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RESUMO

Introdugdo: Coping é uma ferramenta pouco ortodoxa para lidar com situacdes
estressantes oriundas de tratamento de enfermidade. Esse estudo tem como objetivo
compreender a relacdo do coping religioso/espiritual (CRE) com a qualidade de vida
dos acompanhantes de criancas hospitalizadas com cancer. Métodos: Trata-se de um
estudo transversal de carater exploratdério, com abordagem quantitativa, com
acompanhantes de criancas hospitalizadas com cancer em um hospital filantropico da
cidade de S&o Luis - Maranhdo. A coleta de dados foi realizada no periodo de agosto
de 2020 a julho de 2022. Foram convidados a participar da pesquisa 80
acompanhantes de criangas com cancer neste periodo de tempo. A coleta dos dados
consistiu na aplicacdo do questionario sociodemografico-clinico, da escala do Coping
Religioso-Espiritual- CREbreve e do instrumento abreviado de avaliacao da qualidade
de vida- WHOQOL-bref. Resultados: O escore médio de coping religioso-espiritual
positivo (CREP) dos acompanhantes foi de 3,17 com desvio padrdao de 0,44. Todos
0S participantes obtiveram notas maiores de coping religioso-espiritual positivo
comparado ao coping religioso-espiritual negativo. Houve uma correlacdo positiva e
significativa entre os fatores do coping religioso-espiritual e os dominios de qualidade
de vida. Conclusdo: Os resultados deste estudo indicam que ha correlacdo
significativa positiva e de média intensidade entre o coping religioso-espiritual com a
qualidade de vida dos acompanhantes de criancas diagnosticadas com cancer.
Acompanhantes com boa qualidade de vida apresentaram menor uso do coping

religioso-espiritual negativo.

Palavras chave: Coping. Espiritualidade. Acompanhantes. Cancer infantil.



ABSTRACT

Introduction: Coping is an unorthodox tool to deal with stressful situations arising from
the treatment of an illness. This study aims to understand the relationship between
religious/spiritual coping (CRE) and the quality of life of caregivers of children
hospitalized with cancer. Methods: This is an exploratory cross-sectional study, with a
guantitative approach, with companions of children hospitalized with cancer in a
philanthropic hospital in the city of Sdo Luis- Maranh&o. Data collection was carried
out from August 2020 to July 2022. 80 caregivers of children with cancer in this period
of time were invited to participate in the research. Data collection consisted of applying
the socio-demographic-clinical questionnaire, the Religious-Spiritual Coping scale-
CREbreve and the abbreviated instrument for assessing quality of life- WHOQOL-bref.
Results: The average score of positive religious-spiritual coping (CREP) of
companions was 3.17 with a standard deviation of 0.44. All participants had higher
scores for positive religious-spiritual coping compared to negative religious-spiritual
coping. There was a positive and significant correlation between religious-spiritual
coping factors and quality of life domains. Conclusion: The results of this study indicate
that there is a significant positive correlation of medium intensity between religious-
spiritual coping and the quality of life of caregivers of children diagnosed with cancer.
Companions with good quality of life showed less use of negative religious-spiritual

coping.

Keywords: Coping. Spirituality. Hospital companion. Childhood cancer.
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INTRODUCAO

A religido e a espiritualidade tém feito parte da experiéncia humana ao longo
de toda a histéria. Nas ultimas quatro décadas, este fenbmeno tem sido objeto de
intensas investigagbes em diversos campos, como na medicina, enfermagem,
sociologia e, principalmente, na psicologia (PALOUTZIAN, 2016). Koenig et al. (2012,

p. 28), definem a espiritualidade e a religiosidade nos seguintes termos:

[...] a primeira como uma busca pessoal para entender questdes finais sobre
a vida e seu sentido. Pode estar relacionada com o sagrado ou com o
transcendente, levando, ou ndo, ao desenvolvimento de praticas religiosas,
ou formacgdes de comunidades religiosas. E a religiosidade é entendida como
extensdo onde um individuo acredita, segue e pratica uma religido, podendo
ser esta organizacional ou ndo que envolve uma entidade organizada com
rituais e praticas orientadas a uma forga maior ou Deus.

Com base nas assergdes supraditas, “nesse contexto, 0 coping ou
enfrentamento religioso e espiritual (CRE) € uma importante estratégia para lidar com
situacdes estressantes” (KHANJARI, 2018, p. 213).

“A palavra coping ndo tem uma traducdo exata para a lingua portuguesa que
exprima a complexidade do termo, mas pode ser entendida como “enfrentar” “lidar
com” e “adaptar-se” a situacdes de estresse” (PANZINI; BANDEIRA, 2005, p. 8).

O termo coping religioso e espiritual € definido por Pargament et al., (2011, p.
52) como o “processo pelo qual o individuo, por meio de sua espiritualidade, crenca
ou comportamento religioso, enfrenta e lida com situacdes estressantes em sua vida”.

Nesse sentido, o estresse se trata de um

[...] estado gerado pela percepgdo de estimulos que provocam excitagao
emocional e, ao perturbarem a homeostasia, disparam um processo de
adaptacao caracterizado, entre outras alteragdes, pelo aumento de secrecao
de adrenalina, produzindo diversas manifestacdes sistémicas, com disturbios
fisiolégico e psicolégico. O termo estressor por sua vez, define o evento ou
estimulo que provoca ou conduz ao estresse (HOUAISS et al., 2009, p. 502).

O estresse, portanto, € um processo que exige uma resposta, e desencadeia
uma sucessao de etapas avaliadas pelo individuo, na busca de seu significado, para
que consiga, posteriormente, baseado em sua vivéncia, valores, sentimentos e
cultura, optar pela estratégia de enfrentamento mais adequado (ANDOLHE, 2009).

Em seu estudo, Pargament (2017) defende que



10

[...] estudos que abordam o CRE devem ser amplos e fundamentados em
uma visdo funcional da religido e do papel que ela desempenha no
enfrentamento. Embora o conceito de coping religioso tenha conotacéo
positiva, ele pode ser tanto positivo como negativo e, da mesma forma, suas
estratégias. O aspecto positivo congrega medidas que proporcionam efeito
benéfico ao individuo, enquanto o negativo esta relacionado as medidas que
Ihe geram consequéncias prejudiciais, como, por exemplo, questionar sua
existéncia, delegar a Deus a resolucdo dos problemas, definir a condicédo de
estresse como uma punicéo de Deus, entre outros (PARGAMENT, 2017, p.
70).

Dada a relevancia apresentada pela variavel CRE e a lacuna de instrumentos
de CRE no Brasil, Panzini (2005) efetuou a traducdo, adaptacédo e validacdo de
construto, de critério e de contetdo da Escala de Coping Religioso-Espiritual (Escala
CRE), com base na escala norte-americana RCOPE (PARGAMENT, KOENIG,
PEREZ, 2000), e investigou a relacdo entre coping religioso-espiritual e seus aspectos
positivos e negativos do uso da religido/espiritualidade, salde e qualidade de vida
(PANZINI, BANDEIRA, 2007), fornecendo uma medida objetiva dos comportamentos
nos quais as pessoas utilizam a religido/espiritualidade para lidar com o manejo do
estresse e constituindo-se em um instrumento compreensivo, tedrica e empiricamente
embasado, funcionalmente orientado, clinicamente significativo e Gtil a varias areas
da pesquisa cientifica.

A saude é muitas vezes vista como um componente inseparavel do bem-estar

espiritual dentro de alguns entendimentos religiosos (KOENING, 2012).

A participacdo e as crencas religiosas podem afetar o comportamento
individual, mudar a cognicdo e a emocédo, promover a compaixdo, moldar as
comunidades e a vida publica e, de outra forma, promover o bem-estar, a
salde e a integridade, mas a religido também pode promover culpa,
ansiedade, violéncia e intolerancia. A priori, os efeitos da pratica religiosa
sobre a saude ndo sao, portanto, imediatamente claros (SHANSHAN, 2016,
p.778).

O céancer € uma das doencas mais graves da infancia, com alta prevaléncia e
grande impacto na vida das criancas que sofrem e de suas familias (KHANJARI,
2018). O diagnostico do cancer como evento com risco de vida, em criangas e
adolescentes, interrompe o curso normal da vida de todos os membros da familia.

Um estudo qualitativo realizado em 2017 afirma que familias que tém filhos
diagnosticados com cancer lidam com experiéncias angustiantes. Tendo em vista que

a familia € um dos principais cuidadores da criancga, as pressdes sociais, econdmicas
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e psicoldgicas causadas pela doenca da crianca repercutem profundamente na vida
familiar e influenciam todos os aspectos de sua vida e saude (BORJALILU, 2017)

O numero de novos casos de cancer estd aumentando a cada ano. Segundo
estimativas do INCA, devem ocorrer 8.460 casos de cancer infanto-juvenil no Brasil
em 2022. Outro fator relevante apontado pela entidade especializada é que o cancer
ja representa a primeira causa de morte por doengas entre criancas e adolescentes
de um a 19 anos no pais, cerca de 8% do total (INCA, 2022).

Em virtude desse aumento de casos, diversas pesquisas tém surgido em areas
especificas, uma delas na oncopediatria. Os principais tipos de cancer na populacao
pediatrica sdo: leucemias (que afetam os glébulos brancos), cancer do sistema
nervoso central, e linfomas (sistema linfatico). Do ponto de vista clinico, os tumores
pediatricos apresentam menores periodos de laténcia. Em geral, aparecem
rapidamente e sdo mais invasivos ou agressivos. porém respondem melhor ao
tratamento, considerados de bom progndstico (INCA, 2020).

Os pais vivenciam um processo dificil, estressante e angustiante, e precisam
de ajuda e apoio. A religido e a espiritualidade parecem desempenhar um papel
fundamental na aceitacdo da doenca e no fornecimento de esperanca e paz aos
pacientes com cancer, bem como aos seus familiares (AKABERIAN, 2021).

Muitos sdo os estressores presentes desde o inicio do tratamento, como 0s
procedimentos médicos invasivos, a incerteza do diagndstico e as longas internacdes,
sendo estes relatados como mais aversivos e angustiantes que o proprio cancer
(BRUCE, 2006). Na presenca desses estressores, a familia precisa encontrar
recursos para o enfrentamento da doenca da crianga, capazes de minimizar oS riscos
psicossociais associados ao tratamento e promover resultados adaptativos. E
necessario que as criancas e familiares busquem enfrentar a doenca para adaptar-se
as situacdes, gerando menos estresse e consequéncias negativas a longo prazo
(PAGUNG et al., 2017).

Lucchese e Koenig (2013) enfatizam que perceber o ser humano do ponto de
vista biopsicossocioespiritual ndo significa substituir as praticas médicas consagradas
pelas escolas de Medicina do século XX, e sim pensar sobre a possibilidade de
considerar 0s aspectos espirituais de pacientes, acompanhantes e profissionais da
saude no sentido de atuarmos como seres humanos do ponto de vista integral
(POWELL; SHAHABI; THORESEN, 2003; LUCCHESE; KOENIG, 2013).
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Lucchese e Koenig (2013) discutiram as aplicacdes clinicas da pesquisa, nas
praticas de atendimento ao paciente e sua familia, e fizeram sugestfes sobre como
abordar com sensibilidade problemas espirituais na prética clinica. Concluiram que
devemos como pais plural em religiosidades, crencas e racas, explorar oportunidades
para futuras pesquisas, pois poucos estudos sobre religiosidade e espiritualidade
foram publicados no Brasil, a despeito do enorme interesse e envolvimento da
populacdo quanto ao assunto, tornando essa uma &rea de possibilidades quase

ilimitadas para pesquisadores no pais.

E imprescindivel que o profissional de salde responséavel aborde esses
temas com o paciente e familiares, compreendendo-os como protagonistas
do tratamento. Ao passo que os profissionais de salde se qualificam para
conhecer a dimenséo da espiritualidade e religiosidade do individuo, eles se
tornardo cada vez mais capazes de perceber a influéncia desta dimenséo na
saude e doenga (MARTINS, 2022, p.7).

Sendo assim, a relacdo saude/doenca, na pratica da saude, precisa perceber
0 paciente e sua familia como seres que possuem crencas religiosas, dando origem
as necessidades espirituais que podem influenciar na assisténcia a saude e no modo
como eles lidam com o significado para o cuidado, cooperagdo, motivagao e cura.
Portanto, acredita-se que o processo de coping, associado a religiosidade e
espiritualidade, pode fornecer vantagens e melhorias no bem-estar e na qualidade de
vida no publico entrevistado.

Este estudo propbe investigar a utilizacgdo e a influéncia do coping
religioso/espiritual de pais e acompanhantes de criancas diagnosticadas com cancer
e a sua correlacao com a qualidade de vida. Compreender o coping religioso/espiritual
como recurso nhas implicacbes clinicas e psicolégicas sob uma visao

biopsicossocioespiritual, sua relevancia e seus beneficios no enfrentamento dos pais.
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1 REFERENCIAL TEORICO

1.1 Religiosidade e espiritualidade como estratégias de enfrentamento

Os conceitos de espiritualidade e religiosidade estédo diretamente relacionados
a ligacdo do individuo com uma religido, um ser divino ou Deus, que pode ser
vivenciados individual ou coletivamente. Portanto, segundo Bravin (2019), é
importante conceituar espiritualidade e religiosidade:

A espiritualidade pode ser definida como uma busca pessoal para compreender
as questbes finais sobre a vida, seu significado, sua relacdo com o divino ou
transcendente, que pode levar ao desenvolvimento de realidades espirituais, praticar
religido ou na formagéao de comunidades religiosas.

A religiosidade é entendida como o grau em que um individuo acredita, segue
e pratica uma religido, seja ela organizada, como ir ao templo, ou desorganizada, a
exemplo de rezar, ler livros, assistir programas religiosos, dentre outros.

Segundo Pinto (2009), a religiosidade pode ser uma fonte de forca para as
pessoas, como também ser um reflgio para a fraqueza. A religiosidade pode
confirmar a dignidade pessoal e o senso de valor, estimular o desenvolvimento da
consciéncia ética e da responsabilidade pessoal e comunitaria, mas também pode
diminuir a percepcao pessoal de liberdade, gerar uma crenca de que nao seja tao
necessario o cuidado pessoal, bem como facilitar e evitar a ansiedade que geralmente
acompanha o enfrentamento auténtico das perspectivas humanas.

Pinto (2009) ainda afirma que a religiosidade pode ser também fonte de
alienacédo, de fuga do espiritual, de superficialidade existencial. Dependendo da
maneira como € vivida, a religiosidade pode encobrir a espiritualidade, sufocando-a,
como é o caso dos idolatras, dos fanaticos religiosos e das pessoas supostamente
ingénuas que ndo conseguem sequer criticar sua religido, a exemplo das pessoas que
nao participam comunitaria ou ecologicamente do mundo.

Na concepcao de Moreira e Almeida (2014, p. 177), “a espiritualidade se coloca
além da religiao”. Seria uma instancia de vivéncia onde o principal objetivo é a busca
de um sentido para a vida, da busca pelo sagrado.

Em situacdes estressantes, a religido pode proporcionar as pessoas um

sentimento de pertencimento, conexéo e identidade. E, por mais importante que seja
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sua funcdo psicossocial, o propdsito religioso mais central de todos é a funcao
espiritual (PARGAMENT, 2010). As pessoas procuram significado em muitos
aspectos da vida. Quase todas as instituicbes sociais, sistemas familiares e
educacionais, instituicbes governamentais e meédicas tentam ajudar as pessoas a
alcancarem significado em suas vidas, mas o que diferencia a religido dessas outras
instituicBes € que ela traz o sagrado para a busca de significado. Assim, a religido é
um fendmeno complexo e multifacetado, que pode evoluir de maneiras muito
diferentes ao longo da vida. De fato, € possivel afirmar que a busca religiosa de cada
sujeito por significancia € unica (PARGAMENT, 2010).

1.2 Coping religioso e espiritual

O coping é um artificio de tentativa individual em administrar exigéncias
externas ou internas presentes em situacdes de estresse por meio de recursos
cognitivos e comportamentais.

A partir dessa perspectiva, Pargament (1997) introduz o conceito de coping
religioso/espiritual (CRE), uma tematica recente e objeto de diversas pesquisas na
area da saude. O CRE é definido pela utilizacdo da religido, espiritualidade ou fé para
0 manejo do estresse, presente nos momentos de crise.

Por sua vez, envolve os dominios cognitivo, comportamental, interpessoal e
espiritual, bem como apresenta variagcdes em seu nivel de utilizacdo e na sua forma,
determinados pela experiéncia individual da pessoa (PARGAMENT; KOENIG;
PEREZ, 2000; PANZINI; BANDEIRA, 2007). Sdo multiplas as possiveis implicacdes
da utilizagdo do CRE no funcionamento pessoal, influenciando no processo adaptativo
do individuo com relacéo as situacbes que ele enfrenta, na salde fisica e mental ou
na vivéncia do sofrimento (PARGAMENT; KOENIG; PEREZ, 2000); ademais, a
religiosidade e a espiritualidade surgem como possiveis estratégias satisfatorias no
enfrentamento de doencas (VALCANTI et al., 2012).

As estratégias de coping podem ser identificadas em dois tipos: o0 coping
focalizado na emocéo, quando os investimentos pessoais dirigem a administragcédo das
repercussdes emocionais a um nivel somatico ou de sentimentos decorrentes da

situacao estressante; e o coping focalizado no problema, no qual as estratégias séo
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direcionadas para a propria situacdo estressante, objetivando a alteracdo da origem
do problema (FOLKMAN; LAZARUS, 1980).

Contudo, Pargament, Koenig e Perez (2000) diferenciam o CRE positivo e o
negativo, estando esta diferenciacdo relacionada as estratégias que resultam em
maior ou menor adaptacao. Para Panzini e Bandeira (2007), esta distincao justifica-se
por estratégias que proporcionam efeito benéfico/positivo ao praticante ou que geram
consequéncias prejudiciais/negativas, com significativos impactos na melhora ou
piora na saude fisica, mental ou na qualidade de vida.

Individuos religiosos tendem a apresentar maior capacidade para lidar com
situacOes adversas da vida com a utilizagdo do Coping Religioso/Espiritual (CRE)
(ARRIEIRA et.al; 2018).

Ainda tomando como base o estudo anterior, entre os instrumentos de medida,
empregou-se a Escala de Coping Religioso/Espiritual Abreviada (CRE-Breve). Ela
determina o CRE total que indica a quantidade total de CRE praticado pelo individuo,
por meio da média entre o indice CREP e a média das respostas do CREN invertido.
O CRET e o CREP estao associados a melhores resultados de saude e qualidade de
vida.

A categoria religido representou importante apoio e suporte para os individuos
que também destacaram a importancia da fé. Também com uma amostra com
mulheres com cancer, Hoffman, Muller e Rubin (2006) realizaram um estudo com 74
mulheres com idade entre 31 a 80 anos, diagnosticadas com cancer de mama.

O objetivo foi verificar as repercussdes psicossociais do diagnostico e do
tratamento médico, e identificar o Apoio Social e Bem—Estar Espiritual percebido por
elas. O aspecto religioso foi considerado o mais importante fator notado pelas
pacientes como meio de enfrentamento.

Moreira e Almeida et al. (2014), através de amostra probabilistica de 3.007
individuos, realizaram levantamento do envolvimento religioso da populacéo brasileira
e sua relacdo com variaveis sociodemograficas. Evidenciou-se o alto nivel de
religiosidade entre brasileiros, sugerindo que a religiosidade, em diferentes culturas,
pode se relacionar de forma diferente com outras variaveis, necessitando de estudos

mais amplos na area para maior compreenséo da influéncia da religiosidade na saude.
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1.3 O papel da espiritualidade/religiosidade de pais e/ou acompanhantes de

criangas hospitalizadas

As alteracbes que vem ocorrendo na sociedade nas ultimas décadas tém
demonstrado reconfiguragdes na compreensdo do processo saude-doenca. Alguns
trabalhos, como os de Wiener e McConnell et al (2013) evidenciam que grande parte dos
profissionais da saude apresentam dificuldades na prestacdo de cuidados para
pessoas que tém diferentes experiéncias de vida, crencas, sistemas de valores,
religides, linguas e noc¢des de saude.

Uma assisténcia de qualidade exige que os prestadores de servigos na saude
sejam culturalmente sensiveis a religiosidade e competentes tecnicamente. Estudos
realizados com Garanito (2016) vém demonstrando a necessidade de avaliar
individualmente cada paciente, bem como a sua respectiva familia, respeitando sua
espiritualidade e valores, facilitando assim a comunicagao.

A relevancia social e pessoal da espiritualidade € exacerbada nos momentos
de estresse familiar, incluindo a doenca de uma crianca, segundo Baverstock (2012).
Um estudo de Lyndes e Fitchett et al (2012) evidenciam o papel da espiritualidade e da
religiosidade na vida dos pais de criancas hospitalizadas em produzir expectativa na
cura fisica e na determinacédo do destino da crianca. Além disso, fornece também
apoio emocional, provisao de orientacdo moral em tempos de dificuldades e noc¢éo de
vida adequada para o individuo.

Outro estudo de Sadeghi e Hasanpour et al. (2016) aborda as necessidades
espirituais de pais e acompanhantes de criancas com doencgas graves e doengas que
limitam a vida. Esses artigos demonstram também o papel da religido e espiritualidade
nao s6 em ajudar os pais e funcionarios a lidar com as tensdes de assistir uma crianca
doente, por vezes em estagio terminal, mas também em ajudar as criancas a lidar com
a prépria doenca.

Um estudo realizado no Ir&, por Sadeghi e Hasanpour et al. (2016), afirma que a
maioria dos pais depende da sua fé e espiritualidade para encontrar respostas e
conforto. No contexto cultural das familias do Ird, acredita-se que a morte faz parte do
plano de Deus. Para os pais, as doencas terminais de seus filhos sdo vistas como

momentos oportunos para estreitamento dos lagos, desenvolvimento de compaix&ao,
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um periodo para realizar com maior intensidade oracdes e rituais, leitura de textos
sagrados, além de aperfeicoar conexfes com outras pessoas e obter apoio no luto.

Ainda no estudo supracitado constatou-se que a maioria dos participantes
acredita que ter fé em Deus é um fator importante no periodo final da vida e no luto.
Eles afirmam que o nascimento e morte sdo manifestacées do poder de Deus. Muitos
pais liam o Alcordo e oravam com seus filhos, pois acreditavam que a oracao pode
curar e resultar em milagre.

Outras pesquisas, como a de Arzuaga (2015), enfatizam a alta prevaléncia da
espiritualidade como base para expectativas em milagres, e equipes de pediatria
podem encontrar ideias semelhantes no didlogo com familiares.

Apesar de todas as limitagcdes da préatica contemporanea, a equipe de saude é
ciente da confianca popular na tecnologia médica, havendo assim uma tendéncia para
as familias esperarem resultados medicamente inatingiveis. Para um individuo mais
religioso, essas realizacdes podem ser atribuidas ao divino, como notado na pesquisa
de Arzuaga (2015).

Percebe-se entdo a necessidade religiosa e espiritual das familias em
receberem alivio e conforto, encontrando na religido paz, esperanca, compreensao e
empatia, como dito por Sadeghi e Hasanpour et al. (2016).

Verificou-se em algumas publicacdes que os pais de criancas que recebem
cuidados paliativos tém notado que a fé é fundamental para seus esforcos, fornecendo
orientacdes e significado em suas situacdes, além de auxiliar nas tomadas de deciséo,
e para melhor lidar com os resultados. Portanto a espiritualidade e a religiosidade
ajudam os pais e acompanhantes a encontrarem um significado na dor e no

sofrimento.
1.4 Coping religioso e/ou espiritual e a familia de criangas com cancer

As familias de criangcas com cancer muitas vezes se sentem impotentes para
atender as necessidades de saude dos filhos e de sustentarem suas vidas familiares.
A familia e a crianca enfrentam desafios como longos periodos de hospitalizacao,
internacdes prolongadas, internacdes frequentes, terapia agressiva com sérios efeitos
colaterais decorrentes do proprio tratamento, dificuldades no manejo da separacao

dos familiares na internacéo, interrupcéo das atividades diarias, compreensao limitada
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do diagnéstico, frustracdo financeira, angustia, dor e medo frequente da possibilidade
de morte (SOUZA, 2021).

Nas ultimas décadas, os avancos no tratamento do cancer em criancas e
adolescentes tém sido extremamente importantes. Hoje, cerca de 80% das criancas
e jovens afetados podem ser curados, desde que criangcas sejam diagnosticadas
precocemente e tratadas em centros especializados (INSTITUTO NACIONAL DO
CANCER, 2016).

Apesar dessa estimativa de cura, o cancer infantil causa profundos efeitos
emocionais na vida das pessoas, contribuindo para sentimentos negativos em
criancas ou adolescentes, e a seus entes queridos. E o enfrentamento do medo e a
incerteza do diagnoéstico, bem como os efeitos indesejaveis do tratamento,
relacionados a perda da infancia/adolescéncia, momento importante na construcao de
relacbes com o préprio corpo e com o0 mundo exterior, além de formar suas
personalidades, que serdo a base para todas as suas experiéncias futuras
(QUINTANA, 2011).

E certo que quando uma crianga € tratada do cancer, a vida de toda a familia
muda, por isso o apoio da familia tem sido visto como um dos principais
recursos para que os pais administrem melhor toda a situagéo. Sendo assim,
surgem trés temas principais: a) Estar junto € importante, pois a presenca dos
pais e irméos durante o tratamento é fundamental e gera suporte adequado;
b) Encontrar apoio para falar e ndo falar, para que a familia veja a
necessidade de falar sobre a doenga como espaco e crie alivio; c¢) trabalho
em equipe, quando todos os membros da familia repensaram suas
contribuigbes para a vida familiar e constataram que essa atitude melhorou a
situacdo em que viviam (SCHOORS et al., 2019, p. 10).

Nesse sentido, “os familiares ou cuidadores experimentam um aumento
dramatico em seus papéis e obrigacbes, reducdo do tempo gasto em suas préprias

atividades, ansiedade, sofrimento psiquico e entre individuos. ” (ALVES et al., 2016,
p. 6).

1.5 Qualidade de vida de acompanhantes de criangas com cancer

Qualidade de vida (QV) apresenta um significado subjetivo, amplo e complexo,
podendo ser influenciado pela cultura e pela época. No ano de 1995, a Organizacao
Mundial de Saude (OMS) reuniu especialistas de varias partes do mundo para

conceituar QV, sendo definida como a percepcéao do individuo de sua posi¢éo na vida
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no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive em relacdo aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes (FLECK, 2000).
Segundo Khanjari et al. (2018, p. 214):

E sabido que a qualidade de vida é um construto multidimensional, que inclui
aspectos fisicos, emocionais e de bem-estar social da vida das pessoas.
Como a qualidade de vida € um conceito multidimensional, alguns
pesquisadores incluem a espiritualidade e a religido em seu estudo da vida
em conjunto com 0s outros aspectos mencionados anteriormente. Portanto,
esse aspecto espiritual € de grande importancia para alcancar um senso de
integridade e qualidade de vida. A espiritualidade-religido é um fator eficaz
para aumentar a capacidade de aceitacdo das pessoas, melhorar a qualidade
de vida das pessoas e diminuir a desesperan¢a em pacientes moribundos. A
religido, como um aspecto importante da humanidade no cuidado holistico,
melhora a sadde e cria uma sensacao de disposicdo fisica. Dado que as
crencas religiosas séo tdo importantes na saude dos doentes e dos seus
familiares e nos comportamentos de autocuidado, a sensibilizacdo e
conhecimento das crencas religiosas é de grande importancia.

O cancer é uma doenca grave na infancia, com alta prevaléncia e impacto na
vida de pacientes e familiares, sendo um potencial estressor ao qual o sistema familiar
deve se adaptar.

Segundo Hongjuan et al., (2017, p.1):

O cancer tem um impacto significativo ndo apenas nos pacientes, mas
também em seus cuidadores familiares. A qualidade de vida dos cuidadores
familiares para pacientes com cancer é muitas vezes inferior a daqueles que
cuidam de pacientes com outras doencas cronicas. Estudos anteriores
descobriram que os cuidadores familiares de pacientes com céncer
geralmente experimentam um alto nivel de ansiedade, depresséao, fadiga,
desesperanca, medo, culpa, arrependimento, problemas de sono e
isolamento social, alguns dos quais podem ndo aparecem naqueles que
cuidam de pacientes sem céncer. cuidadores familiares desempenham um
papel importante em qudo bem um paciente pode gerenciar sua doencga. Eles
sdo muitas vezes a principal fonte de apoio social e emocional para o
paciente. A experiéncia negativa dos cuidadores pode ndo s6 comprometer a
sua propria qualidade de vida, mas também comprometer a sua capacidade
de cuidar.

Tanto o cancer quanto o seu tratamento podem influenciar negativamente a
percepcdo de QV, por isso sua avaliagdo € considerada uma medida critica em
oncologia. Todavia, quando a cura e o prolongamento da vida ja ndo sdo mais
possiveis, essa mensuracdo torna-se fundamental. As discussGes sobre QV entre

profissionais de saude e pacientes séo frequentes, mas a énfase €, muitas vezes,



20

centrada no controle dos sintomas fisicos, sendo pouca a atencdo dada aos aspectos
psicoldgicos, sociais e espirituais (MATOS, 2017)

Com base na revisao literaria realizada por Paula, Roque e Araujo (2008), foi
evidenciado que diversos fatores interferem na QV do cuidador e do acompanhante,
partindo da gravidade da doenca até alteracbes comportamentais apresentadas pelos
pacientes. O dominio psicologico envolve aspectos como concentracao, aparéncia
fisica e satisfacdo consigo. Nesse contexto, Prado (2013) refere que foi identificado
através de uma revisdo sistematica de literatura o stress em 50% dos cuidadores de
criancas com leucemia, tendo predominancia desse sintoma na fase de resisténcia e

sintomatologia psicolégica.
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Avaliar a relacdo do coping religioso/espiritual (CRE) com a qualidade de vida

dos acompanhantes de criancas hospitalizadas com cancer.

2.2 Especificos

= [dentificar o perfil socioecondmico dos acompanhantes;

= Investigar os dados clinicos e de internacéo das criancas;

= Avaliar o coping religioso/espiritual positivo e negativo
acompanhantes de criangas hospitalizadas com cancer;

= Avaliar a qualidade de vida dos acompanhantes de criancas

hospitalizadas com cancer.

dos
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3 MATERIAL E METODOS

3.1 Delineamento do Estudo

Trata-se de um estudo transversal de carater exploratorio, com abordagem
guantitativa, com acompanhantes de criangas hospitalizadas com cancer no Hospital

do Cancer Aldenora Bello, no periodo de marco de 2020 a agosto de 2022.

3.2 Local do estudo

Este estudo realizou-se no Hospital do Cancer Aldenora Bello, localizado na
Rua Seroa da Mota, 23 - Apeadouro - Sdo Luis — MA, CEP: 65031-630. O hospital
conta com 175 leitos de internacédo, divididos em enfermarias clinica, cirargica,
pediatria, UTI e apartamentos. E o Gnico Centro de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON) no Estado do Maranhdo, e conta com equipe médica que atua em todas as
areas da oncologia, além de equipe multiprofissional completa para o atendimento

integral ao paciente oncologico.
3.3 Periodo do estudo

O periodo de realizacao do estudo foi de mar¢o 2020 a agosto de 2022 no setor

de Pediatria do CACON, onde séo realizadas as internacdes pediatricas.
3.4 Populacédo e amostra

O hospital Aldenora Bello possui 22 leitos de internagéo pediatrica. Calcula-se
que o fluxo durante a pandemia de COVID-19 chegou a ser de 15 internacdes
pediatricas mensais, segundo informacdes do préprio hospital. Estima-se que no
periodo de seis meses ocorre em média 90 internacdes neste setor. O tamanho
amostral coletado foi de 80 participantes levando em consideragdo os critérios de

inclusé@o e exclusdo propostos nesta pesquisa.
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Tamanho da amostra = n=N.Z2%.p.(1-p) / Z%.p.(1-p) + €2.N-1
Onde:

- n: amostra calculada,

-N: populagéo,

-Z: variavel normal, -

-p: real probabilidade do evento,

-e: erro amostral

3.5 Critérios de inclusdo e néo incluséao

Para a coleta de dados foram selecionados individuos que tinham idade entre
18 e 60 anos, que estivessem acompanhando criancas hospitalizadas no Hospital do

Cancer Aldenora Bello. Os critérios de ndo inclusao foram:

a) Acompanhantes sem vinculo familiar ou afetivo com a crianga;
b) Participantes que ndo concordassem em assinar o termo de consentimento

livre esclarecido - TCLE.
3.6 Coletas de dados

Foram convidados a participar da pesquisa 80 acompanhantes de criancas
hospitalizadas com cancer no periodo proposto para a pesquisa (Segundo normas do
hospital o setor de oncopediatria abrange as idades entre 0 a 16 anos). A coleta dos
dados consistiu na aplicacdo dos questionarios sociodemografico e clinico (Apéndice
B), da escala do Coping Religioso-Espiritual- CREbreve (Anexo A) e do instrumento
abreviado de avaliacao da qualidade de vida- WHOQOL-bref (Anexo B), sendo esses
autoaplicaveis ou guiados pelo pesquisador, caso seja necessario.

A coleta de dados implicou no envolvimento dos acompanhantes em um
periodo de aproximadamente 25 minutos, informacdo que foi fornecida aos
participantes antes de concordarem em participar do estudo. A coleta de dados foi
realizada pela pesquisadora, com auxilio dos seguintes instrumentos:

a) Questionario Sécio-demogréfico-clinico: confeccionado pelo proprio

grupo de pesquisa, com dados como sexo, idade, escolaridade, renda, situacao
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conjugal, diagnostico da crianca acompanhada, idade da crianga acompanhada,
tempo de diagndstico e quantidades de dias da internacao atual.

b) A escala CREbreve (Coping Religioso-Espiritual): escala validada no
Brasil por Panzini (2005), composta por 49 itens. Sua instrucéo fornece os conceitos
de coping religioso espiritual e de estresse, pede a descricdo breve da situacédo de
maior estresse que a pessoa vivenciou nos ultimos 3 anos e solicita que a pessoa
responda o quanto fez ou ndo o que esta escrito em cada item para lidar com a
situacao estressante. As respostas sdo dadas em escala Likert de cinco pontos (1 —
nem um pouco a 5 — muitissimo). Tal escala é composta por questbes que
compreendem aspectos negativos e positivos do uso da religiosidade/espiritualidade
possibilitando, de acordo com as respostas, identificar a predominancia de uma ou de
outra. Apontam para a interagcdo entre as medidas basicas, mostrando um perfil sobre
0 conjunto dos comportamentos realizados/avaliados.

A escala CRE, versédo abreviada, possui 34 itens (questdes 1, 2, 4 - 6, 8, 10,
12,14 - 18, 20, 21, 24 - 27, 29 - 31, 34, 35, 36, 38 - 40, 42, 43, 45 - 47, 49), de coping
positivos. Os itens de coping negativos, que compdem a versdo abreviada, sdo as
seguintes questdes: 3, 7, 9, 11, 13, 19, 22, 23, 28, 32, 33, 37, 41, 44, 48, totalizando
15 itens. Os fatores que compdem os itens do coping positivo sdo sete: P1-
Transformacéo de si e/ou de sua vida, P2- Acbes em busca de ajuda espiritual, P3-
Oferta de ajuda ao outro, P4- Posicionamento positivo frente a Deus, P5- Busca
pessoal de crescimento espiritual, P6 - A¢des em busca do outro institucional, e P7-
Busca pessoal de conhecimento espiritual.

Os fatores que compdem os itens negativos sdo quatro: N1- Reavaliacao
negativa de Deus, N2- Posicionamento negativo frente a Deus, N3- Reavaliacao
negativa do significado, e N4- Insatisfacdo com o outro institucional.

Assim sendo, a escala CRE-Breve possui 49 itens divididos em duas
dimensdes: CRE positivo e CRE negativo. O CRE positivo € composto de 34 itens e
7 fatores, enquanto o CRE negativo € composto de 15 itens e quatro fatores. Para a
analise dos participantes através da escala CRE foram criados indices a partir de
analises fatoriais, da seguinte maneira: o CRE positivo é obtido através da média das
34 questdes da Dimensdo CREP, sendo o CRE negativo obtido através da média das
15 questdes da Dimensédo CREN. Sobre o CRE Total, ele indica a quantidade total de

CREs praticado pelo avaliado, através da média entre o indice CRE Positivo e a média
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das respostas invertidas aos itens CREN (CRE Negativo Invertido); a Razéao
CREN/CREP: revela a percentagem de CRE Negativo utilizado em relacédo ao CRE
Positivo, através da divisdo simples entre os indices basicos.

Em recente estudo, para validacdo da versao brasileira do instrumento de
qualidade de vida/espiritualidade, religido e crencas pessoais, a escala foi aplicada
considerando os seguintes dados para sua andlise: resultados de 1 a 5 para utilizagéo
de CRE: nenhuma ou irriséria (1,00 a 1,50); baixa (1,51 a 2,50); média (2,51 a 3,50);
alta (3,51 a 4,50); altissima (4,51 a 5,00). A confiabilidade e validade deste
guestionario no Brasil foram ratificados por Panzini e Bandeira (2005), considerando
a consisténcia interna alfa = 0,93 (CRE Positivo alfa = 0,95; CRE Negativo alfa = 0,79)
e entre 0,60 e 0,89 para os fatores.

c) Oinstrumento abreviado de avaliacdo da qualidade de vida "WHOQOL -
bref" que é constituido por quatro dominios (fisico, psicolégico, das relaces sociais
e do meio ambiente) com 24 facetas, distribuidas conforme apresentadas a seguir:
Dominio |- Fisico (3. Dor e desconforto; 4. Dependéncia de medicacgéo e tratamentos;
10. Energia e fadiga; 15. Mobilidade; 16. Sono e repouso; 17. Atividades da vida
cotidiana; 18. Capacidade de trabalho. Dominio Il-Psicolégico (5. Sentimentos
positivos; 6. Espiritualidade/religido/crencas pessoais; 7. Pensar/aprender/meméria/
concentragdo; 11. Imagem corporal e aparéncia; 19. Autoestima; 26. Sentimentos
negativos). Dominio lll- Relagbes Sociais (20. Rela¢Bes pessoais; 21. Atividade
sexual; 22. Suporte/apoio social). Dominio IV- Meio Ambiente (8. Seguranca fisica e
protecdo; 9. Ambiente no lar; 12. Recursos financeiros; 13. Cuidados de saude e
sociais: disponibilidade e qualidade; 14. Oportunidades de adquirir novas informagdes
e habilidades; 23. Participacdo em, e oportunidades de recreacao/lazer; 24. Ambiente
fisico: (poluicdo/ruido/transito/clima); 25. Transporte). Todos os resultados vao ser em
média tanto no dominio quanto nas facetas. Quanto a classificacdo: necessita

melhorar (quando for 1 até 2,9); regular (3 até 3,9); boa (4 até 4,9) e muito boa (5).
3.7 Andlises estatisticas

Os dados foram tabulados pelo Microsolft Office Excel 2010 e analisados pelo
programa estatistico SPSS (versdo 26). A apresentacdo dos dados sera feita por

meédia, desvio-padrao e frequéncias (absoluta e relativa). Realizou-se a analise de



26

normalidade das variaveis por meio do teste de Shapiro-Wilk. O teste t de Student foi
aplicado para variaveis com distribuicdo normal ou o teste ndo paramétrico

correspondente (Spearman). Fixou-se um nivel de significancia alfa de 0,05.

3.8 Aspectos éticos

A pesquisa foi aprovada pelo comité de ética com o CAAE:
10277119.0.0000.5087 e Parecer n° 3.641.588. Foi garantido o sigilo da identidade do
participante em atendimento aos requisitos estabelecidos na Resolucdo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude (CNS) em vigor em todo territorio nacional, contando
com um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido-TCLE (Apéndice A). O termo
teve como objetivo esclarecer e proteger o sujeito da pesquisa, assegurando o seu
bem-estar e garantindo que as informacdes séo confidenciais e sé utilizadas nesta

pesquisa.



27

4 RESULTADOS

COPING ESPIRITUAL E/OU RELIGIOSO E QUALIDADE DE VIDA DOS
ACOMPANHANTES DE CRIANGCAS COM CANCER

Spitirual and/or religious coping and quality of life of caregivers of childrens with cancer
Resumo

Introducdo: O termo coping religioso e espiritual é definido por Pargament! como o
processo pelo qual o individuo, por meio de sua espiritualidade, crenca ou
comportamento religioso, enfrenta e lida com situacdes estressantes em sua vida.
Esse estudo tem como objetivo compreender a relacdo do coping religioso/espiritual
(CRE) com a qualidade de vida dos acompanhantes de criangas hospitalizadas com
cancer. Métodos: Trata-se de um estudo transversal de carater exploratorio, com
abordagem quantitativa, com acompanhantes de criancas hospitalizadas com cancer
no Hospital filantrépico na cidade de Sao Luis - Maranhdo. A coleta de dados foi
realizada no periodo de agosto de 2020 a julho de 2022. Foram convidados a
participar da pesquisa 80 acompanhantes de criancas (0 a 16 anos) com cancer neste
periodo de tempo. A coleta dos dados consistiu na aplicacdo do questionario
sociodemogréfico-clinico, da escala do Coping Religioso-Espiritual- CREbreve e do
instrumento abreviado de avaliagdo da qualidade de vida- WHOQOL-bref. Resultados:
O escore médio de coping religioso-espiritual positivo (CREP) dos acompanhantes foi
de 3,17 com desvio padréo de 0,44. Todos os participantes obtiveram notas maiores
de coping religioso-espiritual positivo comparado ao coping religioso-espiritual
negativo. Houve uma correlagéo positiva e significativa entre os fatores do coping
religioso-espiritual e os dominios de qualidade de vida. Consideragfes finais: Os
resultados deste estudo indicam que ha correlacdo significativa positiva e de média
intensidade entre o coping religioso-espiritual com a qualidade de vida dos
acompanhantes de criancas diagnosticadas com cancer. Acompanhantes com boa

qualidade de vida apresentaram menor uso do coping religioso-espiritual negativo.

Palavras-chave: Coping. Espiritualidade. Acompanhantes. Cancer infantil
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Abstract

Introduction: The term religious and spiritual coping is defined by Pargament (2011) as
the process by which the individual, through their spirituality, belief or religious
behavior, faces and deals with stressful situations in their lives. This study aims to
understand the relationship between religious/spiritual coping (CRE) and the quality of
life of caregivers of children hospitalized with cancer. Methods: This is an exploratory
cross-sectional study, with a quantitative approach, with companions of children
hospitalized with cancer in a philanthropic hospital in the city of Sdo Luis- Maranhao.
Data collection was carried out from August 2020 to July 2022. 80 caregivers of
children (0 to 16 years old) with cancer in this period of time were invited to participate
in the research. Data collection consisted of applying the socio-demographic-clinical
qguestionnaire, the Religious-Spiritual Coping scale- CREbreve and the abbreviated
instrument for assessing quality of life- WHOQOL-bref. Results: The average score of
positive religious-spiritual coping (CREP) of companions was 3.17 with a standard
deviation of 0.44. All participants had higher scores for positive religious-spiritual
coping compared to negative religious-spiritual coping. There was a positive and
significant correlation between religious-spiritual coping factors and quality of life
domains. Conclusion: The results of this study indicate that there is a significant
positive correlation of medium intensity between religious-spiritual coping and the
quality of life of caregivers of children diagnosed with cancer. Companions with good

quality of life showed less use of negative religious-spiritual coping.
Keywords: Coping. Spirituality. Hospital companion. Childhood cancer.

Introducao

A religido e a espiritualidade tém feito parte da experiéncia humana ao longo
de toda a histéria. Nas ultimas quatro décadas, este fenbmeno tem sido objeto de
intensas investigacdes em diversos campos, notadamente na medicina, enfermagem,
sociologia e principalmente na psicologia2. Nesse contexto, o coping ou enfrentamento
religioso e espiritual (CRE) € uma importante estratégia para lidar com situacdes

estressantess.
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A palavra coping ndo tem uma traducdo exata para a lingua portuguesa que
exprima a complexidade do termo, mas pode ser entendida como “enfrentar”, “lidar
com” e “adaptar-se” a situagdes de estresse*. O termo coping religioso e espiritual é
definido por Pargament! como o processo pelo qual o individuo, por meio de sua
espiritualidade, crenca ou comportamento religioso, enfrenta e lida com situacdes
estressantes em sua vida.

A salde € muitas vezes vista como um componente inseparavel do bem-estar
espiritual dentro de alguns entendimentos religiosos®. A importancia da espiritualidade
como componente central do bem-estar psicolégico é cada vez mais reconhecida por
profissionais de salde em todas as areas. O tratamento de diversas doencas cronicas,
como o cancer, pode afetar profundamente as crencas religiosas e colocar as pessoas
envolvidas em uma luta religiosa pessoal®.

Pesquisas®’mostram que lutas religiosas estédo frequentemente associadas a
piores resultados de saude mental e qualidade de vida em cuidadores e familiares de
criangas com cancer.

O cancer € uma das doengas mais graves da infancia, com alta prevaléncia e
grande impacto na vida das criancas acometidas pela doenca e de suas familias3.

Um estudo qualitativo®, realizado em 2021, afirma que familias que tém filhos
diagnosticados com cancer lidam com experiéncias angustiantes. Tendo em vista que
a familia é a principal cuidadora da crianga, as pressfes sociais, econdmicas e
psicolégicas causadas pela doenca repercutem profundamente no seio familiar e
influenciam todos os aspectos de sua vida e saude®.

Dados do Ministério da Saude indicam que o nimero de novos casos de cancer
esta aumentando a cada ano. Segundo estimativas do INCA, devem ocorrer 8.460
casos de cancer infanto-juvenil no Brasil em 2022.

A familia vivencia um processo dificil, estressante e angustiante, precisando de
toda ajuda e apoio. A religido e a espiritualidade parecem desempenhar um papel
fundamental na aceitacdo da doenca e no fornecimento de esperanca e paz aos
pacientes com cancer e seus familiares®. Nesse sentido, € necessario que as criangas
e familiares busquem enfrentar a doenca para adaptar-se as situagdes, gerando
menos estresse e consequéncias negativas a longo prazo*!.

Sendo assim, a relacdo saude/doenca, na pratica da saude, precisa perceber

0 paciente e sua familia como seres que possuem crencas religiosas, dando origem
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as necessidades espirituais que podem influenciar na assisténcia a saude e no modo
como essas pessoas lidam com o significado para o cuidado, cooperacgéo, motivacao
e cura’. Diante disso, acredita-se que o processo de coping associado a religiosidade
e espiritualidade pode fornecer vantagens e melhorias no bem-estar e na qualidade
de vida no publico entrevistado!2. Nenhuma pesquisa até 0 momento investigou a
correlacao entre qualidade de vida e coping religioso e espiritual em acompanhantes
de criancas hospitalizadas com cancer.

Portanto, esse estudo propde investigar compreender a relagcdo do coping
religioso/espiritual (CRE) com a qualidade de vida dos acompanhantes de criancas

hospitalizadas com cancer.
Materiais e métodos

Trata-se de um estudo transversal de carater exploratério, com abordagem
guantitativa, com acompanhantes de crian¢as hospitalizadas com cancer no Hospital
do Cancer Aldenora Bello. A coleta de dados foi realizada no periodo de agosto de
2020 a julho de 2022. Foram convidados a participar da pesquisa 80 acompanhantes
de criancas hospitalizadas (de acordo com normas do hospital, o setor de
oncopediatria abrange as idades entre 0 a 16 anos).

Para a coleta de dados foram selecionados individuos com idade entre 18 e 60
anos, acompanhantes de criancas hospitalizadas no setor oncopediatrico. Os critérios
de ndo inclusdo foram: (a) acompanhantes sem vinculo familiar ou afetivo com a
crianca; (b) participantes que ndo concordassem em assinar o Termo de
Consentimento Livre Esclarecido-TCLE.

A coleta dos dados consistiu na aplicacdo do Questionario sociodemografico e
clinico, Escala do Coping Religioso-Espiritual (CREbreve) e Instrumento abreviado de
avaliacdo da qualidade de vida (WHOQOL-bref), sendo estes autoaplicaveis, ou se
necessario, guiados pelo pesquisador.

A coleta de dados implicou no envolvimento dos acompanhantes em um
periodo de aproximadamente 25 minutos, informacdo que foi fornecida aos
participantes antes de concordarem em participar do estudo.

A coleta de dados foi realizada pela pesquisadora. Para a coleta de dados

utilizamos os seguintes instrumentos:
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(@) Questionario Sécio-demogréfico-clinico: confeccionado pelo préprio
grupo de pesquisa, com dados como sexo, idade, escolaridade, renda, situacao
conjugal, diagnostico da crianca acompanhada, idade da crianca acompanhada,
tempo de diagndstico, quantidades de dias da internacéo atual.

(b) A escala CREbreve (Coping Religioso-Espiritual): escala validada no
Brasil por Panzini, composta por 49 itens. Sua instru¢do fornece os conceitos de
coping religioso espiritual e de estresse, pede a descricéo breve da situacao de maior
estresse que a pessoa vivenciou nos ultimos 3 anos e solicita que a pessoa responda
0 quanto fez ou ndo o que esta escrito em cada item para lidar com a situacao
estressante.

As respostas sao dadas em escala Likert de cinco pontos (1 — nem um pouco
a 5 — muitissimo). Esta escala € composta por questdes que compreendem aspectos
negativos e positivos do uso da religiosidade/espiritualidade, possibilitando, de acordo
com as respostas, identificar a predominancia de uma ou de outra.

A escala CRE, verséao abreviada, possui 34 itens de coping positivos. Os itens
de coping negativos que compdem esta versao abreviada totalizam 15. Os fatores que
compdem os itens do coping positivo (CREP) sédo 07: P1- Transformacao de si e/ou
de sua vida, P2- AcBes em busca de ajuda espiritual, P3- Oferta de ajuda ao outro,
P4- Posicionamento positivo frente a Deus, P5- Busca pessoal de crescimento
espiritual, P6- Acdes em busca do outro institucional, e P7- Busca pessoal de
conhecimento espiritual.

Os fatores que compdem os itens de coping negativo (CREN) sdo quatro: N1-
Reavaliagdo negativa de Deus, N2- Posicionamento negativo frente a Deus, N3-
Reavaliag&o negativa do significado, e N4- Insatisfagdo com o outro institucional. Para
a analise dos participantes através da escala CRE foram criados indices a partir de
analises fatoriais, da seguinte maneira: o0 CRE positivo é obtido através da média das
34 questdes da Dimensdo CREP, e o CRE negativo foi obtido através da média das
15 questdes da Dimensdo CREN. O CRE Total indica a quantidade total de CREs
praticado pelo avaliado, através da média entre o indice CRE Positivo e a média das
respostas invertidas aos itens CREN (CRE Negativo Invertido); a Razdo CREN/CREP
revela a percentagem de CRE Negativo utilizado em relagdo ao CRE Positivo, atraves

da divisado simples entre os indices basicos.



32

Em recente estudo, para validacdo da versdo brasileira do instrumento de
qualidade de vida/espiritualidade, religido e crencas pessoais, a escala foi aplicada
considerando os seguintes dados para sua andlise: resultados de 1 a 5 para utilizacao
de CRE; nenhuma ou irriséria (1,00 a 1,50); baixa (1,51 a 2,50); média (2,51 a 3,50);
alta (3,51 a 4,50); altissima (4,51 a 5,00).

A confiabilidade e validade deste questionario no Brasil foram ratificados por
Panzini e Bandeira (2005), considerando a consisténcia interna alfa = 0,93 (CRE
Positivo alfa = 0,95; CRE Negativo alfa = 0,79) e entre 0,60 e 0,89 para os fatores.

(c) O instrumento abreviado de avaliacdo da qualidade de vida
"WHOQOL-bref" que é constituido por quatro dominios (fisico, psicoldgico, das
relacdes sociais e do meio ambiente) com 26 questdes, duas questdes sao gerais de
qualidade de vida, ao passo que as demais representam, cada uma, 24 facetas que
compdem o instrumento original (WHOQOL). Todos os resultados vao ser em média
tanto no dominio quanto nas facetas. Quanto a classificacdo, necessita melhorar
(quando for 1 até 2,9); regular (3 até 3,9); boa (4 até 4,9) e muito boa (5).

Analises estatisticas

Os dados foram tabulados pelo Microsolft Office Excel 2010 e analisados pelo
programa estatistico SPSS (versdo 26). A apresentacdo dos dados sera feita por
média, desvio-padrdo e frequéncias (absoluta e relativa). Realizou-se a andlise de
normalidade das variaveis por meio do teste de Shapiro-Wilk. O teste t de Student foi
aplicado para variaveis com distribuicdo normal ou o teste ndo paramétrico

correspondente (Spearman). Fixou-se um nivel de significancia alfa de 0,05.
Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi encaminhado, por meio da Plataforma Brasil, ao
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Maranho - UFMA (CEP)
para apreciagcdo, CAAE: 10277119.0.0000.5087, recebendo aprovacao sob Parecer
n° 3.641.588.
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Resultados

O estudo foi representado por 80 participantes que preencheram os critérios de
participagao. A tabela 1, evidencia a distribuicdo dos acompanhantes de criangas com
cancer segundo variaveis sociodemograficas e dados clinicos das criancas
acompanhadas.

Entre os entrevistados, foi observado uma preponderancia do sexo feminino
(82,5%), a média de idade com maior expressividade na pesquisa foi entre 31 a 40
anos (36,25%), com renda de 1 salario minimo (86,25%). Referente a escolaridade
36,25% concluiram o ensino médio e 50% dos participantes referiram ser casados.

Em relagcdo aos dados clinicos da crianca acompanhada, 43,75% dos
entrevistados estavam acompanhando criancas com o diagnostico de leucemia
linfoide aguda, com idade de 6 a 10 anos (45%) e com o tempo de diagnostico de 1 a
4 anos (46,25%). Cinquenta por cento dos entrevistados acompanhavam criangas no

periodo de 1 a 3 meses na internagdo atual.

Tabela 1: Distribuicdo dos acompanhantes de criangas com cancer segundo variaveis
sociodemogréficas e dados clinicos e de internagcdo das criangcas acompanhadas, Sdo Luis-MA,
2020-2022.

Distribuicdo dos acompanhantes de criancas diagnosticadas com cancer
(N=80) segundo variaveis sociodemograficas, Sdo Luis-MA, 2020-2022.
Variaveis
Sexo n %
Feminino 66 82,5
Masculino 14 17,5
Idade (anos) n %
20-30 23 28,75
31-40 29 36,25
41-50 22 27,5
51-60 6 7.5
Escolaridade n %
Fundamental incompleto 20 25
Fundamental completo 12 15
Ensino médio incompleto 15 18,75
Ensino médio completo 29 36,25
Ensino superior incompleto
Ensino superior completo
Pdés-graduacéo incompleta
Pdés-graduacéo completa 4 5
Renda (salario minimo) n %




A

Menos de 1 salario minimo 7 9
1 salario minimo 69 86
2-3 salario minimo 5
Situacédo conjugal n %
Solteiro 24 30,0
Casado 40 50,0
Divorciado 8 10,0
Outros 8 10,0

Distribuicdo dos acompanhantes de criancas diagnosticad

as com cancer

(N=80) segundo variaveis com dados clinicos e de internacéo das

criancas acompanhadas, S&o Lu

is-MA, 2020-2022.

Variaveis

Diagnéstico da crianca com cancer n %
Cancer de cérebro 2 25
Cancer intestino 5 6,25
Cancer testiculo 1 1,25
Leucemia 22 27,25
Linfoma 11 13,75
Linfoma de hodgkin 1 1,25
Leucemia linfoide aguda 35 43,75
Osteorsacoma 2 2,5
Rabdomiossarcoma embrionario 1 1,25
retroperitonéo

Idade da crianca acompanhada n %
Menor de 1 ano de idade 4 5

1l ab5anos 32 40

6 a 10 anos 36 45

11 a 15 anos 8 10
Tempo de diagndstico n %
1 a 6 meses 26 32,5

7 a 11 meses 17 21,25

1 a4 anos 37 46,25
Dias de internacéo hospitalar atual n %
1 a 10 dias 25 31,25
11 a 29 dias 5 6,25

1 a 3 meses 40 50

4 a 6 meses 10 12,5

34

escala de CRE-breve fornece em sua instrucdo os conceitos de coping

religioso e espiritual e de estresse, e pede a descricdo breve da situacdo de maior

estresse gque a pessoa vivenciou nos ultimos trés anos. Baseado nisso, 70% dos

entrevistados afirmaram que o diagnostico do paciente acompanhado foi a situacao

de maior estresse vivenciado nesse periodo.

Referente aos resultados dos escores de CRE total, CRE positivo, CRE

negativo, razdo do CRE negativo/CRE positivo e qualidade de vida, foram calculados

os valores médios, mediana, desvio padrdo, maximo e minimo dessas variaveis. A
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tabela 2 apresenta os resultados dos instrumentos utilizados na pesquisa, assim como
suas classificacdes conforme o proposto por cada escala.

O escore médio de CREP dos acompanhantes de criancas internadas com
cancer foi de 3,17, com desvio padrao de 0,44. Independente da variavel investigada,
todos os participantes obtiveram notas maiores dos valores do CREP do que do
CREN, utilizando assim mais o CREP do que o CREN como recurso de enfrentamento
em sua situacéo de estresse analisada.

Os valores de escore médio do CREN foi de 2,02 com desvio padrao de 0,50.
Além disso o valor da mediana do coping religioso espiritual total (CRE total) foi de
3,69, valor considerado alto, segundo os parametros adotados (alto: 3,51 a 4,50).
Nesse contexto, os valores da razdo do CREN/CREP tiveram o escore médio de 0,64
com desvio padréo de 0,18. As autoras Panzini e Bandeira*, ao validarem a escala
utilizada aqui no Brasil, afirmam que valores da razdo CREN/CREP abaixo de 0,50
estdo associados a resultados positivos de CRE e também a melhor qualidade de
vida. No entanto, segundo as categorias de resposta dos valores dos escores de
Coping Religioso/Espiritual Total do publico entrevistado, 67,5% (n=54) foram
classificados como médio (parametro médio: 2,51 a 3,50).

Quanto a qualidade de vida, 75% dos entrevistados foram classificados com
qualidade de vida regular, seguido de 13,75% (n=11) com qualidade de vida que
necessita melhorar, e 11,25% (n=9) com qualidade de vida boa, sendo esses
entrevistados com menor razdo CREN/CREP, com valores de 0,38 a 0,50.

E importante salientar que ao correlacionar as variaveis referentes a qualidade
de vida com os dados sociodemograficos e clinicos, houve correlacdo significativa
entre as variaveis de sexo (p-valor= 0,002), estado civil (p-valor=0,001), idade do
paciente acompanhado (p-valor=0,020), tempo de diagndstico (p-valor= 0,001) e
tempo de internacdo do paciente (p-valor=0,002). As variaveis de idade, renda e
escolaridade dos entrevistados nao obtiveram correlagcdo significativa com o0s

dominios de qualidade de vida.
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Tabela 2: Distribuicdo dos acompanhantes de criangcas com cancer segundo os resultados dos
instrumentos de CREbreve e WHOQOL-breef.

Distribuicdo dos acompanhantes de criancas com cancer (N=80)
segundo a situacdo de maior estresse nos ultimos 3 anos, Sao Luis-
MA, 2020-2022.

Situacéo descrita n %
Internacéo da crianca diagnosticada com cancer 10 | 12,5
Morte de um familiar 7 8,75
O diagnostico do paciente acompanhado 56 70
Demora em conseguir leito de internacao 3 3,75
O divércio 1 1,25
Pandemia COVID-19, desequilibrio financeiro e tratamento do | 3 3,75
filho

Total 80 | 100,0

Distribuicdo dos acompanhantes de criangcas com cancer (N=80)
segundo os valores dos escores de coping religioso-espiritual positivo
(CRE-positivo), coping religioso-espiritual negativo (CRE-negativo),
Razao CREN/CREP, coping religioso-espiritual Total (CRE total) e
escores de Qualidade de vida, Sao Luis-MA, 2020-2022.

Variaveis Minimo | Maximo | Mediana Média Desvio
Padrao
CRE positivo 2,29 3,97 3,23 3,17 0,44
CRE negativo 1,16 3,05 1,94 2,02 0,50
Razao 0,38 0,96 0,63 0,64 0,18
CREN/CREP
CRE total 6,20 8,50 3,69 7,30 0,64
Qualidade de vida 2,83 4,38 3,43 3,53 0,41

Distribuicdo dos acompanhantes de criangas com cancer (N=80)
segundo as categorias de resposta dos valores dos escores de coping
religioso-espiritual total, Sdo Luis-MA, 2020-2022.

Categorias n %
Nenhuma ou irriséria (1,00 a 1,50)
Baixa (1,51 a 2,50) 5 6,25
Média (2,51 a 3,50) 54 67,5
Alta (3,51 a 4,50) 21 26,25
Altissima (4,51 a 5,00) - -

Distribuicdo dos acompanhantes de criancas diagnosticadas com
cancer (N=80) segundo a classificacdo de resposta dos escores de
gualidade de vida relacionado aos valores da razdo do CREN/CREP,

Sao Luis-MA, 2020-2022.

Qualidade de vida n % Razao CREN/CREP
Classificacéo Valores
Necessita melhorar 11 13,75% 0,82 — 0,96
Regular 60 75 % 0,73-0,88
Boa 9 11,25% 0,38- 0,50
Otima -

Andlises de correlacdo (Tabela 3) foram realizadas entre as varidveis da escala

CRE-breve e as variaveis da escala de qualidade de vida WHOQOL-Bref.
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Houve uma correlacéo significativa entre a avaliagcdo da propria qualidade de
vida e saude (WHOQOL-Bref) com a oferta de ajuda ao outro (P3-CREbreve) e
reavaliacdo negativa do significado (N3-CREbreve).

Um dado relevante também foi verificado na correlagdo entre o dominio
psicolégico (WHOQOL-Bref) com as acbes em busca de ajuda espiritual (P2-
CREbreve), com p-valor proximo a zero.

Foi identificada a associacdo do dominio psicoldgico com os quatro fatores de
coping negativo, que envolvem o0s seguintes termos: reavaliagcdo negativa de Deus,
posicionamento negativo frente a Deus, reavaliacdo negativa do significado, e
insatisfagdo com o outro institucional.

Observou-se associacdo entre dominio fisico (WHOQOL-Bref) com diversos
fatores de coping positivo e negativo, alguns deles com p-valor proximo a zero, como
no caso do posicionamento positivo frente a Deus (P4-CREbreve).

N&o houve correlacao significativa entre as relacées sociais (WHOQOL-Bref)
com coping negativo (CREN), esse dominio relacionou-se apenas com dois fatores
do coping positivo, sendo eles a transformacgéao de si e/ou de sua vida (P1-CREbreve)
e Oferta de ajuda ao outro (P3-CREbreve).

Quanto ao dominio do meio ambiente (WHOQOL-Bref), houve correlacdo
significativa importante com diversos fatores de CREP e CREN, alguns com p-valor
proximo a zero, como Transformacédo de si e/ou de sua vida (P1- CREbreve), Oferta
de ajuda ao outro (P3- CREbreve), Posicionamento positivo frente a Deus (P4-

CREbreve) e Posicionamento negativo frente a Deus (N2- CREbreve).

Tabela 3: Distribuicdo da correlacdo realizada entre as variadveis da escala CRE-breve e as
variaveis da escala de qualidade de vida WHOQOL-Bref dos acompanhantes de criangas com
cancer, Sao Luis - MA, 2020-2022.

Qualidade de vida Geral Dominio | Dominio | Relagdes Meio
psicolégico fisico sociais | ambiente

CREbl’eve valor p valor p valor p valor p valor p

P1: Transformacéo de si N/S ,008 ,001 ,007 ,000

e/ou de sua vida

P2: Acdes em busca de N/S ,000 N/S N/S ,019

ajuda espiritual




38

P3: Oferta de ajuda ao ,000 ,021 ,002 ,000 ,000
outro

P4: Posicionamento N/S N/S ,000 N/S ,000
positivo frente a Deus

P5: Busca pessoal de N/S N/S ,001 N/S N/S
crescimento espiritual

P6: A¢bes em busca do ,027 N/S N/S N/S ,003
outro institucional

P7: Busca pessoal de ,017 ,005 ,002 N/S N/S
conhecimento espiritual

N1: Reavaliagdo negativa N/S ,043 ,012 N/S ,017
de Deus

N2: Posicionamento N/S ,007 ,027 N/S ,000
negativo frente a Deus

N3: Reavaliagédo negativa ,000 ,001 N/S N/S ,046
do significado

N4: Insatisfacdo com o ,018 ,044 ,007 N/S ,001

outro institucional

No Grafico de dispersdo na figura 1, € possivel visualizar de forma evidente a
correlacdo entre a escala de Coping religioso-espiritual e a escala de qualidade de
vida (WHOQOL-bref). Observa-se, portanto, uma correlacdo positiva e de média

intensidade.

Figura 1: Gréfico de disperséo entre as escalas de CREbreve e WHOQOL-bref.
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Discussao

Neste estudo investigamos se ha correlacéo entre o coping religioso/espiritual
(CRE) com a qualidade de vida dos acompanhantes de criancas hospitalizadas com
cancer.

Pesquisa similar foi realizado na América Latina’” em 2018, que avaliou a
relacdo entre coping religioso e espiritual e sintomas depressivos no cuidado familiar
de acompanhantes de pacientes pediatricos com cancer, apresentando resultados
sociodemogréficos semelhantes ao presente estudo, onde 88,3% dos entrevistados
era do sexo feminino, com média de idade de 37,3 anos, e renda familiar classificada
como insuficiente (53,2%). Nos nossos achados, 86% dos entrevistados
apresentaram renda de 1 salario minimo. No entanto, ao correlacionarmos a variavel
renda e qualidade de vida, ndo houve correlacao significativa (p-valor= 0,87), o que
divergiu com estudos?® realizados no Ird e na China.

Trabalhos anteriores®' mostram que preocupacbes econdmicas estdo
associadas a menor qualidade de vida e mais sofrimento mental entre pais de criancas
com cancer. Em uma pesquisa®? realizada na China com cuidadores de criancas em
tratamento para leucemia, observou-se a correlagcéo positiva entre a qualidade de vida
e a renda familiar, sendo esta variavel um preditor importante para melhor qualidade
de vida, envolvendo fatores fisicos e psicolégicos desses acompanhantes.

Um estudo no Ira® em 2018 investigou o papel do coping religioso (RCOPE) na
qualidade de vida de mées de criangas com leucemia recorrente. O resultado mostrou
a relacao significativa entre a qualidade de vida com o nivel de escolaridade, renda e
ocupacdo, sendo a qualidade de vida das maes com formacdo universitaria
significativamente maior do que as demais entrevistadas.

Referente a situacdo conjugal, 50% dos acompanhantes afirmaram ser
casados, trabalhos®” realizados nesse campo demonstram que acompanhantes
casados ou com unido estavel apresentam melhores indices de enfrentamento
espiritual e qualidade de vida, dado esse corroborado em nosso estudo ao avaliarmos
a variavel de estado civil e qualidade de vida, havendo correlacdo significativa (p-
valor= 0,001). Pesquisas qualitativas® ajudam a esclarecer experiéncias de

acompanhantes de criancas com cancer, onde afirmam que a maioria dos



40

acompanhantes entrevistados declaram necessitar de apoio multifacetado dos seus
parceiros, tornando-se um processo menos arduo.

Um estudo realizado™ no ano de 2021, no Hospital Infantil da Filadélfia,
intitulado “Associagcao de sofrimento psicolégico e tendéncias de enfrentamento
religioso em pais de criangas recentemente diagnosticadas com cancer”, obteve como
resultado predominante criancas acompanhadas com média de 7 anos de idade, em
tratamento para leucemia ou linfoma (57%). Resultado semelhante foi observado no
presente estudo com 43,75% de criancas acompanhadas com este mesmo
diagnéstico e 45% dos pacientes na faixa etaria de 6 a 10 anos. Segundo o INCA'®,
as leucemias representam o maior percentual de prevaléncia de cancer infanto-juvenil
no Brasil.

No que se refere ao tempo de internacéo hospitalar, 50% dos acompanhantes
estavam entre 1 a 3 meses acompanhando a crianca hospitalizada. A literatura®°
mostra divergéncias entre o impacto no enfrentamento espiritual e qualidade de vida
em acompanhantes, referente ao tempo de diagnédstico e periodo de internacdo do
paciente. H& trabalhos® '* que afirmam ndo haver associacdo entre niveis de
sofrimento psiquico dos pais com o tipo de cancer, tempo de diagnéstico e periodo de
internacao.

No entanto, no presente estudo, houve correlacdo significativa entre as
variaveis de qualidade de vida com a idade do paciente acompanhado (p-
valor=0,020), tempo de diagndstico (p-valor= 0,001) e tempo de internacdo do
paciente (p-valor=0,002). E provavel que as diferencas encontradas entre nossos
resultados e os demais podem ser parcialmente justificados por questdes
metodoldgicas, instrumentos utilizados na pesquisa e variaveis como diagndstico e
progndstico da crianca acompanhada.

A religido e a espiritualidade parecem desempenhar um papel fundamental na
aceitacdo da doenca e no fornecimento de esperanca e paz aos pacientes com cancer
e seus familiares’.

No que se refere ao CRE, observou-se maior uso de coping religioso e espiritual
positivo pelos entrevistados. Em nosso estudo, constatamos que 67,5% dos
entrevistados utilizavam de forma média o enfrentamento espiritual em situacdes de
estresse. Semelhantemente, Vitorino®, em seu estudo transversal em 2018, identifica

0 uso de estratégias de CREP significativamente maior do que o uso de CREN.
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Portanto, nossos achados foram consistentes com o0s resultados de estudos
anteriores™.

Outro estudo®®, realizado com 100 pais de criangas com cancer, investigava o
uso do coping religioso parental no cenario de oncologia pediatrica. Os resultados
confirmam altos niveis de angustia para os pais de crian¢gas com cancer, e o coping
religioso negativo foi associado a niveis mais altos de sofrimento psicolégico. Porém,
0 coping religioso positivo, a religiosidade e outros fatores de enfrentamento nao foram
significativamente associados ao sofrimento.

Percebe-se que pouco se sabe sobre espiritualidade e necessidades espirituais
em pais que tém filhos diagnosticados com cancer. Sofrimento psicolégico parental
esta associado a pior qualidade de vida para os pais, e pode afetar a tomada de
deciséo e sua capacidade de fornecer cuidados e suporte ao seu filho®.

Embora as evidéncias atuais sejam limitadas, € necessario que as proximas
pesquisas a serem realizadas envolvam intervenc¢des prospectivas randomizadas que
detalhem estratégias de enfrentamento e seus resultados especificos.

Os resultados deste estudo mostram que a qualidade de vida dos
entrevistados, em sua maioria, foi classificada como regular (75%), diferenciando do
apresentado por Khanjari®, onde o resultado da pesquisa mostrou baixo escore de
qualidade de vida geral para mées de criangas com leucemia recorrente. Esse estudo
também mostra que ao aumentar a unidade de qualidade de vida da mée, o CREN
tem seu valor reduzido.

Ao correlacionarmos os fatores positivos e negativos presentes no instrumento
CREbreve e os dominios da escala de qualidade de vida, houve uma correlacédo
positiva. Hongjuan Yu em sua pesquisal?, teve como objetivo avaliar a qualidade de
vida dos cuidadores de pacientes com leucemia em uma provincia na China, em seus
resultados foi detectado menor qualidade de vida para os cuidadores em comparagao
com a populacéo geral da China. Embora apenas uma pequena proporc¢ao (14,9%)
dos cuidadores tenham crenca religiosa, agueles que a possuem apresentam maior
gualidade de vida. Observou-se ainda que o suporte social esta associado aos quatro
dominios de qualidade de vida e a funcéo familiar € um preditor de trés dominios.

Ao contrario, o presente estudo identificou baixa associacdo entre
enfrentamento espiritual e relacdes sociais, relacionando apenas a dois fatores de

coping positivo (oferta de ajuda ao outro e transformacéo de si e de sua vida).
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Os resultados deste estudo chamaram nossa atencdo para a significativa
correlagdo entre o dominio do meio ambiente e os fatores de coping positivo e
negativo, tendo em algumas associagdes p-valor proximo a zero. Nao foi identificado
em outros estudos assuntos que abordassem essa tematica. Futuras pesquisas
poderiam avaliar de forma mais detalhada associacdes entre esses dois fatores.

Uma das facetas analisadas no dominio do meio ambiente é a participacéo e
oportunidades de recreacéo e lazer. Um estudo?’ realizado em Ribeirdo Preto - SP,
com 94 mulheres submetidas ao tratamento do cancer de mama, utilizou a escala de
CREbreve e evidenciou que a prética de atividade de lazer favorece a utilizacdo do
CRE, o que, para a maioria delas, ocorreu em nivel alto/altissimo e de forma positiva,
0 que pode contribuir para um melhor enfrentamento diante dos obstaculos impostos

pela doenca.

Limitagdes do estudo

Este estudo apresenta algumas limitacbes e pontos fortes. Por ser uma
pesquisa transversal, ndo é possivel realizar uma inferéncia causal sobre as
associacfes entre os fatores de coping espiritual-religioso e a qualidade de vida. Os
participantes foram recrutados de um Unico centro de oncologia filantrépico, portanto
a generalizacao dos achados deve ser cautelosa. Porém é improvavel que os achados
sobre os fatores associados sejam seriamente influenciados pelo viés de selecédo da
amostra.

Como fator positivo do nosso estudo, esta pesquisa € pioneira nessa tematica
ao correlacionar o coping religioso e espiritual com a qualidade de vida de pais de
criancas hospitalizadas com cancer. A maioria dos estudos realizados tem como
populacdo os préprios pacientes diagnosticados com cancer. Referente a

acompanhantes pediatricos, as pesquisas sao reduzidas.
Considerac0es finais

Os resultados deste estudo indicam que héa correlagdo significativa positiva e
de média intensidade entre o coping religioso-espiritual com a qualidade de vida dos

acompanhantes de criancas diagnosticadas com cancer.
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Acompanhantes com boa qualidade de vida apresentaram menor uso do coping
religioso-espiritual negativo. O diagnéstico de cancer do paciente acompanhado
representa a situagdo de maior gravidade avaliada pelos entrevistados. Fica clara,
dessa forma, a importancia de ampliar os cuidados a familia de criancas
diagnosticadas com cancer, incluindo a esfera espiritual.

A utilizacdo do CRE foi média e prevaleceu o uso do enfrentamento positivo. A
qualidade de vida dos participantes foi predominantemente regular. Este estudo
fornece alguns insights importantes sobre a correlacdo entre qualidade de vida e
coping espiritual e religioso.

Recomenda-se que estudos semelhantes sejam realizados, superando as
limitacbes encontradas pelo presente estudo. Sugere-se que pesquisas de
intervencdo prospectivas randomizadas sejam realizadas, pois com estudos
transversais nao é possivel identificar determinadas estratégias de enfrentamento que

conduzem a resultados especificos.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados deste estudo indicam que ha correlacdo significativa positiva e
de média intensidade entre o coping religioso-espiritual com a qualidade de vida dos
acompanhantes de criancas diagnosticadas com céancer.

Acompanhantes com boa qualidade de vida apresentaram menor uso do coping
religioso-espiritual negativo. O diagndstico de cancer do paciente acompanhado
representa a situacdo de maior gravidade avaliada pelos entrevistados. Fica clara,
dessa forma, a importancia de ampliar os cuidados a familia de criancas
diagnosticadas com cancer, incluindo a esfera espiritual.

A utilizacdo do CRE foi média e prevaleceu o uso do enfrentamento positivo. A
qualidade de vida dos participantes foi predominantemente regular. Este estudo
fornece alguns insights importantes sobre a correlacdo entre qualidade de vida e
coping espiritual e religioso.

Recomenda-se que estudos semelhantes sejam realizados, superando as
limitacbes encontradas pelo presente estudo. Sugere-se que pesquisas de
intervencdo prospectivas randomizadas sejam realizadas, pois com estudos
transversais ndo é possivel identificar determinadas estratégias de enfrentamento que

conduzem a resultados especificos.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo da pesquisa: Coping espiritual e/ou religioso e qualidade de
vida dos acompanhantes de criangas com cancer

Pesquisador Responsavel: Prof. Dr. José Albuquerque de Figueiredo Neto

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (A) Senhor (a) esta sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa com
acompanhantes de criancas com cancer que estdo hospitalizadas para tratamento da
doenca. Esse tipo de pesquisa € importante porque destaca o paciente e sua familia
como seres que possuem crencas religiosas, dando origem as necessidades
espirituais que podem influenciar na assisténcia a saude. Por favor, leia este
documento com bastante atencdo antes de assina-lo. Caso haja alguma palavra ou
frase que o (a) senhor (a) ndo consiga entender, converse com 0 pesquisador
responsavel pelo estudo ou com um membro da equipe desta pesquisa para
esclarecé-los. A proposta deste termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) é
explicar tudo sobre essa pesquisa e solicitar a sua permissao para que 0 mesmo seja
publicado em meios cientificos como revistas, congressos e/ou reunides cientificas de
profissionais da saude ou afins.

O objetivo desta pesquisa é compreender a relacdo do enfrentamento
(coping) religioso/espiritual com a qualidade de vida dos acompanhantes de criancas
hospitalizadas com cancer.

Se o(a) Sr.(a) aceitar participar dessa pesquisa, os procedimentos envolvidos
em sua participacdo consistem na aplicacdo dos questionarios em um periodo de
aproximadamente 25 minutos.

O desenvolvimento dessa pesquisa envolve 0 risco em gue VOcé se expoe a
mobilizagdo emocional frente a tematica abordada, estes podem ser considerados
minimos e se referem a eventuais constrangimentos, aflices durante o processo de
entrevista o que torna direito do participante em sair da pesquisa nho momento que
quiser. Na ocorréncia de alguma dessas situacfes 0s pesquisadores garantem aos
participantes 0 encaminhamento ao servi¢o de apoio social e psicoldgico existente na

instituicdo e o acompanhamento de um profissional especializado.



53

Contudo, essa pesquisa também pode trazer beneficios. Os possiveis
beneficios resultantes da participacdo desta pesquisa, corresponde ao apoio e
orientacao sobre o enfrentamento da espiritualidade nas etapas da pesquisa direta ou
indiretamente, imediato ou posterior, ao participante (I.4, Res. 466/12).

Sua participacdo nessa pesquisa é totalmente voluntaria, ou seja, ndo é
obrigatéria. Caso o(a) Sr.(a) decida néo participar, ou ainda, desistir de participar e
retirar seu consentimento durante a realizacdo da pesquisa, ndo havera nenhum
prejuizo ao atendimento que vocé recebe ou possa vir a receber na instituicao.

N&o estd previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participacdo nesta
pesquisa e o(a) Sr.(a) ndo terd nenhum custo com respeito aos procedimentos
envolvidos.

E garantido ao Sr.(a), o livre acesso a todas as informagdes e esclarecimentos
adicionais sobre esta pesquisa e suas consequéncias, enfim, tudo o que o(a) Sr.(a)
gueira saber antes, durante e depois da sua participacdo. Caso o(a) Sr.(a) tenha
davidas, podera entrar em contato com o pesquisador responsavel Prof. Dr. José
Albuquerque de Figueiredo Neto, pelo telefone (098) 999718194 e/ou pelo e-mail
jafneto@terra.com.br, com a pesquisadora Priscila da Silva Oliveira, pelo telefone (98)
989029905 e pelo e-mail priscila_oliveira_13@hotmail.com, com o pesquisador José
de Ribamar Medeiros Lima Junior, pelo telefone (98) 984630000 e pelo e-mail
limajr_17@hotmail.com ou com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP/ HUUFMA —
COMITE DE ETICA EM PESQUISA DO HOSPITAL UNIVERSITARIO PRESIDENTE
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Assinatura do participante

Data:

/

Eu, José Albuquerque de Figueiredo Neto, declaro cumprir as exigéncias contidas nos
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APENDICE B: QUESTIONARIO GERAL (Dados demograficos, socioecondmicos
e clinico) Dados do entrevistado:

1) IDADE

2) SEXO: M() F()

3) Escolaridade
1 () Analfabeto

2 ()fundamental incompleto 6 ()ensino superior incompleto;
3 () fundamental completo 7 () ensino superior completo;
4 () ensino médio incompleto 8 () pos-graduacao incompleta;
5 () ensino médio completo 9 () pbés-graduacédo completa.

4) Aproximadamente, qual a renda mensal de sua familia?

1 () 1 salario minimo 4 () entre 5 e 10 salarios minimos
2 () 2 a 3 salarios minimos 5 () mais de 10 salarios minimos
3 () até 5 salarios minimos 6 () mais de 20 salarios minimos

5) Qual seu estado civil?

1 () Solteiro 2 () Casado 3 () Divorciado 4 () Viuvo 5 () Outros.

Dados clinicos do paciente:

6) Qual a idade do paciente que acompanho?

7) Qual diagnéstico do paciente?

8) Ha quanto tempo foi diagnosticado com a doenc¢a?

09) H& quantos dias estamos internados?




ANEXOS
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ANEXO A. ESCALA CRE-BREVE: ESCALA DE COPING RELIGIOSO-ESPIRITUAL
ABREVIADA (Panzini& Bandeira, 2005)

Estamos interessados em saber se e 0 quanto vocé utiliza a religido e a espiritualidade
para lidar com os problemas em sua vida, como: estresse, doencgas, cirurgias entre
outros, que quando vocé percebe que determinada situacao é dificil ou problematica,
porque vai além do que vocé julga poder suportar, ameacando seu bem-estar. A
situacdo pode envolver vocé, sua familia, seu trabalho, seus amigos ou algo que é
importante para vocé. Neste momento, pense na situagdo de maior gravidade que

vocé viveu nos ultimos trés anos.

Por favor, descreva-a em poucas palavras:

As frases abaixo descrevem atitudes que podem ser tomadas em situacdes de dificil
manejo do estresse. Circule o nimero que melhor representa o quanto VOCE fez ou
nao o que esta escrito em cada frase para lidar com a situagéo estressante que vocé
descreveu acima. Ao ler as frases, entenda o significado da palavra Deus segundo

seu préprio sistema de crenca (aquilo que vocé acredita).
Exemplo: Tentei dar sentido a situacao através de Deus.
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

Se vocé ndo tentou nem um pouco dar sentido a situacéo através de Deus, faca um

circulo no numero (1)

Se vocé tentou um pouco, circule o (2)

Se vocé tentou mais ou menos, circule o (3)
Se vocé tentou bastante, circule o (4)

Se vocé tentou muitissimo, circule o (5)
Lembre-se: Nao ha opcéo certa ou errada

Marque sO uma alternativa em cada questéo.
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SEJA SINCERO (A) NAS SUAS RESPOSTAS E NAO DEIXE NENHUMA QUESTAO EM
BRANCO!

1. Orei pelo bem-estar de outros

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

2. Procurei o amor e a protecdo de Deus

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

3. Nao fiz muito, apenas esperei que Deus resolvesse meus problemas por mim
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

4. Procurei trabalhar pelo bem-estar social

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

5. Procurei ou realizei tratamentos espirituais

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

6. Procurei em Deus forga, apoio e orientacao

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

7. Senti insatisfacdo com os representantes religiosos de minha instituicéo

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

8. Pedi a Deus que me ajudasse a encontrar um novo propdsito na vida

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

9. Imaginei se Deus permitiu que isso me acontecesse por causa dos meus erros
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

10. Realizei atos ou ritos espirituais (qualquer acao especificamente relacionada
com sua crenca: sinal da cruz, confisséo, jejum, rituais de purificacao, citacéo

de provérbios, entoacdo de mantras, psicografia, etc.)



(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
11. Tive dificuldades para receber conforto de minhas crencas religiosas
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
12. Fiz o melhor que pude e entreguei a situacao a Deus

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
13. Convenci-me que forcas do mal atuaram para tudo isso acontecer

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
14. Pratiquei atos de caridade moral e/ou material

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
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15. Procurei me aconselhar com meu guia espiritual superior (anjo da guarda,

mentor, etc)

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
16. Voltei-me a Deus para encontrar uma nova diregdo de vida

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
17. Tentei lidar com meus sentimentos sem pedir a ajuda de Deus

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
18. Tentei proporcionar conforto espiritual a outras pessoas

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
19. Fiquei imaginando se Deus tinha me abandonado

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
20. Pedi para Deus me ajudar a ser melhor e errar menos

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

21. Pensei que o0 acontecido poderia me aproximar mais de Deus



(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

22. Nao tentei lidar com a situacéo, apenas esperei que Deus levasse minhas

preocupacdes embora

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
23. Senti que o mal estava tentando me afastar de Deus

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
24. Entreguei a situacdo para Deus depois de fazer tudo que podia

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
25. Orei para descobrir o objetivo de minha vida

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
26. Fui a um templo religioso

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

27. Busquei protecdo e orientacdo de entidades espirituais (santos, espiritos,

orixas, etc)

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
28. Imaginei se minha instituicéo religiosa tinha me abandonado

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
29. Procurei por um total re-despertar espiritual

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
30. Confiei que Deus estava comigo

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

31. Comprei ou assinei revistas peridédicas que falavam sobre Deus e questdes

espirituais



(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
32. Pensei que Deus nao existia

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
33. Questionei se até Deus tem limites

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
34. Busquei ajuda ou conforto na literatura religiosa

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
35. Pedi perdéo pelos meus erros

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
36. Participei de sessdes de cura espiritual

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
37. Questionei se Deus realmente se importava

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
38. Tentei fazer o melhor que podia e deixei Deus fazer o resto

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
39. Envolvi-me voluntariamente em atividades pelo bem do préoximo

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
40. Ouvi e/ou cantei musicas religiosas

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
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41. Sabia que ndo poderia dar conta da situacao, entdo apenas esperei que Deus

assumisse o controle

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
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42. Recebi ajuda através de imposicdo das maos (passes, rezas, béncaos,

magnetismo, reiki, etc.)

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

43. Tentei lidar com a situacédo do meu jeito, sem a ajuda de Deus

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

44. Senti que meu grupo religioso parecia estar me rejeitando ou me ignorando
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

45. Participei de praticas, atividades ou festividades religiosas ou espirituais
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

46. Procurei auxilio nos livros sagrados: (1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais

ou menos (4) bastante (5) muitissimo

47. Tentei mudar meu caminho de vida e seguir um novo — o caminho de Deus
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

48. Culpei Deus pela situacao, por ter deixado acontecer

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo 101

49. Refleti se ndo estava indo contra as leis de Deus e tentei modificar minha
atitude

(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

Anexo B: Instrumento Abreviado de Avaliacao da Qualidade de Vida
"WHOQOL-bref"

Instrucdes

Este questionario € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida,
saude e outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes. Se vocé

nao tem certeza sobre que resposta dar em uma questao, por favor, escolha entre as
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alternativas que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua

primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracfes, prazeres e preocupacdes. NOs
estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas

tltimas semanas. Por exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, uma questdo

poderia ser:
nada muito médio muito completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o
apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o numero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos
outros o apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve

circular o numero 4 se vocé recebeu "muito” apoio como abaixo.

nada muito Médio muito completame
pouco nte
Vocé recebe dos outros o apoio
de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o numero 1 se vocé nao recebeu "nada" de apoio.

Por favor, leia cada questdo, veja 0 que vocé acha e circule no numero e lhe
parece a melhor resposta.

muito . nem ruim )
) ruim boa muito boa
ruim nem boa
Como vocé avaliaria sua
L | qualidade de vida? 1 2 3 4 5
muito nem
) . insatisfei | satisfeito satisfei | muito
insatisfe o
. to nem to satisfeito
ito . .
insatisfeito
2 Quao satisfeito(a) vocé 1 5 3 4 5
estd com a sua saude?
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As questbes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas
dltimas duas semanas.

muito mais ou | bastant | extremame
nada
pouco | menos e nte

Em que medida vocé acha

3 que sua dor (fisica) impede 1 5 3 4 5
vocé de fazer o que vocé
precisa?
O quanto vocé precisa de

4 algum tratamento médico para | 1 2 3 4 5
levar sal vida diaria?

5 O guanto vocé aproveita a 1 5 3 4 5
vida?

6 Em que m.edida vocé_ acha 1 5 3 4 5
gue a sua vida tem sentido?

7 O quanto vocé consegue se 1 5 3 4 5
concentrar?

8 Quao seguro(a) vocé se sente 1 5 3 4 5
na sua vida diaria?
Quao saudavel é o seu

9 ambiente fisico (clima, | 1 2 3 4 5
barulho,poluicéo, atrativos)?

As questbes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem sentido ou
€ capaz de fazer certas coisas nestas ultimas duas semanas.

muito g : completam
nada médio muito
pouco ente
10 Vocé tem energia suficiente 1 5 3 4 5
para seu dia-a-dia?
11 VoceAe capaz de aceitar sua 1 5 3 4 5
aparéncia fisica?
Vocé tem dinheiro suficiente
12 | para satisfazer suas | 1 2 3 4 5
necessidades?
Quao disponiveis para vocé
13 |estdo as informacbes que |1 2 3 4 5
precisa no seu dia-a-dia?
Em que medida vocé tem
14 | oportunidades de atividade |1 2 3 4 5
de lazer?




As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé

respeito de varios aspectos de sua vida nas Ultimas duas semanas.
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se sentiu a

muito
ruim

ruim

nem ruim
nem bom

bom

muito
bom

15

Quéo bem vocé é capaz de
se locomover?

3

16

Quao sastifeito (a) vocé esta
com O seu sono?

3

17

Quao sastifeito (a) vocé esta
com sua capacidade de
desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?

18

Quéo sastifeito (a) vocé esta
com sua capacidade para o
trabalho?

19

Quéo sastifeito (a) vocé esta
consigo mesmo?

20

Quéo sastifeito (a) vocé esta
com suas relacdes pessoais
(amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?

21

Quéo sastifeito (a) vocé esta
com sua vida sexual?

22

Quéo sastifeito (a) vocé esta
com O apoio que Vvocé
recebe de seus amigos?

23

Quao sastifeito (a) vocé esta
com as condi¢des do local
onde mora?

24

Quao sastifeito (a) vocé esta
com O Seu acesso aos
servicos de saude?

25

Quéo sastifeito (a) vocé esta
com o0 seu meio de
transporte?

1

2

3

4

As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou

certas coisas nas Ultimas duas semanas.

nunca

alguma
s vezes

frequentem
ente

muito
frequentem
ente

sempre
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26

Com que frequéncia
VOCcé tem sentimentos
negativos tais como:
mau humor, desepero,
ansiedade,
depressao?




