?,

O morrer, além de ser um processo bioldgico,
apresenta-se como uma construcao social. Desta
forma, ele pode ser vivido de distintas maneiras,
conforme significados compartilhados por esta
experiéncia, os quais sao influenciados pelo momento
historico-sociocultural. Assim, torna-se importante
conceber a morte como um processo e nao Como um
fim, de modo a cuidar do paciente em seu momento
final com compreensdo, escuta e respeito".

Diante disto, abordar tais temas junto aos
cuidadores familiares, por meio de acles
extensionistas, como visitas domiciliares, pode
ajudar a amenizar sentimentos que geram sobrecarga
pela experiéncia de cuidar no domicilio de um ente
querido com doenca fora de possibilidade terapéutica
de cura. Ter um profissional de salde que é aberto
para a fé e engajado em discussoes espirituais pode
frequentemente ajudar a aliviar aflicées dos
pacientes e seus familiares, permitindo-os explorar
os desafios que enfrentam quando consideram a
mortalidade”. Neste contexto, este trabalho teve
como objetivo relatar a experiéncia dos temas
espiritualidade, religiosidade e terminalidade
abordados nas visitas domiciliares realizadas a
cuidadores familiares.

METODOLOGIA

Trata-se de um relato de experiéncia. Os dados
que sao abordados nesta producao foram coletados
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através do projeto de extensao “Um olhar sobre o
cuidador: quem cuida merece ser cuidado”, o qual
iniciou sua execucdo em junho de 2015, se
estendendo no ano de 2016. Tal projeto realizou
acompanhamento aos cuidadores familiares de
pacientes vinculados a programas de atencao
domiciliar da cidade de Pelotas, Rio Grande do Sul.
Salienta-se que os projetos de extensao
desenvolvidos pela universidade em servicos de saide
nao obrigam aos usuarios desses a participarem das
atividades extensionistas, tendo a liberdade para
recusarem os convites ou aceitarem, e também
desistirem de sua participacao em qualquer etapa.

O acompanhamento dos cuidadores familiares
ocorreu por meio de quatro encontros realizados por
académicos de enfermagem e da terapia
ocupacional, os quais se deram semanalmente, cada
um com foco especifico. No primeiro encontro, foi
solicitado que o cuidador contasse um pouco de sua
historia, e também foram elaborados o genograma e
ecomapa. No segundo encontro, utilizou-se um video
para disparar reflexdes acerca do cotidiano de
cuidar. No terceiro, o enfoque da conversa abordou
desafios, enfrentamentos, potencialidades do cuidar
do paciente no domicilio. E, por fim, no quarto
encontro, foram aplicadas intervencoes conforme a
necessidade do cuidador. Todos os encontros foram
registrados na ficha de cadastro de cada cuidador.

Os cuidadores familiares foram convidados a
participarem do projeto de extensao, a partir das
indicacoes dos profissionais de salde que compdem
as equipes de atencao domiciliar. Desse modo, a
cada novo ciclo de acompanhamento de cuidadores,
uma lista foi elaborada. Foi realizado um sorteio para
estabelecer a ondem de contato, e o convite foi
realizado por telefone, no qual explicou-se sobre as
acoes do projeto, e se o cuidador tinha interesse em
participar e receber os académicos no domicilio. Em
caso de recusa, o proximo da lista era acessado.
Quando o cuidador familiar aceitava receber as acoes
do projeto, entao elas eram desenvolvidas. Nesse
sentido, o aceite verbal, consistiu no consentimento
do mesmo, pois ndo ha obrigatoriedade em participar
das acles de extensao ofertadas pela universidade
em servicos de salde.

Foram acompanhados 52 cuidadores familiares em
seus domicilios até o momento de elaboracado desse
artigo. Todos os encontros foram registrados na Ficha
de Cadastro do Cuidador Familiar. Nestes registros,
constam o estado emocional e fisico do cuidador, os
temas conversados no encontro a partir dos recursos
de escuta terapéutica e uso de imagens para disparar
reflexdes, e as intervencles realizadas a partir das
necessidades apresentadas pelo cuidador.

Deste modo, para a composicao dos resultados
deste relato de experiéncia, os registros foram lidos
e analisados a partir da identificacao do que havia
sido discutido, nos encontros, sobre espiritualidade,
religiosidade e terminalidade. A analise se deu por
aproximacao das tematicas para organizacdao e
apresentacao dos temas possiveis para conversa em
visitas domiciliares com cuidadores familiares.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Das 52 cuidadoras acompanhadas até o momento,
seis presenciaram a morte do seu ente querido no
domicilio. Através da analise dos registros, foi
possivel elaborar dois temas: Proposito da
espiritualidade e religiosidade; A morte no domicilio.

Proposito da espiritualidade e religiosidade

Os registros dos encontros permitiram a
visualizacao de que as atribuicdes dadas para a fé séo
diversas, como por exemplo: suporte e forca para
superar a dor e o sofrimento, e auxilio para o
controle emocional. Isso repercute nas relacoes
interpessoais e no nervosismo dos entes queridos com
a doenca e toda a situacdo. A fé ajuda ndao somente
seus familiares e cuidadores, mas também os doentes
para nao entrarem em desalento. Além disso,
permitem dar sentido ao vivido, ao experienciado.

Para as pessoas que estao em cuidados paliativos,
e aqui se inclui também a familia, a espiritualidade
da um sentido de continuidade quando se tem em
mente que a vida ndo termina com a morte do corpo,
inclusive ressalta-se que com o enfraquecimento
fisico ha o fortalecimento do espirito, e se vislumbra
a morte como uma passagem para um outro lugar.
Todavia, religiosidade e espiritualidade sao conceitos
diferentes. Pois a primeira diz respeito as crencas e
dogmas de uma determinada religiao, enquanto a
segunda é mais ampla e esta relacionada ao processo
existencial, a busca de sentido para vida e de
transcendéncia‘’?.

As religides nascem e se desenvolvem a partir da
resposta que elas dao para as questoes relativas ao
morrer e viver. Elas compreendem a vida e
estabelecem uma conexao que permite acolher essa
realidade, buscando integra-la. A fé, neste caso, é
um dos fatores determinantes que leva muitos a
pensarem sobre os aspectos relacionados a ela.
Sendo assim, acabam apoiando-se neste pensamento
para vivenciar a perda, conseguindo lidar melhor com
o processo de morte!"?,

A espiritualidade promove o suporte por meio da
fé, da oracdo, da confianca em algo superior dando-
lhes forca para enfrentamento e atribuindo sentido a
vida. Ao considerar a fé, a oracdo e a meditacédo
como suportes para o enfrentamento, percebe-se,
inclusive, melhora nos sintomas e observa-se que
com a doenca a fé foi intensificada". Ainda, a
espiritualidade é considerada a energia da vida. Na
hora da doenca e da dor, a religiosidade aumenta,
em busca do alivio, da sobrevivéncia e até mesmo
como um preparo para morte. A espiritualidade de
uma pessoa “cuidadora” é responsavel por suas
motivacoes, seu ideal, sua paixao, e sua utopia. A
espiritualidade é ampla, universal e abstrata, é o
acreditar em um ser superior, é o poder sonhar com
o impossivel ™.

A religiao, a religiosidade e a espiritualidade
contribuem para que as pessoas tenham mais
autoestima, pois compde uma fonte de fortaleza e
esperanca e se associam também a uma maior
satisfacdo com a vida e bem-estar espiritual, além de
incrementar a capacidade do perdao. Mais além,
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contribuem com uma maior salde fisica e
psicoldgica, ajudam na prevencdo, aceleram a
recuperacdo e promovem a tolerancia frente ao
padecimento por enfermidades; diminuem a
depressdao, a ansiedade, a pressao sanguinea e o
estresse; e 0 mais importante, uma maior adaptacao,
contribuindo com o enfrentamento da propria
enfermidade e temor a morte, favorecendo um
melhor enfrentamento da condicéo cronica'™.

A religiosidade/espiritualidade auxiliam os
doentes e seus cuidadores, proporcionando-lhes forca
para enfrentar o momento. Isso evidencia o uso da fé
como fonte de apoio para enfrentar situacoes dificeis
na vida. Neste sentido, abordar tais temas em visitas
domiciliares, podem ajudar o cuidador familiar a
ressignificar sua experiéncia de cuidado com o outro,
tornando-o fortalecido para os enfrentamentos
necessarios.

A morte no domicilio vivenciada por cuidadores
familiares

Muitos cuidadores familiares tiveram a perda de
seu paciente familiar durante o acompanhamento das
quatro visitas. As acdes extensionistas nao foram
interrompidas, pois o objetivo do projeto era seguir
acompanhando o cuidador para que fosse possivel
ofertar o suporte necessario também na situacao de
luto. Neste sentido, foi possivel identificar nos
registros dos encontros que, antes do falecimento
dos pacientes, os cuidadores sentiam necessidade de
aceitar a morte, sendo que foi recorrente o uso da
religiao e espiritualidade como ferramenta
facilitadora deste processo.

Pelos registros das discussoes nos encontros,
também foi identificado que a morte e o morrer era
reconhecida pelos cuidadores como um momento de
tristeza, porém, ao mesmo tempo, significava alivio
a0 paciente que se encontrava em sofrimento, sendo
esta a justificativa mais recorrente para a aceitacao
da morte. Por outro lado, também identificou-se nos
registros que houve dificuldades em aceitar a morte
de familiares. Tal condicdo também era esperada,
pois cada pessoa enfrenta os sentimentos a sua
maneira particular.

A negacdo € como um amortecedor e uma
anestesia temporaria, que possibilita aos cuidadores
ganharem forcas e mobilizarem suas defesas para
lidarem com a situacdo da morte'"). E importante
considerar os aspectos religiosos e espirituais como
fatores que facilitam o enfrentamento e a elaboracao
do luto, permitindo ao enlutado compreender a sua
perda e elaborar o luto mais facilmente®.

Apods a morte dos familiares, conforme os registros
dos encontros, os cuidadores trouxeram para
discussdo sentimento de tristeza e também
tranquilidade pelo alivio do sofrimento do paciente.
Temas acerca da espiritualidade e religido também
apareceram, pois foram utilizadas como instrumento
de compreensao, para dar sentido e justificar a
experiéncia da perda do ente querido.

O lugar da morte do paciente também apareceu
nos registros das discussdes dos encontros. Para
alguns, ocorreu a preferéncia da morte no domicilio
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por estar proximo das pessoas que gostava, bem
como para ter maior conforto. Tais questées podem
estar relacionadas a sensacdo de que fizeram o
melhor que poderia ser feito naquele momento,
mesmo que por instantes tenha surgido indagacoes,
como se algo mais poderia ter sido realizado.

E importante reconhecer que cada individuo pode
viver um processo de luto complicado de acordo com
as circunstancias que giram em torno da morte de um
ente querido, ou devido a falta de uma habilidade
para lidar com essa situacao, entre outros fatores.
Isso tudo, ou seja, um luto de dificil manejo, pode
levar a um nivel mais baixo de bem-estar e pode
trazer a tona outros problemas que demandam
atencéo e ajuda profissional"”.

Outro ponto que se destaca nos registros € a
dificuldade de se dissociar da rotina do cuidado, do
ambiente onde esse era prestado, os horarios das
medicacoes e procedimentos, sendo lembrados
constantemente durante o periodo de luto, trazendo
lembrancas e saudades do familiar. Ha, contudo,
cuidadores que referiram nas discussdes dos
encontros a necessidade de transformar o ambiente
onde o paciente ficava, retirando todo e qualquer
material que remetesse ao cuidado. Essas atitudes
podem ser interpretadas como uma maneira de
retomar sua vida, bem como um meio de evitar uma
constante lembranca do familiar.

Nos registros dos encontros, também foi
identificado que ocorreu nas discussoes sobre as
forma de restabelecimento da nova rotina. Essa, nos
primeiros momentos apos o falecimento do paciente,
mostrou-se como maneira de enfrentamento da
nostalgia, muitas vezes, se dando preferéncia a uma
rotina com atividades mais leves ou viagens. Mesmo
assim, ainda ocorreu em certos casos a necessidade
de restabelecer a rotina com atividades que
demandavam maior ocupacdo, como por exemplo,
voltar a estudar ou retornar ao trabalho.

A experiéncia do cuidador familiar de acompanhar
0 processo de morte e morrer de um paciente
oncoldgico no domicilio é atravessada de sentimentos
que perpassam desde a aversao a esse acontecimento
até a aceitacao. Tais sentimentos parecem depender
da sobrecarga do cuidador, das emocdes em relacao
a perda do paciente, do estado do paciente, do
suporte fornecido pela equipe de atencao domiciliar
e da fé sustentada pela religiosidade/espiritualidade.
O suporte ofertado pela equipe de atencao
domiciliar, tanto no que se refere a aspectos
técnicos, emocionais e espirituais, como no tocante
ao sentimento de fé sustentado na religiosidade ou
espiritualidade dos cuidadores, parece favorecer que
o acontecimento da morte se desse no domicilio.

Escutar aos individuos que estdo passando por
esse processo de transicao, de luto e recomeco, com
ouvidos que nao julgam, permitir a eles chorar e
falar, aceitar o processo singular de luto como é, sao
atitudes de maior ajuda e importancia. Além disso,
através dessas experiéncias, a familia se torna mais
unida e proxima como um resultado da sua perda,
como também a mortalidade ganha uma nova
compreensdo e significado!"”.

Spirituality, religiosity and terminality..

CONCLUSAO

Abordar a espiritualidade, religiosidade e morte
no contexto do cuidado domiciliar faz-se necessario e
relevante nas demandas atuais, tanto de pacientes
quanto de cuidadores familiares. Ambas foram vistas
como essenciais na fortificacdo da fé, na promocao
de coragem, forca, e facilitadoras no processo de
enfrentamento da morte, tanto antes quanto apds o
evento. A importancia de conhecer as crencas
religiosas ou a espiritualidade na vida dos cuidadores
facilita esse processo, pois apesar da presenca da dor
e do sofrimento, a morte deve ser encarada como
sendo um momento dotado de elevacao espiritual,
coragem, expressao de sentimentos e de atos
solidarios para com o outro.

A abordagem dessa tematica pode ser relevante
com a intencao de sensibilizar profissionais e
académicos da area da salde para o cuidado
espiritual envolvido no atendimento a pacientes e
seus cuidadores, contribuindo para a construcao de
estratégias que visem a humanizacao da assisténcia.

Acredita-se que os dados que sao abordados nesta
producao podem contribuir para o reconhecimento
do cuidador familiar dentro do processo de morrer,
sendo esse um desafio para as familias, por afetar
sua estrutura e sua dinamica. Desta forma, é
inegavel que exista uma influéncia positiva e
significativa da religiosidade/espiritualidade.

Os temas da espiritualidade, religiosidade e
terminalidade sao potentes para serem abordados em
visitas domiciliares aos cuidadores familiares de
pacientes vinculados a servicos de atencao
domiciliar. Tais discussoes podem ajudar o cuidador
a ressignificar suas experiéncias, preparando-o para
os enfrentamentos necessarios que o cuidar do outro
apresenta.
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