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Resumo

Perante diagndstico e tratamento de doenca grave em criangas, incluindo a oncologica, os pais, em especial
as maes, tendem a assumir integralmente as demandas de cuidados, necessitando desenvolver estratégias
de enfrentamento situacional. Nesse sentido, este estudo descritivo e transversal objetivou identificar o uso
do coping religioso/espiritual em cuidadores informais de criangas com leucemia linfoide aguda mediante
aplicacdo da escala de coping religioso/espiritual breve. Participaram 30 cuidadores informais, que apre-
sentaram coping religioso/espiritual alto (média=3,90; Dp=0,34) na modalidade positiva (média=3,67;
Dp=0,48). Por fim, identificou-se que as maes utilizam coping religioso/espiritual para lidar com a demanda
de cuidados a elas imposta, vinculada a condicio de satide da crianga. Com isso, reforca-se a possibili-
dade de utilizar a espiritualidade e/ou a religiosidade como indicadores de bem-estar fisico e mental,
visto que a qualidade dos cuidados prestados esta intimamente relacionada a satide de quem cuida.

Palavras-chave: Cuidadores. Espiritualidade. Religido. Adaptacgao psicolégica. Oncologia.

Resumen

Influencia de la religiosidad/espiritualidad en cuidadores informales de nifios con leucemia

Ante el diagnéstico y tratamiento de una enfermedad grave en nifios como el cancer, los padres, sobre
todo las madres, tienden a asumir plenamente las demandas de cuidado, por lo que necesitan desarrollar
estrategias de afrontamiento de la situacion. Este estudio descriptivo y transversal tuvo por objetivo iden-
tificar el uso de coping religioso/espiritual en los cuidadores informales de nifios con leucemia linfocitica
aguda mediante la aplicacion de la escala de coping religioso/espiritual breve. Participaron 30 cuidadores
informales, quienes presentaron un alto coping religioso/espiritual (media=3,90; DE=0,34) en la modalidad
positiva (media=3,67; DE=0,48). Se identifico que las madres utilizan coping religioso/espiritual para hacer
frente a la demanda de cuidados que realizan, relacionada al estado de salud del nifio. Esto refuerza la
posibilidad de utilizar la espiritualidad y/o la religiosidad como indicadores de bienestar fisico y mental,
ya que la calidad de la asistencia prestada esta relacionada directamente con la salud del cuidador.

Palabras clave: Cuidadores. Espiritualidad. Religion. Adaptacién psicolégica. Oncologia médica.

Abstract

Influence of religiosity/spirituality on informal caregivers of children with leukemia

Faced with diagnosis and treatment of serious illness in children, including oncology, parents, especially
mothers, tend to fully assume the demands of care and, consequently, must develop situational
coping strategies. In this regard, this descriptive and cross-sectional study sought to identify the use
of religious/spiritual coping by informal caregivers of children with acute lymphoid leukemia via the
Brief Religious/Spiritual Coping (SRCOPE) scale. A total of 30 informal caregivers participated in the
study, presenting high religious/spiritual coping (mean=3.90; SD=0.34) regarding positive methods
(mean=3.67; SD=0.48). Finally, results show that mothers use religious/spiritual coping deal with the
imposed demands for care, linked to the child’s health condition. This reinforces the possibility of using
spirituality and or religiosity as indicators of physical and mental well-being, since the quality of care is
closely related to the caregivers’ health.
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A leucemia linfoide aguda (LLA) é uma neo-
plasia hematolégica de carater maligno e um
dos canceres mais comuns em criancas de dois a
cinco anos, com prevaléncia no sexo masculino.
Dentre as leucemias, é responsavel por 70% a 80%
dos casos no Brasil 1.

A etiologia da LLA é desconhecida, no entanto
existem diversos fatores de risco associados,
tais como: suscetibilidade a doenca, danos cromos-
sdmicos secundarios a exposicao a agentes fisicos
ou quimicos, fatores genéticos, imunologicos, viral,
alto peso ao nascer, aborto prévio e comporta-
mento materno (consumo de alcool, de drogas
alucinégenas, exposicao a radiacdo, exposicdo a
inseticidas e agrotoxicos) *2.

Os sinais e sintomas variam, derivam do com-
prometimento da medula 6ssea e incluem: anemia,
trombocitopenia, neutropenia, febre, dores 6sseas,
aumento do volume testicular, comprometimento
do sistema nervoso central, entre outros?®. O trata-
mento é longo, com duracao oscilando entre dois
e trés anos, e pode incluir quimioterapia, imuno-
terapia, radioterapia, transplante de medula éssea
ou a associacao de diferentes métodos. Além disso,
o diagnostico precoce é fundamental para promo-
ver o aumento da sobrevida e, geralmente, a cura“.

Mesmo com o avanco da medicina, o can-
cer continua causando panico entre pacientes
e seus familiares, por ser uma doenca poten-
cialmente letal e de tratamento dispendioso,
sendo acompanhado de sofrimento e incer-
tezas. De fato, o diagndstico da doenca traz
desarranjos a crianca, cuidadores e familiares,
e implica mudancgas bruscas em suas rotinas?>.
Além disso, ocorrem manifestacdes psiquicas e
comportamentais, permeadas por sentimentos
de frustracdo, desamparo, inseguranca e medo®.

Com frequéncia os pais exercem a funcao de
cuidadores principais, e mesmo sem formacio
especifica para tal, desempenham todas as ativida-
des de cuidado - por isso sdo denominados cuida-
dores informais”®. Muitas vezes, por ndo estarem
preparados psicologicamente para enfrentar o pro-
cesso de enfermidade, esses cuidadores podem se
desestabilizar em virtude dessa vulnerabilidade.
Assim, o acimulo de papéis, conjuntamente com
o estado emocional, torna-os mais suscetiveis a
desenvolver estresse e ansiedade, por exemplo®.

De fato, o cansaco fisico e mental de cui-
dadores e familiares é evidente, e relaciona-se

ao direcionamento integral as necessidades da
crianca doente. No decorrer do tratamento, o cui-
dador enfrenta uma mistura de sentimentos,
como esperanca da cura e ameaca da perda
do filho. Com isso, necessita utilizar estratégias
para enfrentar a situacdo, dentre elas o coping
religioso/espiritual, que se baseia na religiao e/ou
na espiritualidade como meio de trazer conforto e
forcas para aceitar a situacao crénica da crianca,
em um momento delicado, desafiador e repleto de
circunstancias estressantes >,

O coping religioso/espiritual pode configurar-se
como positivo ou negativo. O positivo possibilita
um efeito favoravel ao praticante, que acredita
no amor, apoio e acalento de Deus, mediante
literatura religiosa, oracdes e perdoées. Em oposi-
¢ao, o coping negativo produz consequéncias que
prejudicam o praticante, que tem davidas sobre a
existéncia e o amor de Deus, e transfere as respon-
sabilidades dos problemas a Ele, pois acredita que
a doenca é uma punicio divina, por exemplo 1112,

Em geral, cuidadores de criancas em tratamento
oncolégico costumam usar a espiritualidade/
religiosidade de maneira positiva, considerando
a fé como pilar de apoio, na espera da cura.
No entanto, alguns praticam o coping religioso/
espiritual negativo, em que o cuidador transfere
todas as responsabilidades a Deus e, por vezes,
associa a doenca a um castigo divino>1°,

Sabe-se que crencas religiosas e espirituais
podem ser estratégias satisfatérias no enfren-
tamento de doencas, configurando-se como
importante aspecto a ser considerado na area da
salide. Dessa forma, a identificacdo da pratica de
coping religioso/espiritual € importante no plane-
jamento da assisténcia tanto ao paciente quanto
ao cuidador, para favorecer o enfrentamento da
complexidade do processo de adoecimento e trata-
mento. Assim, o presente estudo buscou identificar
o coping religioso/espiritual praticado por cuidado-
res informais de criangas com LLA.

Método

Este € um estudo descritivo, transversal, de deli-
neamento quantitativo, desenvolvido em hospital
filantrépico de grande porte localizado no interior
do estado de Sao Paulo, no Brasil. Participaram
30 cuidadores informais principais de criancas com
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diagnostico de LLA, que estavam acompanhando-as
durante a internacio e tinham idade igual ou supe-
rior a 18 anos. Foram excluidos cuidadores em uso de
psicofarmacos, como antidepressivos, ansioliticos,
antipsicéticos e estabilizadores do humor, por essas
drogas poderem afetar a percep¢ao/atencao.

Para a coleta de dados foram empregados dois
instrumentos: questionario sociodemografico e
a Escala de Coping Religioso/Espiritual em sua
versdo abreviada (CRE-Breve) 3. O questionario
foi utilizado para caracterizar os participantes
segundo as variaveis idade, sexo, escolaridade,
religido, ocupacao e estado civil. Por sua vez,
a Escala de CRE-Breve ®® foi utilizada para avaliar a
espiritualidade/religiosidade enquanto mecanismo
de enfrentamento em cuidadores informais.

A Escala CRE-Breve foi validada no Brasil e
possui propriedades psicométricas adequadas.
E composta por 49 itens agrupados em 11 fatores,
sendo sete de coping religioso/espiritual positivo
(Crep-34 itens) e quatro de coping religioso/
espiritual negativo (Cren-15 itens)*>**, Visando
identificar o estimulo estressor que levou a neces-
sidade de enfrentamento por meio do coping
religioso/espiritual, o instrumento apresenta
questado descritiva, que solicita um breve relato
referente ao maior estresse vivenciado nos Gltimos
trés anos, o qual, para este estudo, se relacionou
ao diagnostico/tratamento da LLA na crianca.

As respostas sdo dadas em escala de Likert,
variando de um a cinco pontos, com escore que

possibilita a analise e compreensao dos dados
obtidos da seguinte maneira: de 1 a 1,5 significa
nenhuma ou irriséria, de 1,51 a 2,5, baixa; de 2,51
a 3,5, média; 3,51 a4,5, altae 4,51 a5, altissima *°.
Para organizacdo dos dados utilizou-se o programa
Excel na versdo 2015. Os resultados foram subme-
tidos a analise estatistica descritiva.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa envolvendo Seres Humanos do hos-
pital que foi cenario da investigacdo. Todos os
participantes formalizaram a adesido por meio
da assinatura do termo de consentimento livre
e esclarecido, em consonancia com a Resolucio
n® 466/2012, do Conselho Nacional de Saude *°.

Resultados

A amostra constou de 30 participantes,
dos quais 17 (56,6%) tinham idade entre 31 e
40 anos, 27 (90%) eram do sexo feminino (todas
maes de pacientes), 24 (80%) viviam em unido
estavel, 12 (40%) tinham ensino médio completo
e 19 (63,3%) estavam sem vinculo empregaticio.
Quanto a religido, todas se declararam cristas,
com equidade entre catélicas e evangélicas (n=15;
50%), e sobre a frequéncia com que participavam
de atividades religiosas/espirituais, 21 (70%) refe-
riram participar uma ou mais vezes por semana e
29 (96,7%) consideravam a religiosidade/espiritua-
lidade muito importante em sua vida (Tabela 1).

Tabela 1. Distribuicdo das participantes segundo dados religiosos/espirituais (Jal/SP, Brasil, 2021)

Variaveis n %

Catolica 15 50,0
Religiao

Evangélica 15 50,0

Importante 1 3,3
Importancia da religido/espiritualidade

Muito importante 29 96,7

Uma ou mais vezes por semana 21 70,0
Frequéncia a igreja/templo/lugar de oragio  Uma ou mais vezes por més 7 23,3

Uma vez ao ano 2 6,7

Evidenciou-se que o uso do coping religioso/
espiritual foi alto entre as participantes (média=3,90;
Dp=0,34). Além disso, prevaleceu a pratica de

Crep (média=3,67; Dp=0,48) em relacdo a Cren
(média=1,82; Dp=0,68), o que se confirma pela razao
Cren/Crep, cuja média foi de 0,49 (Dp=0,16) (Tabela 2).
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Tabela 2. Andlise da Escala de coping religioso/espiritual breve (Ja(/SP, Brasil, 2021)

Média Desvio-padriao Valor maximo Valor minimo

Mediana Q1

Variaveis
CRE total 3,90 0,34
CRE positivo 3,67 0,48
CRE negativo 1,82 0,68
Razao Cren/Crep 0,49 0,16

4,41 3,06 3,94 3,73 4,15
4,73 2,52 3,67 346 3,97
4,6 1,06 1,66 1,41 2,06
0,97 0,29 0,46 0,37 0,55

CRE: coping religioso/espiritual; Cren: coping religioso/espiritual negativo; Crep: coping religioso/espiritual positivo; Q1: primeiro quartil;

Qa3: terceiro quartil

O fator do Crep que recebeu maior pontuacao
referiu-se a “posicio perante Deus” (média=4,76;
Dp=0,42), enquanto o que recebeu menor pon-
tuacdo relacionou-se as “acdes em busca de
ajuda espiritual” (média=3,01; Dp=1,05). Quanto

ao Cren, o fator que apresentou maior pontua-
cao referiu-se a “posicdo negativa perante Deus”
(média=2,66; Dp=1,07) enquanto a “insatisfacdo
com o outro institucional” recebeu menor pontua-
cdo (média=1,45; Dp=0,79) (Tabela 3).

Tabela 3. Analise dos fatores de Crep e Cren da Escala de coping religioso/espiritual breve (Jau/SP,

Brasil, 2021)
Variaveis

CRE Positivo

Média Desvio-padrao Valor maximo Valor minimo

Mediana Q1

Transformacao de si e/ou

. 3,68 0,73
suavida
A.goes em‘b‘usca de 3,01 1,05
ajuda espiritual
Oferta de ajuda a outro 3,63 0,75
Posicao positiva 476 0.42
perante Deus
Busca do outro institucional 3,45 0,74
Afastamento através de
Deus/religido/espiritualidade 4,04 0.97
Busca de conhecimento 3,06 1,05

espiritual

CRE Negativo

Reavaliacdo Negativa

de Deus et 080
Posicao Negativa 2,66 1,07
perante Deus

!nsa.tlsfzf\gao com o outro 1,45 0,79
institucional

Reavaliacdo negativa do 2,05 0,97

significado

5 2,11 3,77 333 4,11
5 1 3,2 26 36
5 2,2 3,8 82 4
5 3,4 5 4,65 5
5 2 3,5 3 4
5 1 4,33 374 4,66
5 1 3 2,49 3,66

Pesquisa w

4,2 1 1 1 1,8
5 1 2,33 2 3,33
4,5 1 1 1 2

5 1 2 1,08 2,66

CRE: coping religioso/espiritual; Cren: coping religioso/espiritual negativo; Crep: coping religioso/espiritual positivo; Q1: primeiro quartil;

Qa3: terceiro quartil
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Discussao

A préatica de coping religioso/espiritual foi alta
entre cuidadores informais de criancas com LLA,
com predominio do positivo. De fato, o diagnéstico
do cancer em criancas repercute a curto e longo
prazo na vida das familias, que buscam estratégias
para auxiliar no enfrentamento da situacio, com des-
taque a pratica de religiosidade/espiritualidade 6.

Estudo brasileiro que incluiu oito cuidadores
informais de criancas com cancer, com idade entre
26 e 38 anos, identificou que a crenca em algo
divino é a maneira mais usual para enfrentar o tra-
tamento do filho com cancer, pois os cuidadores
confiam a Deus suas esperancas e reconhecem
suas limitacoes perante o adoecimento do filho .
Realmente, a religiosidade e a espiritualidade sao
estratégias de refrigério para cuidadores informais,
por fornecerem tranquilidade e paz, amenizando
o estresse V7, Ademais, é considerado o melhor
método para lidar com as diversas dificuldades da
vida, incluindo o tratamento oncolégico 8.

A fé é componente essencial no enfrentamento
de enfermidade, em especial de criancas, por pro-
mover a esperanca incessante de cura, quando o
progndstico é reservado ou a doenca encontra-se
em fase avancada. E por meio da fé que muitas
maes superam o momento dificil que estio viven-
ciando, mantendo-se firmes e esperancosas’.

Além disso, a pratica de coping religioso/
espiritual foi majoritariamente de modalidade
positiva, com destaque a posicdo afirmativa
perante Deus. Mesmo diante do estresse viven-
ciado, cuidadores informais apresentam posicao
positiva diante de Deus, e a pratica de Crep agrega
beneficios ao cuidador. Isso inclui maior adesao ao
tratamento do filho, melhora na percepcao da qua-
lidade de vida do cuidador, esperanca, forca e fé
no divino, o que minimiza sentimentos negativos,
depressao e sobrecarga >,

Corroborando as evidéncias deste estudo,
uma investigacao brasileira da qual participaram
63 cuidadores de criancas em tratamento oncolé-
gico identificou que o método de enfrentamento
mais praticado foi o Crep. Além da posicdo positiva
diante de Deus durante a vivéncia do tratamento
oncoldgico do filho, os cuidadores se reaproxima-
ram de Deus, transformando seu modo de viver °.

A utilizacdo da estratégia de posicionamento
positivo diante de Deus confirma o beneficio da

religiosidade e da espiritualidade nos processos
de enfrentamento das dificuldades relacio-
nadas a vivéncia de diagnéstico e tratamento
oncolégico 7?°, Além da esperanca na possibi-
lidade de cura, o Crep impulsiona o individuo a
encarar a situacdo de maneira positiva, acredi-
tando que a aflicdo tera fim e a melhora da crianca
esta proxima. As oracdes e clamores a Deus susten-
tam a esperanca e a plenitude %°.

Apesar de a pratica de Cren ter sido de baixa
intensidade, o fator que apresentou maior impacto
referiu-se a posicdo negativa perante Deus.
Essa modalidade de coping pode acarretar prejuizo ao
tratamento, transferéncia da responsabilidade sobre
o problema vivenciado para Deus e associacao da
doenca do filho a castigo divino. Consequentemente,
essa modalidade de coping afeta o bem-estar,
a qualidade de vida e a adesio ao tratamento?*.

Uma investigacdo mostrou que a pratica de
Cren resulta em transferéncia de responsabili-
dade sobre a situacao vivenciada a Deus, ou seja,
o cuidador confia a Deus o controle da situacdo e
aguarda que Ele a resolva, sem que haja a parti-
cipacao do individuo, com prejuizo ao tratamento
oncoldgico °. Outra pesquisa, que incluiu 77 cui-
dadores informais de criancas em tratamento
oncolégico, correlacionou as estratégias de Cren
a sintomas de depressio e piora na percepcao da
qualidade de vida?. Além disso, a literatura aponta
que os maleficios da utilizacdo do Cren sao diver-
sos e incluem sintomas de depressao, ansiedade,
estresse e sobrecarga, o que consequentemente
interfere na qualidade de vida do cuidador 222,

Um dado relevante do presente estudo relacio-
nou-se a prevaléncia de cuidadoras maes, com idade
entre 31 e 40 anos, sem vinculo empregaticio.
Resultado similar foi observado em outras pesquisas
que incluiram cuidadores de criancas e adolescen-
tes com problemas de salde, como fibrose cistica,
doencas cronicas e disfagia 2.

Outros estudos mostraram que o cuidado
dispensado a crianca geralmente recai sobre
a figura materna, principal cuidadora. Devido
a dedicacao praticamente exclusiva ao filho,
elas se afastam de suas atividades corriqueiras,
tanto pelo cansaco quanto pela falta de tempo,
podendo apresentar depressao, pior percepcao
da qualidade de vida e sobrecarga 2.

De fato, ao assumir o papel de cuidadora
principal da crianca, a mae acaba por abdicar de
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suas vontades, emprego e lazer em prol do filho
doente %%, Essa situacdo culmina em sobrecarga,
depressio e estresse? e, associado a isso, o tra-
tamento oncolégico ocasiona sentimentos de
ansiedade, medo, incerteza, angustia e cansaco
fisico, devido as longas internacdes'’. Por isso,
é indispensavel que os cuidados abranjam nao
somente a crianca, mas seus cuidadores e familiares.

Evidenciou-se, ainda, que as participantes
deste estudo consideravam a espiritualidade e/ou
a religiosidade muito importante em suas vidas,
além de praticarem atividades religiosas regu-
larmente. Ambos os fatores sdo reconhecidos
coadjuvantes significativos no processo de cui-
dar, enquanto fontes de conforto, fé e esperanca,
pois auxiliam na aceitacdo da doenca e adesao ao
tratamento . As praticas religiosas/espirituais ado-
tadas pelos cuidadores, como orar, rezar e confiar
em Deus, sdo frequentemente utilizadas 2.

Nessa direcdo, uma investigacio realizada na
india com 150 pais/familiares de pacientes pedia-
tricos de diversos contextos patolégicos identifi-
cou a oracdo como componente integral do ritual
espiritual e religioso diario, direcionada a recupe-
racdo ou melhora do quadro clinico, tornando-se
parte do tratamento?°. Em resumo, religiosidade
e espiritualidade despontam como modalidade
de enfrentamento situacional muito utilizadas por
cuidadores informais, promovendo esperanca e
conforto diante dos desafios vivenciados no ato
de cuidar, especialmente aqueles relacionados as
criangas em tratamento oncolégico 3%,

Por fim, algumas limitacoes deste estudo
devem ser relatadas, como o desenho transversal,
que nao permite avaliar relacdes de causa e efeito.
Além disso, o fato de o estudo contemplar cuidadores
de criancas atendidos em um Unico centro de salde
pode refletir uma experiéncia local, impossibili-
tando a generalizacdo dos achados. Assim, pesquisas
longitudinais e multicéntricas sao necessarias.

Apesar disso, as contribuicbes deste estudo
sdo evidentes, visto que compreendem a vivéncia
do cuidador, no que tange ao processo de cuidar
do filho com LAA, o que permite identificar que
a utilizacdo de Crep constitui significativa moda-
lidade de enfrentamento situacional, ao ressig-
nificar experiéncia vista, muitas vezes, somente
como negativa. Em outras palavras, a diferenca
estd na maneira como irdo vivenciar essa situacao
tao dificil, considerando que os beneficios do Crep
incluem o maior controle das emocoes. Por fim,
é importante ressaltar que a qualidade dos cuida-
dos prestados a crianca esta diretamente vinculada
a salde fisica, mental e espiritual dos cuidadores.

Consideracoes finais

Cuidadores informais de criancas com LLA utili-
zam o CRE prevalentemente positivo como modali-
dade de enfrentamento situacional da demanda de
cuidados a eles imposta, vinculada a condicao de
salde da crianca. Esses achados fortalecem a hipo-
tese da utilizacdo da espiritualidade e/ou da religiosi-
dade como indicadores de bem-estar fisico e mental.
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