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RESUMO
Introducdo: Apesar dos grandes avangos na terapia oncoldgica, o cincer ainda se apresenta como uma doenca
de diagndstico relacionado ao medo da morte que causa sofrimento na crianca afetada e sua familia. Em todos os
casos, os cuidadores passam por mudangas drésticas nas suas vidas e sofrem diante do tratamento da crianca com
cancer, assim, buscam estratégias de apoio que os ajude a enfrentar essa situaciao adversa. Objetivo: Investigar o
papel da religiosidade e da espiritualidade como mecanismo de enfrentamento utilizado pelos cuidadores familiares
diante do céncer infantil. Materiais e Métodos: O local onde foi realizada a pesquisa foi o Instituto de Apoio a
Crianca com Cancer, no municipio de Barbalha (CE). Os sujeitos foram cuidadores familiares e o instrumento
para coleta de dados foi uma entrevista semiestruturada. Os dados foram analisados mediante a Andlise Temética.
Resultados: Os dados coletados foram aglomerados em duas categorias tematicas: a fé como fonte de apoio nos
momentos delicados do tratamento e as expectativas para o término do tratamento. Os relatos evidenciaram o
uso da religiosidade e da espiritualidade como componentes inerentes ao enfrentamento do cancer infantil por
cuidadores familiares. Conclusdes: A busca pela religido e o uso da espiritualidade pelos cuidadores estd muito
presente diante do enfrentamento do cancer infantil. Desse modo, o profissional de satide deve ser uma fonte de
respeito e de apoio as crencas, a religido e aos valores dos cuidadores familiares.
Palavras chave: Neoplasias, Crianca, Cuidadores, Religido, Espiritualidade. (Fonte: DeCS BIREME).
http://dx.doi.org/10.15649/cuidarte.v7i2.336

RESUMEN
Introduccion: A pesar de los grandes avances en el tratamiento del cdncer, el cancer todavia se presenta como
una enfermedad de diagndstico relacionado con el miedo de la muerte, que causa sufrimiento en el nifio afectado
y su familia. En todos los casos, los cuidadores viven cambios drasticos en sus rutinas durante en el tratamiento de
nifios con cdncer, por lo tanto, buscan a estrategias de apoyo para ayudar a afrontar esta situacion adversa. Objetivo:
Investigar el papel de la religion y de la espiritualidad como un mecanismo de defensa utilizado por los cuidadores
familiares para lidiar con el céncer infantil. Materiales y Métodos: La investigacion se realiz6 en el Instituto de
Apoyo a Nifios con Cédncer en el municipio de Barbalha (CE). Los participantes fueron los cuidadores familiares y
el instrumento para recogida de datos fue una entrevista semi-estructurada. Los datos fueron analizados mediante
Analisis Tematico. Resultados: Los datos fueron organizados en dos temas: la fe como una fuente de apoyo
en momentos delicados de tratamiento y las expectativas para el final del tratamiento. Discusion: Los discursos
mostraron el uso de la religion y de la espiritualidad como componentes inherentes a hacer frente al cancer de la
niflez por los cuidadores familiares. Conclusiones: La religion y la espiritualidad estdn muy presentes durante el
enfrentamiento del cancer infantil por los cuidadores. Asi, profesionales de la salud deben ser una fuente de respeto
y apoyo a las creencias, la religion y los valores de los cuidadores familiares.
Palabras clave: Neoplasias, Niflo, Cuidadores, Religion, Espiritualidad. (Fuente: DeCS BIREME).
http://dx.doi.org/10.15649/cuidarte.v7i2.336

ABSTRACT
Introduction: Although there have been great advances in oncologic therapy, cancer still presents itself as a
diagnostic disease related to the fear of death, which causes pain in the affected child and her family. In any case,
caregivers experience drastic changes in their routines and suffer during the treatment of children with cancer,
so seek support strategies that helps them to confront this adverse situation. Objective: To investigate the role of
religion and spirituality as a coping mechanism used by family caregivers front of childhood cancer. Materials and
Methods: The place where the research was conducted was the Institute for the Support of Children with Cancer
in the municipality of Barbalha (CE). The subjects were family caregivers and the instrument for data collection
was one semi-structured interview. Data were analyzed by a Thematic Analysis. Results: Data were crowded into
two themes: faith as a source of support in delicate moments of treatment and expectations for the end of treatment.
Discussion: Reports showed the use of religion and spirituality as components inherent in coping with childhood
cancer by family caregivers. Conclusions: The search for the religion and the use of spirituality by caregivers is
very present during the confrontation of childhood cancer. Thus, health professionals should be a source of respect
and support the beliefs, religion and values of family caregivers.
Key words: Neoplasms, Child, Caregivers, Religion, Spirituality. (Source: DeCS BIREME).
http://dx.doi.org/10.15649/cuidarte.v7i2.336
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INTRODUCAO

Apesar dos avancos na terapia oncoldgica, o cancer
ainda se apresenta como uma doenca de diagndstico
relacionado ao medo da morte, levando consigo uma
carga de sofrimentos que afeta ndo apenas o individuo,
mas toda a sua familia', em especial, devido ao estigma
que acompanha a doenga?. Assim, o fato de uma crianga
ser diagnosticada com cancer abala a estrutura de sua
familia, gerando conflitos, além do impacto que esses
individuos sofrem ao deparar-se com os mitos da
doenca oncoldgica presente no imagindrio social e que
influenciam negativamente no processo de aceitacdo da
patologia®.

Cada familia apresenta seus proprios modos de agir ao
lidar com o enfrentamento da descoberta do cancer e da
hospitalizacdo, sendo assim, € crucial que os cuidadores
conhegam sobre a doenga, pois os sentimentos de
inseguranca e de culpa tendem a ser minimizados,
além de ser preciso esclarecer suas duvidas e ideias
preconcebidas, ji que essas podem ser barreiras para
entender o tratamento®.

Diante desse momento, o cancer infantil exige que os
profissionais conhecam como ocorre o funcionamento
da dinamica familiar frente o diagndstico da doenga
na crianca, para assim procurar aperfeicoar suas
habilidades de cuidado, responsabilidade, sensibilidade
e escuta, oportunizando a expressdo de sentimentos
sem pré-julgar ou censurar, procurando conciliar sua
oferta de cuidados as necessidades dos que vivenciam a
experiéncia desse diagnostico®.

Como toda patologia grave, o cancer causa na crianga
e na sua familia: sofrimento, angustia, dor e medo,
acarretando grandes transformacOes em suas vidas’.
Os cuidadores podem demonstrar desgaste fisico e
emocional devido ao nimero de atividades realizadas,
tempo gasto nas atividades de cuidado e pelo préprio
desgaste advindo da missdo de acompanhar a crianga
em sua dificil e prolongada trajetéria na luta pela vida®.
Além disso, a qualidade de vida social é abalada, pois
alteram sua rotina de lazer em fung@o do cuidado a
crianga doente’.

Desse modo, a religiosidade e a espiritualidade
podem apresentar-se como importantes estratégias de
enfrentamento para lidar com as situa¢des consideradas
dificeis, como no caso do diagnéstico e tratamento do
cancer que é permeado de eventos estressores®.

Nessa perspectiva, o presente estudo teve como objetivo

investigar o papel da religiosidade e da espiritualidade
como mecanismo de enfrentamento utilizado pelos
cuidadores familiares diante do cancer infantil.

MATERIAIS E METODOS

A pesquisa desenvolvida apresentou um cunho
descritivo e exploratério, com a utilizagao de abordagem
qualitativa.

A pesquisa foi realizada no municipio de Barbalha,
distante 575 km da capital Fortaleza, estado do Cear4, na
regido do Cariri. A regido do Cariri, que estd localizada
ao sul do Estado do Ceard, tendo como aspecto mais
marcante sua rica biodiversidade, constituindo-se ainda
em um relevante pélo sécio-cultural. Em toda a Regido,
ha apenas um centro de referéncia filiado ao Sistema
Unico de Sadde (SUS - Brasil) para o tratamento
oncoldgico.

Nesse contexto, a coleta de dados foi conduzida no
Instituto de Apoio a Crianga com Cancer (IACC), onde
assistidas 35 criangas, com seus respectivos cuidadores
ou acompanhantes, totalizando 70 pessoas, as quais
sdo procedentes de vérias cidades circunvizinhas. A
instituicdo € mantida por doac¢des e nasceu a partir
de iniciativa prépria, com o intuito de compartilhar
experiéncia entre cuidadores e fornecer um ponto de
apoio as criangas em tratamento oncol6gico no centro de
referéncia localizado na cidade de Barbalha. A escolha
por esse local de estudo ocorreu mediante o fato de o
IACC ser pioneiro na regido do Cariri nesse segmento;
oferecendo suporte necessdrio as criangas oncoldgicas
e aos seus cuidadores, constituindo-se dessa forma, em
um ambiente apropriado para a realizacdo da pesquisa.

Os sujeitos envolvidos na pesquisa foram cuidadores
de criangas diagnosticadas com cancer que estejam em
tratamento quimioterdpico ou radioterdpico. Além disso,
foram considerados também como critérios de inclusdo
no referido estudo, os seguintes aspectos: Possuir idade
igual ou superior a 18 anos, conviver diretamente com
a crianga, devendo o cuidador, inclusive, residir no
ambiente domiciliar da mesma e estar cadastrado/a
juntamente com a crianca na instituicao IACC.

Como critérios de exclusdo foram adotados: pessoas
com transtornos psiquidtricos que inviabilizassem sua
compreensao da realidade e usuarios sob o efeito de
sedativos que causassem alteragdes em maior ou menor
grau em suas fun¢des motoras ou mentais, impedindo ou
comprometendo a expressao verbal. Embora os critérios
tenham sido estabelecidos, nao houve exclusdo para a
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composicdo da amostra.

Apo6s a selecdo, os sujeitos que foram escolhidos e
concordaram com os objetivos da pesquisa, mediante a
assinatura de termo especifico para tal finalidade, foram
individualmente entrevistados, por meio de um roteiro
semiestruturado, e as informacgdes colhidas serviram
como fonte para a andlise e interpretacdo da temdtica
em estudo, sendo respeitado, em todos 0os momentos, a
identidade e a confidencialidade dos dados fornecidos.

A coleta de dados ocorreu em agosto de 2013. As
entrevistas foram aplicadas individualmente e em
ambiente desprovido de influéncias externas. O contetddo
proveniente do didlogo estabelecido entre pesquisador
e sujeito da pesquisa foi armazenado em equipamento
eletronico, do tipo gravador de voz, destinado para tal
finalidade.

As perguntas utilizadas no roteiro da entrevista
apresentaram cunho subjetivo, com o intuito de
explorar em sua totalidade todo o conhecimento que o
entrevistado possuia em relac@o a temadtica analisada.

Os didlogos foram dados por encerrados quando se
identificou semelhancas no contetido das falas dos
sujeitos (saturacdo dos dados). Apds o término das
entrevistas, o conteddo oriundo das gravacdes foi
devidamente transcrito, para posterior andlise. Os
cuidadores familiares participantes da pesquisa foram
designados mediante a utilizacio de ndmeros tendo
dessa maneira, a sua identidade resguardada.

O material empirico proveniente das entrevistas foi
organizado em categorias e a interpretacdo do conteddo
deu-se segundo os pressupostos da Andlise Temdtica,
esse tipo de andlise é constituida por trés etapas:
pré-andlise; exploracdo do material; tratamento dos
resultados obtidos e interpretacdo’. Os dados coletados
foram aglomerados em duas categorias temdticas:
a fé como fonte de apoio nos momentos delicados
do tratamento e as expectativas para o término do
tratamento.

O projeto foi submetido a apreciacdo do Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Regional do Cariri
(URCA), sendo observados todos os parametros
inerentes a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional
de Sadde/ Ministério da Saude, a qual dispde sobre
pesquisas envolvendo seres humanos (BRASIL, 2013),
aprovado sob parecer: 705.027.

RESULTADOS
Perfil dos Sujeitos da Pesquisa

Conforme apresentado na (Tabela 1), participaram
como sujeitos da pesquisa, 10 cuidadores familiares de
criangas diagnosticadas com cancer, com faixa etaria
entre 27 a 49 anos de idade. Todos eram procedentes
de cidades circunvizinhas ao instituto (Crato, Milagres,
Farias Brito, Brejo Santo, Aurora, Varzea Alegre,
Assaré, Lavras da Mangabeira) e estavam ha no minimo
quatro meses acompanhando as crian¢as em tratamento
oncoldgico.

A grande maioria possuia ensino fundamental
incompleto e eram agricultores.

Tabela 1. Perfil dos Cuidadores Familiares de Criancas com
Cancer Entrevistados. Barbalha, 2013

Tempo de Acompanhamento N° %
<1 ano 05 50,00
> 1 ano 05 50,00
Sexo

Feminino 09 90,00
Masculino 01 10,00

Faixa Etaria

27 -35 05 50,00
36-49 05 50,00
Escolaridade

Fundamental Incompleto 08 80,00
Fundamental Completo 01 10,00
Superior Completo 01 10,00
Profissao

Agricultora 06 60,00
Doméstica 04 40,00

Fonte: Elaborada pelos autores

Os dados coletados foram analisados e, em seguida,
aglomerados em duas categorias temadticas que
esbocaram sobre o uso da religiosidade e espiritualidade,
expressos através fé dos cuidadores familiares, como
componentes inerentes ao enfrentamento do céancer
infantil: “A fé como fonte de apoio nos momentos
delicados do tratamento” e “As expectativas para o
término do tratamento”.

Para a categoria tematica: A fé como fonte de apoio nos
momentos delicados do tratamento, temos as seguintes
expressoes:
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“E a primeira coisa que eu fago é me apegar a minha religido [...]. Por que quando ele, aconteceu com

ele isso ai, ele foi desenganado, os médicos mesmo dentro do hospital desenganaram. Mas quando eles

me desenganaram, eu entreguei ele a Deus e a Nossa Senhora das Gragas, com trés dias eu vi o resultado,
29

né” (I).

“As tias dela sdo evangélica, af todo mundo entra em oracdo e coloca o nome dela. E eu também, eu so
peco a Deus, eu s6 entrego nas mdos dele, a vida de minha filha td entregue a ele, ele sabe o que faz” (1)

“S6 a Deus, eu so peco a Deus, eu s entrego nas mdos dele, por que assim, nés aqui na terra, nés so
podemos o qué? Orar, né. Entregar que nem a familia toda, é eu, a avé dela, é o pai, é as tias” (111).

“A Deus, por que eu acho que nessa terra todos tem capacidade de ajudar, mas somente Deus, que tem
tudo pra dar a nos e mais ninguém [...]” (1V).

No que concerne a categoria tematica: As expectativas para o término do tratamento, seguem

expressoes abaixo:

“Ali, eu espero que o organismo dela reaja e que a quimioterapia e os comprimidos, que Deus proteja ela
também, como até agora tem sido. Tenho sempre fé dela ficar boa [...]” (IV).

“Uma alegria grande, muita alegria e cada vez mais. E pra mim, cada vez mais ela td curada quando
terminar” (V).

“Mas eu penso, eu tenho fé em Deus, que ele vai ficar bom, nunca desisti pra dizer, ele (meu neto) vai
morrer, to com uma fé tdao grande, que Deus vai ajudar, que ele vai ficar bom. Por que a gente vé quando
as pessoas tdo ficando bom. Gragas a Deus, td com um dois més que ele vem bem melhor” (VI).

“Eu espero assim, por que tem muita gente que fala que é capaz de voltar novamente, né. Eu espero assim,
que Deus proteja ele e tome de conta, por que a gente espera de ndo voltar mais, modo ndo sofrer tanto
mais, né. E uma crianca que jd batalhou muito pela vida, dois problema, um encostado o outro” (I).

“Eu espero uma boa recuperacdo, né. Eu peco muito a Deus pra doenga ndo voltar” (VI).

DISCUSSAO

A fé como fonte de apoio nos momentos delicados do
tratamento

A religido e espiritualidade aparecem como fontes de
conforto e esperanca para os cuidadores diante de um
momento desafiador, e tém demonstrado serem meios
de auxilio na melhor aceitacdo da condicdo cronica da
crianga com cancer'.

Alguns profissionais, infelizmente, apenas preocupam-
se com o diagnosticar e tratar o cancer, esquecendo,
inclusive, de respeitar e apoiar as crengas religiosas
praticadas pelos cuidadores familiares. Além disso,
quando se trata do cuidado espiritual, Nascimento
et al'®, menciona que os profissionais apresentam
muitas dificuldades para abordarem sobre tal assunto,
dentre as razdes apontadas destacam-se a auséncia de
conhecimento e a habilidade para poder lidar com o
mesmo.

e Avezum'!, a verdadeira

Segundo Guimaraes

comprovacdoarespeitodautilizacio de aspectos distintos
da religiosidade e da espiritualidade como suporte
terapéutico e determinacdo de desfechos positivos em
diversas patologias, tem constituido um emblemético
desafio para a drea da saude, pois ao considerar-se as
implicacdes éticas e de método, percebe-se o quao
dificultoso se faz mensurar e quantificar o impacto das
experiéncias religiosas e espirituais através dos métodos
cientificos tradicionais.

Ja para Peres et al'?, a atencdo a elementos como
espiritualidade e religiosidade se tornam cada vez mais
necessdrios no contexto da assisténcia a sadde. Além
disso, a ciéncia por sua vez, curvou-se diante da grandeza
desses aspectos na dimensao do ser humano, afinal de
contas, o individuo é um ser inacabado por natureza, na
busca por completar-se. E além do fato de que por tras
de um cuidador, visto como um ser bioldgico, existe um
ser espiritual que recorre a religiosidade e busca na fé
um meio para dividir as suas fraquezas e converté-las
em mecanismos de suporte para o enfrentamento dos
obstaculos oriundos da rotina terapéutica.
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De acordo com Beck e Lopes'?, a fé, a religiosidade, a
busca por um Ser superior sdo questdes muito presentes
na vida das pessoas, principalmente, em situagdes de
cunho delicado.

Nesse sentido, a religiosidade surge como um recurso
utilizado pelas pessoas envolvidas no cuidado dispensado
a crianca com cancer, para ajudd-las no manejo das
situagdes dificeis, as diversas alteragdes que ocorrem
em suas rotinas cotidianas, mas sempre acreditando na
capacidade de recuperacio e cura da crianga'®.

Pode-se pensar que através da crenga e espiritualidade,
de uma forma geral, € possivel dar sentido a vida e aos
acontecimentos que permeiam a existéncia, amenizando
os conflitos decorrentes de uma situa¢do que surge de
forma inesperada e com sofrimento?.

Para Panzini et al'®, apesar de haver sobreposicao entre
a espiritualidade e a religiosidade, essa ultima difere na
clara sugestdo de um sistema de adoracdo ou doutrina
especifica partilhada por um grupo.

J4 a espiritualidade € vista como sendo uma orientagdo
de cunho filoséfico que produz comportamentos e 0s
sentimentos: esperanga, amor e fé; e que traz significado
a vida das pessoas'’.

Dessa forma, as crengas pessoais podem se caracterizar
por quaisquer crengas e/ou valores incutidos por
um individuo e que caracterizam seu estilo de vida e
comportamento.

A partir dos depoimentos, pode-se perceber que a
confianca em Deus, ou seja, a fé no poder divino é um
recurso utilizado por esses cuidadores no enfrentamento
do cancer infantil, depositando nele suas esperangas ao
reconhecerem sua limitacdo diante da doenca.

Segundo Trentini et al'®, a fé em Deus é um sentimento
que estd enraizado na nossa cultura, sendo tao importante
quanto os outros modos de enfrentamento.

Uma experiéncia marcada por sofrimento estabelece uma
conexao a espiritualidade, quando o cuidador familiar,
ao buscar extrair significado para seu sofrimento,
comega a refletir sobre o quanto a sua condi¢cdo humana
é permeada de limitacdo e fragilidade e age no sentido
de transcedé-la".

As expectativas para o término do tratamento

De acordo com Ortiz e Lima®, a lembranca do passado,

toda a trajetéria percorrida até a confirmacdo do
diagnéstico correto, a adaptagdo com o novo ambiente
e com as novas pessoas, as dificuldades com a rotina de
tratamento e as incertezas provenientes do progndstico
da crianca, constituem elementos presentes na realidade
de qualquer cuidador familiar de uma crianga com
cancer.

Para muitos, essa seria a ultima fase do tratamento,
muito embora, o “término” no contexto da terapéutica
oncolégica ndo tenha o seu significado literal. E isso
ocorre, pois a crianga, apds a realizagido das sessdes de
quimioterapia ou radioterapia, terd que ser submetida a
revisdes clinicas periddicas, com a finalidade de obter-
se uma constatacao fidedigna do estado geral da crianca
e da eliminag@o das células cancerigenas.

Acrescentando-se a isso, Gomes e FErdmann?!,
mencionam que é preciso haver o compartilhamento do
cuidado a crianga, tanto por parte da familia, como pelos
profissionais envolvidos, pois essa € uma estratégia que
se apresenta como possibilidade para um cuidado mais
efetivo, holistico e prazeroso.

Para Nascimento et al*?, a partir da confirmagio
diagnéstica e ao longo do tratamento, o cuidador
familiar se confronta com uma dualidade: a cura ou a
morte da crianca. E através desse contexto que se situa
a expectativa do cuidador, pois, mesmo tendo esperanca
na eficdcia do tratamento e colabore para sua ocorréncia,
mostra-se temeroso, com a possibilidade de morte da
crianga.

As dicotomias existenciais pautadas na cura/doenca,
vida/morte, esperanca/desesperanca, as quais o cuidador
estd submetido, reflete tanto uma expectativa positiva de
permanecer com a crianca, como a negativa, de perdé-la
para sempre.

E quando se fala em morte, apesar de ser um fendmeno
que estd intrinseco a vida, a probabilidade de tal evento
acontecer gera sempre uma sensacdo de medo do que
¢ desconhecido, além de incertezas quanto ao futuro®.

Todavia, conforme Rodrigues, Jorge e Morais*, aquilo
que o homem vivencia pela primeira vez e que pode ser
percebido como algo danoso, faz com que o ser humano
se feche e ndo consiga lidar com aquela situagcdo. Em
contrapartida, quando o ser humano resolve enfrentar
aquilo que se lhe apresenta, acaba por sua vez,
aproximando-se da transcendéncia.

Em virtude dos fatos, torna-se imprescindivel que os
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profissionais que acompanham os familiares e a crianga
em tratamento de cincer sejam sensibilizados para essa
questdo em debate, ampliando suas acdes para além de
um cuidado focado no diagnéstico e cura do cancer®.

Desse modo, € preciso que o profissional seja uma fonte
de respeito e de apoio as crengas, a religido e aos valores
dos cuidadores familiares®, visto que a religiosidade
e a espiritualidade mostraram-se como mecanismos
aos quais as pessoas recorrem diante da rotina de
enfrentamento do cancer infantil, sendo, por vezes, o
meio no qual depositam a esperanga de recuperacgio e
de cura da crianca.

CONCLUSOES

No presente estudo, o apego dos cuidadores a fé,
apresentou-se como uma fonte de apoio para enfrentar
a presenga do cancer na crianga. Uma experiéncia tdo
desgastante que € vivenciar uma crianga em tratamento
de cancer acaba por ser amenizada por meio da confianga
de que pode ocorrer o milagre da cura.

Vale destacar que a pesquisa se limitou a descrever e
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