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Resumo

Quando a pessoa tem de viver com uma situacio
de crise e sofrimento como ¢ o caso da doenga
cronica, a sua vida sofre variadissimas alteracoes.
Procurar encontrar um equilibrio, um  significado
nas experiencias de vida didria torna-se fundamental.
Considerada a espiritualidade como uma necessidade
humana procurou-se reflectic sobre a mesma,
partindo da narrativa de um doente que experimenta
uma situacdo de doenga cronica. Apesar do interesse
das préticas de enfermagem acerca da espiritualidade,
ndo ser novo, reconheceu-se que ¢ fundamental que
os enfermeiros invistam no conhecimento desta
temdtica, procurando ter uma maior atencio aos
aspectos e necessidades espirituais, a fim de, cuidar
o doente na sua globalidade.
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Abstract

When a person has to live in a crisis and suffering
situation like this case of chronicle disease, your life
suffers huge transformations. Trying to find a balance,
a meaning in every day life experiences becomes
fundamental. Considering spirituality as a human
necessity and departing from the narration of a
patient that experiences a chronicle disease situation,
we tried to reflect on the same. Despite the interest
in the nursing practice about spirituality isn’t new,
there was an acknowledge that it was fundamental
that nurses invested in the knowledge of this subject,
trying to pay more attention in the spiritual aspects
and necessities to take care of a patient as a hole.
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Introdugao

Quando € necessario lidar com uma situagio limite,
nomeadamente a doenga cronica, a vida das pessoas
queaexperimentam, tendeaalterar-se de variadissimas
maneiras. As mudancas e as alteracoes sdo variadas,
encontrando-se entre estas, as alteracoes emocionais
e de comportamento. A perda de esperanga ¢ muitas
vezes inevitdvel. Até mesmo interrupcdo dos papéis,
que até entdo detinha. Torna-se por isso inevitdvel e
necessario, fazer reajustamentos numa tentativa de
encontrar por um lado um equilibrio e por outro,
um sentido para a vida, levando ao confronto com
a propria existéncia, doenca e a procura de um
significado, de um sentido ou de um propoésito final.
E nestas situacoes que podem surgir interrogacoes
relacionadas com o sentido da vida podendo a pessoa
apresentar necessidades de cardcter psicoespiritual,
assim como, procurar satisfazer essas necessidades.
Desde Florence Nightingale que se tinha reconhecido
as necessidades do espirito como fundamentais e
criticas para a saide das pessoas. A espiritualidade €
uma caracteristica da humanidade que pode ajudar
a pessoa a ultrapassar um momento de crise e
sofrimento. Ela, integra aspectos relacionados com a
saude das pessoas sendo por isso considerada nio so,
como um principio da vida inerente e vivenciado por
todas as pessoas, como também, olhada muitas vezes
como um elo entre a perda de esperanga e um sentido
de vida com significado constituindo uma estratégia
adoptada por algumas pessoas. Deste modo, procurar
perceber quem ¢ a pessoa que temos junto de nds
quando cuidamos, conhecer as suas necessidades,
capacidades e limitagoes, torna-se fundamental a fim
de a poder ajudar na satisfacdo das suas necessidades
espirituais.

As tendéncias mais recentes dos cuidados de satde,
apontam para que cada enfermeiro cuide da pessoa no
seutodo, ajudando-aalidarcomadoencaesofrimento,
eaencontrar umsignificado nas experiéncias davida. A
preservacio dos cuidados a pessoa na sua globalidade
¢ assim uma preocupagdo permanente e complexa
para os enfermeiros, estando estes numa posicio
privilegiada ndo s6 para identificarem as necessidades
espirituais como também, para ajudarem as pessoas a
lidar com as proprias necessidades espirituais (Frias,
2001). Sabemos que as necessidades espirituais dos
doentes, nem sempre sio reconhecidas ou satisfeitas
e estamos conscientes que grande parte dos
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enfermeiros precisardo de alargar o seu conhecimento
nesta drea a fim de poderem ser capazes de cuidar
espiritualmente das pessoas com crencas, filosofias e
necessidades espirituais diferentes. A finalidade deste
trabalho foi descobrir o que significa a espiritualidade
para um doente idoso, que vive uma doenca cronica e
realiza um tratamento ambulatorio do qual depende
a sua vida — tratamento hemodialitico- e saber como
¢ que isso influencia a sua vida, através da narrativa
pessoal sobre o sofrimento que advém da sua doenga-
como-vivencia. Considerando a “pessoa” como um
ser de estudo e de relagio, procurdmos olhd-la como
um ser socio-cultural com caracteristicas impares.
Sabemos que cada pessoa que sofre tém determinadas
“coisas” da sua vida para partilhar, pelo que as
histérias de vida constituem um tipo de abordagem
cada vez mais utilizado e importante nas Ciéncias
Sociais e Humanas favorecendo o desenvolvimento
e partilha do conhecimento, constituindo uma base
para comunicar com as pessoas € compreende-las.
Constatdmosainda pelaliteraturaaescassez de estudos
nesta drea, principalmente com esta metodologia,
pelo que procurdmos olhar o doente idoso com as
suas vivencias, isto €, com a sua experiencia tal como
¢ vivida, uma vez que sabemos que os idosos gostam
que alguém os escute.

Pelo referido, este trabalho torna-se assim pertinente
e util na medida em que tornard mais claro e de forma
cuidada e personalizada a experiéncia humana do
ponto de vista da pessoa estudada e poderd aumentar
as fronteiras do conhecimento para a enfermagem.
Assim tracdmos os seguintes objectivos:

* Explorar a doenga-como-vivéncia numa dada situacio;
* Compreender a historia de vida do doente como um
ser socio-cultural;

* Compreender a forma como a pessoa vive a sua
espiritualidade como uma estratégia de coping
adoptada,

face a doenca cronica.

Revisao da Literatura

Apesar dos grandes progressos cientificos e técnicos
no dmbito da satude, as doencas cronicas, pelas suas
caracteristicas, apresentam-se como umdos problemas
de saude mais preocupantes deste século, afectando,
sobretudo nos paises desenvolvidos cerca de um ter¢o
da populagio. Especificamente, a doenga renal ¢ uma
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das situagoes cronicas em que estes progressos se tém
revelado de forma mais espectacular. Esta situacio
afecta no entanto, cada vez mais a populacio devido
essencialmente ao aumento da esperanca de vida,
apresenta um elevado comprometimento organico
e requer um processo complexo de adaptagio. Nio
s6 ocorrem problemas metabolicos e complicacoes
variadas a nivel dos varios sistemas, como também se
verifica uma instabilidade emocional muito acentuada,
uma vez que se verifica uma perda global da satde.
Tal como acrescenta Bernard Honoré (2002), a saude
estd no centro da vida e ¢ condicio fundamental para
a nossa existéncia, estando associada a felicidade e a
autonomia. Assim, quando se verifica a auséncia de
saude poder-se-ia dizer que a pessoa perdeu o suporte
para uma vida autonoma e livre. A pessoa com doenga
cronica vive num mundo onde o sofrimento constitui
uma companhia constante e atormentadora, uma vez
que existe uma perda, um dano, isto €, uma ameaca a
integridade ou a continuidade da existéncia da pessoa
como um todo (Cassel, 1999). Toda a pessoa na sua
unidade somdtico-espiritual estd doente, pelo que o
sofrimento se torna amplo e complexo. Para Cassel
(1999, p.531), 0 sofrimento paraalém da dor, é referido
como . ..umestado de desconforio severo «distresse,
uma experiéncia natural, unica, inerente a propria
condigdo de existir”. Na visio de Wright, (2003, p.19)
o sofrimento € ‘angustia, dor ou aflicio fisica,
emocional e espiritual”. Também, na Classificacio
Internacional para a Pritica de Enfermagem, CIPE
(2006, p.88), o sofrimento ¢ definido como “ um
tipo de emogdo com caracteristicas especificas:
sentimentos prolongados de grande pena associados
a marlirio e a necessidade de tolerar condicoes
devastadoras, isto é sintomas fisicos cronicos como
a dox, desconforto ou lesdo, stresse psicologico
cromico, ma reputacdo ou injustica”. O alivio do
sofrimento pressupde recuperar um estado de relativo
conforto, isto €, uma condicio de alivio, tranquilidade
e capacidade de transcendéncia (Kolcaba, 2003).
Considerado um fendémeno global e nio procurando
de modo algum separar as diferentes dimensoes,
constatdmos que o sofrimento ndo se viveéncia apenas
nas dimensoes fisica e psicoldgica, ja que, engloba
dimensoes de ambito psicossocial (familiar, existencial
e/ou espiritual, laboral).

Se ¢ evidente que a doenga € a causa mais importante
de sofrimento, ela ¢ igualmente considerada uma
situacdo de stresse. Inerente a vida de todas as pessoas,
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o stresse ¢ a forma como o organismo responde
aos acontecimentos, aos estimulos do quotidiano,
exigindo da pessoa uma mudanga no seu modo de
vida habitual (Ribeiro, 2005, p.273). Também, Lazarus
e Folkman, (1984), definem stresse como a relagio
entre a pessoa € o meio, que € avaliada pelo proprio
como prejudicial ou excedendo os seus recursos e
ameacando o bem-estar. Numa situacio de doenca
cronica, as exigéncias superam a capacidade que a
pessoa tem em dar resposta, uma vez que, acrescem
agentes stressores que ameacam o seu bem-estar e a
sua vida. Surge o desequilibrio e hd necessidade de
adoptar formas de adaptacdo, na procura da melhor
forma e capacidade para lidar eficazmente com os
diferentes stressores com que se deparam, fazendo
com que se torne essencial encontrar estratégias
que permitam lidar com a situacio. Tal processo,
considerado de adaptagio, ¢é provavelmente a
condicdo mais especifica do doente cronico na medida
em que, sendo a base da homeostasia e da resisténcia
a0 stresse, promove 0 ajustamento do organismo as
alteracdes no seu meio permitindo a aceitacio da
doenga e tratamento e o regresso a vida organizada.

Sabemos no entanto, que cada pessoa no confronto
comadoenca, reage demododiferenteempreendendo
esforcos adaptativos e podendo recorrer a diferentes
estratégias, denominadas de “coping”. Decorrente
desta ideia podemos encontrar na Classificacio
Internacional para a Pratica de enfermagem (2000,
p.80), a defini¢io de coping como uma “. . . disposicdo
para gerir o stresse que desafia os recursos que cada
individuo tem para satisfazer as exigéncias da vida
e padroes de papel autoprotectores que o defendem
contra ameagas, percebidas como ameagadoras
da auto-estima positiva; acompanhada por um
sentimento de controlo, diminuicdo do stresse,
verbalizacdo da aceilacdo da situagdo, aumento
do conforto psicolégico.” O coping constitui uma
parte importante da resposta a0 stresse que varia em
funcio da apreciacio feita pela pessoa. Na visdo destes
autores (1984), ndo so as situacdes de stresse sio
diferentes como também, as pessoas variam na sua
propensio para responder de determinadas maneiras
emsituagoes especificas, organizando os seus proprios
e respectivos processos de confronto. Também para
Gameiro, (1999, p.63) a pessoa com doenca cronica
a0 identificar a situagdo como geradora de stresse e
sofrimento, “... atribuiu significados préprios a sua
situacdo e experiéncia de doente...” mobilizando
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formas proprias deadaptagio. Assim, peranteasituagio
stressante, em que a pessoa percebe o stressor como
algo que deve ser suportado, utilizam-se estratégias
que procuram o controlo da resposta emocional,
centradas nas emogoes, incluem pensamentos e
acgoes dirigidos a diminuir o sofrimento emocional,
procuram gerir as emogdes desagraddveis, mantendo
o equilibrio, através do desvio tempordrio da atengio
do problema. Estas estratégias, tem como objectivo
diminuir o desconforto e sofrimento, melhorar o bem
-estar € a qualidade de vida, mantendo o equilibrio
afectivo. Este tipo de estratégias acontecem quando
a pessoa sente que nada pode fazer em relagio ao
problema, consomem inicialmente menos energia,
mas a longo prazo podem representar um esforco
maior pelo desgaste continuo que apresentam.
Noutra perspectiva centram-se as estratégias focadas
no problema, em que os esforgos estdo direccionados
para a situacdo problemdtica, com o objectivo lidar
com a situacdo ou até mesmo eliminar a causa
de stresse. Neste contexto, incluem-se mudangas
comportamentais directamente relacionados com
a propria situacdo, com a necessidade de adesdo a
medicacio bem como a procura de ajuda. Segundo a
literatura parece haver uma associacio positiva entre
estas duas estratégias, apesar de se constatar que em
situacdo de doenca cronica as pessoas procuram o
uso de estratégias de coping centradas nas emogoes,
para lidarem com a ameaga ao bem-estar e qualidade
de vida (Santos, 2006). A forma como as pessoas
lidam com estes problemas de satde, como no caso
da doenga cronica, tem sido alvo de investigagio
com interesse, procurando os investigadores estudar
as estratégias de coping mais utilizadas face a esta
situacdo. Os estudos realizados mostram que, tal como
as doengas cronicas diferem na sua apresentacio em
termos de limitacdes, incapacidades, prognostico e
qualidade de vida, também as estratégias de coping
utilizadas podem variar de pessoa para pessoa, com
doengas diferentes, (Hagren, Birger et al, 2001,2005;
Santos, 2006). A forma como as pessoas lidam com
o stresse, depende de aspectos relacionados com os
recursos pessoais e sociais encontrando-se entre eles
os valores culturais e as crengas (Lazarus e Folkman,
1984). De entre as diferentes estratégias usadas,
surgem alguns estudos que revelam as consequéncias
positivas do uso de coping espiritual e religioso
durante momentos de stresse, estando associado a
diferentes formas, tais como: uma maior satisfacio e
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bem-estar, uma maior forca, para lidar com a situacio,
entre outros (Kaye e Raghavan, 2002). Assim, no
ambito da enfermagem, identificaram-se alguns
estudos orientados para o uso da espiritualidade,
como uma estratégia de coping utilizada por pessoas
que experimentam uma situacio de doenga.,
(Baldacchino e Draper, 2001). Estes autores, na
revisdo de literatura efectuada, constataram que,
apesar das diferentes estratégias de coping utilizadas
em situacdo de doenca cronica, a espiritualidade
surgia como uma estratégia vulgarmente adoptada
pelas pessoas nesta situacdo, ajudando-as a lidar
melhor com a crise e permitindo igualmente um
crescimento espiritual dos doentes. Nesta revisio
de literatura destaca-se também, a existéncia de um
estudo em que se procurou identificar as estratégias
de coping adoptadas por 35 doentes em hemodidlise
(Smith Baldree; et al, 1982). A estratégia de coping
usada com mais frequéncia era a espiritualidade como
uma forma de encontrar um sentido paraa doenga. De
entre as diferentes formas de exteriorizar a vivéncia
da espiritualidade encontravam-se aspectos tais
como: a esperanca de que as coisas da vida poderiam
vir a melhorar, a aceitacio procurando solugoes e
melhores formas de lidar e minimizar a situacio, o
uso de praticas religiosas e o acreditar em Deus como
uma forga superior que ajuda a olhar e a aceitar os
problemas de forma objectiva.

Aespiritualidade pode ser entendida como a sensagio
da pessoa estar inserida no mundo, de fazer parte, de
pertencer ou de estar ligado a algo maior que a ele
proprio. Pode de alguma forma, incutir forga para
vencer as adversidades inerentes a condicio cronica
e ao tratamento pelo que, € “olhada” como um apoio
importante que procura dar sentido e significado a
vida.

Aespiritualidade € propria de cada um, estd no centro
de todos os aspectos da vida de uma pessoa e € um
ponto fundamental para o bem-estar, Abordada por
varios autores e considerada pela maioria como uma
necessidade humana, expressa-seourevela-sede forma
diferente para cada pessoa. Na visio de Wright, (2005,
p.20) “.. . cada pessoa tém umtipo de espiritualidade
ou uma forma especifica de estar no mundo”. Assim,
as coisas que uma pessoa valoriza, a forma como
olha os outros, o cuidado que presta a si mesmo e
a0s outros e a forma como utiliza o seu tempo, entre
outros, sdo exemplos de expressdo de espiritualidade.
A mesma autora define espiritualidade como “. .. tudo

AEspiritualidade no Doente Crénico como uma Estratégia de Coping:Narrativa de uma Histéria de Vida



aquilo e todo aquele que atribui um significado e um
propasito final a vida de uma pessoa e que apresente
formas particulares de estar no mundo, em relagdo
COM 0S OULTOS, CONSIZo MesMo e com o universo”. A
espiritualidade € algo que da sentido a vida, uma forga
essencial, invisivel e viva em cada pessoa, trazendo um
sentido de continuidade e significagio para a nossa
existéncia. E a condicio de toda a pessoa humana que
procura autenticidade face a si mesma, a0s outros e
a vida. A espiritualidade ¢ o sentido profundo dos
acontecimentos da vida pessoal, da vida dos outros
e da histéria (Serralheiro, 1993, p20). Embora possa
haver uma sobreposicao de conceitos, espiritualidade
¢ religido ndo sdo a mesma coisa € nio devem ser
confundidos. Assim, Wright, (2005, p.20) considera
a religido como “.. a adop¢do ou participagdo em
uma comunidade de fé especifica, que partilha o
mesmo conjunto de crengas, rituais, morais e por
vezes, um codigo de saiide centrado num poder
definido como transcendente e grandioso, referido
como Deus.” Esta visdo, associa a religido a uma
forma de exteriorizacio da espiritualidade em que,
habitualmente a pessoa satisfaz as suas necessidades
espirituais recorrendo a uma pratica religiosa através
do ritual e da crenca. A espiritualidade constitui
assim uma dimensio humana, que partilha uma
religiosidade. A dimensdo espiritual deverd assim ser
entendida como algo que transcende as dimensoes,
fisica e psicossocial e que confere sentido a vida das
PEssoas.

A importancia atribuida a dimensio espiritual da
saude e da doenga, tem aumentado na Enfermagem,
(O’'Brien, 1998; Burkhart e Solari-Twadell, 2001;
Westlake e Dracup, 2001; Chao e Chen, Yen, 2002;
Tanyi, 2002). A investigacgdlo mostra que existe
uma associacio forte entre espiritualidade e satide
percebendo-se que o facto de uma pessoa ter um
sentimento de ligacdo a um ser superior, a natureza ou
aalgo superior a si mesmo, e senti-los ainda como uma
forca e apoio, podera ter bastantes beneficios para a
pessoa. Atraves desta ligacio € possivel em momentos
de stresse, doenca e perda, a pessoa poder recorrer
a formas de superacio que muitas vezes residem
nas crengas espirituais das pessoas. A espiritualidade
pode surgir na doenga como um recurso interno, que
favorece a aceitagio da doenca, na medida em que
podera ser considerada o apoio que as pessoas tem
para lidarem com situacoes de crise e limite. Umas
pessoas poderdo refugiar-se na igreja, na religido, na

PATRICIA CRUZ PONTIFICE SOUSA VALENTE RIBEIRO

25

fé, outros na musica, no ambiente, nos familiares,
nos amigos, etc. Alguns estudos tém igualmente
sido realizados na drea de enfermagem, no que diz
respeito ao contexto das doencas cronicas revelando
uma relacdo entre as varidveis espirituais e religiosas
e encontrando uma relacio importante entre estas
varidveis e sentimentos de bem estar, qualidade de vida,
forma de lidar com a doenca, significado e esperanga
e apoio social (Reed, 1991; Fryback e Reinert, 1999;
Cavendish et al, 2001). Os estudos demonstraram
assim, uma relagio positiva das dimensoes espirituais
e religiosas da vida, na saide e no bem - estar das
pessoas que experimentam uma situacio de doenga
grave (Wright, 2005, p.59). Relativamente a0 doente
renal cronico em programa de hemodidlise, nao
sdo conhecidos muitos estudos. No entanto ¢ de
referir um estudo de natureza qualitativa onde se
procurou descobrir o significado da espiritualidade
e a forma como esta influencia as vidas dos doentes
renais cronicos, procurando desenvolver uma teoria
de médio alcance que pudesse orientar a pratica de
cuidados de enfermagem visando o cuidado espiritual
(Walton e Molzahan, 2002). As principais suposicoes
apontam para a universalidade da espiritualidade,
salientando que todas as pessoas sao seres espirituais
e que a espiritualidade vai mais além de religido. O
estudo conclui que, a espiritualidade ¢ Ginica para cada
pessoa, mas apresenta diversos aspectos semelhantes
na vivéncia quotidiana destes doentes. Tais aspectos
relacionam-se com uma forca interior que d4 vida e
inspira o ser humano a procurar um reajustamento
na sua vida didria, sendo alimentada através das
pessoas (familia e amigos), de Deus, da natureza, do
poder dar e receber em troca vivendo ao maximo o
seu proprio potencial. Um outro estudo foi realizado
com mulheres em tratamento hemodialitico, onde a
espiritualidade aparece, como algo que contribuiu
para a aceitacio do tratamento (Tanyi, e Werner,
2003). Outros estudos procuraram ainda, relacionar
o0 bem-estar espiritual com os niveis de equilibrio,
satisfacilo na vida didria e qualidade de vida,
concluindo que a dimensio espiritual ¢ importante
no equilibrio e satde destes doentes salientando-se
neste ambito, a ajuda por parte dos profissionais de
saude relativamente a informagio acerca da doenga,
o olhar a vida de forma positiva e o apoio espiritual
(Patel et al, 2002;Tanyi, e Werner, 2003, Berman, et
al,2004). Constatamos que a investigacio nesta drea
salienta a necessidade de procurar perceber quem ¢
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a pessoa que temos junto de nos quando cuidamos
isto €, compreender as significacdes associadas a uma
situacdo de doenga cronica e de sofrimento, o tipo
de respostas e comportamentos que sio usados para
lidar e minimizar com essa situacdo, de que forma
estao relacionados com a espiritualidade e ainda
como as pessoas a descreve. Deste modo, poder-se-d
ajudar a pessoa na satisfagio das suas necessidades
espirituais e contribuir para uma dimensio holistica
da prdtica de enfermagem.

Percurso Metodolégico

Para compreender a forma como a pessoa vive a
sua espiritualidade como uma estratégia adoptada,
realizou-se uma entrevista em que se procurou
entrar no mundo pratico da experiéncia vivida do
doente, fazendo a recolha da sua historia de vida
associada a experiéncia de duas doencas cronicas
(diagnostico, sintomatologia e tratamento), vivéncia
de sofrimento, de desconforto e mal estar. A narrativa
pessoal, como salienta (Overcash, 2005, p.289) “...¢é
uma forma relevante e util, de contar e descrever
os acontecimentos, relatos intimos e pensamentos
pessoais tornando compreensivel, as pessoas, as
culturas, as sociedades e as épocas historicas”. Esta
metodologia constituiu-se assim, como essencial
e proxima da pritica de enfermagem dado que,
o enfermeiro tem o dom por si 56, de ser um bom
ouvinte das pessoas que contam historias sobre
as suas vivéncias de saide e doenca. Para a sua
realizacdo procurou-se seguir os principios €ticos
exigidos. A entrevista realizou-se em casa do doente
com consentimento do proprio, tendo sido solicitado
a autorizacio ao doente ndo s para a sua realizacio,
como também para a sua divulgacio mantendo a
confidencialidade. Estruturou-se um pequeno guiio
de apoio a entrevista, embora no decorrer da mesma
outras questoes puderam surgir, do qual constavam
as seguintes questoes: Que alteracdes teve a sua
vida quando soube que tinha uma doenca crénica?
O que sentiu? Como reagiu quando soube que a
sua vida dependia obrigatoriamente da realizacio
de um tratamento? Como viveu essa necessidade?
Onde procurou arranjar forcas para essa situacio?
Fale-me acerca da sua espiritualidade. A entrevista
teve a duragio de cerca de 90 minutos e ndo foi
possivel ser gravada, uma vez que o doente, por ser
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laringectomizado ndo conseguia emitir voz, tendo-se
por isso procedido ao registo escrito da mesma. Na
andlise procurou-se descobrir 0s aspectos que iam
emergindo da mesma.

Narrativa de uma Histéria de Vida

Breve Identificacio do doente

OSr.P.PS, sexomasculinocom 79anos deidade, casado
hd 53 anos e pai de seis filhos ¢ laringectomizado hd
cerca de quinze anos por cancro da laringe e reformado
na altura por invalidez. Ha cerca de 3 anos e meio foi
hospitalizado por agravamento da sua insuficiéncia
renal tendo sido efectuada uma intervencao cirtrgica
(nefrectomia direita), por se encontrar em risco de
vida. Apds a cirurgia iniciou tratamento hemodialitico
por faléncia renal. Colocaram-lhe um cateter
central de cardcter tempordrio para a realizagio do
tratamento. Posteriormente iniciaram-se as sessoes de
hemodidlise, com permanéncia de 4 horas, trés vezes
por semana. Foi feita construcio de um novo acesso
vascular, fistula artério-venosa, que o doente mantém.
Actualmente o doente vive em casa propria com a
sua mulher e uma filha. Realiza os tratamentos num
centro de didlise a poucos minutos de casa, mantendo
0 mesmo esquema de tratamentos.

Narrativa da Historia de vida

“Um dia fui apanhado pela doenga e pelo sofrimento.
Foi hd cerca de 15 anos atrds, quando comecei a falar
com um tom de voz rouco. Andei assim durante 6
meses. A familia queria que eu fosse a0 médico, mas
na verdade o medo do desconhecido e a hipotese de
ter uma doenca grave fazia com que eu fugisse dessa
ideia. Por outro lado, no meu trabalho, era solicitado
constantemente o didlogo com clientes, o falar ao
telefone etc.... precisava de trabalhar, de ganhar
dinheiro para criar os meus seis filhos. A minha
actividade profissional exigia por isso que eu falasse
muito e eu com o passar do tempo ia piorando. Tinha
medo. Sabia que, se fosse ao médico, ele sugeria a
realizacio de vdrios exames e me aconselhava a falar
0 menos possivel. Como pode imaginar isso era um
grande sofrimento para mim. Por isso, arranjava
sempre uma desculpa. Até que um dia o meu filho
mais velho teve uma conversa comigo! Decidi
consultar um médico amigo, especialista na drea. E
o pior aconteceu. Quando ele me ouviu falar disse-
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me que eu apresentava um sinal muito grave e que
tinha que fazer alguns exames rapidamente. E assim
aconteceu. No dia seguinte entrei no hospital e 14 fiz
todos 0s exames necessdrios. Como me senti? Bem, o
sofrimento aumentava e a angustia também. Receava
o pior. Lembro-me que tinha perto a minha mulher
e uma filha, que trabalha na drea da saude. Apoiei-
me nelas, e rezamos muito. NOs somos catolicos e
na altura precisei de rezar. A minha familia sempre
foi muito unida, soliddria e espiritualmente forte.
E continuando, nesse proprio dia o médico veio
ter comigo e disse-me o pior. Tinha um cancro e
precisava de ser operado. Ndo sabia o que pensar,
mas ndo queria viver com um cancro. Pensei que ndo
tinha forcas para continuar a viver, alids ndo queria
viver com esta doenca e todas as limitacoes que ela
me ia impor. Estava revoltado e até acho que tinha
perdido toda a fé. Ndo rezei mais! O meu amigo
médico, sugeriu que eu tivesse contacto com outras
pessoas que jd tinham vivido a mesma situacio. Eu
sabia que tudo aquilo tinha um objectivo: aceitar esta
doenca e a operagdo. E assim foi. No dia seguinte
tive uma grande conversa com um doente, procurei
fazer-lhe diversas perguntas e lembro-me que foi ele
que me deu forca para continuar a viver. Também, na
altura no meio de tanta incerteza pensei na minha
familia que tdo importante era para mim. Também
ela estava a0 pé de mim. Eu queria continuar a vé-los
crescer. Agarrei-me essencialmente aos meus filhos, 4
minha mulher e a0s netos que ja tinha (3). Também,
o enfermeiro que estava responsdvel por mim me
deu uma forga incrivel e formidavel. Sei que na altura
percebi que podia agarrar a vida, indo buscar forgas
a todos 0 que me rodeavam. Depois desta situacio,
a adaptacio ndo foi ficil. Procurei arranjar formas de
lidar com uma grande limitagio: ndo podia falar e tive
de aprender a comunicar, mas agora consigo fazer-
me entender. Entretanto tive mais duas operacoes
que me trouxeram algumas complica¢oes, € os meus
rins comecaram a dar-me alguns problemas. Até que
um dia, ha cerca de trés anos e meio, dei entrada
de novo no hospital. Fiquei internado para fazer
exames pois ndo sabiam o que eu tinha, mas percebia
por intermédio de conversas paralelas que a minha
situacdo se estava a complicar. Tinha sempre perto de
mim a minha familia, principalmente a minha filha.
Ela ia tentando explicar o que se passava. Até que um
dia, uma médica chegou perto de mim e disse-me
que eu tinha um tumor num rim, que tinha de ser
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operado para tirar o rim e que essa operacio era de
risco. Nessa altura achei que podia ser uma metdstase
do cancro da laringe.

Como vivi este momento? A revolta foi enorme, até
com o proprio Deus. Sentia-me muito fraco. Claro
que a0 meu lado tinha a minha filha que me dava uma
grande forga. Ela estava sempre comigo! Ndo tinha
saida possivel. As enfermeiras também procuravam
dar-me for¢a para eu continuar. Vivia numa escuriddo
tdo forte que achava que a morte seria bem vinda. Na
altura, tive coragem para questionar? Mas porqué eu
outra vez? Porque ¢ que esta doenca me afectou a
mim? O que ¢ que me aconteceu? Eu estou a sofrer
muito! Estava seriamente doente. Sentia um grande
abalo psicoldgico. Fui operado. Até que um dia a
médica me explicou que o rim que tinha ficado
ndo estava a trabalhar de forma satisfatéria e que o
que urinava era insignificante, pelo que tinham que
resolver este problema, com um tratamento que ia
substituir o trabalho dos rins, para poder continuar
a viver. A hemodialise. Sabia o que era a hemodidlise.
O impacte foi brutal. Na altura ndo pensei em
nada, fiquei sem palavras por uns instantes e s6 me
lembrava do que tinha vivido hd quinze anos atrds.
Sabia que tinha outra doenga cronica e que precisava
de fazer um tratamento para manter a vida, junto
da familia e dos amigos. Agora ainda era pior, pois
se ndo fizesse o tratamento morria. Sei que disse a
médica que tinha sido a noticia mais horrivel que me
podia ter dado, e que me podia deixar morrer, nio
queria continuar a viver assim. Sentia grande angustia
na medida em que tinha um grande desgosto, uma
espécie de recriminacdo por ndo poder evitar a perda
e a infelicidade, sentia medo pela propria situagio
pois acreditava que a situacdo nunca mais seria boa,
sentia um vazio emocional o que fazia com que eu nio
conseguisse suportar mais nada e também achava que
tudo era uma injustica. Tudo me parecia insuportdvel
até que chegou a minha filha. Ela ja sabia e ficou perto
de mim. Eu sabia que ela também estava a sofrer.
Encorajou-me a viver e a ter forga para comecar a fazer
este tratamento.

Quem mais me ajudou? Bem, quando fiza 1* sessio de
hemodidlise lembro-me da enfermeira me acarinhar e
explicar muitas das regras que eu tinha que passar a
cumprir (na dieta, no estilo de vida, nas limitagdes).
Isso tranquilizou-me porque fiquei mais esclarecido.
Assim para poder viver e lidar com esta situaco tinha
que pensar o que iria fazer da minha vida. Como viver
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esta situacio? Onde procurar arranjar forcas? Foi nesta
altura que surgiram muitas duvidas acerca da minha
vida, dos meus objectivos, do sentido que a vida tinha
para mim. A perda era muito grande e o sofrimento
ainda maior. Mas, sabia que tinha que arranjar
estratégias para poder lidar melhor com esta situacdo,
considerada de limite e de sofrimento na altura, para
mim. Tinha que fazer um esforgo para gerir todo o
sofrimento, arranjar formas e forcas para lidar com o
stresse que a situacio me trazia. Tive necessidade de
me agarrar a varias coisas.

Como encontrei formas para me adaptar, que
estratégias arranjei? Bem, o que mais me ajudou nesta
altura foi ter a certeza que queria continuar a ter a
minha familia. Queria viver e continuar a estar junto
da minha mulher, pois ela nio podia ficar sozinha,
dos meus filhos e netos. Agarrei-me também a forga
que me era dada pelos amigos que vieram sempre
visitar-me. Alguns ndo os via hd muito tempo. Percebi
que também eles me faziam falta e me ajudavam
nesta luta. Percebi que também eu era uma pessoa
significativa para eles. Além disso, fui buscar ajuda aos
meus pais que ja morreram ha bastante tempo, com
doengas cronicas e que tinham sido um exemplo de
luta pela vida. Coloquei-me no papel deles. Por outro
lado, precisava de ter uma mao para me amparar.
Assim, perceber e acreditar que Deus estava comigo
trouxe-me conforto. Sim, conforto de espirito. Ligava-
me a algo superior. A fé em Deus e perceber que Ele
ia entender esta minha revolta, a minha fraqueza,
foi para mim uma relagio que me trouxe esperanga
e serenidade. Por isso, rezei para Ele me ajudar a
enfrentar esta dificuldade. Além disto, as conversas
com a minha filha, acerca do meu sofrimento, da
minha doenca, sei hoje que me ajudaram a confortar e
a transmitir seguranca as minhas questoes e duvidas.
Também as enfermeiras da dialise e do servico me
esclareciam acerca de tudo o que estava relacionado
com a minha nova forma de viver. De certo modo
todos eles direccionaram o sentido da minha vida
e me proporcionaram tranquilidade e bem-estar.
A procura do bem-estar e de uma melhor forma de
viver com esta situacdo ¢ hoje algo pelo qual eu luto
diariamente. Esta procura, de bem-estar e felicidade é
alimentada pela forca que vou buscar essencialmente
a familia presente e aos que ja faleceram, aos amigos
e a Deus. Todos me ajudam a recuperar a minha
identidade e a viver com todas as limitagoes impostas
pela doenca e pelo tratamento. Procurei um sentido
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para viver, pensando em mim mesmo, nos outros e
em Deus.

Como ¢ que eu vivo a minha espiritualidade? E o
que significa para mim? A espiritualidade para mim ¢é
tudo. Tudo aquilo a que nos ligamos quando temos
um sofrimento profundo. Estd ligada exactamente a
tudo o que acabei de dizer. Eu ligo-a essencialmente,
a religido na medida em que rezo e tenho Fé ou seja, a
algo que € superior a nds; a0 apoio e carinho da familia
e dos amigos. Sei que a minha vida se modificou para
sempre e com tudo isto procuro ter sadde, isto ¢ estar
bem viver no momento presente com qualidade de
vida, saboreando e dando mais valor as pequenas
coisas. Eu sei que a hemodidlise faz parte da minha
vida e eu hoje sei que ainda quero viver mais alguns
anos. Mas penso que € uma arte, na medida em que
devo aprender a viver plenamente cada momento”.

Andlise

Anarrativa deste doente mostra uma vivéncia marcada
pelo sofrimento, por revelagoes e desafios. Facilmente
percebemos que a experiéncia de “estar doente”¢
considerada uma experiéncia complexa condicionada
por varios aspectos (fisioldgicos,  cognitivos,
emocionais, afectivos relacionais e socio-culturais) e
constitui um grande traumatismo para a pessoa. No
decorrer desta historia foi possivel perceber também,
como € complexa a experiéncia de viver com uma
doenga cronica. Sendo considerada uma situagio que
persiste para toda a vida, altera o funcionamento da
pessoa que a experimenta, em diferentes dimensoes,
diferenciando-a na sociedade e criando-lhe uma
nova identidade (Cassel,1999). Mas, o choque nio
se limita apenas a saber que se tem uma doenca
para toda a vida, mas também, que se terd que seguir
continuamente um tratamento e aceitar as limitacoes
que lhes estdo associadas. Constatdmos que nao s6 a
doenga cronica, mas também a dependéncia de um
tratamento que mantém a vida, torna o doente uma
pessoa vulnerdvel. O impacto e a necessidade que se
tem da dependéncia da mdquina, como uma linha
de vida, constitui uma situacdo limite, de mudanca.
Embora de caricter obrigatorio, o tratamento
ambulatério (hemodidlise), se por um lado poderd
aliviar e minimizar algumas alteracbes organicas,
leva a uma angustia e sofrimento relacionado com
toda a situagio de dependéncia (Patel, 2002).
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Lidar com esta situacdo, levou a necessidade de
se incorporar nos processos de vida uma série de
alteragdes e novas perspectivas. Perante esta situacio
de crise e sofrimento, verifica-se assim uma ameaca
a0 equilbrio da pessoa e familia pelo que, se torna
necessario fazer um processo de integracio no
sentido de como se olha a vida e o futuro. Dominada
pela incerteza, a vivéncia desta nova realidade parece
ser experimentada de maneiras diferentes e permite
a pessoa atribuir significados quer a doenga quer ao
tratamento. Verificimos que situacio de doenca pode
ser entendida, como um insucesso, um castigo, um
obsticulo a felicidade e aos projectos ou até mesmo,
como sendo injusta e incompreensivel (Walton e
Molzahan,2002). As perdas significativas para este
doente sdo muitas — perdas de saude, de papéis,
de estatutos na familia e na sociedade, de projectos
futuros e de liberdade relativamente as actividades
da vida didria. Todas estas perdas e alteracoes,
desequilibram, causam stresse, fragilizam, deixam uma
marca profunda na vida e levam ao sofrimento fisico
e psicologico (Hagren, 2005). Face a esta situacdo
de stresse e geradora de desequilibrio, percebemos
entdo facilmente que existe uma desorganizacio na
vida da pessoa como também se impoe uma tensio
na organizagio psicologica (Harwood,2005). A
necessidade de compreender, de ser compreendido
e de ter esperanga, estd presente nesta historia de
vida, empreendendo a pessoa uma luta interior para
vencer as dificuldades. A utilizacio de estratégias de
coping sdo evidentes e procuram por um lado, ser
protectoras do impacto da doenca e tratamento,
como também procuram encontrar um significado
positivo para com a situagdo de vida. A pessoa doente
precisa deste modo, duma compreensio libertadora
que lhe permita olhar a vida com esperanga e
confianca e que lhe advém da espiritualidade. Assim,
neste caso, as necessidades espirituais relacionam-se
com a forma como o doente procura entender as suas
situacdes de vida e encontra um significado para as
mesmas. E nesta procura que habitualmente surgem
ndo s6 interrogagoes relacionadas com o sentido da
vida, nomeadamente ao que € certo e errado, como
também especulacdes e pensamentos de cardcter
psico-espiritual (Lourenco,2004). Nesta historia de
vida a espiritualidade ¢ olhada como uma forca que
gera vida, que vem de dentro e inspira a pessoa a lutar
pelo equilibrio, pela felicidade e bem-estar. Esta forca,
considerada uma ajuda para viver, ¢ alimentada nio
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sO por um sentimento interior de querer continuar
a viver, como também pela F¢; pela familia e amigos
e até mesmo pelos enfermeiros (Wright,2005). Todos
eles tiveram um papel importante quer na aceitagio
da doenca, quer na aceitacio das limitacdes impostas
pelo tratamento. A espiritualidade ¢ assim um factor
importante da saide deste doente e a sua vivéncia
levou a compreensdo da incerteza do futuro e da
dependéncia do tratamento, assimilando uma nova
forma de vida e adaptando novos comportamentos e
desafios, encontrando deste modo um significado e
proposito de vida.

Consideracoes Finais

Procurdmos através de uma narrativa pessoal,
perceber como ¢ que um doente renal cronico
lida com a sua situagio de vida, compreendendo
a profundidade e o significado da espiritualidade
como dimensdo humana e utilizada como uma das
estratégias de coping. Percebemos que a doenca
cronica € assim uma chamada de atencio para a vida,
em que o sofrimento, considerado a experiéncia da
doenga constante, se manifesta de muitas formas e
aumenta a necessidade da pessoa ser reconhecida
e ouvida. A ajuda a pessoa em sofrimento tem que
partir de uma melhor compreensio da experiéncia
do outro, devendo constituir um processo facilitador
dessa vivencia tornando possivel condicoes de
atribuicio de significacdes adequadas, de modo
a contrariar o sentimento de soliddo existencial,
facilitar a descoberta de algum sentido positivo para
a propria experiencia de sofrimento, mantendo a
esperanca. (Gameiro, 1999). A procura de significado
faz assim parte da vida de todos, mas a necessidade
de busca pode tornar-se mais intensa nas situacoes de
crise e sofrimento como € o caso da doenga cronica.
Também, apesar da espiritualidade ser vivida por
todos, percebemos facilmente que nestas situacoes
de sofrimento, como o caso da doenca cronica, a
pessoa esta mais consciente da necessidade e apoio
espiritual. As necessidades espirituais sio entendidas
como tudo o que transcende o mundo material e
que dd sentido ao objectivo de vida da pessoa, tal
como, a necessidade de encontrar significado para a
doenca e o sofrimento, a necessidade de confirmar
as relacoes consigo proprio e com 0s outros, com
Deus e com a Natureza, bem como a necessidade de
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realizar valores transcendentais, como a esperanca,
a criatividade, a compaixdo, a fé, a paz, a confianga,
a coragem € o amor (Westlake e Dracup, 2001).
Concretamente nestas situagdes, procurar ajudar as
pessoas a encontrar um significado nas experiéncias
de vida promovendo o bem-estar espiritual, torna-se
fundamental. A avaliagio das necessidades espirituais
pelo enfermeiro revela-se assim util, devendo ser
feita de forma continua, na medida em que as
necessidades espirituais podem sofrer alteracdes ao
longo do processo de doenca. E no decorrer desta
ideia, que falamos em cuidado espiritual, como sendo
toda a intervencio de enfermagem, que envolve
compaixo e ligacio, direccionada ao respeito dos
valores e crengas pessoais e que procura ajudar a
pessoa, no contexto da sua experiéncia de doenca, a
descobrir o significado e objectivo pessoal (Wright,
2005). O cuidado espiritual procurara ajudar as
pessoas a encontrar um significado nas experiéncias
de vida, como sejam as situacdes de doenca cronica,
de sofrimento e dor. Assim, deve assim ser valorizado
pelos enfermeiros, implicando por um lado, que o
enfermeiro seja sensivel as necessidades espirituais
e por outro, que esteja familiarizado e preparado
para lidar com problemas espirituais. Acreditamos
que os enfermeiros se encontram numa posicio
privilegiada para lidar com os aspectos espirituais da
pessoa tornando-se por isso necessrio atender as
necessidades espirituais do doente, na medida em
que o conforto espiritual permite o restabelecimento
da harmonia perturbada pela doenga e ocupa uma
parte significativa da condi¢io humana. Cuidar a
pessoa do doente € dar importincia a percepgio
que esta tem da sua vida da satde e da doenca.
Concluimos que, a forca da espiritualidade influencia
a capacidade que a pessoa tem para lidar e se adaptar
asua condigdo de vida e que, apesar da espiritualidade
ja ter sido abordada por virios autores ela expressa-
se ou revela-se de forma diferente para cada pessoa.
Estamos conscientes que no sentido de oferecer a
cada pessoa que vive com uma doenca crénica uma
atencao integral, € fundamental que os profissionais
de saude estejam alertados para as mais diversas
formas que os doentes encontram para expressar 0s
seus sentimentos, emogdes ¢ vontades, para que se
dé uma assisténcia global e harmoniosa, a nivel fisico,
psiquico, social e espiritual.
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