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Resumo

Introducao: A visao multidimensional dos pacientes tem sido enfatizada ao longo do
tempo. Os cuidados espirituais (CE) (onde se incluem os religiosos), adquirem um papel
extremamente importante, especialmente no fim de vida. De acordo com a OMS “os
cuidados paliativos (CP) s@o uma parte crucial dos servicos de saude integrados e
centrados na pessoa. Aliviar o sofrimento grave relacionado com a saude, seja ele fisico,
psicoldgico, social ou espiritual, € uma responsabilidade moral”. A espiritualidade é uma
dimensao humana que abrange a relacdo consigo, com os outros, com uma entidade
suprema. Engloba a procura pelo significado da vida/existéncia, por meio de conceitos que
transcendem o tangivel. Este conceito, adquire grande importancia no suporte aos doentes
em fim de vida, para que estes possam assumir a morte como uma etapa da sua existéncia.
A pandemia COVID-19 limitou substancialmente a prestacdo de CP. Foi necessario alterar
a maneira de prestar este tipo de cuidados em seguranca. A telessatide tem sido uma
ferramenta 1til, com potencial para melhorar a eficicia e eficiéncia clinica, porém
desigual. Esta revisdo sistematica, pretende fornecer elementos validos para o
desenvolvimento de novos estudos e metodologias no ambito dos cuidados espirituais
aplicados aos CP.

Objetivos: Pretende-se, com esta revisdo, estudar a importancia da espiritualidade
associada a telessatide em pacientes no fim de vida.

Métodos: Para este trabalho, foi escolhida uma revisao sistematica integrativa com
sintese narrativa, utilizando as orientacbes PRISMA, que permite abranger uma pandplia
de artigos cientificos, com vista a obtencdo de um conhecimento alargado sobre tema.
Para que se atinja o objetivo proposto, serao utilizadas pesquisas de literatura em
repositorios eletronicos e noutras fontes relevantes e fidedignas, como revistas cientificas
na aérea dos CP com o intuito de se fazer uma pesquisa mais extensa. Sera também
efetuada a submissao a PROSPERO (ID: 313920). A analise dos artigos sera feita com base
na estrutura PICOD.

Palavras-Chave

Cuidados paliativos; Cuidados em fim de vida; Espiritualidade; Religiao; Telessatde
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Abstract

Introduction: The multidimensional view of patients has been emphasized over time.
Spiritual and religious care play an extremely important role, especially at the end of a
person's life. According to WHO “palliative care is a crucial part of integrated and people-
centered health services. Alleviating serious health-related suffering, whether physical,
psychological, social or spiritual, is a global responsibility”. Spirituality is a human
dimension that encompasses the relationship with oneself, with others, with a supreme
entity. It encompasses the search for the meaning of life / existence, through concepts that
transcend the tangible. This concept acquires great importance in supporting patients at
the end of life, so that they assume death as a stage of existence. The COVID-19 pandemic
has limited the provision of palliative care. It was necessary to change the way in which
this kind of attention was given to safety. Telehealth has been a useful source with the
potential to improve clinical effectiveness. This review intends to provide valid elements
for the development of new studies and methodologies in the context of palliative criteria
spiritual care.

Objectives: The aim of this review is to study the importance of spirituality associated
with telehealth in end-of-life patients.

Methods: For this work, an integrative systematic review with narrative synthesis was
chosen, using the PRISMA guidelines, which allows covering a panoply of scientific
articles, to obtain a wider knowledge of the subject. In order to achieve the proposed
objective, literature research will be used in electronic repositories and other relevant and
reliable sources, such as scientific journals in the field of palliative care, to carry out more
extensive research. Submission to PROSPERO (ID: 313920) will also be carried out. The
analysis of the articles will be based on the PICOD structure.

Keywords
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1. Introducao

A medicina é uma ciéncia mutavel e evolutiva na linha temporal. A visao multidimensional
dos pacientes tem sido enfatizada ao longo do tempo. Os cuidados espirituais adquirem
um papel extremamente importante, especialmente no fim de vida da pessoa. De acordo
com a Organizacao Mundial de Satide (OMS) “os cuidados paliativos sdo uma parte crucial
dos servicos de saide integrados e centrados nas pessoas. Aliviar sofrimento grave
relacionado com a satde, seja ele fisico, psicolégico, social ou espiritual, é uma
responsabilidade global”.

Uma médica, enfermeira e assistente social de seu nome Dame Cicely Saunders, fundou
nos anos 60 o movimento dos hospicios modernos. Criou o conceito de dor total para
descrever o fenémeno biopsicossocial e espiritual de uma experiéncia de dor (2). George
Engels, psiquiatra americano do século XX, foi o criador e impulsionador do modelo
biopsicossocial, uma teoria geral da doenca e da cura. Este modelo pretende englobar nao
s6 a biologia dos pacientes, mas também integrar aspetos psicologicos e sociais dos
mesmos e em como estes influenciam o bem-estar geral. (2). A espiritualidade é uma
dimensao humana que abrange a relacdo consigo, com os outros, com uma entidade
suprema. Engloba a procura pelo significado da vida/existéncia, por meio de conceitos que
transcendem o tangivel. Este conceito, adquire grande importancia no suporte aos doentes
em fim de vida, para que estes possam assumir a morte como uma etapa da sua existéncia.
A espiritualidade do paciente, influencia a maneira como este lida com a doenca. Serve
varios propositos em diferentes fases da existéncia de uma pessoa e encontra-se em
constante desenvolvimento (1). A definicio de CP da OMS mostra a centralidade da
espiritualidade nestes cuidados. No entanto, ndo tem dado igual atencdo, clinica ou
empiricamente, para operacionalizar a construgdo da espiritualidade e entender como
medir e avaliar a sua influéncia nos resultados de satide. Sendo assim, no campo dos CP, o
dominio da espiritualidade tem sido o menos desenvolvido, dentro dos dominios do
modelo biopsicossocial. (3). Halbert Dunn definiu originalmente o bem-estar como "um
método integrado de funcionamento que esta orientado para maximizar o potencial do
qual o individuo é capaz (4). A pandemia COVID-19 limitou substancialmente a prestacao
de cuidados paliativos. Foi necessario alterar a maneira de prestar este tipo de cuidados
em seguranca. Outro ponto chave que é importante mencionar é o de que a maior parte
dos pacientes que necessitam de CP, preferem recebé-los no conforto de suas casas. Os
doentes que recebem CP no domicilio, relatam muitas vezes, necessidades nao satisfeitas
entre as quais se destacam a falta de comunicacdo regular com enfermeiros e médicos e
entre profissionais de saiide primarios e secundarios. Além disso, os doentes, por vezes
sentem-se inseguros quanto a urgéncia dos seus problemas e quem devem contactar em

caso de necessidade (5). Neste contexto, surge a telessatde, que tem sido uma ferramenta
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atil e que tem ganho destaque, com potencial para melhorar a eficacia clinica. Este avanco
tecnologico permite a introducao de novas ferramentas que permitem a monitorizacao nao
intrusiva do paciente bem como manter um contacto a distancia com o mesmo (4) com o
objetivo de mitigar e facilitar o apoio por parte das equipas multidisciplinares, quando o
contacto fisico nao é possivel. Esta revisao pretende fornecer elementos validos para o
desenvolvimento de novos estudos e metodologias no ambito dos cuidados espirituais

aplicados aos CP.

O objetivo desta revisdo sistemética é definir se os cuidados espirituais em telemedicina
trazem novas oportunidades em CP:

- Saber quais sdo os beneficios da utilizagdo da telemedicina

- Saber se a telemedicina assegura a continuidade correta dos cuidados

- Saber a importancia dos cuidados espirituais

- Saber se os cuidados espirituais em telemedicina sao eficazes

18
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2. Metodologia

Trata-se de uma Revisao Sistematica Integrativa com sintese narrativa.

2.1. Desenho de revisao

Para este trabalho, foi escolhida uma revisao sistematica integrativa com sintese narrativa,
utilizando as diretrizes do PRISMA, que permite cobrir uma panodplia de artigos
cientificos, para obter um conhecimento mais amplo do assunto. A fim de atingir o
objetivo proposto, sera utilizada investigacao bibliografica em repositorios eletronicos e
outras fontes relevantes e fiaveis, tais como revistas cientificas no campo dos CP, para

realizar uma investigacao mais extensa.

O protocolo de pesquisa compreendera quatro etapas:

1. Uma pesquisa sistematica da base de dados bibliografica relevante seguira, combinara, e
integrara as Estratégias de Pesquisa Eletronica de Revisao pelos Pares (PRESS), o
protocolo de pesquisa eletronica e os Itens Preferenciais de Relatorios para Revisoes
Sistematicas e os protocolos de Meta-Analyses (PRISMA). PRISMA sera utilizado como
diretriz de relatorios.

2. Identificacdo e selecao de publicacoes relevantes utilizando critérios pré-definidos de
inclusao e exclusao.

3. Avaliacdo da qualidade das provas de investigagcdo da publicagdo selecionada utilizando
os critérios de avaliacao da ferramenta Hawker et al. (23)

4. Extracao de dados e sintese de resultados de publicacOes selecionadas utilizando a

sintese tematica e narrativa.

2.2, Estratégia de pesquisa
As seguintes bases de dados eletronicas serao pesquisadas: PubMed, SCOPUS, CINAHL,

Web of Science. As revistas mais relevantes nos dominios dos CP (Palliative Medicine,
Journal of Pain and Symptom Management, BMJ Supportive and Palliative Care,
Palliative & Supportive Care, e BMC Palliative Care), ética médica (BMC Medical Ethics,
BMJ Journal of Medical Ethics, Bioethics, American Journal of Bioethics, Journal of
Bioethical Inquiry) e Telemedicine serao pesquisadas a mao, com o objetivo de conseguir
uma cobertura completa do nosso fenémeno de interesse: Cuidados espirituais,
telemedicina e fim de vida.

Toda a estratégia de pesquisa da nossa revisao sistematica sera publicada com os anexos e
apéndices necessarios. Sera verificado o seguimento de citacoes e a verificacao das listas

de referéncia de artigos elegiveis identificados, e serao incluidos os que sao elegiveis.
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Realizaremos e completaremos a pesquisa da base de dados eletrénica desde o inicio até
dezembro de 2021. As referéncias identificadas serao fundidas e geridas com o EndNote
20. A literatura cinzenta ndo serd incluida. Dependendo da base de dados, a estratégia de
investigacao sera adaptada; esta sera incluida no apéndice da revisdo sistemaética.
Utilizaremos termos MeSH e combinaremos estes termos com outros termos e os seus
sinébnimos. Com a utilizacdo dos termos escolhidos e dos seus sinébnimos, poderemos ter
uma baixa precisdo, mas uma alta sensibilidade dos estudos que sdo mais relevantes.
Sempre que os mesmos termos nao existam, serao escolhidos os termos substitutivos mais
proximos para manter a maior consisténcia possivel ao longo de todo o processo de
pesquisa.

Dois autores (H.M.V., A.G.A.) irdo, independentemente, selecionar 100% dos titulos e
resumos dos estudos identificados. As discrepancias na sele¢do da inclusao e exclusao
serao resolvidas através de discussdo. Espera-se que a concordancia entre autores seja
superior a 90%.

Os registos duplicados serao removidos antes da aplicacdo dos seguintes filtros: tipo de
documento (artigo de periddico revisto por pares); lingua de publicacao (inglés, espanhol e

portugués).

2.3. Termos de pesquisa na base de dados

Sera desenvolvida uma combinacdo de Medical Subject Heading (MeSH), titulos de
assunto e palavras-chave para conduzir a pesquisa com operadores booleanos. Sinénimos
ou abreviaturas consideradas apropriadas serao adicionados aos termos de pesquisa. Estes
serdo adaptados para cada base de dados. Os termos de pesquisa serdo adaptados para
cada base de dados utilizada com a combinacao de palavras-chave: ("cuidados espirituais”
OU "telessaude" OU "fim de vida").

Termo MeSH:

SET1: Religiao e Medicina OU Espiritualidade OU Terapias Espirituais OU Religiao OU
Cura Espiritual OU Cuidados Pastorais OU Importancia OU Significado OU Esperanca OU
Ansiedade OU Capelaes OU Inscricao de pacientes OU Habilidades OU Humanos OU
Clero OU Cultura OU Emocao OU Conforto OU Crencas OU Bem-estar

SET2: Telemedicina / métodos OU Satude Eletrénica OU Consulta Remota OU

Telepatologia OU Telerradiologia OU Telerradiologia OU Satide, Beneficios Méveis OU
Eficacia OU Intervencgoes OU Especializacao OU Qualidade dos cuidados

20
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SET3: Tratamentos Paliativos OU CP OU Cuidados em Fim de Vida OU Qualidade de Vida
OU Equipa de Cuidados ao Paciente OU Morte OU Cuidados Terminais OU Conforto do
Paciente OU Cuidados de Apoio a Vida OU Testamentos Vivos / Psicologia OU Fim de
Vida OU Doenca Precoce OU CP para Adultos OU CP Antecipados OU CP Especialistas
OU CP Generalistas OU Dominios de CP de Qualidade

2.4. Critérios de selecao/elegibilidade

Critérios de inclusao:

- Estudos originais revistos por pares centrados em decisoes éticas no fim de vida.

- Em inglés, lingua portuguesa.

- Desenhos de estudo incluindo métodos quantitativos, qualitativos, mistos, relatorios de
casos, séries de casos.

- Periodo compreendido entre 2013 e 2021

Exclusao:

- RevisOes, Literatura cinzenta, Estudos com criancas ou em cuidados pediatricos,
Comentarios, artigos de opinido e resumos de conferéncias.

- Teses/dissertacoes.

- Menos de 65 anos de idade

2.5. Selecao do estudo

Apos a remocao de artigos duplicados e irrelevantes, os titulos e resumos serao rastreados
com base nos critérios de inclusao. Como mencionado, dois autores (H.M.V., A.G.A.) irdo,
independentemente, rastrear 100% dos titulos e resumos dos estudos identificados. As
discrepancias na triagem da inclusao e exclusao serao resolvidas através de discussao.

Espera-se que a concordancia entre autores seja superior a 90%.
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Figura 1 - Diagrama PRISMA do processo de selecao dos estudos (22)

2.6. Extracao de dados

Os artigos selecionados para inclusao serao analisados e os dados serdo extraidos por um
revisor (H.M.V.) utilizando um formulario piloto que sera desenvolvido propositadamente
para esta revisao sistematica e acordado entre todos os dois revisores. Este modelo sera
testado por dois revisores (H.M.V., A.G.A.) numa amostra de 5 artigos. Os desacordos

serao discutidos em conjunto.

A extracao de dados sera realizada seguindo e adaptando o quadro do PICOD da seguinte
forma: PICOD: P = Participantes/Populacao (doentes adultos em fim de vida, dados sobre
pessoas falecidas/dados mortais, profissionais de satde, carreiras familiares), I =
Intervencao/Fenomeno de interesse (cuidados espirituais), telemedicina, C = Comparador

ou Contexto (diferentes contextos e niveis de prestacao de cuidados em fim de vida), O =
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Resultados/Resultados (resultados de estudos incluidos que respondem as nossas

questoes de investigacao), D = Concecao (concecao de estudos incluidos).

2.7. Analise e sintese de dados

Os resultados de todos os estudos relevantes serao resumidos utilizando uma abordagem
qualitativa, uma vez que esta revisao integrativa incluira estudos heterogéneos em termos
de objetivos, métodos e resultados. Uma combinacdo de anilise teméitica e sintese
narrativa sera utilizada para analisar os dados dos artigos incluidos. A analise preliminar,
exploracdo das relacoes e a avaliacao da robustez da sintese, serao realizadas por H.M.V. e
revistas pelos outros revisores. A sintese preliminar implicara a extracao das
caracteristicas descritivas dos estudos numa tabela e a geracdo de um resumo textual dos
resultados. A analise tematica sera utilizada para extrair os temas principais. Os dados dos
estudos serao extraidos para uma tabela e analisados tematicamente por H.M.V. e
discutidos com o outro revisor. A identificacdo dos temas chegara apos deliberacao e

discussao entre todos os revisores.
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Tabela 1 - Sintese dos artigos selecionados

on quality of life and
spiritual well-being among
patients with  terminal
illness: A systematic review

(12)

Titulo Ano Revista Objetivos

Spirituality and religiosity | 2014 | Current Opinion in Supportive | Fornecer uma visao geral e atualizada

in supportive and palliative & Palliative Care sobre o papel da espiritualidade e

care (1) religiosidade em pacientes com
doencas fortemente fatais e a
importéancia da sua avaliacao por uma
equipa multidisciplinar.

Implementation  of a | 2021 | Journal of Pain and Symptom | Descrever a implementacio de um

Palliative Hospital- Management sistema de telessaide paliativo

Centered Spiritual and espiritual e psicolégico durante a

Psychological ~ Telehealth pandemia.

System During COVID-19

Pandemic (15)

Patients' Experiences of | 2020 | Journal of medical Internet | O objetivo deste estudo foi mapear e

Telehealth in Palliative research avaliar estudos publicados sobre o uso

Home  Care:  Scoping da telessaide em pacientes em CP

Review (5) domiciliares.

State of the Science of | 2017 | Journal of Pain and Symptom | Abordar o cenério atual de pesquisa

Spirituality and Palliative Management na intersecdo de espiritualidade e CP

Care Research Part I: e identificar os proximos passos

Definitions, Measurement, criticos para avancar nesse campo de

and Outcomes (3) investigacao.

Care Toward the End of | 2017 | Journal of the American | Identificar os elementos importantes

Life in Older Populations Medical Directors Association | dos cuidados em fim de vida na

and Its Implementation populacdo idosa, evidenciando os

Facilitators and Barriers: A facilitadores de implementacio e suas

Scoping Review (17) barreiras

Assessment of spiritual | 2015 | Palliative and Supportive Care | Identificar instrumentos vélidos para

suffering in the cancer avaliar o sofrimento espiritual de

context: A systematic pessoas diagnosticadas com cancro.

literature review (8)

CP e espiritualidade: | 2016 | Revista Brasileira de | Analisar artigos cientificos em

revisio  integrativa da Enfermagem journals internacionais sobre o tema

literatura (6) dos CP e espiritualidade.

Culture and spirituality: | 2016 | Postgraduate Medical Journal | Importiancia dos aspetos culturais e

essential components of espirituais nos CP.

palliative care (77)

The effects of spiritual care | 2018 | Palliative Medicine Avaliar os efeitos do cuidado

espiritual na qualidade de vida e BES

de pacientes com doenca terminal.
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The Role of Spiritual Care | 2019 | Journal of Pastoral Care & | Explorar as contribuicdes de uma
with the Introduction of an Counseling: Advancing theory | equipa de cuidados espirituais no
End of Life Order Set (9) and professional practice | cuidado de pacientes terminais.
through scholarly and
reflective publications
A Comprehensive | 2016 | Southern Medical Journal Relacio  entre as  dimensoes
Approach to the Patient at psicoespirituais do sofrimento e a
End of Life: Assessment of experiéncia da dor fisica e como
Multidimensional avaliar e tratar a dor em uma
Suffering (2) estrutura multidimensional
Spiritual Well-being | 2018 | Journal of Pain and Symptom | Investigar o BES entre pacientes em
Among Palliative Care Management CPcom diferentes afiliacoes religiosas
Patients with Different e identificar as suas correlacoes
Religious Affiliations: A
Multicenter Korean Study
(13)
Why Is Spiritual Care | 2013 | Journal of Clinical Oncology Determinar os fatores que contribuem
Infrequent at the End of para a prestacio de cuidados
Life? Spiritual Care espirituais por enfermeiros e médicos
Perceptions Among que cuidam de pacientes em fim de
Patients, Nurses, and vida
Physicians and the Role of
Training (18)
Geriatric Oncology, | 2019 | Geriatric Oncology, | Explorar as interaccgoes da
Spirituality, and Palliative Spirituality, and Palliative | espiritualidade e dos CPna gestao do
Care (16) Care cancro da pessoa idosa
Comfort Care for Patients | 2015 | New England Journal of | Fornecer aos médicos de outras areas

Dying in the Hospital (11)

Medicine

além dos CP uma abordagem prética e
baseada em evidéncias para aliviar
sintomas angustiantes em pacientes

que estao em fim de vida
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2.8. Avaliacao da qualidade

Dois revisores (H.M.V., A.G.A.) avaliarao a qualidade dos artigos incluidos de forma
independente. Os desacordos serao discutidos em conjunto para se chegar a um consenso.
A escala de Hawker et al. sera utilizada para avaliar a qualidade dos estudos incluidos.
Esta escala foi criada para avaliar estudos heterogéneos e é amplamente utilizada em
revisoes sistematicas no campo dos CP. A pontuacio global para cada estudo pode ser tao
baixa como 9 a 36. A avaliacdo da qualidade nao é estabelecida como critério de inclusao

ou exclusao (23).
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3. Temas

Depois de uma leitura cuidada dos artigos selecionados para esta dissertacao, foram
incluidos os seguintes temas que serdo alvo de abordagem nos proximos capitulos.
> Espiritualidade

CP

Telessaude

Sofrimento espiritual

Religiao

Barreiras na prestacao de cuidados espirituais

Ferramentas para a avaliar a espiritualidade

Cuidados espirituais

Cuidados em fim de vida

BES

V V V V V V V V V

Para desenvolver este trabalho, procedeu-se ao agrupamento tematico e qualitativo dos
artigos que foram previamente analisados. Foi utilizada alguma bibliografia
complementar contida nesses mesmos artigos. Nao foram utilizadas fontes de

bibliograficas cinzentas para nao retirar veracidade ao trabalho e mitigar possiveis viés.
3.1. Espiritualidade, Sofrimento Espiritual, Religiao

3.1.1. Espiritualidade, sofrimento espiritual, BES e religiao

Ao falarmos de espiritualidade, falamos de um conceito multidimensional que engloba a
busca de significados para a vida e a transcendéncia. Pode estar relacionada com a fé
divina ou uma outra forca superior. E intrinseca ao ser humano e pode dizer-se que se
refere & procura por um sentido para a vida transcendente. Este dominio, refere-se a uma
forca dinamica que auxilia os individuos quando estes enfrentam situacoes dificeis. Em
pacientes que enfrentam o fim de vida, a espiritualidade ajuda-os na medida em que reduz
a angustia, o sofrimento e a dor, melhorando assim a sua qualidade de vida, ainda que o
fim implique a morte (6). Ainda que a espiritualidade seja um aspeto intrinseco da
humanidade, a maneira com esta é vivida, compreendida e expressa muda de acordo com
a cultura de cada pessoa (7). A espiritualidade, historicamente, foi considerada um
processo que se desdobra dentro de um contexto religioso com instituicoes estabelecidas
concebidas para facilitar a espiritualidade. S6 recentemente é que a espiritualidade foi
separada da religiado como uma construcao distinta. Esta tendéncia esta enraizada no

movimento de afastamento da autoridade das instituicoes religiosas na vida social
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moderna, juntamente com uma énfase crescente no individualismo, particularmente
dentro das culturas ocidentais. Estas forcas sociais combinadas tém fomentado crencas e
praticas que estao menos ligadas a praticas tradicionais, comunitarias e sistemas de
crencas e mais ligadas a experiéncia e expressao individuais. Como resultado, os termos de
religido e espiritualidade, sdo agora mais frequentemente vistos como referindo-se a
fenomenos separados. Os dados das populacoes dos Estados Unidos da América
demonstram que a maioria é simultaneamente espiritual e religiosa, pelo que para muitas
religies, a espiritualidade é uma construcao que se sobrepoe (3). Convém ressalvar que os
termos espiritualidade e espiritismo sdao distintos. Espiritismo refere-se a capacidade de
comunicar com os seres mortos. A religido tem derivagoes latinas de palavras que se
referem aquilo que “une”, inferindo conexdes com a divindade, outras pessoas ou crencas
e valores de alguém. Embora o termo religido no passado (e nos estudos teologicos atuais)
tenha sido usado para capturar as dimensoes institucionais e individuais da experiéncia,
as referéncias contemporaneas a religiao implicam cada vez mais caracteristicas
institucionais, sociais, doutrinarias e denominacionais da experiéncia (3). O sofrimento
espiritual é definido como um fen6meno individual abrangente, dinamico, caracterizado
pela experiéncia de alienacao, desamparo, desesperanca e falta de sentido para a pessoa
que sofre, que é dificil para esta articular. E multidimensional e geralmente incorpora uma
qualidade negativa e indesejavel. Dame Cicely Saunders diz que onde uma sensacao
desolada de falta de sentido é encontrada pela pessoa no final da vida, encontra-se a
esséncia da dor espiritual (3). O BES esta intimamente relacionado a qualidade de vida de
pacientes com doencas avancadas. O BES pobre também esta associado a desesperanca e
ao desejo de acelerar a morte, e essa associacao é independente da depressao. Por outro
lado, alto BES estd associado a menor depressao, ansiedade e melhor satde fisica
autorreferida dos pacientes. O BES e a afiliacao religiosa estao intimamente relacionadas,
mas a relacdo é altamente complexa. Os individuos podem ser espirituais sem serem

religiosos (13).

3.2. Cuidados espirituais, cuidados em fim de vida

3.2.1. Cuidados espirituais e cuidados em fim de vida

Prestar cuidados em fim de vida abrangentes a pacientes com morte iminente
(categorizados como pacientes com prognostico de 72 horas ou menos (10)), deve envolver
ndo apenas a abordagem de sintomas fisicos, mas também fornecer suporte para
preocupacoes psicossociais (11).

O cuidado espiritual tem sido amplamente implementado pelos profissionais de satude

para auxiliar os pacientes a lidar com o sofrimento espiritual (12).
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Pode ser definido como o reconhecimento e a resposta as expressdes multifacetadas de
espiritualidade que encontramos nos nossos pacientes e nas suas familias, envolvendo
compaixao, presenca, escuta e encorajamento da esperanca realista, podendo nao envolver
quaisquer discussoes sobre Deus ou religiao. O CE geral pode ser prestado por qualquer
pessoa. O CE especializado envolve frequentemente a compreensao e ajuda com crencas e
conflitos teologicos especificos. A avaliacdo espiritual é o processo pelo qual os
prestadores de cuidados de satde podem identificar as necessidades espirituais de um
paciente relacionadas com os cuidados médicos (14).

O papel dos CE é propositadamente amplo e contempla aspetos variaveis do apoio psico-
social-espiritual. O admbito da prética de cuidados espirituais pode incluir: ajudar os
pacientes e as suas familias a descobrir o significado em tempos de aflicdo; aceder a
recursos para lidar com a situagao; prestar apoio em caso de luto; e ajudar nas decisoes
dificeis (9). Os profissionais de satude, ao prestarem cuidados espirituais, considerar as

necessidades espirituais, preferéncias e antecedentes culturais dos pacientes (12).

3.3. Telessaude, CP e barreiras na prestacao de CE

Com o desenvolvimento tecnologico é quase imperativo falar da crescente digitalizacao da
saude. Possibilitar um acesso aos servicos de saide sem que este exija a presenca fisica
tanto dos profissionais de saide bem como do paciente. Torna a prestacao de cuidados
mais expedita, na medida em que é possivel abranger um maior nimero de utentes sem
contemplar distancias. Como nem tudo é perfeito, existem claro estd, algumas
barreiras/desvantagens que serdo abordadas neste tema. A gravidade da pandemia de
COVID-19 resultou na oferta limitada de CP em todo o mundo. Os prestadores de servigos
de sadde tiveram que adaptar a prestacdo destes, priorizando intervengoes de cuidados
intensivos com o objetivo de salvar a vida das pessoas. As equipes de CP tiveram que
enfrentar o desafio de como fornecer cuidados com seguranca para pessoas com
necessidades paliativas. Houve necessidade de implementar a telessatde paliativa, que
tem sido vista como um recurso viavel e 1til com potencial para melhorar a eficacia clinica.
Os pacientes, neste caso, latino — americanos, sao fortemente espirituais e religiosos. A
implementagdo de uma intervencao paliativa espiritual e psicologica via telessatide teve
uma alta percentagem de aceitacdo (70,2%). A principal intervengdo no paciente foi o
suporte espiritual remoto (78,9%). O principal motivo de rejeicao foi a percecdo do
paciente de que o apoio psicolégico ou espiritual era desnecessario. Claro esta que existem
barreiras na prestagao destes cuidados. A principal identificada foi a limitacdo do sinal de
internet (15). E necessaria uma boa conexio de internet, o que nem sempre é possivel. Por

outro lado, e tendo o foco na populagao alvo desta revisao sistematica, foi avaliado o bem-
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estar holisticos dos idosos com recurso a ferramentas e-Health. Halbert Dunn, definiu o
conceito de bem-estar, que ja foi descrito anteriormente. Hoyman explorou ainda mais a
natureza multidimensional do bem-estar, enfatizando que a pessoa precisa de ser
examinada no seu meio quotidiano e sugeriu que sejam abordadas quatro dimensées: 1 -
bem-estar fisico/equipamento; 2 - saiide mental e cognitiva; 3 - bem-estar social; e 4 -
BES. Foram identificados alguns problemas com as aplicacées de telessatide, por nao
serem totalmente globalizantes. Foram encontradas fortes associacdes em varios
parametros de bem-estar dentro do modelo conceitual, incluindo cognitivo, funcional e
fisico. No entanto, a espiritualidade nao se correlacionou com nenhum outro parametro
estudado em contraste com estudos anteriores de idosos (4). Outro artigo identificou
algumas barreiras que dificultam a promocdo de uma assisténcia espiritual efetiva.
Destacaram-se a dificuldade de definir o termo "espiritualidade", a falta de tempo, falta de
privacidade, encargos financeiros, fatores pessoais, culturais e institucionais e a
necessidade de formacao e treino profissional nesta area. Evidencia-se que a falta de
privacidade e a carga de trabalho sdo barreiras para o atendimento da dimensao espiritual
(6). Um estudo publicado em 2017, descreveu os componentes essenciais para a prestacao
de cuidados em fim de vida, assim como as suas barreiras de implementacdo. Foram
identificados trés niveis de cuidados. Nivel macro, que inclui fatores politicos e do sistema
de satde; nivel meso, que inclui fatores organizacionais; e nivel micro, que inclui fatores
individuais. Este altimo nivel inclui aspetos como a comunica¢iao adequada, o treino e a
formacdo das equipas, o apoio emocional e espiritual e cuidados personalizados. As
maiores barreiras identificadas no nivel micro foram a comunicacdo pobre entre
profissionais de satide e pacientes e a falta de confianca em discutir questGes relacionadas
com o fim de vida (17). Os pacientes, enfermeiros e médicos veem os cuidados espirituais
como um componente importante, apropriado e benéfico dos cuidados de fim de vida. A
falta de prestacao desses cuidados, pode ser devida principalmente a pouca formacao,
sugerindo que a mesma é fundamental para cumprir as orientacoes nacionais em matéria
de cuidados de fim de vida (18). Durante a leitura dos varios artigos, encontra-se como
problema, também, a falta de tempo. Com uma formacao adequada e direcionada para os
cuidados espirituais, os profissionais poderiam integra-los nas suas atividades presenciais

ou a distancia, utilizando a telessatide, sabendo que esta tltima tem limitacoes diferentes.
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3.4. Avaliacao da espiritualidade

3.4.1. Ferramentas para a avaliar a espiritualidade

A relacdo estabelecida entre a medicina e a espiritualidade, tem sido alvo de interesse nos
dltimos anos. Alguns estudos demonstram que a espiritualidade tem um papel
preponderante nas suas vidas e que existe uma correlacao positiva entre a espiritualidade
e os resultados de saide. Os pacientes pretendem, cada vez mais, que os médicos,
integrem os cuidados espirituais no seu plano de cuidados. A avaliacao espiritual é o
processo pelo qual os profissionais de satide podem identificar as necessidades espirituais
de um paciente referentes aos cuidados médicos. Uma avaliacdo espiritual como parte de
um encontro médico, € o primeiro passo pratico para incorporar a consideracao da
espiritualidade de um paciente na pratica médica. Os médicos podem comecar a
incorporar a espiritualidade na pratica médica de trés maneiras: 1 - pelo estudo cientifico
do assunto; 2 - pela avaliacdo da espiritualidade do paciente e diagndstico de sofrimento
espiritual; e 3 - por intervencoes terapéuticas. Existem duas formas de realizar uma
avaliacao espiritual. Esta pode ser formal ou informal. Na avaliacao formal, o médico deve
fazer perguntas especificas durante a fase de entrevista para determinar se fatores os
espirituais podem desempenhar um papel na doenga ou recuperacgio do paciente e se estes
afetam o plano de tratamento. A avaliacdo espiritual informal pode ser realizada em
qualquer momento durante a consulta. Uma vez que a maioria dos doentes utilizam
linguagem quotidiana para expressar pensamentos espirituais, a avaliacao espiritual tem
na sua base a escuta cuidadosa das histérias que os doentes contam sobre as suas vidas e

doencas e depois a interpretacao das questoes espirituais envolvidas (14).

3.4.1.1. Questionario HOPE
As perguntas do questionario HOPE foram desenvolvidas como uma ferramenta de ensino

para ajudar estudantes de medicina, internos e especialistas médicos, a iniciar o processo
de incorporacao de uma avaliacao espiritual na entrevista médica. Apesar de este nao ter
sido validade na pesquisa, a forca desta abordagem particular é que permite uma
exploracao aberta dos recursos e preocupacoes espirituais gerais de um individuo e serve
como um seguimento natural da discussdo de outros sistemas de apoio. HOPE é um
acronimo em que H faz referéncia aos recursos espirituais basicos de um paciente, como
fontes de esperanca, sem se debrucar imediatamente a religido ou a espiritualidade. As
letras O e P referem-se a 4reas de investigacdo sobre a importancia da religido organizada
na vida dos pacientes e os aspetos especificos da sua espiritualidade pessoal e praticas que
sao mais uteis. A letra E faz referéncia aos efeitos da espiritualidade e crencas de um

paciente sobre os cuidados médicos e as questoes de fim de vida (14).
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Tabela 2 - Questionario HOPE (14)

H: Sources of hope, meaning, comfort, strength, peace, love and connection

We have been discussing your support systems. I was wondering, what is there in your life that gives you
internal support?

What are your sources of hope, strength, comfort and peace?

What do you hold on to during difficult times?

What sustains you and keeps you going?

For some people, their religious or spiritual beliefs act as a source of Comfort and strength in dealing with
life’s ups and downs; is this true for you?

If the answer is “Yes,” go on to O and P questions.

If the answer is “No,” consider asking: Was it ever? If the answer is “Yes,” ask: What changed?

O: Organized religion

Do you consider yourself part of an organized religion?
How important is this to you?
What aspects of your religion are helpful and not so helpful to you?

Are you part of a religious or spiritual community? Does it help you? How?

P: Personal spirituality/practices

Do you have personal spiritual beliefs that are independent of organized religion? What are they?

Do you believe in God? What kind of relationship do you have with God?

What aspects of your spirituality or spiritual practices do you find most helpful to you personally? (e.g.,
prayer, meditation, reading scripture, attending religious services, listening to music, hiking, communing

with nature)

E: Effects on medical care and end-of-life issues

Has being sick (or your current situation) affected your ability to do the things that usually help you
spiritually? (Or affected your relationship with God?)

As a doctor, is there anything that I can do to help you access the resources that usually help you?

Are you worried about any conflicts between your beliefs and your medical situation/care/decisions?
Would it be helpful for you to speak to a clinical chaplain/community spiritual leader?

Are there any specific practices or restrictions I should know about in providing your medical care? (e.g.,

dietary restrictions, use of blood products)

If the patient is dying: How do your beliefs affect the kind of medical care you would like me to provide

over the next few days/weeks/months?
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3.4.1.2. FICA - Spiritual History tool
A Ferramenta de Historia Espiritual do FICA foi criada pela Dra. Christina Puchalski em

1996, com a colaboracao de trés médicos de cuidados de satide primarios (Drs. Daniel
Sulmasy, Joan Teno e Dale Matthews). Fornece ao clinico a possibilidade de integrar
eficazmente as questdes abertas numa histéria clinica padrdao e que pode também ser
usada por outros profissionais de satide. A ferramenta FICA baseia-se em quatro dominios
de avaliacao espiritual: 1 - a presenca de Fé, crenca ou significado; 2 - a importancia da
espiritualidade na vida do individuo; 3 - Comunidade espiritual do individuo; 4 -

Avaliacao das necessidades espirituais (19).

Tabela 3 - Questionéario FICA (19)

FICA Tool

F - Faith, Belief, Meaning Religious/Religiosity — Pertains to one’s beliefs, behaviors, values,
rules for conduct, and rituals associated with a specific religious
tradition or denomination (O’ Brien, 1999).

Spirituality — Generally, an “individual’s attitude and beliefs related
to transcendence (God) or to the nonmaterial forces of life and of
nature. ..the dimension of a person that is concerned with ultimate
ends and values” and meaning (O’Brien, 1982, p. 88; Taylor, 2006).

e Do you consider yourself spiritual or
religious?

e Do you have spiritual beliefs that help
you cope with stress?

e What gives your life meaning?

I — Importance and Influence
e What importance does your faith or
belief have in your life?

e On ascale of 0 (not important) to 5
(very important), how would you rate
the importance of faith/belief in your
lite?

e Have your beliefs influenced you in
how you handle stress?

e What role do your beliefs play in your
health care decision making?

C - Community
e Are you a part of a spiritual or
religious community?

e s this of support to you and how?

e Is there a group of people you really
love or who are important to you?

A — Address in Care We have talked a lot about your spirituality and/or religious
beliefs and how they may or may not be of help to you during
your illness. How can your health care providers best support
your spirituality?

e How would you like your health care
provider to use this information about
your spirituality as they care for you?
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3.4.1.3. Religious/Spiritual Coping — short form (Brief RCOPE)
O RCOPE é uma ferramenta utilizada para avaliar se um paciente estd em coping

religioso/espiritual. O RCOPE completo possui cinco itens para cada uma das 21
subescalas, totalizando 105 itens. Esta ferramenta serviu de base para a criagio do RCOPE
mais curto. Esta versao abreviada de 21 itens, inicialmente foi testada usando uma
amostra de pessoas que viviam perto do local do bombardeamento de Oklahoma City em
1995. Foram identificados fatores de coping - positivo e negativo. Houve entdo a
necessidade de reduzir ainda mais o seu tamanho, surgindo assim o Brief RCOPE final. E
um instrumento de 14 itens que permite perceber se o paciente estd a ter um coping
religioso/espiritual positivo ou negativo. Esta dividido em duas subescalas, cada uma

composta por sete itens, mantendo o mesmo objetivo inicial (20).

Tabela 4 - Brief RCOPE: Subescalas de coping positivo ou negativo (20)

Positive Religious Coping Subscale Items

1 Looked for a stronger connection with God.

Sought God's love and care.

Sought help from God in letting go of my anger.

Tried to put my plans into action together with God.

Tried to see how God might be trying to strengthen me in this situation.

Asked forgiveness for my sins.

N SoNGal s W N

Focused on religion to stop worrying about my problems.

Negative Religious Coping Subscale Items

Wondered whether God had abandoned me.

Felt punished by God for my lack of devotion.

10 Wondered what I did for God to punish me.

11 Questioned God's love for me.

12 Wondered whether my church had abandoned me.

13 Decided the devil made this happen.

14 Questioned the power of God.
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3.4.1.4. Avaliacao funcional da Terapia da Doenca Crénica — BES (FACIT-
Sp-12)

A Avaliacao Funcional da Terapia da Doenca Croénica - BES (FACIT-Sp-12) é um
questionario de 12 itens e trés subdominios de BES (paz, significante e fé). Mede o BES em
pessoas com cancro e outras doencas cronicas, incluindo as que se identificam como
espirituais, mas nao religiosas. Esta ferramenta foi validada com uma amostra grande e

etnicamente diversificada. Encontra-se traduzida e validada em 15 idiomas (21).

Tabela 5 - FACIT-Sp-12 (21)

Not at A little Some Quite  Very

all bit -what a bit much

Spl | Ifeel peaceful ..o 1 2 3 4
Sp2 | Thave areason for Hving ..o 1 2 3 4
Sp3 | My life has been productive 1 2 3 4
Sp4 | Thave trouble feeling peace of mind.........cooooevieieii i 0 1 2 3 4
sp5 | Ifeel a sense of purpose inmy life ..o, 0 1 2 3 4
Sp6 | I am able to reach down deep into myself for comfort........ 0 1 2 3 4
sp7 | Ifeel a sense of harmony within myself ... 0 1 2 3 4
Sp8 | My life lacks meaning and purpose .......ocooevevvereneininennn, 0 1 2 3 4
Sp9 | I find comfort in my faith or spiritual beliefs....................... 0 1 2 3 4
Sp10 | I find strength in my faith or spiritual beliefs ...................... 0 1 2 3 4
Spll | My illness has strengthened my faith or spiritual beliefs..... 0 1 2 3 4
Sp12 | I know that whatever happens with my illness, things

WL DE 0KAY oo 0 1 2 3 4

Above is a list of statements that other people with vour illness have said are important. Please
circle or mark one number per line to indicate your response as it applies to the past 7 days.
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Tabela 6 - Instrugdes para calcular a pontuacao do instrumento FACIT-sp (Functional Assessment of Chronic

Illness Therapy—Spiritual Well-Being) (21)

Subscale Item Code Reverse item? liem response Ltem Score
Meaning Sp2 0 + =

Sp3 0 + =
Scare range: 0-14 Sps 0 + =

Sp& 4 . =

KSum individual item scores:

Mulriply by 4:

Divide by number of items answered: =Meaning subscale score
Peace Spl 0 + =
Spd 4 - =
Score range: (=16 Spé 0 + =
Sp? 0 + =
Sum individual item scores:
Mulriply by 4:
Divide by number of items answered: =Peace subscale score
Subseale Item Code — Reverse item? ltem response Ltem Score
Faith Sp9 0 + =
Splo 0 + =
Seare range: 0-16 Spl1 0 R _
Spl2 0 + =

Sum individual item scores:
Multiply by 4:
Divide by number of items answered: =Faith subscale score
To Derive a FACIT-5p12 total score:

Scare range: 1-48

- + = =FACIT-5p12 Total score

(Meaning score) {Peace score) {Faith score)

Instructions: 1. Record answers in "item response” column. If missing, mark with an X; 2. Perform reversals
as indicated, and sum individual items to obtain a score; 3. Multiply the sum of the item scores by the number
of items in the subscale, then divide by the number of items answered. This produces the subscale score; 4.
The higher the score, the better the QOL/spiritual well-being.
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4. Conclusao

A espiritualidade é intrinseca ao ser humano e adquire preponderancia em véarios
momentos da nossa vida. Tem grande relevo quando chegamos ao fim das nossas vidas,
seja devido a doenca stibita ou prolongada ou simplesmente de causas naturais. E a recusa
a que a vida se esgote na sua materialidade, numa existéncia que tem sentido em si
mesma. Nesse sentido, a ideia de espiritualidade esta conectada a nocao de
transcendéncia, isto é, as coisas, a vida o seu sentido, sdo construidos para além do
imediato, do momento. Estd mergulhada numa historia que faz sentido pela propria
capacidade de honrar a vida. E uma forma de buscar tranquilidade, significado e propésito
para as nossas vidas. Ajuda na identificacao dos nossos valores e nos dos outros. Importa
frisar que espiritualidade n3o é a mesma coisa que religido ou espiritismo. Um paciente
que seja nao religioso pode ter necessidades espirituais. O mesmo se aplica aos
profissionais de saude, podendo prestar cuidados espirituais sem serem religiosos.

E importante que os médicos colham a histéria espiritual quando abordam os seus
pacientes. H4 um claro impacto positivo no BES e também na qualidade de vida destes,
aumentando a satisfacdo com os cuidados prestados. Existem diversos instrumentos para
ajudar a colher a histéria espiritual do paciente embora nem todos estejam validados
clinicamente. Ha, seguramente, necessidade de validacdo dos mesmos no futuro. O
médico nao deve impor valores religiosos nem espirituais aos pacientes. Deve antes,
valorizar o que o paciente sente e tentar ajuda-lo a encontrar o melhor caminho. Todos os
utentes devem ser avaliados na sua globalidade. Isso implica uma abordagem
biopsicossocial e espiritual. Existem diversas barreiras a prestacdo dos cuidados
espirituais. Por isso, é urgente implementar na formacdo médica, o treino no campo
espiritual e religioso, de forma a mitigar essas barreiras.

Apesar do crescente interesse que a espiritualidade em vindo a ter na area da saude,
continua a ser negligenciada por muitos profissionais de satide. E um aspeto da satide que
¢é pouco estudado. Requer mais e melhores investigacoes cientificas para que se obtenham
cada vez mais dados que provem a sua importancia.

A pandemia COVID-19 obrigou a aceleracao da digitalizacao da satde. Sao cada vez mais
os dispositivos usados, assim como a oferta de produtos na area da telessatde. E uma
ferramenta eficaz pois permite uma rapida conexao entre equipa multidisciplinar de satude
e o paciente. Todavia, também esta area tem barreiras e aspetos negativos. Perde-se o
contacto fisico com o utente e ha alguns requisitos minimos para que possa ser usada,
como por exemplo a dependéncia de uma boa e rdpida conexdo a internet. E necessario
educar a populacgao e abrir horizontes no sentido da desmaterializacao de alguns cuidados
de saude, utilizando a telessatide, como por exemplo, os CP e dentro do dominio destes o

cuidado espiritual.
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Os conceitos de telessatde, cuidados espirituais e cuidados em fim de vida ja existem ha
muitos anos e ja é possivel fazer a sua integracao, proporcionando uma melhor prestacao
de cuidados ao paciente. No entanto, devido as barreiras de cada um, a falta de formacao e
sensibilidade dos profissionais de satde, a necessidade de validacdo de diversos
instrumentos de avaliacdo e também devido a necessidade de mais investigacao, pode-se

afirmar que nos encontramos num bom caminho, porém longo.
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Anexo I - Termos de pesquisa MESH

SETS Search Terms MeSH Search Terms Key Words
Spiritual Care Religion and Medicine - Importance
Spirituality - Meaning
Spiritual Therapies - Hope
Religion - Anxiety
Spiritual Healing - Chaplains

Pastoral Care

Enrollment of patients
Skills

- Humans
- Clergy
- Culture
- Emotion
- Comfort
- Beliefs
- Well-being
Telehealth Telemedicine / methods | - Benefits
eHealth - Effectiveness
Remote Consultation - Interventions
Telepathology - Expertise
Teleradiology - Quality of care
Telerehabilitation
Health, Mobile
End-of-Life Palliative Treatments - End of Life

Care, Palliative

End of Life Care

Quality of Life

Patient Care Team

Death

Terminal Care

Patient Comfort

Life Support Care

Living Wills / psychology

Advance Disease

Whole Person Care
Adult Palliative Care
Early Palliative Care
Specialist Palliative Care
Generalist Palliative Care

Domains of Quality

Palliative Care
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Anexo II - Tabela controlo de qualidade dos artigos

Titulo do Artigo

Abstract

Objetivos

Metodologia

Amostragem

Anélise
de
dados

Etica/

Viés

Resultados

Generalizacao

Aplicabilidade

Total

Spirituality and religiosity in

supportive and palliative care

4

4

4

4

4

4

35

Implementation of a Palliative
Hospital-Centered Spiritual and
Psychological Telehealth System
During COVID-19 Pandemic

34

Patients' Experiences of Telehealth in
Palliative Home Care: Scoping

Review

35

State of the Science of Spirituality
and Palliative Care Research Part I:
Definitions, Measurement, and

Outcomes

32

Care Toward the End of Life in Older
Populations and Its Implementation
Facilitators and Barriers: A Scoping

Review

34

Assessment of spiritual suffering in
the cancer context: A systematic

literature review

34

CP e espiritualidade: revisdo

integrativa da literatura

33
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Culture and spirituality: essential

components of palliative care

35

The effects of spiritual care on quality
of life and spiritual well-being among
patients with terminal illness: A

systematic review

34

The Role of Spiritual Care with the
Introduction of an End of Life Order
Set

35

A Comprehensive Approach to the
Patient at End of Life: Assessment of

Multidimensional Suffering

34

Spiritual Well-being Among Palliative
Care Patients With Different
Religious Affiliations: A Multicenter
Korean Study

34

Why Is Spiritual Care Infrequent at
the End of Life? Spiritual Care
Perceptions Among Patients, Nurses,
and Physicians and the Role of

Training

33

Geriatric Oncology, Spirituality, and

Palliative Care

32

Comfort Care for Patients Dying in
the Hospital

34
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Anexo III - Comprovativo de divulgacao
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UNIDADE DE SAUDE TIPO I

DECLARAGAO MEDICA

Para os devidos efeitos declara-se que Hugo Martins Viana, aluno da Faculdade de
Ciéncias da Saude da Universidade da Beira Interior, n® 36931, divulgou, nesta unidade de saude,
a sua dissertacdo de mestrado com o tema “Espiritualidade, telesaude e cuidados em fim de
vida. Revisdo sistematica com sintese narrativa”, para os profissionais que integram a equipa.

Por ser verdade e me ter sido pedido, passo a presente declaragdo que dato e assino.
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