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RESUMO

Objetivo: analisar, com base em artigos cientificos, o uso do coping
religioso/espiritual como estratégia de enfrentamento dos familiares de criangas em
cuidados paliativos. Método: revisdo de literatura com o0s seguintes descritores:
palliative care; caregivers; religion; spirituality; adaptation, psychological. A analise
dos estudos selecionados com auxilio do Software Iramuteq. Resultados: Foram
identificados 2485 artigos. ApoOs aplicacdo dos critérios de inclusdo e exclusao,
selecionaram-se 7 artigos para este estudo. Com o auxilio do software foram
identificadas 6 classes e dois eixos. O primeiro eixo foi composto pelas classes 4, 3
e 5 denominadas respectivamente género e cuidado; influéncia da personalidade
resiliente e apoio social; aspectos facilitadores e dificultadores do cuidado paterno.
Esse eixo reflete sobre a influéncia do género e do apoio social nas condi¢cées do
cuidado dedicado as crianca em situacdo paliativa. O segundo eixo foi formado
pelas classes 2 chamada a doenca/crise como perigo; classe 1 coping
religioso/espiritual; e 6 enfrentamento da crise, faz referéncia as estratégias e
modelos de enfrentamento utilizadas frente a crise desencadeada na familia pela
doenca. Conclusdo: este estudo reitera que a espiritualidade e a religiosidade é
uma dimensdo do comportamento humano que pode ser utilizado como um

instrumento fortalecedor e qualificador da humanizag¢do em saude.

Descritores: palliative care; caregivers; religion; spirituality; adaptation, psychological.
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INTRODUCAO

O coping consiste em acbes e mecanismos de enfrentamento utilizados como
forma de lidar com situacdes estressoras ao longo da vida. O manejo de situagdes
dessa natureza envolvem 0s aspectos internos e externos variaveis de cada pessoa
(FOLKMAN; MOSKOWITZ, 2004). O que se pode afirmar é que circunstancias ou
limitacdes que provocam desequilibrio ao organismo requerem adaptacéo para lidar
com as demandas provocadas por condicbes adversas e de estresse (SILVA-
SANTOS, 2014).

Neste sentido, o coping religioso/espiritual, consiste em uma ferramenta em
saude que contempla estratégias que auxiliam na prevencao, reducdo ou manejo de
situacOes estressoras apresentadas ao longo da vida. As significacbes de
experiéncias auxiliam na construcdo de fator de protecdo a saude (PANZINI;
BANDEIRA, 2007).

A situacao estressora foco desse estudo, refere-se a condicdo vivenciada
pelos familiares face a incurabilidade de doenca de suas criangcas e a consequente
ameaca a continuidade da vida. A morte de uma crianca é percebida, por seus
familiares, sob a otica da ruptura no ciclo da vida, provocando a vivéncia de um
misto de sentimentos e questionamentos que impactam no enfrentamento desta
condicdo (MISKO; SANTOS; ICHIKAWA et al., 2015).

Neste contexto, as crencas espirituais e religiosas constituem um apoio
determinante na luta diaria para lidar com as incertezas e angustias decorrentes da
evolucdao clinica da situacdo (MISKO; SANTOS; ICHIKAWA et al., 2015).

O uso de meios que envolvem religido, crencas, comportamentos ou praticas
pessoais por familiares de criancas, diante do adoecimento, sdo denominadas
coping religioso/espiritual (CRE), ou seja, um conjunto de recursos e estratégias de
superacao, enfrentamento, adaptacdo e constru¢cdo de novos significados para
prevenir e amenizar consequéncias (PANZINI; BANDEIRA, 2007).

O familiar de uma crianca em risco de morte € exposto a longos periodos de
estresse, podendo apresentar desgaste fisico, sobrecarga emocional e ansiedade no
acompanhamento das situacdes. Alteracdes de rotina sdo capazes de influenciar
suas relacbes com o meio em que vive podendo provocar mudancas pessoais,

sociais e familiares (ANP, 2012).



Como forma de agir sobre esta condi¢cdo, os cuidados paliativos buscam
melhorias na qualidade de vida, alivio da dor, dos sintomas fisicos, dos sofrimentos
psicossociais, emocionais e do estresse desencadeado por doengas crbnicas e de
grande magnitude. Contempla apoio as familias e pacientes, demanda equipe
multiprofissional para integralizar os cuidados e aliviar sofrimentos (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2018).

Neste tipo de abordagem, criancas e seus familiares recebem um tratamento
integral que contempla a¢des voltadas para a qualidade de vida (MISKO, SANTOS,
ICHIKAWA et al 2015). Dessa forma, considerar agdes que envolvem as dimensdes
humanas significa ampliar o cuidado em saude. (RANGEL; BACKES; ILHA et al.,
2017).

Os profissionais de saude podem contribuir para a promocao deste
tratamento integral, acolhendo a familia e dando suporte no enfrentamento das
adversidades e auxiliando na construcédo de novos significados para 0 processo que
estd sendo vivenciado (MISKO; SANTO; ICHIKAWA et al., 2015). Conhecer e
reconhecer o contexto em que se inserem permite o estabelecimento e a
reconstrucao da rede de cuidado (RANGEL; BACKES; ILHA et al., 2017).

Compreender o uso de crencas, dos familiares de criancas em cuidados
paliativos, permite o fortalecimento e a construcao de redes de apoio para o suporte
e superacao das situacdes vivenciadas, possibilitando um melhor enfrentamento no
curso do prognostico (SANCHES; NASCIMENTO; LIMA, 2014).

Nesse campo tematico a construcdo de evidéncias, através de novos
estudos, propicia uma maior reflexdo quanto a insercio e 0 manejo da
espiritualidade e religiosidade na integralidade da assisténcia em saude (LEITE;
SEMINOTTI, 2013).

Diante do exposto, o objetivo geral deste estudo é analisar, com base em
artigos cientificos, o uso do coping religioso/espiritual como estratégia de
enfrentamento por familiares de criancas em cuidados paliativos. Para guiar esta
pesquisa, a questdo norteadora desse estudo foi: como as crencas
religiosas/espirituais auxiliam os familiares de criancas em cuidados paliativos?

Espera-se que os resultados desse estudo possam contribuir para o
enriquecimento teorico e para a compreensao dos beneficios da utilizacdo do coping

religioso/espiritual pelos familiares de criancas em cuidados paliativos.



METODO

Para atingir os objetivos desta pesquisa, optou-se pela revisdo de literatura
qgue favorece novas reflexdes quanto a uma determinada teméatica. Com isto, as
lacunas vao sendo preenchidas e podem sugerir novas pesquisas e condutas
profissionais (POLIT; BECK, 2011).

O levantamento bibliografico compreendeu buscas em meio eletrénico nas
seguintes bases de dados disponiveis: portal de periddicos da Capes; National
Library of Medicine (MEDLINE/PubMed) e na biblioteca eletronica Scientific Eletronic
Library Online (Scielo). Para a realizagdo da busca foram utilizadas combinagdes
entre as seguintes palavras-chave, considerando descritores no DeCS (Descritores
em Ciéncias de Saude): palliative care; caregivers; religion; spirituality; adaptation
psychological, conforme o quadro 1.

Estratégia de Combinacéao entre descritores Quantitativo de artigos

Busca encontrados

(palliative care) AND religion AND
01 L ) 2435
spirituality AND caregivers

(palliative care) AND caregivers
02 AND religion AND spirituality AND 50
(adaptation psychological)

Quadro 1- quantitativo de artigos encontrados conforme combinacéo de descritores

As buscas foram realizadas nos meses de novembro e dezembro de 2017 e
retornaram 2485 artigos. Foram aplicados os seguintes critérios de inclusdo na
amostra: artigos completos disponiveis em meio eletrénico nos idiomas portugués,
inglés e espanhol, revisados por pares publicados nos ultimos dez anos (2007 —
2017); que referiram a tematica proposta no titulo, nos resumos, nos descritores ou
na metodologia. Constituiram critérios de exclusdo: cartas ao editor, relatos de
casos, editoriais, duplicidade de artigos.

Apés aplicacdo dos critérios de inclusdo e exclusédo, foram selecionados 12
artigos para leitura na integra de seu contetdo. Desses, 5 artigos ndo abordavam o

tema familiares de criancas em cuidados paliativos. Os outros 7 artigos restantes




compuseram o corpus de analise desse estudo, por apresentarem aspectos que
respondiam a questdo norteadora.

A andlise dos estudos selecionados foram submetidos a anélise de conteudo
com auxilio do Software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de
Textes et de Questionnaires (IRAMUTEQ), versao 0.7 alpha2, desenvolvido por
Pierre Ratinaud. Esse software realiza analises quantitativas de dados textuais com
base na similaridade de vocabulario e sobre tabelas, individuos/palavras. O corpus
foi elaborado pelos estudos na integra, traduzidos, excluindo tabelas, quadros e
referéncias, postos em um Unico arquivo de texto. Desta forma, o corpus analisado

pelo software foi formado pelo conjunto dos 7 artigos selecionados.

Procedimentos para analise no IRAMUTEQ

O software utiliza Unidades de contexto iniciais (UCI) e, neste estudo, cada
um dos sete artigos contemplava uma UCI. O conjunto de UCI formou um unico
texto (corpus) e para realizar a andlise, o IRAMUTEQ divide em segmentos de texto
denominados de unidades de contexto elementar (UCE). Posteriormente, o
programa realiza uma Classificacdo hierarquica descendente (CHD) que dara origem
as classes lexicais que caracterizam segmentos ou palavras do texto pertencentes a
cada estudo (CAMARGO, JUSTO, 2013).

RESULTADOS E DISCUSSAO
Dos 2485 estudos localizados, selecionou-se 7 para formacdo do corpus.

Estes sdo caracterizados no quadro 2.

Autores Revista, local e ano | Objetivo e método

Nikfari et | European Journal of | Explorar o conceito de tristeza crbnica, com base nas
al Oncology Nursing | experiéncias vivenciadas por um grupo de maes

(Europa, 2017) iranianas de criangas com cancer. Qualitativo.

Schneider | Journal of Pediatric | Determinar se houve diferencas de género e identificar

et al Nursing (Reino | correlagbes especificas de género entre esses
Unido, 2011) resultados. Qualitativo.

Wiener et | Journal of Pediatric | Identificar pais que se percebem como pais solitarios

al Oncology Nursing ou pais nao-solitarios em termos de sentir-se sozinho
(Europa, 2016) no cuidado; explorar auto relato

de mudancas no comportamento de saude,



https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-PT&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DWiener%2520L%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D26668211&usg=ALkJrhjoRamqEzzy3H49IUx2faXw7UInqA
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-PT&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt4&u=https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/%3Fterm%3DWiener%2520L%255BAuthor%255D%26cauthor%3Dtrue%26cauthor_uid%3D26668211&usg=ALkJrhjoRamqEzzy3H49IUx2faXw7UInqA

relacionamentos e fé antes e depois do diagnéstico da
crianca. Método misto
Hexem et | Journal of Palliative | Analisar o papel da religido, espiritualidade ou filosofia
al Medicine  (Estados | da vida (RSLP) na vida dos pais de criancas com
Unidos da ameérica, | condi¢des de risco de vida. Qualitativa
2011)
Kelly et al | Journal of Palliative | Avaliar as percep¢bes dos cuidadores dos pacientes
Medicine  (Estados | sobre a medida em que suas necessidades religiosas e
Unidos da ameérica, | espirituais (R/S) foram avaliadas e abordadas no
2016) hospital. Método misto.
Mehrotra, | Support Care Cancer | Explorar fontes de forca no processo de cuidar das
Sukumar | (Alemanha ,2007) perspectivas das mulheres indianas que cuidam de
familiares que sofrem de cancer;
Explorar a ocorréncia relatada de momentos positivos e
mudancas pessoais experimentadas durante o
processo de assisténcia. Qualitativo
Leite et al | Online Brazilian | Elaborar um modelo de apoio a decisédo para identificar
Journal of Nursing estratégias de enfrentamento dos cuidadores diante de
(Brasil, 2013) uma doenca crbnica na infancia. Qualitativo

Quadro 2 - Sintese dos artigos selecionados por autores, revista, ano, local, objetivo e
método. Brasilia, DF, 2017.

Apoés analise dos artigos selecionados ao software IRAMUTEQ o mesmo

reconheceu a separacdo do corpus em 7 unidades de texto iniciais (UCI), em: 888
segmentos de textos, 4567 formas distintas de palavras no texto. A frequéncia média
das formas foi de 31664, gerando 6 classes semanticas distintas, analisadas por
Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD).

Na CHD cada segmento de um texto € classificado conforme a funcdo em
seus respectivos vocabulos. O conjunto destes é subdividido em funcdo da
frequéncia das formas encontradas. Esta analise permite reconhecer vocabulos
semelhantes e distintos nos seguimentos de texto (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Por meio da CHD, o IRAMUTEQ apresentou o dendograma das classes

obtidas a partir do corpus (Figura 1). Para a constru¢cdo deste dendograma, com



suas classes e analises subsequente foram considerados segmentos de texto e
palavras em repetidos testes do tipo X? (qui-quadrado) e p de significancia = 0,0001.
Cada classe foi representada pelas palavras mais significativas e suas respectivas
associacdes com a classe (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Com base nos artigos selecionados para o estudo, foi considerado 81,31% do

corpus.
classe 3 classe 5 classe 2 classe 1 classe 6§
158 % - - - - -
cuidado solfeiro mée dizer esirategia
forca pal trsteza s modelo
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Fm 1T Mean ridn e
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Figura 1- Dendograma representativo das reparticdes em classes e as palavras que se

destacam dos estudos analisados.

O corpus deu origem a classes por meio da identificacdo e analise dos
dominios textuais e interpretacdo dos significados. No dendograma (figura 1), é

possivel verificar a presenca de dois eixos. O primeiro eixo € composto pelas

classes 4, 3 e 5 e retrata a influéncia do género do cuidador no cuidado dedicado as



criangas em situacdes paliativas. O segundo eixo é formado pelas classes 2,1 e 6 e
retrata a crise desencadeada na familia pela doenca.

A denominacdo de cada uma das classes se deu conforme os sentidos
evidenciados nos textos por meio das palavras de maior qui-quadrado. Assim, a
classe 4 foi chamada de Género e cuidado; a classe 3 Influéncia da personalidade
resiliente e apoio social ; a classe 5 Aspectos facilitadores e dificultadores quanto ao
cuidado paterno; a classe 2 A doenca/crise como perigo; a classe 1 Coping
religioso/espiritual; 6 Enfrentamento da crise. A seguir serdo discutidos os
resultados, por eixo.

Eixo 1: A influéncia do género nas condi¢cdes do cuidado das crianga em
situagdes paliativas

Classe 4: Género e cuidado

A classe 4 apresenta 95 UCE, correspondendo a 15,8% do corpus e esta associada
a classe 3. Os vocabulos mais frequentes e significativos destes segmentos de
textos foram: mulher, homem, género, carga, depressdo, médio, diferenca,
autoestima, pontuacdo e nivel (p < 0,001), extraidas predominantemente dos
artigos 2 e 6, por ordem de significancia. Desta forma propfe-se a seguinte sentenca
como discurso representativo da classe, estabelecida a partir da analise das
principais palavras da classe 4: “Relacdo mulher e homem e as condicfes de género
durante a carga de cuidar”.

Persistem na sociedade atual, padres que estdo enraizados em nhossa
cultura e atribuem a naturalidade dos comportamentos femininos a condi¢des de
cuidado. Desta forma, perpetuam-se e, transcendem as geracbes os padrdes e
normas pré-estabelecidos que distinguem o ser homem e o ser mulher na sociedade
(BERNARDI, 2017).

Neste contexto, atribui-se a figura feminina a naturalizacdo da acéo de cuidar.
N&o foi construido e nem atribuido ao homem a capacidade de cuidar. (MEHROTRA
e SUKUMAR, 2007; CUNICO e ARPINI 2013).

O estudo de Borsa e Nunes (2011) retrata a monopolizacdo da maternidade
como uma questao social, onde mulheres detém maior envolvimento no cuidado aos
filhos do que os homens. Essa condicdo foi demonstrada através da resisténcia no
compartilhamento de obrigacbes, contribuindo na perpetuacdo dos preconceitos

Impostos na cultura da sociedade.



N&o obstante, nas ultimas décadas a figura paterna passou por muitas
transformacdes, ressignificando questdes histdricas, sociais, econdmicas e culturais.
Essas novas mudancas no contexto familiar exigem do pai novas fungdes e nao
somente, a de coadjuvante no cuidado aos filhos (BERNARDI, 2017).

Em decorréncia disso, o cuidado de criangcas em condi¢cfes paliativas passou
a ser responsabilidade também da figura paterna. Sabe-se que cuidar de criancas
nessa situacdo pode ser estressante e desgastante independente do sexo.
Entretanto, homens e mulheres podem demonstrar ou expressar, vivenciar e
gerenciar os eventos adversos de maneiras distintas (SCHNEIDER et al., 2011).

No estudo de Schneider et al. (2011) as diferencas de género, em relacdo aos
cuidadores, sdo demonstradas de maneira positiva e negativa em alguns aspectos
como niveis de depressao, autoestima e espiritualidade. Ao mesmo tempo em que
0s estudos mencionam um aumento dos niveis de espiritualidade, também se
referem a um aumento dos niveis de depresséo entre cuidadores do sexo feminino
guando comparados aos cuidadores do sexo masculino.

Nessa perspectiva, cabe aos profissionais de saude favorecer a promocéao e
o planejamento de estratégias de intervencdo, com base na individualidade tanto da
crianca quanto do cuidador por meio do conhecimento e reconhecimento das
necessidades de cada género (SCHNEIDER et al., 2011). Fortalecer mecanismos de
enfrentamento é prover melhorias na qualidade de vida dos familiares de criancas

em cuidados paliativos.

Classe 3: Influéncia da personalidade resiliente e Apoio Social

A classe 3 apresenta 142 UCE, correspondendo a 22,4% do corpus e esta
estreitamente associada a classe 4, apresentando conteudos complementares. Os
vocabulos mais frequentes e significativos destes segmentos de textos sao:
cuidado, forca, fonte, pessoal, familia, espontaneamente, estressante,
paliativo, contexto e interpessoal (p < 0,001), extraidas predominantemente dos
artigos 6, 2, 4, 5 e 7 por ordem de significancia. Desta forma propde-se a seguinte
sentenca como discurso representativo da classe, construida a partir da analise das
principais palavras da classe 3: “O cuidado vem da forgca de fonte pessoal e da
familia espontaneamente, como forma de lidar com o estressante e o paliativo num

contexto interpessoal”.



O crescente aumento de doencas que ameacam a vida faz a sociedade
refletir sobre cuidados e assisténcia em cuidados paliativos (SCHNEIDER et al.,
2011). Os crescentes estudos cientificos apontam que as condi¢cdes pessoais
experimentadas por cada individuo, no decorrer da vida, auxiliam no enfrentamento
de condicdes presentes ou futuras (MEHROTRA; SUKUMAR, 2007).

As adversidades podem ser as mesmas para diferentes pessoas, no entanto,
as respostas diferem na maneira e grau com que cada pessoa responde a um
estressor. Logo ha uma influéncia das caracteristicas individuais na resiliéncia em
resposta a adversidade (RUTTER, 2012).

Esses recursos utilizados por cuidadores constituem instrumento de forca
para se alcancar o bem estar ao assistir as multiplas demandas decorrentes do
processo de adoecimento (MEHROTRA; SUKUMAR, 2007). No que tange a crianga
em cuidados paliativos, os desafios e 0s agentes estressores podem gerar barreiras
insuperaveis aos pais (SCHNEIDER et al., 2011).

Sendo assim, diferentes fontes de auxilio e forga sédo de grande valia.
Podem-se citar nesse rol as crencgas religiosas e espirituais, o compartilhamento de
experiéncias similares vivenciadas por terceiros, o apoio familiar e de pessoas
proximas, que contribuem e influenciam diretamente no enfrentamento das
demandas do cuidador. Condicfes pessoais vivenciadas de maneira positiva
contribuem para o dimensionamento da situacdo estressora (MEHROTRA;
SUKUMAR, 2007).

Explorar recursos e necessidades religiosas e espirituais da familia permite
aos profissionais de saude reestruturar o cuidado, possibilitando o envolvimento
adequado de condicbes para a eficacia da assisténcia (HEXEM et al.). Uma
avaliacdo adequada e holistica fortalece a relacéo profissional-paciente e promove
um melhor gerenciamento dos sentimentos, angustias e medos da familia
(MEHROTRA; SUKUMAR, 2007; KELLY et al., 2016).

Cabe aos profissionais de saude, envolvidos neste processo, proporcionar
condi¢cBes para melhorias da qualidade de vida dos pacientes e seus familiares
(LEITE et al., 2013). Cabe também promover condi¢cdes de encontro de significado

frente ao sofrimento e experiéncias partilhadas.

Classe 5: Aspectos facilitadores e dificultadores quanto ao cuidado paterno



A classe 5 corresponde a 16,2% do corpus. Os vocabulos mais frequentes e
significativos destes segmentos de textos sdo: solteiro, pai, solitario, parceiro,
comportamento, filho, demogréfico, demograficamente, casado e diagnostico
(p < 0,001), extraidas predominantemente do artigo 3, por ordem de significancia.
Desta forma propde-se a seguinte sentenca como discurso representativo da classe,
construida a partir da analise das principais palavras da classe 5: “como o pai
solteiro, que vive solitario e sem um parceiro tem seu comportamento modificado em
relacdo ao diagnéstico de adoecimento do filho se comparado a pais casados”.

Em diversas culturas, a presenca de pais participativos e envolvidos no
desenvolvimento e compartilhamento do cuidado e responsabilidades representa
uma identidade hipomasculina que n&o condiz com a masculinidade e valores da
sociedade (EVANS et al., 2011).

Historicamente a presenca feminina associada ao cuidado, apresenta-se
universalmente aceita no ambiente familiar e social (REIS et al., 2017). Borsa e
Nunes (2011) reforcam esta condicdo em seu estudo, quanto ao cuidado, quando
afirmam que o quantitativo de estudos disponiveis comtemplam, em sua maioria,
relacdes entre mae e filho.

Mudancas de reorganizacao e redistribuicdo familiar exigem na atualidade a
redefinicdo de papeis, com a insercao do pai neste contexto. Para tanto, conviver na
condicdo de cronicidade e internacdo do filho pelo pai consiste na superacdo de
esteredtipos atribuidos ao longo da historia a condicdo paterna no cuidado. Ao
mesmo tempo permite uma melhor aproximacéo da relacéo pai e filho (REIS et al.,
2017).

Neste contexto, 0 pai passa a enfrentar mudancas sob suas situacdes
emocionais e interpessoais na tentativa de readaptacdo as novas funcbes e
realidades. Pode haver nesse momento a perda da qualidade de vida atribuida a
maneira de percepcado da condicao vivenciada (REIS et al., 2017).

Estudo de WEINER et al. (2016) assinala que quando o pai, por questbes
diversas, assume o papel de cuidador, h4d o desencadeamento de condi¢cdes e
sentimentos que influenciam diretamente, de maneira negativa, na suas condi¢des e
estilo de vida.

A deterioracdo da qualidade de vida, nesta conjuntura, pode comprometer as
condicbes de saude fisica, mental e as interacdes sociais desses cuidadores.

Administrar a carga emocional e fisica com o auxilio e apoio social de amigos e



familiares e o aumento da fé espiritual, traz melhores condi¢bes para controlar os
niveis de sobrecarga (WEINER et al., 2016).

A equipe de saude deve planejar e implementar sua assisténcia de modo a
incluir o pai no contexto de cuidado a crianca, qualificando o cuidado (REIS et al.,
2017). Embora a figura feminina se apresente como detentora principal do cuidado,
a presenca paterna esta rompendo barreiras culturais e sociais, revelando um
cuidado que requer ressignificacdo de valores e prioridades que independem de

condigdes de género.

Eixo 2: A Doenga como desorganizador do contexto familiar

Classe 2: A Doenca/ crise como perigo

A classe 2 corresponde a 16,8% do corpus e esta associada diretamente a classe 1.
Os vocabulos mais frequentes e significativos destes segmentos de textos sdo: mae,
tristeza, iraniano, esperanca, medo, cultura, tema, doenca, crise e ameacador
(p < 0,001), extraidas predominantemente do artigo 1, por ordem de significancia.
Desta forma propfe-se a seguinte sentenca como discurso representativo da classe,
construida a partir da analise das principais palavras da classe 2: “mae vivencia
tristeza no convivio iraniano com esperanca, medo e sob sua cultura de forma que a
doenca traz crise e toque ameacgador’.

O adoecimento de uma crianca provoca uma desorganizacdo em toda a
estrutura familiar, gerando mudancas na maneira desta se relacionar com a
sociedade. Adaptar-se a nova dinamica requer a superacdo de desafios e
reconhecimento de suas necessidades diante desta nova condicdo (LEITE et al.,
2013).

Conviver com a doenca, deparar-se com o incontrolavel e com a fragilidade
do ser humano, angustias, medos e sentimento de incerteza, desencadeia crise no
ambiente familiar em decorréncia da necessidade de novos rearranjos em sua
dindmica e na estrutura emocional (MEDRADO; WHITAKER, 2012).

Diante do processo de hospitalizacdo, os familiares podem vivenciar a
experiéncia fisica, emocional e social da doenca. Os sentimentos gerados estdo
diretamente relacionados com a organizacdo de seus membros, suas questdes
culturais, econdmicas e o0 apoio que recebem de outras pessoas (MEDRADO;
WHITAKER, 2012).



A compreensdo da dimensdo sociocultural esta intimamente associada as
maneiras de gerenciamento da condicao de cronicidade em criancas. Neste sentido,
as experiéncias vividas atreladas ao conhecimento do processo de doenca
contribuem para a inser¢cdo em grupos de apoio pessoal (NIKFARI et al., 2017).

Mesmo diante da tentativa de lidar positivamente com esta situacdo e o
auxilio de grupos, a cronicidade em criangas acaba sendo uma eterna lembranca.
Para tanto, gerenciar questbes internas e externas por meio de condi¢bes
multidimensionais como as culturais, sociais e religiosas € prover de condi¢des de
crescimento pessoal (NIKFARI et al., 2017).

A equipe de saude deve conhecer a estrutura e a dindmica da familia
envolvida no cuidado para que a assisténcia contemple as demandas, a autonomia e
os limites de seus membros. Desta forma, é possivel minimizar o impacto da doenca

e auxiliar na superacao e enfrentamento do sofrimento produzido pela situacéo.

Classe 1: Coping religioso/espiritual

A classe 1 corresponde a 15,7% do corpus e esta associada diretamente a classe 2.
Os vocabulos mais frequentes e significativos destes segmentos de textos foram:
dizer, Deus, tudo, esperar, ndo, marido, acontecer, querer, oracao e coisa (p <
0,001), extraidas predominantemente dos artigos 1 e 4, por ordem de significancia.
Desta forma, propde-se a seguinte sentenca como discurso representativo da
classe, construida a partir da analise das principais palavras da classe 1. “Dizer a
Deus tudo e esperar ndo somente do marido, deixar acontecer, querer oracao e
deixar a coisa desenrolar”.

Nos momentos e condi¢cdes de doenca grave, os individuos tendem a se
aproximar de valores e crencas sagradas para amenizar e superar esta situacéo
(BRASIL, 2013; PINTO et al., 2015). As experiéncias humanas estabelecem
conexdo com a espiritualidade, atribuindo sentido para compreensdo e
enfrentamento de uma determinada fragilidade (PENHA; SILVA, 2012).

Pode haver no decorrer deste processo, episédios de negacéo,
desesperanca, raiva e culpa diante das incertezas e medos. Esses sentimentos
podem ser desencadeados no decorrer da evolucdo clinica e da exacerbacédo da
doenca (HEXEM et al.,, 2011). O gerenciamento interno e externo de situacfes

adversas podem ser perpassados pelo envolvimento de multifatores. Sendo assim,



crencas culturais, religiosas, empatia e apoio afetam diretamente no comportamento
(NIKFARI et al., 2017).

O estudo de Nikifari et al. (2017) explorou o conceito de tristeza cronica com
base em experiéncias vivenciadas por maes iranianas de criancas com cancer. Os
resultados indicam que mudancas de papéis no contexto de vida, experimentadas
por familiares, diante as condi¢cdes clinicas de suas criangcas, permite o
desenvolvimento de capacidades e competéncias ndo apresentadas anteriormente.

Para lidar com as adversidades, a religido, espiritualidade ou filosofia de vida
contribuem como suporte e superacdo de momentos dificeis. Familiares que
descrevem algum nivel de religido e espiritualidade referem vivenciar as aflicbes de
maneira positiva. Paz e aceitacdo, confiar em Deus para cuidar, tornam as decistes
menos dificeis (HEXEM et al., 2011).

O conforto experimentado através da religido e espiritualidade encoraja a
familia, produz esperanca e fé, auxiliando na aceitacdo da condigdo de adoecimento
na infancia (LEITE et al., 2013). Neste sentido, a equipe de saude envolvida no
cuidado deve compreender que o processo de saude e doenca sofre mediacao das
condicBes biologicas, sociais, culturais, psicologica e espirituais dos individuos.

Assim, a forca para suportar as dificuldades encontra-se em suas proprias conexdes.

Classe 6: Enfrentamento da crise

A classe 6 corresponde a 13,2% do corpus e esta associada a todas as demais
classes. Os vocabulos mais frequentes e significativos destes segmentos de textos
sdo: estratégia, modelo, enfrentamento, regra, infancia, decisdo, cronico,
tomar, adaptacdo e construir (p < 0,001), extraidas predominantemente dos
artigos 7, 1, 2, 4 e 6, por ordem de significancia. Desta forma propde-se a seguinte
sentenca como discurso representativo da classe, construida a partir da andlise das
principais palavras da classe 6: “Estratégia e modelos de enfrentamento utilizados
no adoecimento durante a infancia para adaptacao e construgdo do cuidado”.

O conjunto de estratégias adotadas para superar uma situacdo estressora
pode ser identificado através de: suporte social com apoio familiar ou comunitario;
busca por conhecimento como enfrentamento focalizado no problema; suporte
religioso como preventivo do desequilibrio fisico e emocional, fortalecendo o
cuidador (LEITE et al., 2013).



As demandas de cuidado da familia necessitam de uma perspectiva integral e
singular por parte dos profissionais de saude. Identificar estratégias de
enfrentamento pode auxiliar na adaptacdo das condicdes de doenca na infancia. A
maneira utilizada influencia diretamente no empoderamento e na adequagcao dos
cuidados diante das situagdes de cronicidade da infancia (LEITE et al., 2013).

Vale ressaltar que o enfrentamento, segundo FETSCH et al. (2016), é um
processo dindmico em que podem ocorrer variagbes na maneira como os individuos
o percebem. Neste sentido a Enfermagem pode adotar medidas que auxilie a familia
a modelar suas estratégias diante as situacdes de saude e doenca.

O enfrentamento nessas condicbes pode ser positivo ou negativo diante da
situacao estressora. Estes estao diretamente envolvidos com o histérico e o contexto
de vida em que a pessoa se insere e vivenciou ao longo de suas relagbes com a
sociedade (LEITE et al., 2013).

Cuidadores homens e mulheres se diferenciam pela base utilizada para
enfrentar estas circunstancias. De maneira geral, mulheres utilizam uma gama maior
de estratégias, com predominio baseado em emocdes e os homens, buscam
autocontrole e focalizam na questao probleméatica (SCHNEIDER et al., 2011).

Apesar dos diferentes estilos e maneiras de enfrentamento utilizados, €&
necessario otimismo para superar tal situacdo (NIKFARI et al, 2017). A partilha de
experiéncia na vivéncia de outros cuidadores contribui para o gerenciamento das
emoc¢des (MEHROTRA; SUKUMAR, 2007).

Nestas circunstancias, a espiritualidade funciona como um instrumento
norteador na tomada de decisdo (HEXEM et al.,, 2011). O suporte religioso e
espiritual, provenientes de instituicdes religiosas, proporciona o estabelecimento de
relacfes interpessoais. Nesta conjuntura, o cultivo de vinculos possibilita suporte de
natureza material, emocional e afetivo (LEITE et al., 2013).

Para Leite et al. (2013), a qualidade da atencdo em saude, desenvolvida
pelos profissionais envolvidos no cuidado, deve ser baseada em uma escuta
gualificada e nas demandas da crianca e sua familia. Cabe aos profissionais de
saude desenvolver condi¢cdes para que cuidadores manifestem suas necessidades,

diminuindo assim, a sobrecarga e auxiliando na adaptacao a doenca.



CONSIDERACOES FINAIS

Os cuidados paliativos em criangas constituem-se como uma ruptura no
percurso natural da vida e representa, para seus familiares, um momento de
desafios e incertezas que requerem mecanismos de gerenciamento para facilitar o
enfrentamento desta situagao.

O ato de cuidar dos filhos em cenario paliativista pode ajudar construir novos
significados para os pais. Homens e Mulheres podem vivenciar este momento de
maneiras distintas, a depender do contexto em que se inserem e de suas
necessidades. Levar em conta as questdes de género no plano de cuidado é
importante para reduzir estereétipos e favorecer o cuidado paterno e materno em
condi¢cdes de equidade.

Os resultados do estudo indicam que o uso do coping religioso/espiritual em
cuidados paliativos, constitui-se como suporte as necessidades das criancas e seus
familiares. Considerar a integralidade dos individuos é garantir uma assisténcia
efetiva, contemplando diferentes aspectos da dimenséo humana.

Assim, este estudo reitera que a espiritualidade e a religiosidade é uma
dimensdo do comportamento humano que pode ser utilizado como um instrumento

fortalecedor e qualificador do cuidado humanizado em saude.
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