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RESUMO

Introducdo: as dimensdes religiosas e espirituais sao importantes fatores que estruturam
os valores, os comportamentos e os padrées de adoecimento humano e, assim, constituem
uma das principais taticas de enfrentamento diante das adversidades, influenciando na
qualidade de vida dos envolvidos. A espiritualidade é o conjunto de emocgdes e convicgdes
de natureza ndo material, ja religido refere-se ao aspecto institucional e doutrinario de
determinada forma de vivéncia religiosa. As crencas espirituais e religiosas sdo admiraveis
fontes de conforto e suporte para muitos pacientes oncoldgicos e seus familiares,
principalmente quando os pacientes sdo pediatricos. Objetivos: caracterizar o perfil
sociodemografico e analisar a associacdo entre religiosidade, espiritualidade, como
elementos de enfrentamento da doenca, e qualidade de vida em familiares de pacientes
pediatricos oncoldgicos do IMIP. Método: Estudo descritivo tipo coorte transversal com
metodologia mista quantitativa e qualitativa, realizado no periodo de 2017 a 2018 no IMIP.
Os dados foram coletados através do Whogol bref para qualidade de vida e a Escala de
Coping Religioso/Espiritual Abreviada. O programa utilizado para obtengdo dos célculos
estatisticos foi o software R versdo 3.3.1. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
vide parecer 2.457.381. Resultados: Foram entrevistados 47 familiares de pacientes
internados na enfermaria do IMIP, o que corresponde a quantidade total de leitos
disponiveis para pacientes pediatricos oncologicos. O perfil sociodemografico dos
entrevistados € composto predominantemente por mulheres, familiares com idade entre 30-
39 anos, de cor parda, casados, residentes do interior de Pernambuco, com grau de
escolaridade fundamental incompleto, renda familiar de 1 a 3 salarios minimos. Mais
ainda, a maioria é de maes com mais de 1 filho e o maior percentual é de protestantes.
Observou-se que idosos e quem precisou abandonar seu lar em busca de melhores recursos

de tratamento tiveram piores indice de qualidade de vida, enquanto que as pessoas casadas



e 0s jovens tiveram as melhores. Os individuos que alegaram ter religido/espiritualidade se
mostraram mais capazes de enfrentar as adversidades da vida, como também aqueles cuja
frequéncia religiosa apresenta-se de maneira regular. Notou-se ainda que 85,1% afirmam
que a religiosidade e a espiritualidade sdo muito importantes, mas poucos foram abordados
espiritualmente durante os atendimentos meédicos. Conclusdo: € necessaria estimada
atencdo ndo sO a crianca e ao diagndstico, mas também as mudangas que ocorrem no elo
familiar, assim como nos sentimentos dos cuidadores, como enfrentam e lidam com a
situacdo que lhes foi imposta, sendo a R/E a forma de coping mais utilizada.
Palavras-chave: Familiares, Oncologia Pediatrica, Qualidade de Vida, Religiosidade,
Espiritualidade, Coping.

ABSTRACT

Introduction: Religious and spiritual dimensions are important factors that structure
values, behaviors and patterns of human illness, thus they are between the main tactics of
coping with adversity and may influence the quality of life of those involved. Spirituality is
the set of emotions and convictions of non-material nature, while religion refers to the
institutional and doctrinal aspect of certain form of religious experience. Spiritual and
religious beliefs are admirable sources of comfort and support for many oncology patients
and their families, especially when patients are pediatric. Objectives: To characterize the
sociodemographic profile and to verify the association between spirituality, religiosity and
quality of life in family members of pediatric oncology patients at IMIP. Methods: a
cross-sectional cohort study with a quantitative and qualitative methodology, carried out
from 2017 to 2018 at IMIP. Data were collected by using the Whogol bref for quality of
life and the Brief Spiritual/Religious Coping Scale. The software used to obtain the
statistical calculations was the R version 3.3.1. Data collection only began after the

approval of the Ethics Committee, under the number 2.457.381. Results: We interviewed



47 relatives of patients hospitalized in the IMIP ward, which corresponds to the total
number of beds available for pediatric oncology patients. The sociodemographic profile of
the interviewees is predominantly composed of women, family members aged 30-39 years,
with dark skin, married, residents of the interior of Pernambuco, with incomplete primary
schooling and family income of 1 to 3 minimum wages. Moreover, the majority are
mothers with more than 1 child and, in relation to religion, the highest percentage is
composed by Protestants. It was observed that elderly people and those who needed to
leave their homes in search of better treatment resources had worse quality of life, while
married and young people had the best. Individuals who claim to have religion / spirituality
have been more able to cope with the adversities of life, as also those whose religious
attendance was regularly. It was also noted that 85.1% affirm that religiosity and
spirituality are very important, but few were approached spiritually during medical
consultations. Conclusion: It is necessary to pay attention not only to the child and to the
diagnosis, but also to the changes that occur in the family link, as well as in the feelings of
the caregivers, as they face and deal with that terrible situation that has been imposed on
them.
Keywords: Family, Pediatric Oncology, Quality of Life, Religion, Spirituality, Coping
INTRODUCAO

O tema religiosidade/espiritualidade (R/E) vem ganhando cada vez mais
destague na area da medicina tradicional. As experiéncias autotranscendentes s&o
aspectos tdo frequentes e inspiradores da vida do ser humano que seria impensavel
compreender bem sua natureza sem investigar esses fendmenos!?. Dessa forma, hoje
em dia, ha pouco espa¢o para questionamentos sobre a importancia da R/E no cuidado

do paciente, embora ainda haja dividas sobre como deve ser esse apoio espiritual®”’.



Entre as diversas condi¢cbes médicas que podem estar intimamente vinculadas a
tematica da R/E, esta o cancer infantil®®. Apesar do amplo progresso no tratamento das
neoplasias, a doenca envolve um tratamento prolongado, que demanda cuidados e
necessidades especiais, 0s quais podem levar a um estado de depressédo, isolamento, e,
até mesmo, desesperanca'®. Para lidar com essa situagio, 0 paciente com cancer e seus

familiares utilizam diferentes estratégias de enfrentamento, sendo a R/E uma delas®%,

O enfrentamento define-se como esfor¢os cognitivos e comportamentais
voltados para 0 manejo de demandas, avaliadas como sobrecarga aos recursos pessoais.
Assim, muitos optam por estratégias de enfrentamento para lidar com adversidades da

vida, como diagndstico e tratamento de cancer®2,

Na pratica oncologica pediatrica, o bem estar espiritual do paciente e seus
familiares deve ocupar relevante espaco na relagdo medico-paciente/familia. Nesse

aspecto, destaca-se a dimens&o espiritual e religiosa como parte integrante do cuidado®®,

H& inumeras defini¢cbes na literatura sobre religiosidade e espiritualidade. A
religido é um sistema organizado que possui relacdo com a forca divina ou sobrenatural;
esta ligada ao sagrado e a uma doutrina; serve como veiculo pelo qual o individuo
expressa sua espiritualidade®*>'418, A religiosidade, por sua vez, é o quanto um

individuo acredita, segue e pratica uma religio®81%16,

Ja a espiritualidade é descrita como sendo um conceito mais amplo do que
religido, esta relacionada a questdes pessoais sobre o significado e o proposito da vida,
aquilo além da existéncia humana, ou seja, tenta relacionar-se com o sagrado ou

transcendente, podendo ou n&o levar a prética religiosa®*13.1416,



Dentro desse contexto, torna-se interessante, também, compreender saude e
qualidade de vida (QV), ja que essa ultima é uma importante medida de impacto na
promocdo da primeira. Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), o conceito de
salde abrange ndo apenas auséncia de doencas ou enfermidades, mas compreende uma
situacdo de completo bem-estar fisico, mental e social. Quando atrelada a qualidade de
vida, envolve a percep¢do do ser acerca de sua posicdo no mundo de acordo com o
contexto cultural. E o sistema de valores com 0s quais 0 ser convive em relacao aos seus

objetivos, padrdes, preocupacdes e expectativas *51°.

Em relacdo ao paciente pediatrico oncoldgico e seus familiares, estudos indicam
que a qualidade de vida relacionada a salde percebida pelos pais é pior do que a
percepcionada pelas criancas. Dessa forma, como elementos-chave da equipe de saide
na recuperacdo do paciente, os pais devem ser alvo de intervengdes de reducdo da

ansiedade para a sua efetiva e eficaz participacdo nos cuidados®®2,

Um campo importante da estratégia de enfrentamento utilizadas pelas pessoas
para se adaptar a circunstancias adversas ou estressantes da vida é o coping
religioso/espiritual (CRE). O CRE pode ser positivo ou negativo, conforme estiver
associado a indicadores de melhor ou pior saiude. Quando positivo (CREP) esta
relacionado a efeitos benéficos ao ser humano, como buscar amor e protecdo de
divindades. J& o CRE negativo (CREN) abrange consequéncias prejudiciais ao

individuo, por exemplo, redefinir o estressor como punicao divina 2412,

Recentemente, estudos em R/E tem demonstrado associagfes favoraveis
relacionados a saude, incluindo melhor saide mental e qualidade de vida, maior
sobrevida, reducdo da dor e prevaléncia de doencas em pacientes com céncer?*>7914-

1721 Menos frequentemente, alguns estudos apontam também existéncia de piores



desfechos, principalmente associados a pensamentos punitivos, culpa, intolerancia e

abandono de tratamentos médicos?* 151722,

No entanto, embora todos os aspectos elencados acima sejam merecedores de
atencdo, ainda ha escassez de publica¢des que concatenam a influéncia da religiosidade
e espiritualidade no cuidado dos familiares de pacientes oncoldgicos pediatricos, o que
torna essa pesquisa pertinente na medida em que pode contribuir com a melhora da

qualidade de vida dos envolvidos, assim como da assisténcia oferecida.

Além disso, estudos indicam que os familiares, principalmente os pais, S0 0S
mais afetados com o diagnostico de cancer da crianga, tornando-os, portanto,
componentes determinantes de intervencdes da equipe de salde para reducdo da
ansiedade, com intuito de reduzir ansiedade e efetivar a participacdo nos cuidados,

visando sempre a recuperagdo e bem-estar do paciente.

Nesta perspectiva, esse estudo tem como objetivo caracterizar o perfil
sociodemogréafico e analisar a associacdo entre religiosidade, espiritualidade, como
elementos de enfrentamento da doenca, e qualidade de vida em familiares de pacientes
pediatricos oncoldgicos do IMIP.

METODOS

Foi realizado um estudo descritivo, tipo corte transversal com metodologia
mista quantitativa e qualitativa. A populacdo de estudo foi composta por 47 familiares
de pacientes pediatricos oncologicos internados no Instituto de Medicina Integral
Professor Fernando Figueira (IMIP), esse nimero representa a quantidade total de leitos

existentes na enfermaria.



Foram incluidos na amostra, acompanhantes que possuiam algum grau de
parentesco com o0 paciente oncologico de até 13 anos de idade em tratamento na
enfermaria do IMIP.

A coleta de dados ocorreu durante os meses Janeiro a abril de 2018, periodo
em que os familiares foram convidados a participarem da entrevista apds serem
informados sobre os objetivos da pesquisa e a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE).

Para a pesquisa quantitativa, o questionario foi composto por perguntas
fechadas sobre caracteristicas sociodemograficas, académicas e profissionais. Além
disso, foram anexados ao questionario, a Escala de Coping Religioso/Espiritual
Abreviada e o Whogol-bref da Organizacdo Mundial de Salde. Para a pesquisa
qualitativa foram formuladas perguntas norteadoras a respeito da abordagem da R/E no
ambito da saude.

O estudo qualitativo € importante pois corresponde a um procedimento
intuitivo, maledvel e adaptavel a indices ndo previstos. Interpretado pela anélise do
discurso, apresenta método proposto ndo hermético, acessivel, operatorio e produtivo,
tendo elementos da Linguistica, Psicanalise e Ciéncias Sociais?®?*.

A Escala de Coping Religioso/Espiritual Abreviada trata-se da forma
reduzida da Escala de Coping Religioso/Espiritual, servindo como instrumento para
entender como a R/E pode atuar no enfrentamento de adversidades. A escala contém 49
itens divididos em duas dimensdes, uma positiva com 34 itens, 7 fatores (P1-
transformacéo de si e/ou sua vida, P2-acdes em busca de ajuda espiritual, P3-oferta de
ajuda a outro, P4-posicdo positiva frente a Deus, P5-busca de outro institucional, P6-
afastamento através de Deus/Religido/Espiritualidade, P7-busca de conhecimento

espiritual) e outra negativa com 15 itens, 4 fatores (N1-reavaliacdo negativa de Deus,



N2-posicdo negativa frente a Deus, N3-insatisfagio com o outro institucional, N4-
reavaliacdo negativa do significado). Além dessas variaveis é possivel analisar de
maneira geral o CRE positivo e 0 CRE negativo, a razdo CREN/CREP, além do CRE
total, que indica o total de estratégias de CRE mobilizadas pelas pessoas para o
enfrentamento de estimulos estressores!®%,

O Whoqol-bref € constituido de 26 perguntas (sendo as perguntas de
numeros 1 e 2 sobre a qualidade de vida global) e as respostas seguem uma escala de
Likert (de 1 a 5, quanto maior a pontuacdo melhor a qualidade de vida). Fora essas duas
questdes (1 e 2), o instrumento tem 24 facetas as quais compdem 4 dominios que sdo:
fisico, psicoldgico, relacdes sociais e meio ambiente. Neste instrumento tera que
aparecer o resultado somente em média (1 a 5) por dominio e por faceta, os resultados
posteriormente serdo convertidos para uma escala de 0 a 100 e depois analisados?®.

Os dados coletados foram armazenados e organizados em planilha Excel. O
programa utilizado para a andlise estatistica foi o software R versdo 3.3.1. Foram feitas
analises descritivas das variaveis do estudo, apresentadas em distribuicdo de frequéncia,
bem como analises que utilizaram os testes t e f para avaliar a relacdo entre varidveis
qualitativas e quantitativas, teste de qui-quadrado para variaveis qualitativas e o teste de

correlagdo para variaveis quantitativas. O nivel de significancia adotado foi de p<5%

(p<0,05).

O presente trabalho foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa em Seres
Humanos do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP), sob nimero

de parecer 2.457.381.
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RESULTADOS

Foram entrevistados 47 familiares de pacientes internados na enfermaria do
IMIP, o que corresponde a quantidade total de leitos disponiveis para pacientes
pediatricos oncoldgicos.

Como demonstrado, o perfil sociodemogréafico dos entrevistados € composto
predominantemente por 85,1% de mulheres, 44,7% de familiares com idade entre 30-39
anos, 59,6% de cor parda, 44,7% de casados, 42,6% de residentes no interior de
Pernambuco, 40,4% com grau de escolaridade fundamental incompleto, 70,2%
trabalham, 72,3% possuem renda familiar de 1 a 3 salarios minimos, 70,2% sdo maes
dos pacientes internados, 74,4% dos pais possuem outros filhos, 80,9% alegam ter
religido e 42,6% sdo protestantes, 72,3% néo se interessam por mais de uma religiéo,
63,8% se dedicam uma vez ou mais a religido por semana, 85,1% afirmam que a
religiosidade e a espiritualidade sdo muito importante (tabela 1).

Percebeu-se também que 55,3% das criancas haviam sido diagnosticadas com
cancer hd menos de 6 meses, 63,9% dos familiares acreditam que o maior fator
estressante durante todo o periodo foi a aceitacdo/diagnéstico da doenca, 67,4%
declararam nunca ter sido abordada a sua propria R/E pelos profissionais de salde
durante os periodos de consulta e internamento, 63% atestam que a R/E do paciente
também né&o foi abordada por parte dos mesmo profissionais e 82,2% dos entrevistados
asseguram que a abordagem da R/E durante esses momentos é muito importante (tabela
1).

Ao fazer a correlacdo entre as variaveis de qualidade de vida, foi encontrada
relevancia (valores de p menores que 0,05) nos dominios fisico, psicoldgico, relacbes

sociais meio ambiente e percepcdo da qualidade de vida respectivamente nas seguintes:
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dominio fisico com cidade, renda familiar; psicologico com frequéncia religiosa, grau
de parentesco com o0 paciente em tratamento; relacdes sociais com grau de parentesco,
maior fator estressante; meio ambiente com possuir trabalho, e, por Gltimo, percepcao
da qualidade e idade (tabela 2).

Ao comparar cada dominio de qualidade de vida e também a percepcdo da
qualidade de vida dos participantes da pesquisa com as varidveis que apresentaram
valores relevantes, notou-se que o dominio fisico revelou melhores médias de qualidade
de vida para quem reside em Recife (64,6) e também para 0s que possuem renda
familiar de 4 a 7 salarios minimos (78,5), enquanto 0s que vivem em outro estado (47,2)
e dispbem renda familiar de 1 a 3 salarios minimos (55,1) obtiveram as piores médias.
Ja para o dominio psicoldgico, as médias mais altas foram de quem raramente se dedica
a religido (84,1) e também dos irmdos/irméds dos pacientes (81,2), a0 mesmo tempo que
as piores permaneceram para quem detém frequéncia religiosa de algumas vezes ao ano
(45,8) e para os avOs/avos (45,8). Para o dominio de relages sociais, as médias mais
altas apresentadas foram dos pais (83,3) e de quem considerou a recidiva do cancer
como o maior fator estressante (100,0). Em contrapartida, os avés/avos (22,2) e as
pessoas cujo maior estresse foi o internamento (52,1) indicaram as piores médias. Em
relacdo ao dominio de meio ambiente, os melhores resultados foram observados em
quem trabalha (58,2). Todos esses dominios influenciam na percepcao da qualidade de
vida, de modo que a melhor média se encontra em jovens de 17 a 29 anos (73,2), ao
passo que pessoas com idade superior ou igual a 50 anos (50,0) evidenciaram a pior
média.

Em relacdo ao CREP e suas dimensOes, para a variavel escolaridade foi
significativo (valores de p menores que 0,05) a dimensdo P5 (busca do outro

institucional). J& no ambito da renda familiar, destacou-se P2 (a¢Ges em busca de ajuda
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espiritual), enquanto para a analise dos pais que possuem outros filhos foi relevante P6
(afastamento através de Deus/religido/espiritualidade). Em relacdo a religido, houve
significancia para P2, ao passo que Para o maior fator estressante durante todo o
processo da doenca foram relevantes P1 (transformacdo de si e/ou da sua vida) e P2
(tabela 3).

Quando confrontado o CREP e suas dimensdes, foi constatado que 0s sujeitos
com escolaridade superior incompleto obtiveram a maior média (4,1) para P5, enquanto
os de escolaridade fundamental incompleto tiveram pior resultado (2,4). A dimenséo
renda familiar revelou melhor média (2,5) de P2 para aqueles cuja renda € menor do que
1 salario minimo. Em contrapartida, o menor resultado (1,4) foi para 0s que possuem
renda de 4 a 7 salarios minimos. No que diz respeito aos pais dos pacientes, quando nao
ha outros filhos, a média de P6 é maior (4,7). Ja para religido, o melhor resultado na
dimensdo P2 foi encontrado entre os catolicos (2,2) e a pior média foi entre o0s
protestantes (1,6). Por ultimo, o internamento obteve as maiores médias em P1 (4,3) e
P2 (2,4) para o maior fator estressante durante todo o processo da doenca, ao passo que
a recidiva do cancer e tratamento atingiram as piores médias, para P1 (3,3) e P2 (1,3)
respectivamente (tabela 3).

Ao correlacionar o CREN e suas dimensdes com as caracteristicas
sociodemograficas e pessoais dos familiares, verificou-se que para a variavel idade foi
significativo a dimensdo N2 (posicdo negativa frente a Deus). J& no ambito da cidade
onde moram os participantes, destacou-se N1 (reavaliacdo negativa de Deus), enquanto
que para a analise da escolaridade foi relevante N4 (reavaliagdo negativa do
significado). Em relagdo ao estado civil, houve significancia para N4. No caso da

religido foi relevante o CREN (tabela 4).
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Notou-se ainda que os individuos com idade superior ou igual a 50 anos
obtiveram a maior média (4,5) para N2, enquanto os que estdo inseridos no grupo de 17
a 29 anos tiveram pior resultado (2,9). A dimenséo cidade revelou melhor média (1,8)
de N1 para aqueles que vivem em Recife. Em contrapartida, o menor resultado (1,0) foi
para 0S que vivem em outros estados. No que diz respeito a escolaridade, os
entrevistados com ensino médio incompleto apresentaram a maior média de N4 (3,5) e a
menor média foi para quem possuia escolaridade superior completa. Ja para estado civil,
o melhor resultado na dimensdo N4 foi encontrado entre os separados (2,9) e a pior
média foi entre os solteiros (1,9). Por dltimo, as pessoas sem religido, mas que
acreditam em Deus obtiveram a maior média em CREN (2,3) para a variavel religido,
ao passo que a menor média (1,7) foi atingida pelos catdlicos (tabela 4).

Foi evidenciado também a ligacdo do CREN/CREP e CRE TOTAL com o0s
dados sociodemograficos e pessoais dos entrevistados, verificando-se que para as
variaveis escolaridade, pais que possuem outros filhos e religido foram relevantes o
CREN/CREP e 0 CRE TOTAL (tabela 5).

Ademais, constatou-se que os sujeitos com escolaridade fundamental incompleto
detiveram a melhor média (0,78) para CREN/CREP e o0os com ensino superior
incompleto, superior completo e pds-graduacdo obtiveram a maior média (3,8) para
CRE TOTAL. No entanto, os individuos que possuem pés-graduacao tiveram menor
resultado (0,48) para CREN/CREP e os com escolaridade fundamental incompleto
apresentaram as piores médias (3,3) de CRE TOTAL. No que diz respeito aos pais dos
pacientes, quando ha outros filhos, a média de CREN/CREP recebeu destaque (0,70), ja
para os que ndo possuem outros filhos, a média de CRE TOTAL foi a maior (3,7). Por
ultimo, as pessoas sem religido, mas que acreditam em Deus obtiveram a melhor média

em CREN/CREP (0,81) para a variavel religido, ao passo que os catolicos atingiram os
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menores resultados (0,58). Ao analisar a mesma variavel com CRE TOTAL, observou-
se maior repercussdo para catolicos (3,6) e pior resultado (3,3) para quem nao tem
religido, mas acredita em Deus (tabela 5).

Além disso, ao realizar o cruzamento entre 0 maior fator estressante e o tempo
de diagnostico, foi verificado que 71,8% dos familiares, cujas criancas foram
diagnosticadas com cancer faz no maximo 2 anos, relataram que 0 momento mais
intenso de estresse durante todo esse processo da doenca foi ao receber e aceitar a
noticia da doenca. Contudo, para os pacientes com tempo mais prolongado desde o
diagnostico (mais de 2 anos), 50% dos familiares consideraram o tratamento como
maior fator estressante.

Mais ainda, ao correlacionar os dominios de qualidade de vida com as variaveis
da escala CRE Breve, descobriu-se uma relacdo direta entre P3 e o dominio 2
(p=0,028), dominio 3 (p=0,006), dominio 4 (p<0,001) e dominio 5 (p=0,007); entre P4 e
0 dominio 4 (p=0,029); entre P5 e o dominio 3 (p=0,004) e o dominio 4 (p=0,003);
entre P7 e o0 dominio 3 (p=0,003), dominio 4 (p=0,007), dominio 5 (p=0,020); entre
CREP e o dominio 2 (p=0,029), dominio 3 (p=0,003) e dominio 4 (p=0,002) e por
ultimo entre CRE TOTAL e o dominio 3 (p=0,009) e dominio 4 (p=0,004). Houve
também uma relacéo inversa entre CREN/CREP e o dominio 3 (p=0,009) e dominio 4

(p=0,019).
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DISCUSSAO

Avaliar a qualidade de vida dos familiares de pacientes oncologicos pediatricos,
bem como a sua religiosidade e espiritualidade como base de enfrentamento da situacéo
estressante, € essencial para melhor entender como esses aspectos interferem no
processo de bem-estar, tratamento e recuperacdo da doenca?’. Diversos estudos, como o
realizado em ambulatorios publicos de Minas Gerais (Brasil), apontam para a relacao
positiva entre R/E e melhores indicadores de salde, pois pessoas espiritualizadas
apresentam maior capacidade para lidar com as circunstancias adversas da vida'?.
Além disso, sera possivel fornecer melhores subsidios para que os profissionais de
salde desenvolvam um novo olhar da importancia da abordagem em R/E, ja que,
guando bem-feita, traz inumeros beneficios para a saude e QV dos familiares e
pacientes?.

No presente estudo, observou-se o predominio do sexo feminino no cuidado do
filho enfermo (85,1%). Resultados semelhantes foram encontrados em outras pesquisas
realizadas no Brasil, em S8o Paulo, Rio Grande do Sul e Ceard, cujas respectivas
porcentagens foram 84%, 84,4% e 90%. Isso pode ser explicado pelo fato de competir
as mulheres, historica e culturalmente, a implementacdo do cuidado em todas as etapas
do ciclo vital dos filhos, cabendo as mesmas o papel de cuidadoras da familia e da
casa®?"?%3031 'Em consonancia com esses resultados, verificou-se que as maes foram
preponderantes no cuidado dos filhos (70,2%), como também constatado em um estudo
em Coimbra - Portugal (78,7%) e Cidade do México - México (91%). A atribuicdo da
maternidade concede as mulheres a funcdo de cuidadora aos que necessitam de sua
atencdo, seja no plano fisico ou psiquico, sendo um dos componentes principais da
identidade feminina. Ainda que elas estejam conquistando novos papéis fora do ambito

familiar, a relacdo emocional com os filhos continua forte, de modo que a abnegagéo
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maternal regula muitas vezes a vida da mulher. Em relacdo ao papel do pali, ainda que a
sociedade atual vivencie grandes transformacdes nas funcdes sociais do sexo masculino
e feminino, o homem continua sendo o principal provedor da familia, dificultando sua
participacio no cuidado do filho enfermo?%27:3L,

Um estudo realizado em Recife, com dominancia de idade entre os intervalos de
22 a 39 anos, foi corroborante com os resultados obtidos na pesquisa, cuja faixa etaria
mais prevalente foi de 30-39 anos. Outro dado importante a ser analisado é a média de
idade dos entrevistados. Na pesquisa em questdo, evidenciou-se uma média de 35 anos,
sendo a mesma constatada em estudo feito na Cidade do México. Essa igualdade de
médias pode ser explicada pela semelhanca sociodemografica dos dois paises®’. Os
dados obtidos remetem ainda ao perfil de sujeitos em idade produtiva, sendo a maioria
casados/em relacdo estavel (74,5%), fato também visivel em outros estudos com
familiares de pacientes pediatricos oncolégicos, sendo um no Recife (80%) e outro
realizado no Canada (74%). Em relagdo a corrente pesquisa, esse numero crescido de
pessoas casadas ou em unido estavel pode ser explicado ainda pela faixa etaria
predominante, que é superior a idade média para se casar no Brasil, segundo o Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)®18313233,

E importante reforcar que uma familia com base estrutural solida tem mais
facilidade em desenvolver acbes de unifo, cuidado, amor e enfrentamento. E por esse
motivo que pessoas separadas exibiram pior coping ao avaliar o estimulo estressor
como forcas malévolas e punitivas, como visto neste trabalho, ja que elas sentem mais
dificuldade em dividir anseios e obrigagdes com o0s ex-conjuges®*%.

Ao analisar a variavel “idade”, a pesquisa demonstrou que quanto mais velho,
pior a QV, de modo que as pessoas com mais de 50 anos obtiveram a pior média. De

acordo com uma pesquisa em relacdo a percepc¢do dos idosos sobre a vida e a morte, 0
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resultado anterior pode ser explicado pelas perdas e experiéncias inerentes ao processo
de envelhecimento, como mudancas no proprio corpo, morte real de entes e amigos, fim
das relacGes de trabalho e alteracbes no relacionamento social e familiar. Todos esses
fatores contribuem para o declinio da QV®. Em consonéncia com essas explicacdes, foi
visto também que no que se refere ao grau de parentesco, 0s avds apresentaram as
piores médias, principalmente relacionadas a fatores psicolégicos e de relacionamentos.
Foi observado ainda que os irmaos/irmas mostraram os melhores niveis de dominios
emocionais, fato, provavelmente, explicado pela pouca exposicdo a vivéncias de luto®’.
Também foi encontrado que os pais sdo detentores dos maiores indices de relacGes
sociais na QV, visto que 0os mesmos ocupam preponderantemente a funcdo de provedor,
ndo participando tdo ativamente no cuidado dos filhos e, assim, ndo prejudicando tanto
suas relacdes pessoais?®29:31:33,

Contrapondo-se aos resultados sobre QV e idade, outro estudo realizado no
México aponta que 0s jovens possuem as piores médias. Isso foi explicado pelo fato
deles apresentarem mais problemas financeiros e maiores dificuldades em manejar a dor
do paciente e continuar com suas atividades sociais®.

Estudos também indicam relagdo intima entre 0s conceitos estresse e coping com
idade, de maneira que idosos enfrentam as situacGes adversas diferentemente das
pessoas em outras faixas etarias. Foi visto que individuos de mais idade ja sofreram
tantas perdas fisicas e emocionais que acabam por recorrer como base de enfrentamento
a busca por suporte, principalmente religioso/espiritual. No entanto, essa busca é tdo
intensa que muitas vezes eles acabam por entregar toda a resolucdo ao poder do divino,
ja que se encontram tdo exaustos devido ao proprio processo de envelhecimento e suas
consequéncias. Assim, ao avaliar o enfrentamento R/E através do coping da presente

pesquisa, percebeu-se que as pessoas com mais de 50 anos apresentaram maior posicao
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negativa frente a Deus, transferindo toda a responsabilidade da cura da doenga, sem que

haja nenhum esforgo proprio®'.

Como dito anteriormente, 0s participantes dessa pesquisa estdo
predominantemente em idade produtiva, sendo, portanto, esperado que a maioria possua
algum trabalho (70,2%). Semelhante a esses dados, em uma pesquisa realizada no
estado brasileiro do Rio Grande do Sul, a maioria dos familiares também se encontrava
em idade produtiva, de modo que 61,7% trabalhavam. Em contrapartida, um estudo em
Granada (Espanha) evidenciou prevaléncia de participantes que ndo trabalham (68,2%).
Contudo, no estudo espanhol, a média de idade é de 51,8 anos, o que mostra um
predominio de pessoas que ja estdo na fase final da idade produtiva ou ja sdo

aposentadas?’=°.

Foi constatado nessa pesquisa que os cuidadores que trabalham possuem melhor
QV, em especial, referente ao sentimento de seguranca fisica, ambiental e financeira. O
motivo para isso pode ser encontrado no fato das pessoas que possuem emprego
apresentarem melhor estabilidade financeira e, assim, conseguirem suprir melhor suas

necessidades em comparagio com as pessoas que nio estdo trabalhando*.

N&o obstante a maioria dos familiares da nossa pesquisa possuir trabalho, foi
observado que 72,3% possuem baixa renda familiar de 1 a 3 salarios minimos. Isso é
reflexo do perfil sociodemogréafico dos individuos que usufruem do servigco de saude
publica no Brasil, cuja parte majoritaria (85,1%) é composta por pessoas com renda
mensal de até 3 salarios minimos, segundo um estudo realizado em 2015 caracterizando
o perfil socioecondmico dos usuéarios do Sistema Unico de Sadde (SUS). Em adicéo,
esse estudo anterior tambeém demonstrou o perfil de usuarios do Nordeste, mesma

regido onde aconteceu a coleta de dados do presente trabalho, no qual 95% das pessoas
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integravam o conjunto de até 3 salarios, o que foi coerente com os resultados obtidos

nessa pesquisa de 2015 (95%)*L.

Nota-se que de acordo com a renda familiar é possivel analisar a QV do
cuidador. Como visto nos resultados, aqueles que possuem 0S maiores recursos
financeiros consequentemente possuem melhor QV. Segundo o Instituto de Pesquisas
Econdmica Aplicada (IPEA), existem componentes essenciais para o bem-estar familiar
que dependem diretamente da renda mensal, o que implica na capacidade de comprar
produtos e servicos, proporcionando melhor saide, condi¢bes sanitérias, transporte e
lazer. Além disso, foi verificado também que as pessoas que vivem com menos de um
salario minimo possuem melhor QV em relacdo aos entrevistados com renda salarial
entre 1 a 3. Isso pode ser justificado, em parte, pelos integrantes do grupo “menos de 1
salario minimo” possuirem expectativas que conseguem suprir de acordo com sua
condigdo de vida, diferente dos que se encontram entre 1 a 3 salérios. Esses ultimos,
provavelmente, possuem outros anseios como a realizagdo de desejos e status social

muitas vezes ainda ndo alcancados, resultando na diminuicao da satisfacdo de vida®?.

E possivel perceber ainda a influéncia das questdes financeiras no modelo de
enfrentamento religioso/espiritual adotado. A renda familiar baixa resultou em maior
utilizacdo do CREP, sobretudo no que diz respeito a procura pelo apoio espiritual,
representando forte fonte de forca e esperanca frente as dificuldades. Em oposicao a
esses dados, um estudo realizado em um ambulatério publico de Minas Gerais constatou
gue rendimentos mensais desfavorecidos geram maior uso de CREN, pois, segundo 0s
dados dessa pesquisa mineira, a renda estd fortemente associada ao ajustamento
psicolégico da familia como um todo, de modo que além dos aspectos humanos

envolvidos no processo saude/doenca, as varidveis ligadas ao contexto financeiro



20

material da vida das pessoas também oferecem substrato para suporte emocional e

enfrentamento do cancer?.

Em consonancia com o perfil socioecondémico dos entrevistados, verificou-se a
existéncia de baixa escolaridade entre os familiares, com predominancia de pessoas com
grau de instrugdo fundamental incompleto (40,4%), seguido de ensino médio completo
(31,9%). Essa constatacdo também ocorreu no estudo do Rio Grande do Sul, no qual a
maioria das pessoas possuiam escolaridade fundamental incompleto, seguido por ensino
médio completo, e quase % dos entrevistados tinham renda mensal de até 3 salarios
minimos. Contrariamente, foi evidenciado no artigo canadense que 60% dos familiares
dos pacientes da pediatria oncoldgica haviam concluido o ensino superior. 1sso se deve
ao fato do indice de Desenvolvimento Humano (IDH) do Canadé (0,920) ser superior
ao do Brasil (0,754), de acordo com dados de 2016, de modo que 0s canadenses tém

mais acesso aos servicos basicos, como educagio®?’43,

Autores declaram que um bom nivel de escolaridade garante maiores
possibilidades em aprender diferentes formas de lidar com os problemas. Ademais,
esses individuos desenvolvem mais facilidade em utilizar estratégias cognitivas e
comportamentais, o que lhes permite a capacidade de descentralizacdo dos problemas
emocionais e o envolvimento em atividades produtivas, incluindo a procura de suporte
social e espiritual. Em congruéncia com esses dados, foi observado nos resultados da

presente pesquisa que quanto maior a escolaridade melhor é o CRE**,

No que concerne ao perfil racial dos entrevistados, a amostra revelou maior
porcentagem de pardos (59,6%). Os valores de um estudo realizado em um hospital de
referéncia do Norte-Nordeste brasileiro, o qual também obteve maior quantidade de

pardos (45,7%) corrobora com esse resultado. No entanto, a pesquisa de S&o Paulo
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evidenciou prevaléncia de pessoas brancas (64,4%), o que contradiz os dados da
amostra da presente pesquisa. 1sso pode ser explicado ao se analisar 0s censos do
IBGE, cujos dados demonstram maior predominancia de pardos no Norte-Nordeste do
pais, enquanto o Sul-Sudeste apresenta maior quantidade de pessoas declaradas

brancas3®46:47,

Quanto ao local de residéncia dos participantes da entrevista, 42,6% moram no
interior do estado, correspondendo ao maior achado percentual. Esse dado faz aluséo ao
perfil socioecondmico dos moradores dessas regides, onde ha concentracdo de
habitantes com rendas familiares mais baixas, sendo esses 0s maiores usuarios do
servico publico de saude, de modo que o contingente de renda superior a 3 salérios
minimos reside, de forma concentrada, na capital ou Regido Metropolitana do Recife
(RMR)*. Além disso, o IMIP é reconhecido como uma das estruturas hospitalares mais
importantes do pais, o que o torna centro de referéncia assistencial em oncologia,
recebendo pacientes da capital, da RMR, do interior de Pernambuco e até de outros

estados®.

Associando QV e local de residéncia, € perceptivel a melhor média para os
moradores da capital em comparacdo com 0s que residiam mais distante, como no
interior ou outros estados. Isso foi notado também em uma pesquisa realizada em Recife
e outra no Sudeste do Brasil, as quais demonstraram consequéncias negativas para a
rotina familiar dos participantes que moravam em outros estados, com impacto direto
em diversos aspectos psicossociais fazendo com que a familia se afastasse do seu

ambiente de convivio em busca de melhores recursos de tratamento33°C,

Foi notado ainda que os entrevistados que vivem na capital apresentam maiores

sentimentos negativos em relacdo a si mesmo, como culpa, revolta e desamparo divino,
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0 que caracteriza um CREN. Isso pode ser entendido como uma consequéncia dos
problemas da vida urbana, como estresse, ansiedade, irritabilidade, intolerancia e
inseguranca. No entanto, ndo foram encontrados estudos que avaliassem essa variavel, o

que dificultou a comparag&o do resultado obtido®.

Em relagdo ao perfil da familia brasileira, embora a taxa de fecundidade venha
decaindo nos ultimos anos, o valor ainda é de quase dois filhos por mulher. Isso condiz
com os resultados encontrados na pesquisa em questdo, em que 74,4% possuem outro
filho. Ratificando os dados anteriores, duas pesquisas brasileiras, uma no estado do Rio
grande do Sul e outra em Sao Paulo, constataram que 57,1% e 87,9% dos entrevistados

tinham outro filho, respectivamente?”47°2,

Observou-se também relacdo entre possuir mais de um filho e o coping positivo.
Os pais que possuem apenas um filho conseguem afastar o estimulo estressor de
maneira mais eficiente, sem negar a existéncia do mesmo, por meio da conexdo com a
R/E, apresentando, dessa forma, melhor CRE. Isso também foi encontrado no estudo
realizado em um centro de referéncia nacional para o tratamento de cancer infanto-
juvenil, o qual afirmou que o fato de haver outros filhos envolvidos aumenta o peso da
culpa sentida pelos pais por centralizar os cuidados, distanciando-se dos filhos

saudaveis®.

No que concerne a religido, o estudo mostrou semelhantes valores percentuais
entre catdlicos (38,3%) e protestantes (42,6%). E perceptivel, no entanto, que a
quantidade de adeptos ao protestantismo € maior. Possivelmente, a explicacdo desse
fendmeno esta relacionada ao perfil socioecondmico dos entrevistados, visto que em
uma pesquisa tracando o perfil de evangelicos no Brasil foi encontrado forte associacao

entre essa religido cristd e precarias condigdes socioecondmicas®. Todavia, segundo
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dados do IBGE, o catolicismo é a religido mais presente no pais, apesar do recente
aumento de adeptos ao protestantismo, fato visto no estudo de Séo Paulo e no estudo do
hospital de referéncia Norte-Nordeste, cujos valores para catolicismo foram de 61% e
57,1%354754 Além disso, os dados dessa pesquisa demonstraram que 63,8% das pessoas
se dedicam a R/E pelo menos uma vez na semana e 85,1% as consideram muito
importante. Isso também foi notabilizado em uma pesquisa que avaliou o envolvimento
religioso da populacéo brasileira, constatando que 35,1% dos entrevistados se dedicam a
R/E uma vez ou mais durante a semana e 73,3% consideram as duas muito

importantes??.

Notou-se no presente estudo que os participantes que possuem religido
apresentam um melhor CRE em comparacgdo aos que declararam néo possuir religido.
Isso pode ser explicado pela literatura, a qual afirma que os individuos com préticas
religiosas buscam apoio nessas atividades para lidar com as dificuldades®. Assim,
individuos sem religido, mesmo que espiritualizados, apresentam maior utilizacdo do
CREN, ja que auséncia de crencas e praticas espirituais ndo permite que 0s mesmos
sintam a esperanca, equilibrio e fortalecimento oferecidos pela R/E, propiciando
vontade de lutar pela vida e serenidade para aceitar a doenga, como também foi visto

nos resultados da nossa pesquisa®?.

De acordo com a literatura, existe associa¢do favoravel entre R/E, salde e QV,
pois as préticas espirituais evocam emocdes edificantes?’. Inclusive, o estudo de Minas
Gerais abordou a contribuicdo do CRE como fator amenizante das complicagdes. Nele,
53% das pessoas frequentavam a instituicdo religiosa/espiritual uma ou mais vezes por
semana e consideraram esses momentos essenciais para alcancar a plenitude. Essas

Ultimas apresentaram bons niveis de QV. Ainda nessa pesquisa, 12% dos entrevistados
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relataram rara frequéncia a igreja e outras instituicGes espirituais, apresentando 0s
piores indices de QV*2. No entanto, ao analisar os dados obtidos na nossa pesquisa,
percebeu-se que as melhores médias de QV foram para as pessoas cuja frequéncia
religiosa/espiritual era rara, cabendo ao grupo com regularidade de 1 ou mais vezes na
semana a segunda posicdo. Essa divergéncia de resultados pode ser explicada pelo
namero reduzido do conjunto “raramente frequento a igreja”, composto por apenas 5

pessoas, 0 que pode ter prejudicado a andlise.

E possivel observar diferentes niveis de QV de acordo com o maior fator de
estresse durante o processo da doenca. Os familiares que consideraram a recidiva do
cancer e aceitacdo do diagnéstico como o pior momento a ser enfrentado, obtiveram
uma melhor QV, o que pode ser explicado porque é nesses momentos inesperados que
ha maior mobilizagdo socioafetiva por parte de familiares, amigos e conhecidos®**. Ja
0s que afirmaram ser o internamento o maior estresse vivenciado, apresentaram QV
mais baixa pelo fato da hospitalizacdo da crianga interferir diretamente na vida do
cuidador, causando maior isolamento social e alteracbes na rotina conjugal e
familiar®”°, Estudos realizados na regido sudeste do Brasil e na Cidade do México

indicaram 0 mesmo, o que colabora com os nossos achados®%-°,

Nesse contexto de fatores estressantes, a perspectiva sobre o CREP pode ser
analisada de diferentes formas a depender de qual momento de tensdo foi considerado
mais relevante pelos familiares. Os participantes que julgaram o internamento como
pior fator, tiveram mais oportunidade para reflexdes sobre espiritualidade, vida e suas
proprias atitudes, devido a interrupcdo da rotina. Para melhor conviver com a
hospitalizacdo, as pessoas tendem a reorganizar os aspectos da vida intra e extra-

hospitalar, recorrendo muitas vezes a R/E, o que possibilita o desenvolvimento de
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estratégias adaptativas para manter o equilibrio emocional. Por esses motivos, a
presente pesquisa indicou, para familiares incluidos nesse grupo, os melhores copings

de R/E relacionados a transformac&o de si mesmo e a busca por ajuda espiritual®34°,

Mais ainda, a variavel “falta de apoio” indicou os piores valores de coping,
contrapondo-se a um estudo de Minas Gerais, o qual revelou ser nesses momentos
conflituosos, com escassa ajuda de outras pessoas no cuidado do filho enfermo, o maior
fortalecimento da crenca e espiritualidade como estratégia de apoio. Entretanto, essa
diferenca de resultado pode ser devido a apenas uma pessoa ter referido falta de apoio

como fator estressante na corrente pesquisa, o que pode ter prejudicado a analise®*.

Em adicdo, ao analisar esses fatores estressantes durante o processo da doenca,
verificou-se que existe uma associacdo importante com o tempo desde o diagnostico do
cancer. Em concordancia com essa andlise, estudos indicam que sintomas de desespero,
desesperanca e inutilidade foram mais intensos na vivéncia de pais de criancas com
diagnostico recente do que naquelas que realizavam o tratamento havia pelo menos seis
meses, 0 que é explicado pela perplexidade inicial diante da noticia de doenca e toda a
carga negativa advinda da palavra cancer, muitas vezes encarada como sinénimo de
morte. Da mesma forma, perceber o sofrimento do filho ao longo do tratamento,
principalmente ap6s 6 meses desde a descoberta da enfermidade, pareceu suscitar nos
familiares sentimentos conflituosos em relagdo aos riscos envolvidos, transferindo o

estresse do diagndstico para o tratamento®60.61,

Reforcando esses dados, uma revisdo sistematica com foco na influéncia da
espiritualidade no cancer pediatrico atestou que 0s momentos mais estressantes para 0s
familiares durante a enfermidade do paciente foram justamente a aceitacdo do

diagndstico e o tratamento, dependendo da etapa no processo da doenga®. Além disso,
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houve ainda uma revisdo de literatura na area da psiconcologia pediatrica, como
também um estudo realizado em Portugal e outro em Barcelona (Espanha), os quais
mostraram o sofrimento do familiar com maior intensidade durante a fase inicial da
doenca, exatamente por dificuldade em aceitar e conseguir se adaptar a nova fase em
sua vida. J& os familiares de pacientes com mais tempo de diagndstico tiveram
progressiva adaptacdo da situacdo e, portanto, se encontram em sofrimento menor,
mesmo que ainda ansiosos e angustiados com o tratamento ou preocupados com o
futuro. O relacionamento estabelecido com outros pacientes e seus familiares ao longo
da convivéncia hospitalar pareceu constituir também outra fonte de apoio social

significativa, serenando a mente nos momentos dificeis?%-5%:62.63,

Assim como o presente estudo, a revisdo de literatura e revisdo sistematica
supracitadas também demonstraram relagdo significativa e direta entre o enfrentamento
religioso/espiritual e a QV dos entrevistados. Foi observado que os familiares e os
pacientes utilizam preponderantemente a R/E como forma de enfrentamento da doenga
e Isso repercute positivamente na QV, resultando em sentimentos de otimismo e
amparo, melhor saude mental, mais tranquilidade durante os momentos de adversidade

e maior aceitacdo dos seus proprios limites!818:62

No estudo mineiro sobre a utilizagdo do CRE na luta contra tumores malignos,
93% dos familiares dos pacientes consideram a R/E importante como forma de auxiliar
no enfrentamento da doenga, fato semelhante ocorreu em nossa pesquisal?. Mais ainda,
a literatura indica que pais espiritualizados acreditam na energia das préaticas religiosas
para ajudar ndo apenas a lidar com os problemas advindos do diagndstico do cancer,
como também para fortalecer o processo de cura dos filhos®. Em adicéo, a maioria dos

sujeitos, tanto do presente estudo como do mineiro, informou que gostaria de receber
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algum tipo de cuidado espiritual durante o tempo de tratamento. Inclusive, esse dado é

reiterado na fala de um dos familiares entrevistados na nossa pesquisa:

“Acho que ter essa abordagem é muito importante. Algumas vezes a pessoa esta
muito desesperada e ai uma palavra ou um conforto ja melhora muita coisa. Isso aqui é
uma vida mudada do dia para a noite e eu acho que falar de Deus, independente da
religido que a pessoa seja, ¢ muito bom ¢ a gente se sente bem” (FAMILIAR 5).

Em contrapartida, uma quantidade minima de pessoas discordou da importancia
da R/E, como visto na citacdo de outro entrevistado:

“As vezes eu ndo acho bom, porque se mete na vida dos outros, entio nio é
bom. Nao deveria ter essa abordagem”. (FAMILIAR 6)

Ainda dentro desse grupo, algumas pessoas afirmaram ndo ser papel dos
profissionais a abordagem da R/E:

“Nao acho importante, 0s profissionais de salde ja tém muito trabalho, por isso
existem voluntérios e outras pessoas para isso” (FAMILIAR 7)

No entanto, a OMS, em 1988, incluiu a abordagem espiritual no conceito
multidimensional do cuidado do paciente, tornando-a mais uma dimenséo do estado de
salde, junto as dimensdes fisicas, psiquicas e sociais, sendo dever de todo profissional
atentar as necessidades religiosas/espirituais dos pacientes®,

Foi observado também que no estudo de Minas Gerais apenas 16% informaram
ja ter conversado com algum profissional de satde sobre o tema, seja direcionado para a
espiritualidade do paciente ou do proprio familiar, 0 que também esta de acordo com
nossos resultados, ja que a maior parte dos entrevistados alegaram nunca ter sido
abordado questdes ligadas a religido por nenhum profissional do recinto'?, o que pode

ser percebido nas falas abaixo:
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“Ninguém perguntou sobre minha religido, ninguém chegou a oferecer conforto
através da religido, para mim nao foi abordado” (FAMILIAR 2)

“Nao foi abordado. Inclusive uma vez minha filha estava louvando e uma
enfermeira mandou ela calar a boca, ¢ isso eu nao achei bom”. (FAMILIAR 4)

A explicacdo dessa deficiéncia na abordagem encontra-se muitas vezes na falta
de formagcéo profissional e caréncia tedrica para exercer o cuidado espiritual®. Existe
ainda a prerrogativa de que alguns profissionais se preocupam apenas com diagnosticar
e tratar o cancer, esquecendo de respeitar e apoiar as crencas religiosas praticadas pelos
cuidadores e pacientes®?®.

Contudo, existe uma parcela minima de familiares que confirmam o recebimento
de apoio espiritual tanto para si mesmo como para o paciente:

“Toda a equipe ja falou bastante. Sempre abordam o tema da religiosidade e
espiritualidade para confortar, ajudar, dar apoio. Acho isso muito legal” (FAMILIAR 1)

“Falam com ela, porque ela fala muito de Deus também e adora as historinhas
sobre Deus. Ai quando os profissionais vao conversar com ela, falam sobre ter conforto
em Deus e que Ele estd no comando”. (FAMILIAR 3)

Isso € muito importante, pois a familia € a principal fonte de apoio do paciente
oncologico e, face a hospitalizacdo, vivencia muitas situacdes estressoras. Nessa 0tica, a
crianga e a familia sdo indissociaveis, o cuidado a crianga necessita do cuidado a
familia, e vice-versa. Atentar as necessidades mentais, fisicas e espirituais dos
familiares resulta em melhor cuidado ao paciente, bem como cuidadores mais
compreensivos, bem preparados e confiantes.

Ha ainda os que pensam que criangcas ndo possuem entendimento o suficiente

para ser abordado a R/E:



29

“Com ele eu ndo vejo essa abordagem. Deve ser porgue ele é crianca e ndo deve
entender muito isso”. (FAMILIAR 1)

No entanto, estudos indicam que criangas, embora nao consigam distinguir
espiritualidade de religido, possuem senso de espiritualidade ou engajamento em
alguma comunidade religiosa que podem promover um enfrentamento estratégico
positivo da doenca®.

Nessa perspectiva, é importante salientar que o cotidiano do cuidador é
diretamente influenciado pela demanda de cuidados determinados pelo cancer e pelas
necessidades de satde do paciente, o que, consequentemente, pode alterar sua QV?’. O
desgaste e sofrimento emocional, bem como a preocupacdo em atender as ansias e
expectativas do paciente em detrimento de suas préprias, fazem com que os familiares
projetem seu estresse no enfermo, fundindo sua percepcdo de QV ao do paciente?32955,

Conforme mencionado anteriormente, identificam-se muitos trabalhos que
consideram a religiosidade e a espiritualidade como fatores relevantes para o
enfrentamento das adversidades as quais estdo expostos pacientes e familiares,
vinculando-as ao  suprimento de suporte  emocional, instrumental e
informativo. Verificou-se ainda que a busca da religido se mostrou presente desde as
etapas iniciais por ocasido dos exames diagndsticos, perpassando o desenvolvimento da
doenca até se atingir a condicdo de sobrevivente, de modo a ressignificar experiéncias
com a enfermidade e o tratamento. Especificamente em Oncologia Pediatrica, estudos
indicam que a R/E auxiliam as criancas e seus familiares a elaborarem explicagdes e
darem sentido para a doenca, representando a principal estratégia utilizada por eles.

Do ponto de vista das praxis medicas, ¢ fundamental que o profissional
especialista em Oncologia pediatrica considere os diversos beneficios proporcionados

pela utilizacdo de estratégias positivas de CRE, como por exemplo: maior adesdo ao
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tratamento, facilitacdo do acesso a redes de suporte e integracdo social, producdo de
sentido/propdsito da vida, esperanca e reducédo de sintomas depressivos. Sem duvida, o
uso de estratégias negativas de CRE também deve ser identificado e limitado desde as
etapas iniciais do atendimento. Todavia, para que essas metas possam ser incluidas no
acompanhamento, é preciso assegurar uma formacéo que familiarize os profissionais
com o dominio religioso e/ou espiritual, adotando-se um modelo de saude integrativo
das dimensdes biopsicossociais e espirituais do paciente.

Do ponto de vista cientifico, é evidente a necessidade de mais pesquisas sobre a
tematica e, em especial, estudos que envolvam também criancas, adolescentes e
profissionais de saude. Tendo em vista a complexidade da expressdo espiritual e
religiosa na sociedade brasileira, € indubitavel o valor de futuras contribuicGes para o

campo da saude.
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ILUSTRACOES

Tabela 1 - Caracteristicas sociodemogréaficas e pessoais dos familiares dos pacientes
internados na enfermaria da pediatria oncolégica do IMIP.

N %
Sexo
Masculino 7 14,9
Feminino 40 85,1
Idade
17-29 anos 14 29,8
30-39 anos 21 44,7
40-49 anos 08 17,0
> 50 anos 04 8,5
Raca
Branca 7 14,9
Negra 7 14,9
Amarela 4 8,5
Parda 28 59,6
Indigena 1 2,1
Cidade
Recife 10 21,3
Regido Metropolitana do Recife 12 255
Interior de Pernambuco 20 42,6
Outros estados 5 10,6
Escolaridade
Fundamental Incompleto 19 40,4
Fundamental Completo 4 8,5
Médio Incompleto 2 43
Médio Completo 15 31,9
Superior Incompleto 2 43
Superior Completo 4 8,5
Pés-Graduagdo 1 2,1
Trabalha
Sim 33 70,2
Néo 14 29,8
Renda Familiar
Menos de 1 salario minimo 11 23,4
1 a 3 salarios minimos 34 72,3
4 a7 salarios minimos 2 43
Estado civil
Solteiro 5 10,6
Casado 21 447
Separado 7 14,9
Relacéo Estavel 14 29,8
Relacdo com o paciente em
tratamento
Pai 6 12,8
Mae 33 70,2
Tio/Tia 3 6,4
Irmé&o/Irma 2 42
Avo/AVO 3 6,4
Caso seja pai/mde possui
outros filhos
Sim 29 74,4
Néo 10 25,6
Religigo
Catélico 18 38,3
Protestante 20 42,6
Sem religido, mas acredito em 9 19,1
Deus
Interesse por mais de uma
religido
Sim 13 27,7
Nao 34 72,3
Frequéncia que se dedica a
religido

>1 vez por semana 30 63,8



1 a2 vezes por més
Algumas vezes no ano
Raramente

Importéncia da
Religiosidade/Espiritualidade
Muito importante
Moderadamente importante
Pouco importante
Tempo que a crianga foi
diagnosticada com cancer
0 a 6 meses
>6mesesalano
>1anoalanoe6 meses
> 1 ano e 6 meses a 2 anos
> 2 anos
Maior  fator  estressante
durante todo o processo da
doenga
Aceitacdo/diagndstico
Internamento
Tratamento
Recidiva do cancer
Falta de apoio
Abordagem do profissional de
salde em relagdo a R/E do
familiar
Foi abordado
Néo foi abordado
Abordagem do profissional de
salde em relagdo a R/E do
paciente
Foi abordado
Néo foi abordado
Percepcdo da abordagem da
R/E durante as consultas
Muito importante
Néo é importante

[S2 ¢V Ne)

19,1
6,4
10,6

85,1
12,8
21

55,3
10,7
8,5
8,5
17,0

63,9

23.4
21
21

32,6
67,4

37,0
63,0

82,2
17,8
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Tabela 2: Associacdo entre os dominios de qualidade de vida e as caracteristicas sociodemograficas
e pessoais dos familiares dos pacientes internados na enfermaria da pediatria oncologica do IMIP.

Variaveis

Idade
17 a 29 anos
30 a 39 anos

40 a 49 anos

> 50 anos

Cidade

Recife

Regido
Metropolitana
de Pernambuco

Interior de
Pernambuco

Outros Estados

Renda
familiar

< 1 salario
minimo

1 a3 salarios
minimos

4 a7 salarios
minimos
Possui
trabalho
Sim

Né&o
Frequéncia
Religiosa

>1 vez por
semana

1 a2 vezes por
més

Algumas vezes
no ano

Raramente

Grau de
parentesco
como
paciente em
tratamento
Pai

Mae

Dominio Fisico

Dominio Psicolégico

Dominio de Relacdes

Dominio de Meio

Percepcéo da

Sociais Ambiente Qualidade de Vida
Média p-valor Média p-valor Meédia p-valor Média p-valor Média p-valor
59,2 0,256 74,7 0,205 74,4 0,204 56,5 0,917 73,2 0,008*
55,1 67,4 82,9 54,5 71,4
57,5 63,5 65,6 50,4 54,7
67,0 60,4 64,6 56,2 50
64,6 0,032* 75,8 0,206 84,2 0,093 615 0,163 70,0 0,075
56,2 64,6 66,0 44,3 64,6
57,8 68,7 81,2 57,4 68,1
47,2 60,8 61,7 53,7 65,0
62,0 0,003* 754 0,163 84,8 0,195 57,4 0,100 63,6 0,707
55,1 65,8 72,0 52,0 68,0
78,5 73,0 91,6 81,2 75,0
58,3 0,597 67,7 0,638 774 0,804 58,2 0,047* 68,1 0,493
56,4 70,0 72,6 46,0 62,0
56,6 0,555 69,3 0,001* 78,9 0,229 56,7 0,630 70,0 0,550
60,7 63,8 731 49,0 61,1
53,5 45,8 61,1 45,8 62,5
62,1 84,1 71,6 57,0 65.0
57,7 0,589 64,6 0,046* 83,3 0,041* 50,7 0,174 75,0 0,213
58,7 70,1 80,0 57,0 67,8




Tio/Tia
Irméo/Irma
Avo/AVO

Maior fator
estressante
Aceitagao/
diagndstico
Internamento
Tratamento
Recidiva do
cancer

Falta de apoio

53,6

62,5
48,8

60,0
50,0
52,6
67,8
67,8

0,125

70,8

81,2
45,8

69,2
58,3
67,0
75,0
91,7

0,334

66,6

79,1
22,2

81,6
52,1
66,6
100,0
75,0

0,039*

47,9

70,3
32,3

57,2
53,9
46,6
46,9
78,1

0,423

58,3

62,5
58,3

68,3
53,1
69,3
62,5
75,0

43

0,508
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Tabela 3 - Associagdo entre o CREP e suas dimensdes com as caracteristicas
sociodemogréficas e pessoais dos familiares dos pacientes internados na enfermaria da
pediatria oncoldgica do IMIP.

Variaveis P1 P2 P3 P4 P5 P6 P7 CREP
Méd. [ P(v) | Méd. | P(v) | Méd. | P(v) | Méd. | P(v) | Méd. | P(v). | Méd. | P(v). | Méd. | P(v) | Méd. | P(v).
Escolaridade 0,483 0,709 0,440 0,619 0,001 0,861 0,430 0,537
Fund. Incomp. 35 1,9 2,7 2,5 2,4 4,2 2,3 2,9
Fund. Comp. 4,0 2,3 2,9 3 3,7 4,6 1,8 3,3
Médio Incomp. 45 2,1 3,2 2,5 2,5 4,5 15 3,2
Médio Compl. 35 1,7 3,0 2,5 2,5 4,2 2,7 2,9
Sup. Incomp. 3,7 1,7 2,9 2,7 4,1 4,2 2,2 3,1
Sup. Comp. 3.8 1,6 3,9 2,8 3,5 4.5 2,9 3,3
Pés-graduacéo 3 2,6 2,8 2,4 3,3 5 3 3,0
0,440 0,727
Renda 0,894 0,009 0,329 0,425 0,797 0,827
Familiar
< 1salari 2,1 3,0
salano 136 25 2,9 2.8 2,7 43
minimo
1a3salari 2,5 2,9
assalrios | 46 17 2,9 2,6 2,7 43
minimos
4 a7 salarios 2,2 3,1
. 39 14 3,9 2,5 3,1 4.5
minimos
Caso seja
pai/mée possui 0,969 0,304 0,068 0813 0,363 0,026 0.120 9.271
outros filhos
Sim 37 2,0 2,8 2,6 2,8 41 2.3 3.0
2,8 3,2
Néo 37 18 3,4 2,6 3,0 4,7
Religiao 0,589 0,029 0,383 0,655 0,093 0,248 0,680 0,602
Catdlico 3,6 2,2 3,2 2,8 2,9 4,0 2,1 3,0
Protestante 37 1,6 2,9 2,5 2,9 4.5 2,7 3,0
Sem religido,
mas acredito 3,6 2,0 2,7 2.4 2.2 44 2,4 2,8
em Deus
Maior fator
estressante
durante todo o 0,012 0,026 0,815 0,782 0,482 0,946 0,718 0,151
processo da
doenca
Aceitagao/ 2,5 3,0
oerrags 37 2,0 3,0 26 2,7 43
diagnéstico
Internamento 4,3 2,4 2,9 2,9 3,3 4,3 2,3 3,3
Tratamento 3,6 1,3 2,8 2,6 2,7 4,3 2,2 2,8
Recidiva do 2,3 2,9
oV 33 14 3.4 2,6 33 4
cancer
Falta de apoio 14 14 2,6 26 15 4,3 1,3 2
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Tabela 4 - Associacao entre 0 CREN e suas dimensdes com as caracteristicas sociodemogréaficas e
pessoais dos familiares dos pacientes internados na enfermaria da pediatria oncologica do IMIP.

Variaveis

Idade
17 a 29 anos
30 a 39 anos

40 a 49 anos

> 50 anos

Cidade

Recife

Regiéo
Metropolitana
de Pernambuco

Interior de
Pernambuco

Outros Estados

Escolaridade
Fund. Incomp.

Fund. Comp.

Médio Incomp.

Médio Comp.
Sup. Incomp.
Sup. Comp.
Pés-graduacéo

Estado Civil
Solteiro
Casado
Separado
Relagéo
Estavel

Religido
Catdlico

Protestante

Sem religido,
mas acredito
em Deus

N1 N2 N3 N4 CREN
Média p-valor Média p-valor Média p-valor Média p-valor Média p-valor
0,946 0,036* 0,855 0,898 0,434
14 2,9 1,5 2,3 19
14 39 1,4 2,6 2,1
14 34 1,3 25 2,0
15 45 1,8 2,7 24
0,010* 0,714 0,476 0,096 0,769
18 39 1,6 3,0 24
1,3 33 1,4 25 2,0
14 3,6 15 2,0 19
1 35 15 2,2 19
0,162 0,280 0,984 0,041* 0,061
1,6 38 15 2,7 2,2
1,7 45 4,0 2,7 2,5
1,0 37 1,6 35 2,2
13 3.2 14 2,2 19
1.2 2,2 11 2,0 15
1,1 34 1,4 1,0 1,6
1,0 3,0 1,0 13 15
0,887 0,458 0,287 0,046* 0,085
1,2 31 1,7 19 19
14 34 1,2 2,0 1,9
13 41 15 2,9 2,2
1,5 37 1,7 2,7 2,2
0,473 0,267 0,476 0,971 0,010*
1,2 32 14 16 1,7
1,5 37 14 28 22
14 39 1,8 2.8 2,3
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Tabela 5 - Associacdo entre 0 CREN/CREP e CRE Total com as caracteristicas
sociodemogréficas e pessoais dos familiares dos pacientes internados na enfermaria da
pediatria oncologica do IMIP.

Variaveis

Escolaridade
Fund. Incomp.

Fund. Comp.

Médio Incomp.

Médio Comp.
Sup. Incomp.
Sup. Comp.
Pés-graduacéo

Caso seja
pai/méae
possui outros
filhos

Sim

Néo

Religiao
Catdlico

Protestante

Sem religido,
mas acredito
em Deus

CREN/ CREP CRE TOTAL
Média p-valor Média p-valor
0,015* 0,015*
0,78 3,3
0,76 34
0,69 3,5
0,65 35
0,50 38
0,49 38
0,48 38
0,048* 0,040*
0,70 34
0,58 3,7
0,001* 0,002*
0,58 3,6
0,74 34
0,81 33




