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RESUMO

Objetivos: identificar o uso do coping religioso/espiritual em cuidadores informais de
criangas com fissura de ldbio e/ou palato, disfagicas, alimentadas exclusivamente por sonda.
Métodos: estudo descritivo e transversal, incluindo 30 cuidadores informais. Para a coleta
de dados, utilizou-se um Questionério Sociodemogréfico e a Escala de Coping Religioso/
Espiritual Breve. Para a andlise estatistica, utilizaram-se os testes de ANOVA, t de Student e
a correlagdo de Spearman, com nivel de significancia de 5%. Resultados: o uso do coping
religioso/espiritual foi alto entre os participantes (média=3,71), com predominio do positivo
(média=3,30) comparado ao negativo (média=1,88). Evidenciou-se que, quanto maior a
importancia relatada da religiosidade/espiritualidade na vida dos participantes, maior
foi o coping positivo (p=0,001). Conclusdes: os cuidadores informais utilizaram o coping
religioso/espiritual positivo como modalidade de enfrentamento das demandas de cuidados
relacionadas a condigao de saude da crianga. Esses achados apontam a importancia de incluir
a espiritualidade/religiosidade como indicadores de satde.

Descritores: Cuidadores; Fenda Labial; Fissura Palatina; Espiritualidade; Religido.

ABSTRACT

Objectives: to identify the use of religious/spiritual coping in informal caregivers of
children with cleft lip and/or palate, dysphagic, powered exclusively by probe. Methods:
descriptive and cross-sectional study, including 30 informal caregivers. For data collection, a
Sociodemographic Questionnaire and the Brief Religious/Spiritual Coping Scale were used.
For statistical analysis, ANOVA, Student’s t and Spearman’s correlation tests were used, with
a significance level of 5%. Results: the use of religious/spiritual coping was high among
participants (mean=3.71), with a predominance of positive (mean=3.30) compared to negative
(mean=1.88). It was evident that the greater the reported importance of religiosity/spirituality
in the participants’ lives, the greater the positive coping (p=0.001). Conclusions: informal
caregivers used positive religious/spiritual coping as a way of coping with care demands
related to the child’s health condition. These findings point to the importance of including
spirituality/religiosity as health indicators.

Descriptors: Caregivers; Cleft Lip; Cleft Palate; Spirituality; Religion.

RESUMEN

Objetivos: identificar el uso del coping religioso/espiritual en cuidadores informales de nifios
con labio leporino y/o fisura del paladar alimentado exclusivamente por sonda. Métodos:
estudio descriptivo y transversal, incluyendo 30 cuidadores informales. La recolecta de datos,
se utilizo una Encuesta Sociodemografica y Escala de Coping Religioso/Espiritual Breve. Para
el andlisis estadistico, se utilizaron los test de ANOVA, t de Student y correlacién de Spearman,
con nivel de significacién de 5%. Resultados: uso del coping religioso/espiritual fue alto entre
los participantes (mediana=3,71), con predominio del positivo (mediana=3,30) comparado
al negativo (mediana=1,88). Evidenciado que, cuanto mayor la importancia relatada de
la religiosidad/espiritualidad en la vida de los participantes, mayor fue el coping positivo
(p=0,001). Conclusiones: los cuidadores informales utilizaron el coping religioso/espiritual
positivo como modalidad de enfrentamiento de demandas de cuidados relacionadas a
condicién de salud del nifo. Esos hallados apuntan la importancia de incluir la espiritualidad/
religiosidad como indicadores de salud.

Descriptores: Cuidadores; Labio Leporino; Fisura del Paladar; Espiritualidad; Religion.
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INTRODUCAO

As fissuras de labio e/ou palato destacam-se entre as mal-
formagdes que acometem a face, cuja prevaléncia é de 1:700
nascimentos. Possui etiologia multifatorial, incluindo fatores
genéticos e ambientais. Podem apresentar-se de maneira isolada
ou em associacdo com sindromes e/ou outras malformagoes™.

Dentre as sindromes associadas, incluem-se a Sequéncia de
Pierre Robin, Stickler, Treacher Collins, Van der Woude, entre
outras”. Nesses casos em especifico, os aspectos funcionais
podem encontrar-se comprometidos, incluindo a alimentagao,
ou seja, geralmente essas criancas evoluem com quadros de
disfagia orofaringea, em que o ato de alimentar-se por via oral
estara comprometido®.

Com isso, a alimentacdo torna-se um processo arriscado
e frustrante, tanto para a crianca, quanto para seus pais e/ou
cuidadores, ou seja, uma condicdo cronica. Nesses casos, é
frequente a utilizacdo de sondas alimentadoras, que viabilizam
a alimentacéo e contribuem significativamente para que essas
criangas apresentem uma condicao clinica favoravel®?,

Na demanda de cuidados da crianca disfagica e em uso de
sonda alimentadora, inclui-se a necessidade continua de posi-
cionamento supino, preparo e infusao da dieta, monitoramento
da permeabilidade e fixacdo adequada da sonda, higiene nasal
e oral, e atencdo continua a sinais e sintomas de complicacdes,
incluindo, entre outros, refluxo gastroesofagico, nduseas, émese
e diarreia®.

Diante dessa realidade, frequentemente os pais ou familiares,
em especial as maes, assumem o papel de cuidadores principais.
Por ndo serem profissionais de satide, ou seja, por ndo possuirem
conhecimento técnico-cientifico para tal, sdo denominados
“cuidadores informais”?.

Embora recebam treinamento durante a internacdo da crianga
quanto aos cuidados necessdrios, a fim de garantir a continui-
dade no domicilio, a rotina apds a alta hospitalar, diante dessa
nova realidade, torna-se extremamente exaustiva®>®. De fato,
esses cuidadores informais vivenciam inimeras repercussoes
psicossociais, como sobrecarga, estresse, impacto negativo no
convivio familiar e social, entre outras"”.

Dessa forma, a demanda de cuidados vinculada ao diagnés-
tico de uma situagdo cronica pode acarretar sintomas fisicos e
emocionais drasticos, que poderao influenciar negativamente o
comportamento e adaptacdo, repercutindo inclusive na qualidade
do cuidado prestado®?.

Assim, sdo necessdrias adaptagdes para que vivenciem esse
periodo de maneira menos penosa, ou seja, deve-se estabelecer
ou desenvolver modalidades de enfrentamento situacional, refe-
ridas como coping. Em outras palavras, o diferencial sera a forma
como esses cuidadores informais irdo disponibilizar recursos e
mobilizar esforcos para o enfrentamento dessa situacéo, visando
diminuir ou minimizar desfechos negativos'?.

A vivéncia de uma situacgdo cronica, o déficit de suporte
emocional, financeiro e psicossocial, associados a dificuldade
de aceitacao e a busca em ressignificar ou dar sentido a situacéo
vivenciada, contribuem para que as pessoas busquem respostas
ou apoio em aspectos transcendentes, incluindo os religiosos e/
ou espirituais'?,
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Nesse sentido, desponta o coping religioso-espiritual (CRE),
que se refere as crengas e comportamentos religiosos vivencia-
dos por pessoas visando facilitar a resolucéo de problemas e/ou
prevenir ou aliviar consequéncias emocionais negativas diante
de situages estressantes. Pode apresentar-se de duas formas:
positivo ou negativo®'",

O positivo caracteriza-se por efeitos benéficos que incluem
a procura de amor, a protecdo de Deus, conexdo com forcas
superiores, busca por ajuda, encontro de conforto na literatura
religiosa, perdao, oracao e auxilio de Deus para enfrentar as
dificuldades da vida. Em contrapartida, o negativo gera efeitos
prejudiciais, que incluem questionamentos da propria existéncia
e do amor de Deus, culpar a Deus pelos problemas vivenciados,
interpreta-los como punicao divina, sentimentos de insatisfacdo
e descontentamento com Deus e com os membros da religido,
entre outros®'",

Diversas investigacdes demonstraram a crescente utilizacdo
do CRE por cuidadores informais, incluindo de criancas, de idosos,
de pessoas com problemas mentais, de pacientes com cancer e
de pessoas vitimas de traumas>'9. E importante ressaltar que o
uso do CRE positivo relaciona-se a melhores desfechos na saude
fisica e mental®®. Em contrapartida, evidencia-se que o uso de
CRE negativo pode desencadear sintomas depressivos, compro-
metimentos da satide e pior percepg¢ao da qualidade de vida'>'7,

Em suma, é relevante identificar como cuidadores informais
tém utilizado o CRE. Assim, buscou-se responder as seguintes
perguntas: Cuidadores informais de criancas com fissura de labio
e/ou palato, disfagicas e em uso de sonda alimentadora utilizam
o CRE? Utilizam predominantemente o CRE positivo ou negativo?

Embora estudos sobre o CRE entre cuidadores informais estejam
disponiveis, ndo foram encontradas pesquisas com a populacdo
deste estudo nas bases de dados consultadas, apontando a
relevancia desta investigacdo de abordagem inédita.

OBJETIVOS

Identificar o uso do CRE em cuidadores informais de criancas
com fissura de labio e/ou palato, disfagicas, alimentadas exclu-
sivamente por sonda.

METODOS
Aspectos éticos

Todos os preceitos da Resolucdo 466/12 do Conselho ins-
tituicdo Nacional de Saude sobre pesquisas envolvendo seres
humanos foram cumpridos. O Comité de Etica em Pesquisa da
instituicdo-cendrio desta investigacao, deu parecer favoravel a
realizacdo do estudo, e os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Desenho, periodo e local do estudo

Estudo descritivo, transversal, de delineamento quantitativo,
norteado pela ferramenta STROBE.

Foi desenvolvido entre maio de 2019 e janeiro de 2020 em
um hospital publico, de atencéo terciaria, situado na cidade de
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Bauru, estado de Sao Paulo (SP), Brasil. Trata-se de uma institui-
¢ao especializada no tratamento de pacientes com anomalias
craniofaciais e sindromes relacionadas, reconhecida nacional
e internacionalmente por seu atendimento interdisciplinar e
humanizado nas areas de assisténcia, de ensino e de pesquisa.

Popula¢dao ou amostra; critérios de inclusdo e exclusao

A populagdo foi composta por cuidadores informais de criancas
com diagnostico de fissura de labio e/ou palato e disfagia e que se
encontravam internadas na Unidade de Cuidado Semi-intensivo
no periodo estipulado para a coleta de dados.

A amostragem foi consecutiva e ndo probabilistica. Para o
célculo amostral, realizou-se um estudo-piloto, cujo desvio-pa-
drao foi de 0,5 ponto. Com base neste, considerou-se um erro
amostral maximo de 0,2 e nivel de confianca de 95%. Com isso,
estimaram-se 25 participantes. Por fim, a amostra contou com
30 participantes.

Estabeleceram-se os seguintes critérios de inclusao: ser cui-
dador informal principal, ter idade igual ou maior a 18 anos,
de criancas na faixa etaria entre zero e 1 ano 11 meses e 29 dias
e que se alimentavam, exclusivamente, através de sonda. Exclui-
ram-se cuidadores informais que faziam uso de psicofarmacos e/
ou cuidavam de criancas que apresentavam comprometimento
neuropsicomotor.

Protocolo do estudo

Inicialmente, houve o convite para aderir a pesquisa, onde
foram apresentados os objetivos e os instrumentos utilizados
na coleta de dados. Esta foi realizada individualmente e em local
privado, cuja duragdo, em média, foi de 30 minutos.

Foram utilizados dois instrumentos: Questionario Sociodemo-
gréfico e a Escala de Coping Religioso-Espiritual Breve (CRE-Breve)
M, O Questionario Sociodemografico foi aplicado por meio de
entrevista com a participante para a coleta das seguintes varidveis:
sexo, idade, religido, escolaridade, numero de filhos, estado civil
e ocupacao. E para a coleta da variavel “classificacao socioecono-
mica’, foi realizada a consulta em prontuario.

Para avaliar o CRE, utilizou-se a Escala de CRE-Breve, que foi desen-
volvida com base na escala norte-americana Rcope Scale - Spiritual/
Religious Coping Scale, traduzida, adaptada e validada a cultura
brasileira. E composta por 49 itens que se encontram agrupados em
11 fatores, sendo 7 relacionados a CRE positivo (CREP — 34 itens) e 4
fatores relacionados ao CRE negativo (CREN — 15 itens)"'®),

Para identificar o estimulo estressor que levou a necessidade
de enfrentamento por meio do CRE, o instrumento apresenta uma
questao descritiva em que se solicita um breve relato referente ao
maior estresse vivenciado nos ultimos trés anos. Para este estu-
do, essa questao descritiva voltou-se para o estresse vivenciado
pelos participantes em relacdo a demanda de cuidados ao filho
com fissura de labio e/ou palato, disfagico e em uso de sonda
alimentadora. Em suma, a escala busca identificar as estratégias
positivas e negativas de enfrentamento religioso/espiritual ™.

As respostas sao dadas em escala tipo Likert, variando de 1
a 5, em que a pontuacdo 1,00 significa “nem um pouco”; e 5,00,
“muitissimo”". Ainda, a escala possibilita a avaliacdo de quatro
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indices, sendo: o CREP referente ao coping religioso/espiritual
positivo exercido pela pessoa; o CREN relacionado ao coping
religioso/espiritual negativo desempenhado pelo individuo;
o CRE total, que indica o total de estratégias de coping religioso/
espiritual mobilizadas pela pessoa para o enfrentamento do esti-
mulo estressor; e a Razdo CREN/CREP, que revela a porcentagem
de CREN utilizado ao total de CREP. Nesse indice, o valor encon-
tra-se entre 0,20 e 5,00, em que, quanto mais baixo for esse valor,
maior serd o uso do CREP em relacdo ao CREN; e quanto mais alto,
maior serd a utilizagdo do CREN em relagdo ao uso do CREP"8),

Analise dos resultados e estatistica

Os dados foram analisados por meio do software IBM Statistical
Package for the Social Sciences’, versao 21.0 para o Windows. Para
os dados categéricos, utilizou-se a andlise estatistica descritiva.

A fim de correlacionar o CREP, o CREN e o CRE total com as
variaveis sociodemogréficas (escolaridade, classe socioecono-
mica, idade, quantidade de filhos, estado civil e frequéncia das
atividades religiosas), utilizou-se o coeficiente de correlacdo de
Spearman. Para correlacionar o CREP, o CREN e o CRE total com as
varidveis “estado civil” e “religidao’, utilizou-se o teste de ANOVA. Na
correlacdo do CREP, CREN e CRE total com aimportancia referida
da religido/espiritualidade, utilizou-se o teste t de Student. O nivel
de significancia adotado para todos os testes foi de 5% (p < 0,05).

RESULTADOS

A amostra contava com 30 maes, cuja média de idade foi de
31,97 anos (DP = 8,64). Prevaleceram as casadas e/ou em uniao
estavel (90%; n = 27), com ensino médio completo (46,7%; n =
14), sem vinculo empregaticio (60%; n = 18), com filho Unico
(36,7%; n = 11) e pertencentes a classe socioeconémica baixa
superior (50%; n = 15).

No tocante a religido, a maioria (46,7%; n = 14) declarou-se
evangélica. Quanto a frequéncia com que participavam de ati-
vidades religiosas/espirituais, 36,7% (n = 11) responderam“uma
ou mais vezes por semana”. Ainda, afirmaram que consideravam
a religiosidade/espiritualidade como muito importante em sua
vida (86,7%; n = 26).

Evidenciou-se que o uso do CRE foi alto entre as participantes
(Média = 3,71; DP = 0,44). Observou-se, ainda, maior utilizacdo
do CREP (Média = 3,30; DP = 0,48) em relagcdo ao CREN (Média =
1,88; DP = 0,76), sendo confirmada pela Razdo CREN/CREP, cuja
média foi de 0,57 (DP = 0,24), conforme a Tabela 1.

O fator que apresentou elevada influéncia no uso de CREP
foi “posicao positiva diante de Deus” (Média = 4,71; DP = 0,45);
e baixa influéncia, “busca de conhecimento espiritual” (Média
=2,11; DP = 0,89). Em relacdo ao CREN, o fator que apresentou
maior influéncia foi “posicdo negativa diante de Deus” (Média =
2,54; DP = 1,28); e pouca influéncia, “insatisfacdo com o outro
institucional” (Média = 1,52; DP = 0,75) (Tabela 2).

Os valores da correlacdo de CRE total, CREP e CREN néo apre-
sentaram associacao significante com as seguintes varidveis:
escolaridade, idade, nivel socioecondmico, niumero de filhos,
frequéncia com que o individuo pratica atividades religiosas,
religido e estado civil.
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Tabela 1 - Anélise do coping religioso/espiritual, Bauru, Sao Paulo, Brasil, 2020

Variaveis Média Desvio-padrao Valormaximo Valor minimo Mediana Q1 Q3"

CRE* Total 3,71 0,44 4,39 2,76 3,78 3,46 4,07

CRE positivo 3,30 0,48 4,26 1,97 3,37 3,00 3,61

CRE negativo 1,88 0,76 3,93 1,00 1,90 1,20 2,20

Razao entre CRE negativo e positivo 0,57 0,24 1,13 0,26 0,54 0,38 0,71

*Q1 - primeiro quartil; Q3 - terceiro quartil; CRE - coping religioso/espiritual.
Tabela 2 - Andlise dos fatores de coping religioso/espiritual positivo e negativo, Bauru, Sdo Paulo, Brasil, 2020

Variaveis Média Desvio-padrao Valor maximo Valor minimo Mediana Q1" Q3"

CRE* positivo
Transformacao de si e/ou sua vida 3,59 0,74 4,77 1,66 3,77 3,11 4,11
Acdes em busca de ajuda espiritual 2,35 0,82 4,00 1,00 2,20 1,80 3,00
Oferta de ajuda a outro 3,03 0,83 4,80 1,40 3,10 2,40 3,60
Posicao positiva diante de Deus 4,71 0,45 5,00 3,40 5,00 4,60 5,00
Busca do outro institucional 2,63 0,84 4,25 1,00 2,75 2,00 3,25
Afastamento de Deus/religiao/espiritualidade 4,29 0,77 5,00 2,00 4,33 4,00 5,00
Busca de conhecimento espiritual 2,11 0,89 4,66 1,00 2,00 1,33 2,66

CRE* negativo
Reavaliacdo negativa de Deus 1,77 1,06 5,00 1,00 1,30 1,00 2,20
Posicao negativa diante de Deus 2,54 1,28 4,66 1,00 2,50 1,33 3,66
Insatisfagdo com o outro institucional 1,52 0,75 3,75 1,00 1,25 1,00 2,00
Reavaliagdo negativa do significado 1,89 0,90 3,66 1,00 1,66 1,00 2,33

*Q1 - primeiro quartil; Q3 - terceiro quartil; CRE — coping religioso/espiritual.

Tabela 3 - Correlacao entre o coping religioso/espiritual e as variaveis
“vinculo empregaticio” e “importancia da religiosidade/espiritualidade”,
Bauru, Sao Paulo, Brasil, 2020

Variaveis de correlacdao n Média Desv[o- Valor
padrao dep
CRE" total
Vinculo empregaticio
Sim 12 3,89 0,41 0,060
Néo 18 3,58 0,42
Importancia espiritualidade
ereligiosidade
Muito importante 26 3,72 0,44 0,644
Importante 4 3,61 0,45
CRE positivo
Vinculo empregaticio
Sim 12 3,48 0,42 0,094
Nao 18 3,18 0,49
Importancia espiritualidade
e religiosidade 0.001°
Muito importante 26 3,40 0,39 !
Importante 4 2,63 0,53
CRE negativo
Vinculo empregaticio
Sim 12 1,69 0,67 0,274
Néo 18 2,00 0,80
Importancia espiritualidade
e religiosidade
Muito importante 26 1,95 0,76 0,183
Importante 4 1,40 0,67

*CRE - coping religioso/espiritual; teste t de Student, com nivel de significancia de 5% (p < 0,05).

Também, observou-se que os valores de CREP, CREN e CRE
total ndo apresentaram associagao significante com a ocupacéao
profissional. Entretanto, no que se refere a varidvel “importancia
religiosa”, identificou-se que, quanto maior a importancia da
religiosidade/espiritualidade na vida das participantes, maior
foi o CREP (p =0,001) (Tabela 3 e Figura 1).

4,0

3,54

3,01

Coping Positivo

2,54

2,01

T T
Importante Muito Importante

Religidao/Espiritualidade

Figura 1 - Correlacdo entre o coping religioso/espiritual positivo e aimpor-
tancia atribuida a espiritualidade/religiosidade, Bauru, Sao Paulo, Brasil, 2020

DISCUSSAO

Neste estudo, evidenciou-se que os cuidadores informais de
criangas com fissura de labio e/ou palato utilizaram prevalen-
temente o CREP. Os beneficios dessa utilizacdo sdo evidentes,
configurando-se como fonte de consolo e esperanca para os pais,
além de favorecer a melhor percep¢do da qualidade de vida, o
crescimento pessoal pds-traumatico, a reducao do estresse e a
qualidade dos cuidados prestados/+',

Os pais, ao se depararem com o nascimento de uma crianga
com fissura de labio e/ou palato, associada a sindrome, vivenciam
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frustracdo quanto ao sonho do bebé idealizado. Além disso,
com frequéncia, essas criangas necessitam interromper a ali-
mentacao por via oral por apresentarem disfagia, necessitando,
na maioria dos casos, utilizar a sonda alimentadora. Assim, além
da frustracao, esses pais podem apresentar outros sentimentos
negativos, como ansiedade, medo do desconhecido e estresse?.
Nesse contexto, o desenvolvimento de estratégias de enfrenta-
mento ou coping séo indispensaveis, dentre elas as que envolvem
aspectos espirituais e/ou a religiosos.

Esses cuidadores informais devem estar disponiveis e pre-
parados em relacdo a demanda de cuidados especificos que
a crianga necessita®. Ademais, eles necessitam de adaptagao
diante da realidade que vivenciam, exigindo dedicacéo e, por
vezes, disponibilidade exclusiva. Nesse sentido, uma investiga-
cao identificou que pais cuidadores experimentam sobrecarga,
estresse, ansiedade além de diferentes graus de depressao®?.,

Apesar disso, com os beneficios da utilizacdo da sonda alimen-
tadora, como o ganho ponderal e desenvolvimento adequado
da crianga, as reacdes e sentimentos negativos séo minimizados,
evidenciando-se, portanto, a utilizacdo de estratégias de enfren-
tamento situacional ou coping"”.

A prevaléncia da utilizacdo do CREP entre os cuidadores deste
estudo corrobora a literatura, pois se evidencia o uso de crencas
espirituais/religiosas, sobretudo entre cuidadores de pacientes
pediatricos!>', De fato, estudo brasileiro que investigou o uso
de estratégias de CRE em pais/cuidadores de criangas com cancer
mostrou que aqueles que utilizaram o positivo ndo apresentaram
sintomas depressivos.

Sabe-se que o CRE previne ou minimiza resultados negativos
para a saude das pessoas. Nessa perspectiva, um estudo que
avaliou o uso do CREP e CREN associado aos padrdes de cortisol
salivar diurno em cuidadores informais de pacientes com demén-
cia revelou que aqueles em uso de estratégias positivas tiveram
diminuicdo da producdo do hormonio. Os autores ressaltam
que o cortisol configura-se como importante fator de risco para
doengas cerebrovasculares®.

Ao vivenciar uma experiéncia marcada por sofrimento, o
individuo estabelece uma conexdao com a espiritualidade, ou
seja, quando o cuidador busca compreender o significado para
aquele sofrimento vivenciado, comeca a refletir sobre a sua pré-
pria condicdo humana, que é permeada de limitacao, fragilidade.
Assim, age no sentido de superar essa situagao®.

Com isso, um dos recursos utilizados pelos cuidadores infor-
mais de criancas é o de perceber que a confianca e o pensamento
positivo em Deus — ou seja, a fé no poder divino — sdo o melhor
recurso a ser utilizado, depositando esperanca e reconhecendo
a sua limitagao diante da doenga.

De fato, os cuidadores informais utilizam as abordagens re-
ligiosas/espirituais para lidar com problemas de saide de seus
familiares e com o estresse vivenciado?. As praticas religiosas e a
utilizacdo da espiritualidade como estratégias de enfrentamento
sdo utilizadas com frequéncia no cotidiano pelas pessoas para
lidar com problemas e eventos adversos da vida.

Este estudo demonstrou que os cuidadores recorreram ao CRE
com alta intensidade e com predominio das estratégias positivas.
A Escala de CRE permitiu, ainda, a analise dos indices fatoriais
secundarios, os quais podem informar o quanto a pessoa utiliza
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as estratégias positivas e negativas, proporcionando uma visao
detalhada do conjunto de estratégias utilizadas pelos familiares".

Nesse sentido, a andlise fatorial da dimensao de CREP apresentou
ofator“posicionamento positivo diante de Deus”com a maior média
nessa dimensao, indicando o alto uso dessa estratégia. Esse fator
é definido como todo comportamento que visa olhar o estimulo
estressor de maneira benéfica, com busca de apoio em Deus e de
maior conexao com Ele. Além disso, inclui reavaliagdes positivas por
intermédio de Deus. Essas manifestacdes revelam-se em atitudes
como cantar, colaborar, suplicar, aproximar-se e/ou apoiar-se em
Deus; ou ainda, em a¢des individuais da crenca na ajuda de Deus®'",

Assim, cuidadoras informais, diante da demanda de cuidados
com a crianga que apresenta fissura de ldbio e/ou palato, disfagia
e usa sonda alimentadora, repensam suas a¢des, dando sentido ao
gue realmente é importante para o momento, ou seja, apoiar-se
em Deus e realizar um cuidado de qualidade para o filho, evitando
ou minimizando complica¢des.

De fato, maes de criangas com necessidades especiais utilizam
aspectos religiosos e espirituais como uma forma de aceitar e
enfrentar a tarefa de ser mae de uma crianca especial, interpre-
tando o contexto como um presente de Deus, e que tal funcao
nao deve ser discutida, mas acatada. Com isso, ressignifica a
situacao e retine forgas para se adaptar a rotina de cuidados®'23,

Em face do exposto, o uso do CRE fornece esperanca, sentimento
que faz com que o individuo na adversidade identifique que ha
saida para o sofrimento, resultando em coragem para enfrentar
as dificuldades. O apego a Deus envolve um significado, ou seja,
a ideia de que Deus pode fazer milagres e reverter o quadro
do filho, mesmo que este seja cronico ou grave?'?24, Assim, a
pratica de atividades religiosas/espirituais e a sua frequéncia sdo
consideradas bons indicadores nas respostas dos individuos as
diferentes situagoes de estressel+2%,

Os dados obtidos neste estudo revelam que os cuidadores pos-
suiam religido e praticavam atividades religiosas/espirituais com
determinada frequéncia, além de considerarem a religido e/ou a
espiritualidade como algo muito importante em suas vidas. Para
cuidadores informais de pacientes pediatricos, ter e participar de
uma religido, além de orar a Deus para lidar com a situagao, promove
conforto, forca e orientagao para lidar com as demandas do cuidar™.

Investigacdo que incluiu 15 pais de criangas com cancer
identificou que as atividades religiosas sdo um meio de alcancar
a compostura, ter esperanca no futuro e tolerar as dificuldades
e condi¢des criticas relacionadas a doenca, bem como permitir
a aceitacgdo da dificil condigao da crianga®®.

Diferentes estudos demonstraram que o envolvimento religioso
e afrequéncia a igreja tém sido amplamente utilizados pelos cui-
dadores, repercutindo em apoio social. Outros beneficios foram
revelados, incluindo menor percepgao de sobrecarga, de sinto-
mas depressivos e maior qualidade nos cuidados prestados>2”,

O cuidador busca, por meio da religido e da fé, dividir suas
angustias e fraquezas, convertendo-as em mecanismos de suporte
para o enfrentamento dos obstaculos advindos da rotina tera-
péutica'?, Sendo assim, a pratica religiosa contribuiu de forma
significativa para a utilizacdo do CRE, uma vez que as crencas e as
praticas religiosas despertam emogdes positivas nas pessoas?'29,

Em contrapartida, cuidadores que utilizam prevalentemente o
CREN apresentam mais sintomas depressivos, ansiedade, solidéo,

Rev Bras Enferm. 2022;75(Suppl 2):€20201300 5 de 8



Coping religioso/espiritual em cuidadores informais de criancas com fissura de labio e/ou palato disfagicas

aumento do sofrimento psicoldgico, piora da percepcéo da
qualidade de vida, sobrecarga e até mesmo comprometimento
da saude”. Como exemplo, estudo brasileiro que incluiu 77
cuidadores informais/pais de pacientes pediatricos com cancer
confirmou que o uso do CRE negativo associa-se a sintomas
depressivos®. Ademais, investigacao realizada com cuidadores
informais de idosos hospitalizados identificou que o CRE negativo
associou-se a niveis mais altos de depressao?. Em suma, eviden-
cia-se a influéncia do CRE negativo na piora da satide mental.

Além disso, o uso do CRE negativo esta diretamente associado
aos padrdes de comportamento em saude do cuidador. Nesse
sentido, estudo realizado com 256 cuidadoras avaliou a relagao
entre o enfrentamento religioso, positivo e negativo, e um indice
geral derisco a saude, identificando que o CREN influenciava as
praticas alimentares, associando-se a maior probabilidade de
ganho de peso e maior restricao alimentar”,

Outra variavel influenciadora refere-se aos desafios pessoais,
ou seja, ao modo pelo qual o cuidador encara as oportunidades
de crescimento diante das adversidades. Nessa linha, estudo com
cuidadores indianos mostrou que o uso do enfrentamento reli-
gioso, em especial as estratégias positivas, foi significantemente
relacionado ao crescimento pds-traumatico. Sendo assim, o uso
de esforcos para encontrar significado e posicdo positiva diante
de Deus, dentro de uma estrutura espiritual, estava relacionado
a percepcdo de mudancas positivas na vida. Por outro lado,
as respostas que refletiam a luta espiritual — punir a reavaliacao
de Deus e o descontentamento espiritual — estavam ligadas a
percepcao reduzida do crescimento pds-traumatico™.

Embora a correlagao entre o uso do CRE e os fatores sociode-
mogréficos ndo tenham sido significantes neste estudo, o fato de
as participantes serem exclusivamente do sexo feminino e maes
pode, de alguma forma, ter influenciado o uso prevalente do CREP.
Sabe-se que “sexo feminino” influencia tanto a experiéncia de
estresse ap0ds o diagndstico de uma patologia na crianca quanto
as respostas de enfrentamento dos pais?”?223, Assim, mulheres
sdo mais propensas que os homens a utilizarem o CRE?,

Mées vivenciam com mais intensidade os eventos estressores
e aflicdes associadas ao diagnéstico da doenca de seus filhos,
em comparagao aos pais. Além disso, méaes e pais apresentam
diferencas diante do papel de cuidador de seus filhos, o que, de
certa forma, molda as reag¢ées de enfrentamento®.

Um estudo norte-americano realizado com pais de pacientes
pediatricos com cancer identificou que as mulheres foram mais
propensas que os homens a utilizarem o CRE enquanto lidavam
com o diagndstico de cancer da crianca. Isso deve-se ao fato de
as mulheres entenderem que possuem maior responsabilidade
durante o tratamento do cancer de seus filhos, portanto sdo mais
propensas a se engajarem nesse modelo de enfrentamento®?.

Ainda, além do sexo e grau familiar, o ambiente familiar e
0s mecanismos de enfrentamento que os pais usam para se
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adaptarem a doenca da crianca podem ser influenciados por
outras caracteristicas sociodemograficas®. Ressalta-se que a
maioria das cuidadoras deste estudo apresentava baixo nivel
socioeconOmico, e essa variavel pode influenciar a utilizacdo
do coping®°.

Em suma, o uso da religido e da espiritualidade tém se apre-
sentado como importantes fontes de conforto e esperanca para
os cuidadores, diante de uma situacao desafiadora. Além disso,
essa estratégia auxilia na aceitacdo da condicéo crénica da crian-
¢a”1%2123) como no caso de criangas disfagicas, cujos cuidados
necessarios podem ocasionar sobrecarga e comprometer a
qualidade de vida do cuidador, devido a exigéncia e dificuldades
vinculadas ao ato de cuidar.

Limitagoes do estudo

A caracteristica monocéntrica deste estudo bem como a es-
pecificidade dos cuidadores impossibilitam a generalizagcdo dos
resultados. Assim, outras investigacoes sobre o CRE em diferentes
perfis de cuidadores informais sdo necessarias para fortalecer e
ampliar os conhecimentos aqui firmados.

Contribuicdes para area da Enfermagem

A compreenséao da vivéncia do cuidador referente ao processo
de cuidar de uma crianca com fissura de labio e/ou palato, dis-
fagica e em uso de sonda alimentadora permitiu perceber que
a utilizacdo do CREP constitui um importante mecanismo de
enfrentamento: os cuidadores informais ressignificam sua expe-
riéncia até entdo negativa, favorecendo o crescimento espiritual
e exercendo maior controle de suas emocgdes. Ressalta-se que
a qualidade dos cuidados prestados depende muito da saude
fisica, psiquica, emocional e espiritual dos cuidadores.

CONCLUSOES

Cuidadores informais de criancas com fissura de labio e/ou palato,
disfagicas e em uso de sonda alimentadora utilizam o CRE prevalen-
temente positivo como forma de enfrentamento da demanda de
cuidados a eles imposta e da condicao de sauide da crianca. Esses
achados mostram a possibilidade de incluir a espiritualidade e/ou
areligiosidade como indicadores de salide e bem-estar.
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