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RESUMO

Criangas com doencgas cronicas enfrentam momentos
de sofrimento, o que pode afetar seu desenvolvimento
com repercussdes para suas familias. A espiritualidade
pode estar relacionada ao sofrimento vivenciado e por
isso o profissional de salde deve questionar e explorar
esse aspecto. No Brasil, ndo foi identificado ainda um
guia para auxiliar profissionais de saude na conversa
com os pais de criangas e adolescentes com doengas
cronicas sobre a dimensao espiritual da familia. O ob-
jetivo deste estudo foi desenvolver um questionario
para a abordagem da espiritualidade da familia de
criangas com doenga cronica para uso por profissio-
nais de saude. A partir de revisGes de literatura e o
embasamento tedrico do Modelo Triade, criou-se o
questiondrio CREMSA. Este questionario tem poten-
cial para auxiliar profissionais e estudantes da saude
no levantamento da histdria espiritual da familia, mas
o teste em um estudo de validagdo é fundamental an-
tes da sua utilizagdo.

Palavras-Chave: Pediatria; Adolescente; Doengas cro-
nicas; Cuidado espiritual; Crenca familiar.

INTRODUCAO

A doenga cronica é um processo multidimensional que
envolve aceitacdo da doenga, enfrentamento, autogestdo,
integracdo e ajustamento (Ambrosio et al., 2015). Ela é persistente
e envolve controle de sintomas, mudanca nos habitos de vida e
acompanhamento médico periddico para controlar a progressao
da doenga e minimizar seus efeitos secundarios (Helgeson; Zajdel,
2017). As criancgas e adolescentes com doencas cronicas enfrentam
momentos de dor, angustia e sofrimento (Nascimento, et al., 2016).
Além de dificuldade em fazer as atividades préprias para sua idade,
o que pode afetar seu desenvolvimento fisico, cognitivo, social e
emocional, com repercussdes para suas familias (Yeo; Sawyer, 2005).

Buscar a espiritualidade torna esse enfrentamento menos
doloroso e quando a crianca é auxiliada pela equipe a compreender a
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situacdo que estd passando, ela consegue inclusive melhor lidar com
seu adoecimento e confortar a familia (Nascimento, et al., 2016).
Espiritualidade é conceituada como a capacidade de se relacionar
com a dimensdo da vida humana de acordo com a forma que se
buscam os significados em si mesmo, na natureza ou no sagrado
(Quinn; Connolly, 2023). A religido esta dentro da espiritualidade e
concerne a um sistema organizado de crengas ou pratica de um culto
(Emblen, 1992). E uma instituicdo social que sistematiza a crenca e
adoracdo a um Deus ou ser sagrado a partir de regras, instituicées,
costumes e simbolos (Yesilginar et al., 2018).

A religiosidade e espiritualidade é uma fonte de significado,
propdsito e conexdo, sendo capaz de influenciar o processo de
tomada de decisdao (Uveges et al., 2019). A espiritualidade influencia
a forma como a familia lida com as doencas crénicas (Wright, 2017).
O que a familia acredita sobre a doenca influencia diretamente na sua
aceitacao, por exemplo, muitos acreditam que as doengas vém como
forma de castigo para pagar os pecados e outras familias acreditam
qgue é um sinal natural para cuidar de si mesmo (Wright, 2017).

Cuidado espiritual é a arte de “estar com” os pacientes e
ajudar a desenvolver esse conceito (Ramezani et al., 2014). E a a¢do
de ajudar pessoas a encontrar significado, esperanca ou integridade
em sua vida ou relacionamento e ao planejar a implementacdo
desses cuidados, é importante respeitar as preferéncias religiosas e
culturais do paciente (Byrne, 2007). Esse cuidado inclui atender as
necessidades de significado, de valor préprio, de se expressar, de
apoio a fé, ritos, oracdo ou sacramento, ou simplesmente para um
ouvinte sensivel (Ross et al., 2014).

O profissional de saude deve questionar, explorar e examinar
crencgas, sofrimentos e a espiritualidade quando cuida de criangas
com diagndstico de doenga cronica e seus familiares (Wright, 2017).
Para isso é importante instrumentos que o auxiliem a conduzir uma
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conversasobre espiritualidade. Os guias de entrevistas sdo tecnologias
leves, conceituadas como produtos de relagdes intercessoras em
saude, produtoras de acolhimento e vinculo entre o profissional e o
paciente (Merhy; Onocko, 1997 apud Rodrigues et al., 2021).

Existem diversos instrumentos para auxiliar profissionais da
saude na abordagem da dimensdo espiritual na pratica clinica. Uma
revisdo de literatura encontrou 25 instrumentos para a obtencdo
da histéria espiritual em ambiente clinico, entretanto, apenas um
é para contexto pediatrico (Lucchetti; Bassi; Lucchetti, 2013). No
Brasil, ndo foi identificado ainda um guia para profissionais de saude
gue auxilie na conversa com os pais de criangas e adolescentes com
doengas crbnicas sobre a dimensao espiritual da familia. Diante desta
lacuna a proposta deste estudo é desenvolver um questiondrio para
a abordagem da espiritualidade da familia de criangas com doenga
cronica para uso por profissionais de saude.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo metodolégico transversal para o
desenvolvimento de um questiondrio para a abordagem da histéria
espiritual. A historia espiritual é considerada um conjunto de
perguntas que convida os pacientes a compartilhar suas crengas
religiosas ou espirituais para ajudar a identificar questdes e
necessidades espirituais (Borneman et al., 2010).

O questionario elaborado neste estudo possui um conjunto
de questbes direcionadas aos pais para investigar a espiritualidade
da familia e a sua influéncia na vivéncia do adoecimento da crianga.
O Modelo Triade desenvolvido por Wright (2017) foi utilizado como
fundamentacao tedrica, pois traz uma estrutura para a inter-relagao
e interligacao da espiritualidade, sofrimento e crenca a ser utilizada
com individuos ou familias que estdo doentes. Ao questionar
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o paciente e familiares sobre o sofrimento acaba por convida-
los a refletir sobre o dominio espiritual, pois a espiritualidade é
frequentemente a resposta atribuida pela familia para o sofrimento
causado pela doenga (Wright, 2017).

Para a construcdo das perguntas do questionario foram
considerados todos os atributos propostos por Lucchetti, Bassi
e Lucchetti (2013) para que um instrumento de obtencdo da
histdria espiritual seja considerado efetivo na pratica clinica. Sdo os
critérios: memorabilidade, filiacao religiosa, frequéncia religiosa,
influéncia da espiritualidade na vida, aspectos negativos da religido,
significado da espiritualidade na vida, influéncia da espiritualidade
na doenca, rituais/praticas religiosas e sua influéncia no tratamento,
enfrentamento religioso, apoio religioso, praticas médicas nao
permitidas, vivéncias espirituais importantes, lidando com eventos
terminais, opc¢do para discutir questoes religiosas e para encaminhar
ao lider religioso ou capeldo (Lucchetti; Bassi; Lucchetti, 2013).

Outros instrumentos considerados mais bem avaliados para
obtencdo da histdria espiritual na pratica clinica e comumente
utilizados no Brasil identificados na revisao de literatura desenvolvida
por Esporcatte et al. (2020) também foram considerados para a
construcdo das questdes.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Instrumentos disponiveis para a abordagem da histéria espiritual

Sao seis os instrumentos melhor avaliados e mais utilizados
no Brasil para coletar a histéria espiritual do paciente (Quadro 1):
e Questiondrio FICA que possui quatro dimensdes que
sdo: fé/crenga, importancia/influéncia, comunidade e
endereco e contempla 11 questdes de facil memorizagao
e aplicacdo (Puchalski; Romer, 2000).
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Questionario SPIRIT que possui seis dimensdes que sdo
avaliam as questdes chaves que sdo: sistema de crencas
espirituais, espiritualidade pessoal, integracdo com a
comunidade espiritual, pratica ritualizadas e restricoes,
implicagOes para o cuidado médico e eventos terminais,
entretanto sua aplicacdo é demorada (Maugans, 1996).
Questionario HOPE que analisa quatro dimensdes que
sdo:  esperanca/significado/conforto/forga, religido
organizada, espiritualidade e praticas pessoais, efeitos nos
cuidados médicos, questdes de fim de vida, e contempla
19 questdes (Anandarajah; Hight, 2001).

Questiondrio FAITH é voltado para médicos utilizarem e
analisa cinco dimensdes que sdo: fé/crenca espirituais,
aplicabilidade, influéncia/importancia, conversa/eventos
terminais e ajuda e propdem 16 questdes (Neely; Minford,
2009).

Questionario FACT analisa quatro dimens&es que sdo: fé/
crenga, disponibilidade, acessibilidade, aplicabilidade,
enfrentamento ou conforto e plano de tratamento , que
contempla 10 questdes, se mostra simples e rapido de ser
administrado (Larocca-Pitts, 2009).

Questiondrio BELIEF tem seis dimensdes (sistema de
crengas, ética ou valores, estilo de vida, envolvimento em
comunidade espiritual, educacdo, eventos futuros), 18
guestdes e 6 assertivas, voltadas para os pais de criangas
adoecidas (McEvoy, 2000).
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QUADRO 1.Questionarios FICA, HOPE, SPIRIT, FAITH, FACT E BELIEF para anamnese

espiritual

Questionario FICA (Puchalski; Romer,
2000)*

F—Fé/Crenga: Qual ¢ a sua fé ou
crenca?Vocé se considera espiri-
tual ou religioso?

Em que coisas vocé acredita que
ddo sentido a suavida?

| — Importéancia/Influéncia:
Isso é importante nasua vida?
Que influéncia isso tem em
como vocé cuida de simesmo?

Como suas crengas
influenciaram seucomportamen-
to durante esta doenga?

Que papel suas crengas

desempenham narecuperagdo de sua
saude?

C — Comunidade: Vocé faz parte de uma
comunidade espiritual ou religiosa?

Isso é um apoio para vocé e

como?

Existe uma pessoa ou grupo de pessoas
que vocé realmente ama ou que sdo
realmente importantes para vocé?

A — Agdo no tratamento: Como vocé
gostaria que eu, seu profissional de sau-
de, abordasse essas questdes em seus
cuidados de saude?

Questionario HOPE (Anandarajah; Hight, 2001)*

H — Ha fontes de esperanga?: O que ja em sua vida que
Ihe da suporte interno?

Quais sdo suas fontes de esperanga, forga, conforto e paz?
Em que vocé se apega durante os momentos dificeis? O
que te sustenta e te faz continuar?

Para algumas pessoas, suas crengas religiosas ou espiritu-
ais atuais como uma fonte de conforto e forca para lidar
com os altos e baixos da vida, vocé se enquadra nesses
pensamentos?

O - Organizagao religiosa: Vocé se considera parte de
uma religido organizada?

Quéo importante € isso para vocé?

Que aspectos de sua religido sdo Uteis e ndo tdo Uteis
para vocé?

Vocé faz parte de uma comunidade religiosa ou espiritu-
al? Isso ajuda vocé? Como?

P — Praticas espirituais pessoais: Vocé tem crengas espi-
rituais pessoais que sdo independentes de organizacdes
religiosas? O que eles sdo?

Vocé acredita em Deus? Que tipo de relacionamento
vocé tem com Deus?

Que aspectos de sua espiritualidade ou préticas espiritu-
ais vocé acha mais Uteis?

E - Efeito no tratamento: Estar doente afetou sua capa-
cidade de fazer as coisas que geralmente o ajudam espi-
ritualmente?

Como médico, hd algo que eu possa fazer para ajudé-loa
acessar os recursos que geralmente o ajudam?

Vocé estd preocupado com algum conflito entre suas
crencas e suas situagdes/cuidados/decisdes médicas?
Seria Util para vocé falar com um lider espiritual da co-
munidade?

Hd alguma pratica ou restri¢do especifica que eu deva co-
nhecer ao fornecer seus cuidados médicos?

Se o paciente estiver morrendo: Como suas crengas afe-
tam o tipo de cuidado médico que vocé gostaria que eu
prestasse nos proximos dias/semanas/meses?

Questionario SPIRIT(Maugans, 1996)*

S — Sistema de crengas espirituais: Vocé
tem uma afiliagdo religiosa formal?
Vocé tem uma vida espiritual que é
importante para vocé?

P — Espiritualidade pessoal: De
gue maneira sua espiritualidade
é importante para vocé?

| — Integragdo com uma comunidade
espiritual: Vocé pertence a algum grupo
ou comunidade religiosa ou espiritual?

Questionario FAITH(Neely; Minford, 2009)**

F — Fé: Vocé tem alguma fé, crencas religiosas ou
espirituais em particular?

O que da sentido a sua vida?

O que ajuda a enfrentar momentos de

estresse oudoenca?

A - Aplicagdo: De que maneiras vocé aplica sua fé em
sua vida diaria?

Vocé pertence a uma determina-
da igreja oucomunidade?

A oragdo ou a meditagdo sdo importantes para vocé?
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R - Praticas ritualizadas e restrigdes:
Quais praticasespecificas vocé realiza
como parte da vida religiosaou espiritual?
| = ImplicagOes para a assistén-
cia médica: Vocé gostaria de
discutir implicacdes religiosas
ou espirituais da assisténcia a
saude?

T — Eventos terminais: Existem aspectos
particulares dos cuidados médicos que
vocé deseja renunciar ou recusou por
causa de sua religido / espiritualidade?

I = Influéncia: Como sua fé e crengas espirituais influen-
ciam sua vida?

Eles sdo importantes para vocé?

Como sua fé e crengas espirituais influenciam suas
vidas? Eles sdo importantes para vocé?

Como sua fé e crengas espirituais o influenciam nestas
doengas? Eles alteraram sua atitude ou comportamen-
to?

Essa doenga influenciou sua fé?

Suas crengas influenciam ou afetam suas
decisGes de cuidados de saude que seriam

dteis para mim saber?

T — Conversa: Vocé tem alguém em quem pode confiar
para conversar sobre questdes espirituais ou religiosas?
Vocé tem algum pedido especifico para caso se torne
uma doenga terminal?

H - Ajuda: Existe alguma maneira de que eu ou outro
membro da equipe de saude pudesse ajuda-lo?

Vocé precisa de assisténcia ou ajuda com oragdo?Gosta-
ria de falar com um capeldo?

Vocé gostaria de discutir questdes espirituais ou suas
crengas com seu médico?
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Questionario FACT(Larocca-Pitts,

2009)**

F—Fé: Qual é a sua crenga?

Vocé se considera uma pessoa de fé ou
espiritualizada?

Em que coisas vocé acredita que ddo
sentido epropdsito a sua vida?

A — Acessivel: Vocé estd atualmente
ativo em suacomunidade de fé?

Vocé faz parte de uma comunidade
religiosa ouespiritual?

O suporte para sua fé estd disponivel
para vocé? Vocé tem acesso ao que
precisa para aplicar suafé/crenga?
Existe uma pessoa ou grupo cuja presen-
¢a e apoiovocé valoriza em um momento
como este?

C - Conforto/ Conflitos: Como vocé
estd lidandocom sua situagdo médica?
Sua fé estd ajudando vocé a enfrentar?
Como sua fé estd proporcionando con-
forto a luz deseu diagnostico?

Algumas de suas crencas religiosas ou
praticas espirituais entram em conflito
com o tratamento médico?

Ha alguma preocupacdo especifica que
vocé tenha para nés como sua equipe
médica?

T - Tratamento: O clinico pode entdo
fazer o julgamento quanto ao tratamento
apropriado.

Questionario BELIEF (McEvoy, 2000)**

B- Sistema de crenga: Sua familia pertence a algum
grupo religioso?

Qual é a extensdo do seu envolvimento neste grupo?
Seu filho é um participante ativo neste grupo?

E- Etica ou valores: Certos valores sdo importantes em
sua vida familiar?

Quais sdo seus valores?

Quais deles sdo importantes na criagdo do(s) seu(s)
filho(s)?

L — Estilo de vida: Sua familia tem alguma restri¢do
alimentar?

Sua familia faz oragGes ou meditam juntos?

A Oragdo/Meditacdo de sua familia é privada?

Vocé pratica algum ritual na hora das refei¢cdes? Hora
de dormir?

|- Envolvimento em uma comunidade espiritual: Sua
familia estd envolvida em atividades comunitarias?
Sua familia pertence a algum grupo espiritual ou de
apoio?

Alguém da sua familia estd envolvido em atividades de
servigo sociais?

E — Educagdo: O seu filho frequenta uma escola religio-
sa’?

Alguém da sua familia recebe instrugdes religiosas?
Algum dos pais pertence a um grupo de pais?

O que vocé quer que seus filhos saibam sobre suas
crengas’?

Como devemos incorporar essas crengas espirituais na
vida de assisténcia médica de seu filho?

F- Eventos Futuros: Restrigdes alimentares

Imunizagdo
TransfusGes sanguineas
Controle de natalidade
Aborto

Morte

Fonte: De autoria.

Legenda: (*) Tradugdo de Esporcatte et al (2020); (**) Tradugao livre das autoras

Instrumento desenvolvido para a abordagem da histéria espiritual
com pais decriangas e adolescentes com doenga crénica

A partir dos instrumentos identificados nas revisGes de
literatura feitas por Lucchetti, Bassi e Lucchetti (2013) e Esporcatte et
al. (2020), bem como o embasamento do Modelo Triade de Wright
(2017), criou-se o questionario CREMSA. O mneménico CREMSA é de
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facil memorizacdo para o seu uso, centrada nos pais de criancas e
adolescentes com doenga cronica e pode ser utilizado por profissionais
de salde para coletar o histdrico espiritual. Ele possui 15 questdes e
cinco dimensdes: Crenca, Rituais e restricao, Esperanga, Mudancas e
significados e Apoio (Quadro 2).

QUADRO 2.Questionario CREMSA para anamnese espiritual da familia de criangas com
doengas cronicas

Questionario CREMSA

C-Crengas | Qual ¢ a fé ou crencga da sua familia ?

Que papel essas crengas desempenham no adoecimento do seu/sua
filho(a)? Como devemos incorporar essas crengas na assisténcia a
salide de seu/sua filho(a)?

R- Rituais e | Quais praticas ou rituais sua familia realiza como parte da vida religiosa ou espiritual?
Restricdo Ha algum ritual ou restri¢do especifica de sua familia que eu, seu profissional de sau-
de, deva conhecer ao fornecer o cuidado de seu/sua filho(a) (Exemplos: Imunizagao,
Transfusdo Sanguinea, Controle de natalidade, Aborto, Morte ou Alimentagdo)?

Vocé ja procurou tratamentos alternativos ou complementares para seu/sua
filho(a) (Exemplos: remédios caseiros, curandeiros, rezadeiras e outros)?

E- Espe- Em que sua familia se apega durante os momentos dificeis?

ranca Quais sdo as fontes de esperanca e forga para sua familia?

Como eu, seu profissional de satide posso ajuda-los a acessar essas fontes de
esperanca e forga?

MS-Mu- Quais mudangas ocorreram na sua familia desde que seu/sua filho(a) foi diagnosti-
dangase cado com essa doenga?

Significados | O que sua familia atribui como causa a doenga seu/sua filho(a)?

O que mais tem Ihe preocupado na doenga de seu/sua filho(a)?

A-Apoio Vocés fazem parte de uma comunidade espiritual ou religiosa? Essa comunidade é um
apoio para vocés e como?

Existe uma pessoa ou grupo cuja presenga e apoio vocés valorizam em um

momento como este?

Fonte: De autoria

Baseado no Modelo Triade de Wright (2017), que conceitua
crenca como o modelo pelo qual se vé a vida e o que se acredita
sobre o adoecimento, retrata diretamente na forma pela qual é
vivenciada, essas crencgas sofrem modificagGes quando se experiencia
o adoecimento, esse modelo conceitua também a espiritualidade
como qualquer fonte, seja ela pessoa ou ndo, que de significado e

476

Trabalhos Premiados do 1° CICS

propésitos a vida de uma pessoa, conceitua também o sofrimento
como a dor ou angustia fisica, emocional ou espiritual, que estd
envolvida na experiéncia do sofrimento e no seu efeito sobre
a doenga, sofrimento esse que procura a explicacdo do porque
aconteceu e como se pode suportar (Wright, 2017).

A implementac¢do de instrumentos para auxiliar na anamnese
sdo necessarios para melhorar a pratica da enfermagem, e quando
focados na espiritualidade, estes instrumentos podem favorecer o
raciocinio do diagndstico, facilitando a descoberta do sofrimento
espiritual dos pacientes e seus familiares. O enfermeiro deve estar
atento aos sinais de sofrimento espiritual, pois o plano terapéutico
pode ser mal sucedido, resultando na incapacidade de lidar com a
doenca crbnica, interferindo nos desfechos positivos do tratamento.

A formagdo cultural e a visdao de mundo espiritual da
familia influenciam claramente na estrutura familiar normativa,
no estilo de comunicacdo, nos sistemas de crencas e na histdria
do desenvolvimento infantil (Moncher; Josephon, 2004). Embora
cada crianga nasce com uma espiritualidade, ela muda conforme
tem acesso ao que estd ao seu redor e como a sua familia aborda a
espiritualidade e religiosidade (Wright, 2017). Pacientes pediatricos
possuem uma linguagem e perspectivas sobre espiritualidade
diferentes da populacdo adulta (Alvarenga et al., 2017).

CONCLUSAO

O questionario CREMSA foi desenvolvido a partir da literatura
para uso clinico por profissionais de saude para abordar a histdria
espiritual da familia com criancas e adolescentes com doenca
cronica. Assim tanto profissionais como estudantes da area da saude
podem utilizd-lo como método de coleta de dados da dimensao
espiritual da familia. As etapas futuras para este estudo referem-se
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a validacdo de conteddo com profissionais da saude especialistas
em saude da familia, saude da crianca e espiritualidade, e avaliacao
clinica da viabilidade e utilidade do questionario para a abordagem
da espiritualidade da familia de criangas com doencgas crénicas. O
teste do instrumento em um estudo de validagdo, a fim de obter mais
informacGes sobre as propriedades psicométricas, é fundamental
antes da utilizacdo de um instrumento (Maneesriwongul; Dixon,
2004).
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