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RESUMO

Objetivo: Compreender a Espiritualidade/Religiosidade vivenciadas por pessoas com
doenca falciforme e sua influéncia sobre o enfrentamento da doenca. Método: Estudo
qualitativo, descritivo, exploratdrio, realizado no Estado da Bahia. Participaram 29 pessoas
queresponderamaentrevistas semiestruturadas. O material empiricofoisubmetidoaanalise
de conteudo. Resultados: Pessoas com doenca falciforme vivenciam a Espiritualidade/
Religiosidade motivadas pela esperanca de um milagre e por medo da morte; seus ritos
sao as leituras de textos religiosos, oragbes individuais e em grupo, e frequéncia a cultos; os
efeitos sobre sua satde sdo: conforto através do coping de comparacéo, alivio da ansiedade,
apoio social, mudancga no estilo de vida, porém a Espiritualidade/Religiosidade podem
manifestar-se prejudicadas. Consideragdes finais: Este estudo ressalta a necessidade da
qualificacéo dos profissionais de satde para a abordagem das questdes espirituais dessas
pessoas adoecidas, com a preocupacao de diagnosticar possiveis sofrimentos, angustias e
assim prestar auxilio, conforto e fortalecer os vinculos espirituais desses individuos.
Descritores: Anemia Falciforme; Espiritualidade; Dor; Enfermagem Holistica; Cuidados
de Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: To understand spirituality/religiosity as experienced by people with sickle cell
disease, and its influence on coping with the disease. Method: A qualitative, descriptive,
and exploratory study conducted in the State of Bahia. Twenty-nine respondents
participated in semi-structured interviews. Content analysis was used to analyze the
empirical material. Results: Individuals with sickle cell disease experience spirituality/
religiosity motivated by their hope for a miracle, and fear of death; among their rites
are: reading religious materials, individual and group prayer, and attendance at worship
services. The effects on their health include: comfort by means of coping by comparing
two evils, anxiety relief, social support, and lifestyle changes; however, spirituality/
religiosity may be impaired. Final considerations: This study demonstrates the need
to qualify health professionals to address spiritual issues of these individuals during
illness, with the aims of diagnosing suffering and anguish, and providing care, comfort
and strengthening of the spiritual bonds of these individuals.

Descriptors: Anemia, Sickle Cell; Spirituality; Pain; Holistic Nursing; Nursing Care.

RESUMEN

Objetivo: Entender la espiritualidad / religiosidad como la experimentan las personas con
enfermedad de células falciformes y su influencia en el afrontamiento de la enfermedad. Mé-
todo: Un estudio cualitativo, descriptivo y exploratorio realizado en el estado de Bahia. Vein-
tinueve encuestados participaron en entrevistas semiestructuradas. Se utilizé andlisis de
contenido para analizar el material empirico. Resultados: Las personas con enfermedad de
células falciformes experimentan espiritualidad / religiosidad motivadas por su esperanza de
un milagro y el miedo a la muerte; entre sus ritos se encuentran: lectura de materiales religio-
sos, oracion individual y grupal, y asistencia a los servicios de adoracion. Los efectos en su sa-
lud incluyen: comodidad mediante el manejo del afrontamiento, alivio de la ansiedad, apoyo
social y cambios en el estilo de vida; sin embargo, la espiritualidad / religiosidad puede verse
afectada. Consideraciones finales: Este estudio demuestra la necesidad de preparar a los
profesionales de la salud para abordar los problemas espirituales de estos individuos durante
la enfermedad, con el objetivo de diagnosticar el sufrimiento y la angustia, y de brindar aten-
cién, comodidad y fortalecimiento de los vinculos espirituales de estos individuos.
Descriptores: Anemia de Células Falciformes; Espiritualidad; Dolor; Enfermeria Holistica;
Atencién de Enfermeria.
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INTRODUCAO

Por muito tempo, religido e ciéncia protagonizaram conflitos
que culminaram na dissociacdo dessas duas préticas. A partir da
revolucdo cientifica do século XVI, as doencas passam a ser explicadas
apenas com enfoque fisico-bioldgico, desconsiderando aspectos
psiquicos, sociais e espirituais'’ nos processos de padecimento.

Entretanto, nos ultimos tempos é possivel notar mudancas,
com crescente valorizacdo das demandas psiquicas e espirituais
dos individuos, que podem ser evidenciadas pelo crescimento
do nuimero de religides, pelas demandas didrias das pessoas em
seu cotidiano e, consequentemente, na busca de sentidos para
a vida em um mundo tdo dinamico e instavel®@.

Atenta a ascensao das demandas espirituais na vida das pessoas
eaimportancia dessa dimensao humana para o tratamento integral,
a Organizacdo Mundial da Saude, em 1988, incluiu a dimensédo
espiritual no conceito multidimensional de saude, referindo-se a
questdes de significado e sentido da vida e ndo a restringindo a
nenhum tipo especifico de crenca ou prética religiosa®; com isso,
os aspectos psicoldgicos e espirituais vém sendo mais valorizados
em combinagao aos tratamentos fisicos e medicamentosos.

A Espiritualidade/Religiosidade (E/R) remetem a pessoa para
arelacdo com o transcendente na busca de significados da vida.
Entretanto, apesar de parecerem sindnimos, diferenciam-se pela
sua abrangéncia; enquanto a religido se caracteriza como meio
de buscar a espiritualidade através de uma instituicao religiosa
organizada, a espiritualidade ndo necessita estar atreladaa uma
religido, sendo ela inerente ao individuo®.

A espiritualidade, do latim spiritus (significa“sopro’, em referéncia
ao sopro da vida), envolve a gratidéo, o desenvolvimento de ver o
sagrado nos fatos comuns. J4 a religido, religare, significa religar e
estabelecer aligagdo entre Deus e os homens. Desse modo, religiosi-
dade refere-se a comportamentos e crencas associados a religiao®®.

A relacdo existente entre Espiritualidade/Religiosidade e adoe-
cimento ocorre, principalmente, em consequéncia do sofrimento
inerente ao adoecimento cronico, que promove a busca por for-
talecimento interior para enfrentar as mudancas e adversidades
impostas pela doenca, de modo que tanto a espiritualidade quanto
areligiosidade sao acessadas por pessoas enfermas e seus familiares
para superagao do sofrimento do processo de satide e doenca”®.

A literatura vem apontando um aumento na produgao cientifica
com valorizacdo dos aspectos espirituais, demonstrando uma relacao
positiva entre Espiritualidade/Religiosidade e o enfrentamento do
adoecimento. Os estudos sustentam que niveis mais elevados de
envolvimento com a religido estdo associados positivamente com
indicadores de bem-estar psicoldgico e com menos depressao,
ideacdo e comportamento suicidas e abuso de drogas e alcool 7™,

A Religiosidade/Espiritualidade podem servir como forma de
cuidado voltado para a saude e para os processos do adoecimento
entre pessoas com doencas cronicas, como Doenca Falciforme
(DF). Doenca hereditéria de alta prevaléncia no mundo, a DF afeta
a hemoglobina (Hb), originando uma hemoglobina anormal
denominada S (HbS), que provoca a polimerizacao da HbS com
consequente deformacédo das hemacias em forma de foice. Por
tornarem-se mais rigidas, provocam fendmenos de obstrucdo
vascular, episddios de dor, lesdo de vérios érgaos e alteracdes
corporais visiveis213),
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Sendo o corpo um reflexo social, torna-se incoerente atribuir a
sua experiéncia processos exclusivamente biolégicos, tendo em vista
que seu comportamento é simbdlico dentro de uma relagdo com
0 mundo, consigo mesmo e com os outros. As alteragcdes corporais
causadas pela DF influenciam negativamente na autoimagem dos
adoecidos, implicando em padecimentos psiquicos graves como
depressao e ideacdo suicida, principalmente durante as crises dlgicas‘?.

A equipe de Enfermagem exerce protagonismo importante no
cuidado de pessoas com DF, pois estimula o autocuidado através
de educacdo em satide com vistas ao empoderamento desses
sujeitos, identifica e desenvolve terapias no manejo dos sintomas,
atua no controle e alivio da dor e adota uma visdo integral sobre as
pessoas com DF!"3, Entretanto, para adotar uma postura acolhedora
face ao padecimento de quem tem doencas cronicas, a enfermeira
necessita conhecer e compreender as crencas, representacdes e
praticas adotadas pelos seres cuidados em busca de alivio ao seu
sofrimento. Com base no exposto, este artigo foi desenvolvido
buscando responder as seguintes questdes: como as pessoas com
doenca falciforme vivenciam a espiritualidade/religiosidade e como
essas vivéncias as influenciam para o enfrentamento da doenca?

As repercussdes da DF na vida das pessoas vao desde as difi-
culdades em manterem assiduidade no periodo escolar, devido a
constantes hospitalizacdes e periodos de exacerbacao da dor, até
adiscriminacdo na familia, no emprego e nos servicos de satiide na
vida adulta. Eimprescindivel entender o processo fisiopatolégico
da DF, assim como suas consequéncias nas variadas dimensodes
humanas dos adoecidos. Ao explorar a espiritualidade/religiosidade
de pessoas com DF, este estudo se justifica por considerar que é
uma doenga com a qual a pessoa vive desde a infancia com dor
intensa, soma complicacdes ao longo da vida, exige estratégias
gue complementem ou superem a intervencdo sobre o corpo fisico
para suportar a dor, as limitagdes e o sofrimento. Desse modo, pode
contribuir para a construcao do conhecimento acerca da experiéncia
do adoecimento de pessoas com DF, favorecer a compreensao dos
profissionais de saude, e refletir sobre o planejamento do cuidado
em consideracdo a multidimensionalidade do ser humano.

OBJETIVO

Compreender a espiritualidade/religiosidade vivenciadas
por pessoas com doenca falciforme e suas influéncias sobre o
enfrentamento da doenca.

METODO
Aspectos éticos

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa
da Universidade Estadual de Feira de Santana, sob o Parecer n.
1.440.239, CAAE 49493315.3.10001.0053. Apds autorizacdo do
Comité, os participantes foram contatados, avisados quanto ao
anonimato da pesquisa e seu objetivo, e apds assinaram o termo
de consentimento livre e esclarecido.

Para assegurar o rigor na construcao do estudo nos guiamos
pelos 32 itens de verificacdo contidos nos Critérios Consolidados
para Relatos de Pesquisa Qualitativa (COREQ) com relacdo a equi-
pe de pesquisa, ao projeto de pesquisa e a analise dos dados/.
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Tipo de estudo e local

Estudo qualitativo do tipo descritivo exploratério, realizado
no Centro Municipal de Apoio as Pessoas com Doenca Falciforme
(CMAPDEF), situado em um municipio do interior baiano, e na
Associacdo Baiana de Pessoas com Doenca Falciforme (ABADFAL),
situada na capital do Estado da Bahia.

Procedimentos metodoldgicos e fonte de dados

A escolha dos participantes se deu por conveniéncia, assim
participaram 29 pessoas que atenderam aos seguintes critérios
de incluséo: ter diagnéstico de DF confirmado, ter 18 anos ou
mais, ser cadastrado no Centro Municipal de Apoio as Pessoas
com Doenca Falciforme (CMAPDF) ou na Associacdo Baiana de
Pessoas com Doenca Falciforme (ABADFAL). Foram excluidas as
pessoas com relato de dor presente no momento do convite
para a entrevista, em virtude de a dor implicar em sofrimento
aos demais individuos e também influenciar negativamente ou
intensificar evocacdo de memérias desagradaveis.

Coleta, organizacao e analise dos dados

Os dados foram coletados em entrevistas semiestruturadas,
guiadas por um roteiro contendo perguntas voltadas para o
tema religido/espiritualidade no auxilio ao enfrentamento da
DF. As entrevistas foram realizadas face-a-face, em ambientes
privativos, contando com a presenca apenas do entrevistado e
do entrevistador. Tiveram a duracdo de 15 a 40 minutos, foram
gravadas em MP3 e logo em seguida transcritas. Os dados foram
submetidos a andlise de conteudo, da qual emergiram categorias
que foram validadas por seis diferentes pesquisadores, sendo
trés em treinamento em nivel de doutorado e trés de mestrado.

RESULTADOS

Dos 29 participantes, 12 eram mulheres e 17 homens, com idades
entre 19 e 53 anos; foram 20 individuos com a hemoglobinopatia
dotipo SS, 7 com o tipo SC, e dois participantes desconheciam a
sua hemoglobinopatia. Quanto a escolaridade houve oito parti-
cipantes com o ensino fundamental incompleto, 14 com o médio
incompleto e apenas seis haviam cursado o ensino médio em sua
totalidade, e um com o ensino superior. Todos os participantes
tinham crencas fundamentadas no Cristianismo, sendo oito
vinculados ao catolicismo e 19 ao movimento neopentecostal.

As categorias e suas respectivas subcategorias que emergiram
dos depoimentos encontram-se sintetizadas no Quadro 1.

Gomes MV, Xavier ASG, Carvalho ESS, Cordeiro RC, Ferreira SL, Morbeck AD.

Motivacao para as praticas religiosas
Busca pela cura através de um milagre

A estreita relacdo entre a busca pela cura e a profissdo de fé
pode ser compreendida através dos discursos dos entrevistados,
nos quais sao comuns as expressodes de crenca na cura mediante a
fé, de acordo com os fragmentos a seguir:

[..] a palavra diz, aquele que cré serd curado, entdo cada um tem
uma maneira de crer e uma maneira de viver o que Jesus é na sua
vida, a minha fé ndo é igual a de todos, a fé de cada um é diferente, a
mulher com fluxo de sangue tinha fé, mas foi preciso ela perder para
ter mais fé e ser curada. (E 03)

[..]eu acredito que Jesus é poderoso, ele é o Deus que cura também.
Jd que a anemia é uma doenga que néo tem cura, Deus ele pode
curar, eu creio nisso. (E 05)

A crenca dos entrevistados na sua recuperacao mediante um
milagre se fundamenta principalmente nas histérias biblicas e na
participacdo em grupos religiosos, nos quais a afirmacgao da cura
através da fé é comum nos discursos de seus lideres religiosos.

Medo da morte

O medo da morte é um motivo que leva o individuo a se apoiar
na espiritualidade e na religido. Ao acreditar em uma divindade que
seja detentora das condicdes de existéncia da vida e da morte, esse
individuo, em momentos dificeis da doenca, barganha com Deus para
continuar vivendo; ou, até mesmo, através de suas crencas religiosas,
passa a compreender a morte de forma mais tranquila de tal modo
que ela deixa de ser motivo de apreensdo em sua vida.

[..] mais nova eu tinha muito medo de morrer, hoje eu jd conseguipensar
“seja feita a vontade de Deus’; eu vou fazer de acordo, ser uma pessoa
normall...] foio que eu aprendiapensar, aserumapessoanormal.(E 10)

[..] porque a Biblia diz que morrerem Cristo é lucro, saindo desse plano
como a palavra dizem Jodo 15 verso 20 que “eu estou nesse mundo,
mas ndo sou desse mundo”e Ele diz que temos umavida eterna, a carne
pode perecer, mas agente tem que crer navida eterna que é Jesus. (E 03)

Quando uma pessoa convive com doenca crénica capaz de
provocar uma série de repercussdes negativas em sua vida e que
promove um sentimento de iminéncia da morte, é compreensivel
que suas crengas sejam constantemente centradas na busca de
respostas que atenuem o medo da morte.

Quadro 1 - Sintese das categorias e subcategorias evidenciadas nos depoimentos, Salvador, Brasil, 2017

Vivéncias de espiritualidade/religiosidade de pessoas com DF no enfrentamento do adoecimento crénico

Motivacéo para as praticas religiosas
- Busca pela cura através de um milagre
- Medo da morte

Ritos espirituais e religiosos
- Leitura de textos religiosos
- Oragdes individuais e em grupo
- Frequéncia a cultos

Efeitos sobre a saude
- Conforto através do coping de comparacao
- Alivio da ansiedade
- Alivio da dor
- Apoio social
- Mudanca de estilo de vida
- Espiritualidade prejudicada

Nota: DF = Doenga Falciforme.
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Ritos, praticas espirituais e religiosas de pessoas com
Doenca Falciforme

Leitura de textos religiosos

A espiritualidade, apesar de inerente ao ser humano, geralmente
estd relacionada a praticas religiosas; entre elas encontramos a
leitura da Biblia, muito comumente referida pelos entrevistados,
e a leitura de versos e textos de cunho religioso que fortalecem
a fé e trazem conforto em momentos dificeis, como pode ser
percebido nas seguintes falas:

[..Jumdia de questionamento eu falei “Deus, por que tantos momentos
ruins e por que tantos momentos dificeis?” Ai eu pensei “Deus ndo
estd comigo” ai veio aquele estalo “pega aquela mensagem que tua
amigatedeu” aieu fuiler essa mensagem “nos momentos mais dificeis
de sua vida nos bragos te carreguei’, na mensagem ele fala para a
gente olhar para trds e ver que sé tem uma pegada na areia. (E 10)

Em situacdes dificeis, a leitura de versos biblicos, de textos de
carater religioso fazem com que as pessoas adoecidas reflitam
sobre o momento que estdo passando e encontrem nessas pa-
lavras um alivio para o sofrimento. Elas enxergam nessa pratica
uma resposta positiva ao confronto com os males da doenca.

Oracoes individuais e em grupo

E comum, nos relatos desses individuos, as expressées da fé
por meio de oragdes; através delas busca-se o contato com Deus,
acreditando que seus pedidos serao atendidos. As respostas as
suas peticdes tornam-se o termOmetro para mensurar a fé desse
individuo, sendo assim, é a quantidade de fé proferida que trara
algum resultado na vida daquele que clama.

[...] na verdade, eu oro, minha fé estd em Deus e para a gente se
recarregar diante de Deus é orando. Meus problemas eu componho
dejoelho, eu entrego a Deus, falo dos meus problemas, das minhas
necessidades. (E 04)

As praticas de oracdes também se mostram benéficas, tanto
para o enfrentamento do adoecimento quanto para outras
questdes pessoais: através das falas é possivel perceber que
essas pessoas encontram forcas para superar seus problemas
mediante as suplicas e oragdes.

Além das oracdes individuais, as pessoas que buscam a manifes-
tacdo de sua fé através de praticas religiosas costumam reunir-se
em grupos, com a finalidade de intercederem uns pelos outros,
e dessa forma acreditam que a possibilidade de alcancarem suas
peticdes se eleva, como € possivel notar nas falas:

[..] eu acho que todo momento dificil de dor, tanto comigo como
com meu irméo, a gente pede a Deus a gente faz novena, tanto
faz novena para pedir, como eu fago para agradecer. (E 10)

[...] a gente faz um circulo, um clamorzdo mesmo, tem a oragdo
individual que a gente se ajoelha na cadeira e pede a Deus e tem
realmente a que é o circulo de oracéo, clamando no caso todo
mundo clamando, se alguém tiver precisando de algo a gente
coloca a causa daquela pessoa. (E 11)

Clima organizacional e trabalho em equipe na estratégia satide da familia
Peruzzo HE, Silva ES, Batista VC, Haddad MCFL, Peres AM, Marcon SS.

As reunides acontecem entre pessoas que possuem afinidades e
gue compartilham das mesmas crencas; nessa pratica os participan-
tes empregam sua fé por meio de suplicas e intersecdes em grupos
na crenca de que essa comunhao entre eles é apreciada por Deus.

Frequéncia a cultos

Participacdo em cerimonias religiosas € um habito comum
entre aqueles que praticam a fé por meio de uma religido, trata-se
da reunido de vérios membros de uma doutrina religiosa na qual
as pessoas ali presentes podem fazer suas suplicas e venerar sua
divindade; essa pratica costuma ser frequente entre pessoas com
DF e algumas delas afirmam estarem presentes na igreja todos os
dias da semana.

[...] segunda-feira tem oragado, ter¢a tem estudo da palavra,
quarta tem ensaio que eu também fago grupo, quinta tem culto,
sexta tem ensaio, sdbado tem culto e domingo tenho culto, entédo
geralmente eu estou na igreja toda semana. (E 11)

A frequéncia nos cultos religiosos pode ocorrer pela necessi-
dade do fortalecimento da fé, ou devido ao conforto que estes
rituais sdo capazes de proporcionar, pois os relatos mais comuns
entre os entrevistados sdo de encontrarem paz e tranquilidade
ao estarem junto a outros fiéis em templos religiosos.

Efeitos sobre a saude
Coping de comparacgédo

As préticas religiosas adotadas pelos entrevistados lhes pro-
vocam refletir sobre a situacdo dos individuos a sua volta que,
assim como eles, tém alguma doenca ou limitagdo, que lhes
confere um contexto tao dificil quanto ou pior que o enfrentado
pela pessoa com DF; dessa forma, esse pensamento promove
conforto para os males da doenca que possui; as falas a seguir
demonstram esse sentimento:

[...] a gente pensa na situagdo da gente e do préximo também
porque tem gente que é pior que a gente, mesmo a gente sofrendo,
tem gente ainda pior [...] por isso que falam que a gente tem que
ter paciéncia e fé em Deus. (E 01)

[...] a gente ndo pode s6 pensar em si, a gente tem que pensar
que ndo sou s6 eu que estou desse jeito, tem vdrias pessoas que
estdo nesse momento na UTI precisando de Deus também, entéo
eu aprendi a pensar dessa forma. (E 10)

A superacao das adversidades impostas pela doenca tam-
bém pode ser alcangada através do conforto proporcionado
pelos ensinamentos religiosos; ao pensar em situagdes dificeis
enfrentadas por outras pessoas, o individuo com DF encontra
resiliéncia para enfrentar seus proprios problemas.

Alivio da ansiedade
Ao acreditar na existéncia de um Deus capaz de controlar o

que sucede em sua vida, o individuo experimenta uma sensacao
de alivio de suas apreensoes, de tal modo que desvia o foco das
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limitacdes da doenca e passa a transportar para um ser superior
as responsabilidades pelo seu futuro; a crenca na existéncia desse
Ser que impera sobre os eventos a sua volta e que almeja o melhor
para esse individuo permite que ele se sinta menos ansioso com
o futuro; esse pensamento pode ser visto nas seguintes falas:

[...] acredito nas coisas que vao fluir de forma natural e contando
com isso eu tenho um desempenho. (E 04)

[...] a gente sente a presenga de Deus e a gente estd ali clamando
por algo que sabe que vai resolver. (E 11)

Enquanto uma pessoa que ndo possua nenhum adoecimento
crénico, na maioria das vezes planeja e concretiza seus planos, o
doente cronico restringe-se quanto a isso devido a inconstancia
de seu estado de saude; isso lhe proporciona muitas frustracdes
e ansiedade, entretanto, ao acreditarem que sua vida esta sendo
regida por um poder superior, estes sentimentos, como visto nas
falas, costumam ser atenuados.

Alivio da dor

A pessoa com dor crénica precisa utilizar a todo momento
recursos para se adaptar a sensacao dolorosa e as possiveis mu-
dancas ocasionadas em sua vida. Um desses recursos, que pode
ser percebido nas falas, é através da religiosidade/espiritualidade.

[...]1 J4, quando assim, a gente estava na crise mesmo, a gente
clama por Jesus e jd aliviou vdrias vezes assim, jd passou. (E 11)

Uma vez eu tinha que buscar o menino na escola, s6 que dai
me deu uma dor bem forte, ai eu orei, repreendi e fiquei boa na
mesma hora. (E 05)

[...] é um conforto, quando a pessoa estd com uma dor ali. Eu
mesmo pedia muito a Deus para dliviar e tinha umas vezes que
eu tomava um remédio ia deitar, depois eu acordava e agradecia
aDeus... Sem fé, sem religido a gente ndo é nada, ai piora tudo; a
gente tem que crer em alguma coisa. (E 01)

Um dos beneficios da fé e da religiosidade encontrado nas
falas de pessoas com DF foi o processo de busca de alivio da dor
empreendido por elas, pois as praticas de fé desenvolvidas, de
forma individual ou com o auxilio dos membros de suas comu-
nidades religiosas mostram-se estratégias de enfrentamento da
dor capazes de promover alivio e conforto.

Apoio social

O acolhimento, o suporte material e psicossocial por parte dos
membros das organizacdes religiosas das quais as pessoas com DF
fazem parte, que sdo demonstradas pelas preces, oracoes, ajuda
financeira e palavras de conforto e incentivo em momentos do
agravamento da doenca, fornecem apoio a esse individuo. Os
efeitos dessas acdes podem nao necessariamente remover os
sintomas da doenca, mas podem mudar o significado atribuido
a ela de tal forma que a pessoa doente sente alivio dos males da
doenca, como é possivel perceber nas seguintes falas:

Gomes MV, Xavier ASG, Carvalho ESS, Cordeiro RC, Ferreira SL, Morbeck AD.

[...] eu me senti bem, foi bom [...] foi bom que deu uma palavra,
uma coisa, um conforto [...] fala com a pessoa para a pessoa ter
paciéncia. (E 01)

[...] as vezes vocé se sente desanimado, sente tristeza, mas através
das palavras, das oragées e incentivo vocé sente um refresco,
sabe? Um refresco por dentro; s6 quem sente isso € a pessoa que
passa por isso. (E 04)

Estar congregado com outras pessoas, compartilhar suas emo-
¢oes, anseios ou mesmo professar sua fé junto de outros individuos
mostra-se como algo positivo para a melhora dos sentimentos
aflitivos daquele que padece de adoecimento cronico; durante
esses ajuntamentos os entrevistados relatam receberem apoio
por parte dos membros de modo irrestrito, capaz de abranger
outros aspectos que ultrapassam a esfera espiritual.

Mudanca de estilo de vida

A espiritualidade é capaz de atingir uma amplitude bastante
diversificada, pois além das questdes envolvendo ela mesma,
podem ocorrer mudancas no estilo de vida dessas pessoas,
pois, ao manifestar sua espiritualidade por meio de uma religiao,
esse sujeito submete-se as normas morais impostas a conduta
individual e social; dessa forma, se vé propenso a mudancas em
seus habitos de vida, como vemos nas falas:

[...] Porque nessas visitas Deus comegou a falar comigo, comegou a
usar gente parafalar comigo aieu vim perceber que Deus estava me
chamando para um compromisso, ai eu me batizei... e também eu
estava num mundo meio errado [uso de drogas] e Deus me ajudou
porque assim, igreja é bom porque é a reunido do corpo de Cristo,
mas sem Deus ndo é nada, entendeu? (E 11)

[...] antes eu bebia, curtia festa assim mesmo no caso, mas cada vez
queeu curtia a festa e estava me divertindo e curtindo, achando uma
maravilha, eu s6 fazia sofrer mais e mais e depois eu falei que néo ia mais.
Vi que Deus era bom para mim e mudei. E vi que o motivo para viver
era Deus e foi quando comecei a frequentar a igreja e ver a mudanga.
Até minha satide melhorou. Eu dava crise duas vezes na semana ...
eu saia, quando chegava em casa tinha as crises porque eu bebia e
depois que pareitudo teve uma mudanga radical naminhavida. (E 12)

As mudancas nos habitos de vida, mediante as concepgoes
religiosas impostas por uma doutrina religiosa a qual o individuo
passe a fazer parte, sdo encaradas pelas pessoas como algo positivo
na vida delas. Os dogmas acabam por estimular praticas e estilos
de vida mais saudaveis, visto as falas referentes a abstencdo do
fumo e do alcool, por exemplo.

Espiritualidade prejudicada

Apesar dos aspectos positivos ja mencionados, Espiritualidade/
Religiosidade também podem manifestar-se de forma prejudicial
a medida que as repercussdes negativas da doenca promovem
na pessoa um sentimento de orfandade para com seu Deus; o
individuo questiona, por meio de suas crencas religiosas, o por-
qué das complicagdes e sofrimentos provocados pela doenca;
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enquanto algumas falas demonstram o risco para o sofrimento
espiritual, outras denunciam a vivéncia desse sentimento, como
podemos perceber nos discursos:

[..] quando eu era mais novaem pensava assim “néo, ndo adianta a
fé porque nada vai para frente, nada evolui, porque uma pessoa com
20anos, tudo é para se evoluir, sé que na minha vida tudo foi sempre
bem atrasado, entendeu?” Ai eu questionava muito a Deus. (E 10)

Frequentemente o sofrimento espiritual é demonstrado pelas
falas contraditérias, pois, a0 mesmo tempo em que o individuo
refere ndo crer mais em um Deus, afirma sentir-se abandonado
por Ele. Dessa forma percebemos que este se encontra padecendo
de sofrimento espiritual, como mostram as falas a seguir:

[...] é dificil ter fé ou acreditar em Deus com esse problema... O
cara td ali sentindo dor, nem clama por Deus nem nada... Eu me
sinto até meio abandonado nessas partes ai, sei néo [...]. (E 02)

[...] antes eu pensava que isso era um castigo. (E 01)

Além do sentimento de abandono, é possivel perceber refe-
réncias a um castigo divino, algo muito comum e disseminado
na ldade Média, mas que ainda hoje pode ser encontrado na fala
de pessoas adoecidas cronicamente. Essa percepcao, de estar
sendo castigado por Deus, também deve ser considerada como
fonte de sofrimento espiritual, pois leva o individuo a entrar em
conflitos consigo e com Deus.

DISCUSSAO

Acreditar na cura através de um milagre revelou-se algo comum
entre as pessoas com DF e motivador para as praticas religiosas,
assim como em estudos com doentes renais cronicos em que
90% dos pacientes, quando indagados sobre a importancia da
religido no tratamento da sua doenca responderam: “esperanca
de que vou melhorar”. Isso demonstra claramente a relevancia da
espiritualidade e da religido no tratamento das doencas cronicas,
na medida em que sdao acumuladoras de esperanca, tornando
mais digna e confortavel a vida de cada paciente!.

As pessoas com DF convivem com a eminéncia da morte
decorrente das consequéncias da doenca; por esse motivo, os
sentimentos relacionados as fases do luto podem ser constantes
em suas vidas. Entretanto, a Espiritualidade/Religiosidade s&o ca-
pazes de promover nesses individuos o sentimento de aceitacao,
o que lhes confere mais tranquilidade e dignidade para lidar com
o medo da morte. Estudos mostram que diante do sentimento
de medo da morte, a fé é um consolo e uma esperanca’’”.

Sendo assim, o individuo adota praticas que se mostram re-
confortantes nos momentos de aflicdo: a leitura de versos bibli-
cos e textos religiosos, por exemplo, exerce forte influéncia no
comportamento e nas atitudes dessas pessoas. Dentre as praticas
também sdo encontradas as preces, oragdes, novenas que sao muito
utilizadas entre aqueles que procuram, através da fé, enfrentar o
adoecimento. Esses achados reforcam o que trazem as pesqui-
sas, as quais afirmam que rezar mostra-se uma pratica comum e
confortadora num momento de dificuldade e que o exercicio de
atividades espirituais pode influenciar psicodinamicamente através
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de emocgdes positivas e que tais emog¢des podem serimportantes
para a saude mental, em termos de possiveis mecanismos psico-
neuroimunolégicos e psicofisiologicos®17),

Outro comportamento comum aos entrevistados estd na
frequéncia a cultos e servicos religiosos de suas igrejas, sendo
que apenas um afirmou néo ir a igreja com muita frequéncia.
Esse achado também é testificado por um estudo transversal,
no qual quase a totalidade da amostra (99,1%) relatou ter crenca
religiosa. Quando se fez uma estimativa das praticas religiosas
publicas nos ultimos trés meses, 51,8% dos pacientes declararam
frequéncia alta de ida a igreja ou a locais de culto (de uma a sete
vezes por semana), e 33,6%, uma frequéncia baixa (de uma a
seis vezes por més). Quanto as praticas privadas, a maioria dos
participantes (59,1%) afirmou praticar privadamente a religido
todos os dias, as vezes mais de uma vez por dia‘'®.

Dentre as repercussdes das praticas espirituais e religiosas para
a saude do individuo, o coping de comparacdo, como forma de
resiliéncia, foi percebido nas falas dos sujeitos dessa pesquisa;
para avaliarmos a eficacia do coping faz-se necessério verificar a
possibilidade ndo apenas da resolucdo do problema, mas tam-
bém de controla-lo. Esta abordagem se refere, principalmente, as
situagdes insolUveis e permanentemente estressoras, como no
caso das doencas crénicas, nas quais a auséncia de perspectivas
de cura requer muito mais estratégias de controle das emocoes
e da situagao do que agdes confrontativas®29,

O alivio da ansiedade pela fé é explicado na literatura em decor-
réncia da melhora do estado psicolégico devido a entrega do controle
de sua vida a um ser supremo. Isto gera uma melhor estratégia para
lidar e reduzir o estresse, com a consequente otimizacdo de vias
psiconeuroimunolégicas, psiconeuroenddcrinas e psicofisioldgicas?”.

Observa-se que a busca, o clamor e a oracdo trazidos nas falas
dos entrevistados sao os elementos religiosos que permitem a
esse individuo conectar-se com Deus, e é através dessas praticas
que ele recebe alivio para sua ansiedade; essas ferramentas sdo
como a comunicagao viva do devoto com um Deus imaginado
como pessoal e experimentado como presente, uma comunicacao
que reflete as formas das relagdes humanas sociais?23,

A fé e a pratica religiosa proporcionam reducdo da dor total,
a qual compreende ndo somente os aspectos fisicos da dor, mas
sua expressdo existencial sobre as dimensdes psicoemocional e
social do padecimento da doenca. Ha inumeros beneficios do
envolvimento religioso no enfrentamento das diversas manifes-
tacdes de adoecimento cronico. Muitas evidéncias indicam que
ocorre uma reducdo na secrecdo de hormonios que diminuem a
contagem de células imunes e que estdo envolvidos no estresse,
através das praticas espirituais. Por outro lado, sabe-se que a
religiosidade ajuda no alivio da dor, pois aumenta a quantidade
de neurotransmissores envolvidos nesse controle® 2,

O significado do apoio prestado pelos grupos sociais, como
os formados nas igrejas: os grupos de apoio social podem ser
entendidos como os diversos recursos emocionais, materiais e
de informacdo que os sujeitos recebem por meio das relagoes
sociais sistematicas, incluindo desde os relacionamentos mais
intimos com amigos e familiares proximos até relacionamentos
de maior densidade social, como a religido; sendo assim, o apoio
dos demais membros das instituicdes das quais essa pessoa faz
parte revela-se importante no enfrentamento da doenca, pois, por
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tratar-se de uma organizacao de auxilio espiritual, o acolhimento,
as oracdes e a atencdo dispensados a pessoa com Doenca Falci-
forme sdo vistos por ela como algo que Ihe oferece conforto®.

As alteracdes no estilo de vida, através de préticas religiosas,
também sao percebidas em pessoas com cancer. A fé auxilia a
reestruturacdo de um estilo de vida mais saudavel. Os entrevistados
citaram que a fé e as praticas religiosas os fizeram mudar sua forma
de viver avida, mesmo apds a doenca. Desta forma, mudaram seus
habitos parauma melhora da sua qualidade de vida. A religido também
influencia positivamente sobre o estado de salide, porque ensina
e cobra de seus fiéis comportamentos de protecao, e de conducao
a saude. Desse modo, o individuo deixa de fumar, de fazer uso de
alcool, passa a ter atitudes positivas como a oracdo, ou meditacéo,
que oferecem conforto emocional e redugao do estresse®,

A NANDA- International (NANDA-I) reconheceu a resposta an-
gustia espiritual, originalmente spiritual distress, como diagndstico
pertinente a enfermagem. Apesar disso, esse diagndstico raramente
é identificado na prética, devido a sua complexidade, a dificuldade
que o enfermeiro tem para identificar suas evidéncias ou, ainda, pelas
lacunas quanto a esse aspecto do conhecimento e, muitas vezes,
pelafalta de interesse em relagdo ao fendmeno da espiritualidade®@®.

A doenca gera conflitos existenciais que podem provocar
angustia espiritual que, por sua vez, agrava os sintomas fisicos
e emocionais e a capacidade para enfrentar a doenga®. Essa
afirmacao foi confirmada nesta pesquisa na medida em que os
relatos de alguns entrevistados mostram uma perturbacdo em
consequéncia da percepc¢ao de que a doenca é um castigo ou
pelo pensamento de que foram abandonados por sua divindade.

Limitacoes do estudo

O presente estudo teve como dificuldade o tempo disponivel
dos participantes para as entrevistas, devido a estas terem sido
realizadas em uma sala privativa enquanto os entrevistados aguar-
davam por consulta médica; dessa forma, em certos momentos
era necessario interromper a entrevista acarretando dificuldade
no retorno da mesma.

Contribuicoes para a area da enfermagem, satide ou
politica publica

Diante do exposto, os resultados dessa pesquisa trazem a
luz a necessidade da qualificacdo dos profissionais de saude
para a abordagem das questdes espirituais das pessoas as quais
prestam cuidado, com a preocupacao de diagnosticar possiveis
sofrimentos, angustias e assim prestar auxilio e conforto, ou
mesmo fortalecer os vinculos espirituais.

Assim, os profissionais de saude conseguiriam reconhecer
que as necessidades espirituais dessas pessoas podem estar
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prejudicadas, e através da sua valorizacao e incentivo fortalecer
o vinculo espiritual desse individuo que ja possui suas préprias
crencas espirituais/religiosas.

Recomendamos a realizacdo de mais estudos sobre a tematica,
investigando o conhecimento e a forma de lidar com a espiritua-
lidade/religiosidade por parte dos profissionais de saude, para
se conhecer as percepgoes e significados atribuidos, bem como
explorar o preparo para a abordagem dessas questoes.

CONSIDERACOES FINAIS

As pessoas com DF adotam ritos e préticas espirituais e religiosas
para superar as dificuldades e se adaptarem aos efeitos deletérios da
doenga, seja individualmente ou se integrando a grupos religiosos.
Em funcédo da busca pela cura e um constante medo da morte, os
participantes buscam as leituras religiosas, a participacdo no cotidiano
dasigrejas, cultos e novenas. Ademais, a espiritualidade e religiosidade
de quem tem DF conduz a alivio dos sintomas, aumento da esperanca,
conforto e mudanca no estilo de vida. Destaca-se que o atendimento
a necessidade de espiritualidade/religiosidade também pode estar
afetado por dor, e constantes hospitalizagdes para tratamento, as quais
impdem limitagdes na participacao das praticas religiosas.

Diante das dificuldades enfrentadas por quem tem a doenca e
devido a complexidade de se conseguir um impacto positivo na
qualidade de vida dessas pessoas, é importante que se tenha um
olhar mais sensivel para suas caréncias, pois, para se conseguir
realizar acolhimento é preciso, entre outros aspectos, considerar a
necessidade do apoio espiritual e religioso ao individuo, pois sem
esse cuidado ndo é possivel contemplar todas as dimensdes do
ser humano, de tal forma que o cuidado torna-se limitado, sendo
assim, negligenciar a espiritualidade de um paciente determina
omissdo a integralidade dos cuidados a esse individuo.

Os resultados deste estudo ressaltam a necessidade da qualifi-
cacdo dos profissionais de satide para a abordagem das questdes
espirituais das pessoas as quais prestam cuidado, com a preocu-
pacao de diagnosticar possiveis sofrimentos, angustias e assim
poder prestar auxilio e conforto ou mesmo fortalecer os vinculos
espirituais dessas pessoas.

O uso da religiosidade no enfrentamento do adoecimento
cronico, ndo deve ser entendido como uma ferramenta, mas os
profissionais podem reconhecer que as necessidades espirituais
dessas pessoas podem estar prejudicadas e através da sua valori-
zacdo e incentivo fortalecer o vinculo espiritual desse individuo
que ja possui suas proprias crencas espirituais/religiosas.

FOMENTO

Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecno-
I6gico - CNPq.
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