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Espiritualidade e religiosidade: resiliencia familiar no
enfrentamento do diagndéstico de cancer na criangca e
adolescente

Spirituality and religiosity: family resilience in facing the
diagnosis of cancer in children and adolescents

Cristal Gazzoni, Marisa Basegio Carretta

RESUMO

Este estudo tem por objetivo descrever como a espiritualidade e religiosidade mediam a construgéo
da resiliéncia familiar no enfrentamento do diagndstico de cancer na crianga e no adolescente. Estudo
descritivo exploratdrio de abordagem qualitativa. Foram realizadas cinco entrevistas com cuidadores
familiares de criangca e adolescente com diagndstico de doenca oncoldgica. Os dados obtidos
foram submetidos a anélise de conteddo de Bardin. Como resultados, emergiram duas categorias:
Sentimentos e mudangas no percurso da vida; e A espiritualidade como ferramenta para a resiliéncia
dos cuidadores familiares. Concluiu-se que a espiritualidade é empregada pelos cuidadores familiares
para enfrentamento da doenga oncoldgica na crian¢a ou adolescente, sendo entendida como uma
necessidade humana que deve ser considerada pelas instituigdes e pelos profissionais de salde, uma
vez que o conforto espiritual leva a aceitagdo da doencga oncolégica e alivio do sofrimento.

Descritores: Cuidadores; Neoplasias; Enfermagem; Espiritualidade; Resiliéncia Psicoldgica.

ABSTRACT

This study aims to describe how spirituality and religiosity mediate the construction of family
resilience in facing the diagnosis of cancer in children and adolescents. Exploratory descriptive
study of a qualitative approach. Five interviews were carried out with family caregivers of children
and adolescents diagnosed with oncologic disease. The data were submitted to Bardin content
analysis. As results, two categories emerged: Feelings and changes in the course of life; and
Spirituality as a tool for the resilience of family caregivers. It was concluded that spirituality is used by
family caregivers to cope with the oncological disease in the child or adolescent, being understood
as a human need that should be considered by institutions and health professionals, since spiritual
comfort leads to acceptance of the disease and relief from suffering.

Keywords: Caregivers; Neoplasms; Nursing; Spirituality; Psychological Resilience.
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INTRODUCAO

A doenga oncoldgica é uma das principais causas de 6bito no Brasil. Destaca-se como um desafio a saude
publica, pois demanda ac¢les de prevengéo e controle da doenga. De acordo com as estimativas do Instituto Nacional
do Cancer — INCA para 2016, o Brasil registrou 596.070 novos casos de doenga oncoldgica®”- Desses, 12.600 foram em
criangas e adolescentes?.

O acontecimento de uma doenca na familia € considerado uma adversidade ao desenvolvimento do ser acometido
e de seus familiares. Assim, as pessoas envolvidas nesse contexto precisam encontrar estratégias de enfrentamento,
maneiras ou habilidades para lidar com as situagdes estressantes que se apresentem®),

No ano de 1988, a Organizagdo Mundial de Saude — OMS passou a incluir 0 aspecto espiritual no conceito
multidimensional de saude. A partir de entdo, passou-se a adotar a perspectiva de um ser humano biopsicossocial e
espiritual, onde as experiéncias espirituais e religiosas passaram a ser valorizadas no ambito da saude®.

Neste contexto, surge a espiritualidade, que é considerada uma das estratégias utilizadas para o enfrentamento
da doenca e das varias mudangas que ocorrem ap6s o diagnéstico. O uso da espiritualidade, da religido ou da fé tem
se caracterizado como ferramenta de auxilio para lidar com estresse e problemas da vida.

A espiritualidade é uma estratégia comumente adotada entre pacientes diagnosticados com doenga oncoldgica e
cuidadores familiares, uma vez que ap6s o diagndstico, muitos se tornam mais religiosos®.

Por varias vezes, as espiritualidade é tida como sindnimo de religiosidade, porem existem diferengas conceituais
entre elas. Religido é um sistema de crencas, praticas e rituais para se aproximar com um ser sagrado, espiritual.
Espiritualidade é a busca pessoal por respostas para questdes existéncias, € tido como uma busca pelo sentido da
existéncia humana®.

Justifica-se pelo impacto do diagndstico no contexto familiar, levando a varias mudangas que ocorrem desde a
descoberta da doenga, tratamento e possivel cura. Assim, faz-se necessario que o enfermeiro desenvolva estratégias
que possam auxiliar nesse processo de readapta¢do do contexto familiar.

Este estudo tem como objetivo descrever como a espiritualidade e religiosidade mediam a construgéo da resiliéncia
familiar no enfrentamento do diagnéstico de cancer na crianga e no adolescente.

METODOLOGIA

Estudo descritivo exploratério, de abordagem qualitativa, tendo como enfoque o uso da espiritualidade como
ferramenta de resiliéncia apds o diagnostico da doenga oncoldgica infanto-juvenil. A pesquisa foi realizada no Hospital
da Cidade de Passo Fundo, localizado no municipio de Passo Fundo (RS), o qual se caracteriza como uma unidade de
referéncia para atendimentos a pessoas com doenga oncoldgica.

Os critérios de inclusao foram: cuidadores familiares de criangas ou adolescentes, na idade de zero a dezenove
anos, diagnosticados com doenga oncoldgica, que realizavam atendimento oncolégico no hospital referido. Os
participantes foram contatados no momento que compareciam na instituicdo de salde, acompanhando o paciente, para
realizagdo da terapia quimioterapica. A produgéo de dados durou trés meses, de maio a julho de 2016, sendo encerada
a amostra com cinco cuidadores familiares, quando observou-se saturagéo dos achados®.

Para a produgdo de dados foi utilizado um roteiro de caracterizagdo do cuidador familiar e a crianga ou
adolescente diagnosticada com doenga oncoldgica (Quanto ao cuidador familiar, as pesquisadoras procuraram saber:
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sexo, idade, escolaridade, religido, grau de parentesco com o paciente, numero de filhos e idade dos filhos. Ja para a
crianga ou adolescente acometido de doenga oncoldgica buscou-se saber a idade, diagnostico, tempo de descoberta do
diagndstico, tipo de tratamento proposto e se frequenta a escola).

Aentrevista foi realizada a partir de um roteiro de entrevista com questdes abertas, elaborado pelas pesquisadoras,
tendo como quest&o norteadora: “A espiritualidade € uma ferramenta de resiliéncia para o diagndstico de cancer?”. Para
garantir o anonimato e a confidencialidade dos dados do cuidador familiar, foi utilizado o nome de pedras preciosas como
codigo de identificag&o.

Para a andlise de dados desse estudo foi utilizado o método de anélise de conteudo de Bardin(5). Para se
assegurar 0s preceitos éticos, o presente estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
de Passo Fundo (CAEE 53983816.0.0000.5342, aprovado em 19 de abril de 2016), conforme Resolugao N° 466/126).

RESULTADOS E DISCUSSAO

A apresentagédo dos achados foi organizada nas categorias: Sentimentos e mudanga no percurso da vida; e A
espiritualidade como ferramenta para a resiliéncia dos cuidadores familiares.

Para iniciar a exposic¢ao dos resultados e a discusséo sera apresentada primeiramente uma caracterizagao dos
cuidadores familiares e das criangas ou adolescentes diagnosticadas com doenga oncologica.

Os cuidadores familiares tinham idade entre 29 e 49 anos, predominantemente do sexo feminino (trés participan-
tes); no que se refere ao parentesco com a crianga ou adolescente, 100% eram pais e maes; dois participantes possuiam
fundamental incompleto, um participante possuia o ensino fundamental completo e dois participantes possuiam o ensino
médio completo; quanto a religido, quatro participantes se denominam catélicos e um participante espirita.

Entre as criangas e os adolescentes a idade ficou entre 07 e 19 anos. Os diagnosticos apresentados foram:
linfoma de Hodgin, leucemia linféide aguda, carcinoma de nasofaringe, adenocarcinoma de reto e glioma de baixo grau.
O tempo méximo de descoberta do diagnostico foi de 03 anos e 100% realizam quimioterapia. Todos os pacientes en-
contram-se afastados da escola devido ao tratamento.

Sentimentos e mudancas no percurso da vida

O diagnéstico de uma doenga oncoldgica infanto-juvenil gera revolta, sentimento de culpa, negagao, tristeza e
medo da perda entre os cuidadores familiares. Quando o diagnéstico surge na crianga ou adolescente, torna-se mais
dificil o enfrentamento, pois essas pessoas s@o sinénimos de vida e esperanga. Cogitar que uma doenga pode colocar
fim aos planos que a familia pensou para essas pessoas pode gerar muita dor.

Chegar ao diagnostico de doenga oncoldgica na crianga ou adolescente nem sempre é facil, pois os sintomas da

doenca se assemelham a outras doengas comuns nessa faixa etaria (perda de peso, febre, linfonodomegalias), gerando
atraso no diagndstico. Assim, nem sempre o cancer € a primeira hipétese diagnostica do médico.
Receber um diagnéstico oncoldgico é dividido em dois momentos, alivio em saber o que a crianga ou adolescente tem e
0 medo misturado a sensagéo de que o médico selou o destino da crianga ou adolescente. A reagédo familiar ao receber
o diagnostico oncoldgico € diferente se for comparado ao diagnéstico de outras doengas, pois ainda existe a crenga que
o diagnostico esta relacionado a dor e a morte™.

Diagnosticar a crianga ou adolescente foi relatado como um choque, algo assustador, que gerou medo entre os
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cuidadores familiares, como se evidencia nas falas a seguir:
‘Foi um choque, a gente néo esperava essa avenga’ (Safira).
Foi um choque, um susto” (Esmeraloa).

For um chogque, pra mim, pra minha mae, pro meu esposo [...] quando fala leucemia eu pensei meu Deus ele vai morrer’
[..]a palavra assusta’ (Rubi).

‘Eu pensei, meu Deus de novo? [perdeu esposa com cancery. Foram varias emogoes [...] a gente se aesespera, se preo-
cupa, se emociona. Ninguém esid preparado para perder ninguém, néo estamos preparados para a morte” (Amelista).

Ah, fol muito dificil, bem complicado, ainda mais que € uma doenga grave [...] entre/ em aesespero” (Jade).

A primeira reagdo dos cuidadores familiares mediante ao diagndstico oncoldgico € o estado de choque, é um
impacto, onde a primeira alternativa é a negacéo frente a dificil aceitagéo®.

O diagndstico revelado de forma inesperada gera a sensagdo de medo, incerteza, impoténcia preocupacao e
tristeza. A doenga oncoldgica € uma doenca ligada com a finitude do ser humano, interrompendo de forma abrupta o
percurso da vida, tornando angustiante o processo vivencial, tanto para quem recebe o diagnostico quanto para quem
convive com ele, familiares e outras pessoas significantes®.

Para a familia, receber o diagnéstico da doenga oncoldgica infanto-juvenil € mais doloroso do que qualquer outro
diagnéstico, pois provoca sentimentos negativos em todos os seus estagios (diagndstico e tratamento)®.

A dificuldade de aceitag&o esta associada com a representagéo histdrica negativa da doenga, relacionada com o

temor de um sofrimento prolongado nas etapas terminais da patologia. O medo n&o é “morrer”, mas “morrer de cancer”
(10)

Atualmente as taxas de cura do cancer na infancia e adolescéncia chegam a 70%. Mesmo diante do elevado in-
dice de sucesso terapéutico, a doenga tem uma representagé@o de morte. Esse sentimento gera maleficios aos pacientes
e aos cuidadores familiares, pois acarreta na aceitacao e dificulta adeséo ao tratamento. Dessa forma, o diagndstico de
doenga oncologica infanto-juvenil traz significados pejorativos, sendo vivido como uma fatalidade que impede a possibi-
lidade do amanha"?,

A partir do diagndstico a rotina familiar passou por adaptagdes, a crianga ou adolescente necessita de mais
atencao, exigindo que alguns cuidadores se dediquem exclusivamente a ele:

“Tudo ficou mais dificil [...] tem que acompanhar éla nas consulias e intemagoes” (Safira).

‘Mudou bastante a rofina familiar [...] ftem que abandonar as minhas atividades para acompanhar nas intemagoes” (Es-
meralaa).

‘Mudou tudo, tudo, tivemos que mudar de casa, comprar quarto novo, cobertor novo, nada de flores, meu esposo muaoy
ae emprego para estar mais proximo [...] O marido passou a trabalhar mais, pois aumentou os gastos” (Rubj).

‘Foram necessarias novas aoaplagoes para poder dar conia [...] Precisel aeixar esposa e 1ihas em casa para poder estar
aqui” (Amefisia).

“Tive que abrir mao ae algumas coisas. Deixel o trabalho, o filho [crianga pequenalj. Abri méo de varias coisas. Precisel

4 Saude (Santa Maria), Vol. 44, n. 2, p. 1-9, maio/agosto, 2018



ficar longe do bebe por causa aas internagoes [...] Ja néo posso mais sair como saia antes” (Jade).

O tratamento de uma crianga ou adolescente acometido por uma doenga oncoldgica altera todas as suas ativida-
des cotidianas e de sua familia. Sendo recorrente o nimero de internagdes onde o cuidador familiar precisa se ausentar
do lar para acompanhar o paciente. Faz-se necessario ainda, abandonar seus vinculos empregaticios para acompanhar
0 paciente durante a terapéutica, repercutindo em sobrecarga econémica‘?.

O novo diagnéstico e tratamento ocasiona internagdes frequentes, terapia agressiva, efeitos colaterais indeseja-
veis, limitagdes na compreenséo do diagndstico, medo da morte, angustia e sofrimento®. Trabalhar, passear, ir a festas,
constituem praticas que deixam de fazer parte de sua vida, sua nova rotina limita-se em cuidar da crianga ou adolescente
acometido com doenca oncoldgica®.

A espiritualidade como ferramenta para a resiliéncia dos cuidadores familiares

Para os cuidadores familiares, receber o diagnéstico de uma doenga oncoldgica na crianga ou adolescente faz
com que seja langada mao de novas formas de lidar com o novo (diagnéstico e tratamento). A fé religiosa surge como
uma ferramenta de resiliéncia, por meio do qual os cuidadores familiares acreditam que obteréo a cura para o paciente
enfermo.

A espiritualidade é de suma importancia para os seres humanos, € através dela que se expressam desejos de
seu coracao, fragilidades, forcas, razdo de sua existéncia. E por ela que se alcanga a dignidade humana para poder fazer
mudanca em sua vida. Deve estar inserida no contexto de atengao holistica do ser humano(".

A assisténcia espiritual faz parte do modelo de atengéo a saude centrada no paciente, em seu contexto de doen-
¢a. Assim, o processo de aceita¢do e cura da doenga oncoldgica desvencilha-se de seu contexto tradicional, apontando
para a capacidade de encontrar consolo, conforto prop6sito em meio ao sofrimento e dor. A espiritualidade constitui uma
‘erramenta de enfrentamento e conforto, tornando-se fundamental no processo de cuidado(12). Assim, permite aos cui-
Jadores familiares enfrentarem as crises existéncias, ameagadoras da vida das criangas ou adolescente, favorecendo o
suporte social € emocional™.

A fé em um ser espiritual foi descrita como uma certeza de tudo daria certo:

e/

Fé em Deus e crer que tudo /a dar cerfo [...] Sempre fui catdlico, tive muita 1é” (Safira).
‘Rezo para que tuao de certo [...] Acredifo muito na sania [...] Tenho 7é que fudo aara certo” (Esmeralda).

Ao receber o diagndstico de doenga oncoldgica, a fé tem se tornado fundamental para conduzir e orientar na
iomada de decisdo e auxiliar no enfrentamento(13-15). A introducéo da fé religiosa gera um entusiasmo maior frente ao
diagnéstico, fornece ao cuidador familiar e ao paciente o que os profissionais de saude ndo podem fornecer, como o
conforto e a esperanga necessaria, ela molda a forma de interpretagao e a procura de ajuda para o diagndstico e trata-
mento™19),

A fé é uma fonte de energia, ela impulsiona no dia a dia. A sustentagéo da pratica religiosa provoca nos cuida-
dores sentimentos de aumento da crenga, potencial de luta e esperanga(14). Os cuidadores familiares reconhecem a fé
como importante para o enfrentamento do diagnéstico e tratamento subsequente. A espiritualidade ajuda a lidar com o
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adoecimento, trazendo impacto positivo sobre os sintomas fisicos e emocionais da crianga ou adolescente, uma vez que
provoca no cuidador familiar esperanca auxiliando nas tomadas de decisdes, refletindo diretamente sobre o paciente e a
forma de lidar com ele"®. Evidenciado na fala a seguir:

‘Confiel bastante, me agarrei Nele [Deus] procurei me acalmar porque chorava bastante [...] penser que Deus é maior,
entreguel nas maos ae Deus [...] Procurei ser forte e néo ter medo” (Jade).

Pessoas religiosas reagem positivamente sobre seu papel de cuidador familiar, tem maior vinculo com o ser
cuidado e expressam mais suas angustias, isso se deve porque a crenga em um ser espiritual ajuda o cuidador familiar
a expressar mais inteiramente seus sentimentos”®. O enfrentamento apoiado na religido reduz o estresse e melhora a
qualidade de vida dos cuidadores familiares. Faz com que a espiritualidade se torne uma estratégia importante de en-
frentamento em situagdes dificeis("'9),

Um homem religioso, apoiado na fé, torna a passagem pelo sofrimento mais suportavel, uma vez que atribuiu
um sentido maior ao sofrimento, ele cré na existéncia de uma providéncia. A espiritualidade € exclusivamente humana,
se constituindo um recurso para a busca do sentido vivencial'®),

Avaliar o significado dispensado pelos cuidadores familiares as questdes espirituais torna-se primordial na as-
sisténcia a saude. Entender que as praticas espirituais alteram a forma como o ser humano lida com as situagdes da
vida, respeitar suas preferéncias e seus ritos, proporciona melhor planejamento das intervengdes para os pacientes e
cuidadores familiares.

Areligido da forca e coragem aos cuidadores familiares, através dela, encontram calma para enfrentar as novas
mudangas que surgem com o diagndstico de doenga oncoldgica:

A religido me aa forga e coragem para enfreniar mais essa prova [...] Me aa forgas para continuar [...] 7er 1é ajuaa, nos
ad esperanga’ (Rubi).

‘Eu busco forga atraves do espirifismo [...] Eu sei que ela vai gjudar” (Ametisia).
‘Me 04 16, me aeixa calma [...] Converso com Deus, oro, 15so me acaimou’ (Jade).

Em momentos de ameagas, que provocam uma ressignificacao na vida, o ser humano tente a buscar mais apoio
em um ser divino, ocorre muito quando se é deparado com resultados que podem mudar o destino da vida, mesmo
quando a espiritualidade é distinta entre os sujeitos"*"- As pessoas estdo diante de um momento desafiador, situagdes
extremas de sofrimento, buscando na espiritualidade superagé@o da vulnerabilidade, sendo uma forga motivadora tao
importante quanto outras formas de enfrentamento!'"9.

O diagndstico de uma doenga oncolégica desafia todas as dimensdes tanto paciente como cuidador familiar,
causando degeneragao fisica, psicoldgica, social e espiritual. Esse fato leva ao fortalecimento da fé, ao resgate e valori-
zagao dos valores espirituais, leva a busca pela serenidade, esperanga e conforto!™'7), A espiritualidade € uma fonte de
resiliéncia, para o enfrentamento da doenca, ela gera aceitagdo frente as dificuldades advindas com o tratamento(18).
Depositar as esperangas em um ser divino faz com que os cuidadores reconhegam suas limitagdes diante do diagnésti-
co,

E possivel dar sentido & vida e permear as situagées cotidianas por meio da espiritualidade, ela ameniza os

6 Saude (Santa Maria), Vol. 44, n. 2, p. 1-9, maio/agosto, 2018



conflitos decorrente de uma situagéo dificil e inesperada através da produgdo de conhecimento e sentimentos, como a
esperanga, 0 amor e a fé(""). O bem estar espiritual impulsiona a esperanga, fornece significado frente a doenga oncolo-
gica, que é caracterizado como incerteza, a crenga em um ser espiritual abastece de forga necesséria para enfrentar a
doenca™. Os cuidadores familiares que buscam na espiritualidade uma fonte de apoio mudam a forma de perceber a
vida, dando mais valorizagdo ao presente!'®.

A dimenséo espiritual trata do &mbito da vida, assim ela impulsiona o cuidador familiar para a realidade, abrindo
seus horizontes, fazendo-o pensar além do ambiente fisico e psiquico™. Assim, é fundamental considerar a dimensédo
espiritual dos cuidadores familiares e dos pacientes para abordar a esperanca, o enfrentamento e planejar a assistén-
cia(®.

A espiritualidade é uma expressao da identidade humana e do propésito da vida de cada um, mediante a sua
histéria e experiéncias. O alivio do sofrimento causado pela descoberta do diagnostico acontece na medida em que a fé
religiosa permite mudanca na perspectiva pela qual o cuidador familiar percebe a doenga oncolégica ("

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo evidenciou que a vivéncia da espiritualidade fornece suporte quando do recebimento
do diagnostico e posteriormente com a aceitagdo do mesmo, uma vez que a crenga em um ser espiritual fornece
esperanga e forga aos cuidadores familiares, onde os mesmos acreditam na provisdo divina para a cura da crianga ou
adolescente. Assim, na assisténcia integral a saude da crianga ou adolescente, avaliar a influéncia da espiritualidade
para a aceitagé@o dos cuidados de saude e elaborar estratégias de cuidados baseada nessa influéncia, contribui para a
adesao do tratamento e aceitagdo das medidas realizadas pela equipe de saude.

Sendo assim, este estudo confirma que a espiritualidade é empregada pelos cuidadores familiares para
enfrentamento da doenca oncolégica na crianga ou adolescente, sendo entendida como uma necessidade humana que
deve ser considerada pelas instituigdes e pelos profissionais de saude. O conforte espiritual leva a aceitagdo da doenga
oncoldgica e alivio do sofrimento.

Apesar da importancia da espiritualidade empregada pelos cuidadores familiares como estratégia de
enfrentamento do diagnéstico de uma doenca oncoldgica, ainda existem poucos estudos e publicagdes sobre o tema
em questdo, necessitando maiores investigagdes.

Acredita-se que este estudo trara contribuigdes que poderao nortear estratégias de agdes da equipe de
enfermagem para com o cuidador familiar de crianga ou adolescente. Ainda, pretende-se sensibilizar académicos
e profissionais da equipe multiprofissional em saude quanto a importancia da inclusao de estudos que abordem a
espiritualidade para enfrentamento da doenga, além de estimular futuras atividades de extens&o e pesquisa.
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