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RESUMO

LIMA, B.J. Coping Religioso-Espiritual entre familiares de criancas que necessitam de
cuidados continuos e complexos: um estudo misto. 2023. Dissertacdo (Mestrado) — Programa
de Pos-graduacdo em Enfermagem, Universidade Federal de Sdo Carlos, Sdo Carlos, Sao
Paulo, 2023.

Objetivo geral: analisar o uso do coping religioso-espiritual entre familiares de criancas que
necessitam de cuidados continuos e complexos. Objetivos especificos: 1. Caracterizar 0s
familiares e criancgas que necessitam de cuidados continuos e complexos; 2. Mensurar o coping
religioso-espiritual entre os familiares; 3. Identificar os fatores socio demograficos associados
ao coping religioso-espiritual; 4. Conhecer a experiéncia de familiares de criangas que
necessitam de cuidados continuos e complexos com relacdo a pratica da religiosidade e
espiritualidade. Método: trata-se de um estudo misto explanatério sequencial realizado em um
municipio do interior do estado de S&o Paulo. A coleta de dados foi realizada entre os meses de
julho e novembro de 2022, em duas etapas subsequentes. Na primeira etapa, de abordagem
quantitativa, os familiares responderam a um instrumento de caracterizacao socio demografica
e a Escala de Coping Religioso-Espiritual Abreviada. Na sequéncia, foram convidados a
responder uma questdo aberta acerca do uso da religiosidade e espiritualidade. A analise dos
dados quantitativos deu-se a partir de estatistica descritiva e analitica, sendo utilizados os
seguintes testes: Mann-Whitney, Kruskal-Wallis, Coeficiente de Correlacdo de Spearman e
Regressdo Linear simples e maltipla. A anélise dos dados qualitativos percorreu as etapas
preconizadas pela técnica de analise de contetdo do tipo tematica indutiva. A integracdo dos
resultados das duas etapas ocorreu no momento da discussdo dos dados. Todos 0s preceitos
éticos de pesquisa envolvendo seres humanos foram respeitados. Resultados: participaram da
etapa quantitativa 51 familiares de 28 criancas que necessitam de cuidados continuos e
complexos, com média de idade de 40,2 anos. Em relacdo ao coping religioso-espiritual, os
familiares tiveram maior emprego de estratégias positivas em relacéo as estratégias negativas,
76,48% dos familiares indicaram “alta intensidade” no uso das estratégias gerais de coping. As
variaveis “idade familiar” e “moradores no domicilio” apresentaram relagdo estatisticamente
significativa com o coping religioso-espiritual. Na segunda etapa, participaram 15 familiares e
seus depoimentos possibilitaram a construcdo de trés categorias tematicas: “Crer em um Deus
me fortalece ”: alivio do sofrimento por meio da fé em Deus; Transformag&o no modo de pensar,
sentir e agir com o outro e consigo mesmo e Gratiddo a Deus e confianca nos propositos
divinos. Conclusdo: de maneira geral, os familiares utilizaram com maior frequéncia as
estratégias positivas de coping religioso-espiritual corroborando com 0s depoimentos
qualitativos, os quais revelaram uma experiéncia marcada pela confianca nos designios de
Deus e alivio do sofrimento proporcionado pela fé. Recomenda-se que a enfermagem
pediatrica considere as necessidades espirituais e religiosas das familias ao planejar suas
acoes.

Descritores: Enfermagem Pediatrica. Familia. Religido. Espiritualidade. Crianga. Doenga
Cronica.



ABSTRACT

LIMA, BJ. Spiritual-Religious Coping among family members of children who need
continuous and complex care: a mixed study. 2023. Dissertacdo (Mestrado) — Programa de
Pos-graduacdo em Enfermagem, Universidade Federal de Sdo Carlos, Sdo Carlos, Séo Paulo,
2023.

General objective: to analyze the use of spiritual-religious coping by family members of
children who need continuous and complex care. Specific objectives: 1. Characterize family
members and children who need continuous and complex care; 2. Measure the spiritual-
religious coping of these family members; 3. Identify socio-demographic factors associated
with spiritual-religious coping; 4. Knowing the experience of family members of children
who need continuous and complex care regarding the practice of religiosity and spirituality.
Method: this is a mixed sequential explanatory study carried out in a city in the interior of the
state of Sdo Paulo. Data collection was carried out between July and November 2022, in two
subsequent stages. In the first stage, with a quantitative approach, family members responded
to a socio-demographic characterization instrument and the abbreviated Religious- Spiritual
Coping Scale. Afterwards, they were invited to answer an open question about the use of
religiosity and spirituality. Quantitative data analysis was based on descriptive and analytical
statistics, using the following tests: Mann-Whitney, Kruskal-Wallis, Spearman Correlation
Coefficient and simple and multiple Linear Regression. The qualitative data analysis went
through the steps recommended by the inductive thematic content analysis technique. The
integration of the results of the two stages occurred in the discussion of the data. All ethical
precepts for research involving human beings were respected. Results: 51 family members of
28 children who need continuous and complex care, with a mean age of 40.2 years,
participated in the quantitative stage. In relation to religious-spiritual coping, family members
used more positive strategies than negative strategies, 76.48% of family members indicated
“high intensity” in the use of general coping strategies. The variables “family age” and
“residents in the household” showed a statistically significant relationship with religious-
spiritual coping. In the second stage, 15 family members participated and their testimonies
enabled the construction of three thematic categories: “Believing in a God makesme stronger”:
relief from suffering through faith in God; Transformation in the way of thinking, feeling and
acting with others and with oneself and Gratitude to God and trust in divine purposes.
Conclusion: in general, family members used positive religious-spiritual coping strategies
more frequently, corroborating the qualitative testimonies, which revealed an experience
marked by trust in God's plans and relief from suffering provided by faith. It is recommended
that pediatric nurses consider the spiritual and religious needs of families when planning their
actions.

Descriptors: Pediatric Nursing. Family. Religion. Spirituality. Child. Chronic disease.
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1. INTRODUCAO

1.1 Familias de criangas que necessitam de cuidados continuos e complexos

A terminologia Criancas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES) foi
instituida com a finalidade de agregar todas as criancas que apresentam estado de salde
fragilizado e consequentemente, necessitam de maior atencdo dos familiares bem como, acesso
diferenciado aos servicos de saude especializados (KUHLTHAU et al., 2011). Trata-se de uma
populacdo emergente, com condigdes de satde que variam em complexidade (QUACH et al.,
2015).

Segundo a tipologia de demanda de cuidado, é possivel classificar uma CRIANES da
seguinte maneira: 1. Criancas que demandam cuidado medicamentoso, ou seja, usam
continuamente medicamentos; 2. Criancas que requerem acompanhamento e estimulo
desenvolvimental com fonoaudidlogos, fisioterapeutas, entre outros profissionais; 3. Crianc¢as
que fazem uso de algum dispositivo tecnolégico, como sondas, ventilador mecénico, por
exemplo; 4. Criancgas que necessitam de cuidados habituais modificados, ou seja, requerem
cuidados para alem daqueles oferecidos para uma crianca na mesma faixa etaria (NEVES et
al., 2008). Contudo, faz-se importante destacar que uma mesma crian¢a pode demandar mais
de um tipo de cuidado.

As criangas que necessitam de cuidados continuos e complexos, foco do presente
estudo, sdo aquelas com condigdes clinicas graves bem como, severas limitagdes funcionais,
que resultam em intenso sofrimento e maiores despesas para as familias e Estado (LEYENAARet
al., 2017). Necessitam de pelo menos trés das quatro demandas de cuidado apresentadas
acima, para tanto, se caracterizam como um subgrupo das CRIANES (ARRUE et al., 2016;
GOES et al., 2017; DIAS et.al 2019). De acordo com a literatura internacional existem
diversas terminologias para referir-se a este subgrupo, sendo elas: criancas clinicamente
frageis; criangas clinicamente complexas ou criancas com condi¢des crbnicas complexas
(COHEN et al., 2011; REHM, 2013; LEYENAAR et al., 2017).

O diagnéstico de doengas cronicas e graves em criangas gera sentimentos de incertezas
em seus familiares, que experimentam um processo dificil de aceitacdo. Estudos demonstram
que mudancgas ocorridas no cotidiano causam extrema carga emocional, fisica, social e
financeira, podendo afetar todos os membros da familia em diferentes niveis (SILVIA et al.,
2015).
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A concepgdo de familia vem passando por transformacdes ao longo dos anos, devido
as novas configurages e organizac6es familiares que tém surgido. Logo, seu conceito torna-se
mais amplo a medida que surge a necessidade de olhar o ser humano em sua totalidade. Uma
familia pode ser conceituada como um conjunto de pessoas que podem estar vinculadas por
lagos sanguineos, de convivéncia ou afetivos (GOMES et al 2014).

Na abordagem sistémica a familia é reconhecida como um sistema dinamico de
interacdo mutua, reciprocidade e integracdo entre seus membros. Enquanto unidade social €
composta de varios outros subsistemas (casal, irmdos, mae e filho, pai e filho, avd e neto (a),
etc.) que integram um sistema maior (sociedade) (LEAHEY, 2011). Sabe-se que o nucleo
familiar exerce um papel fundamental no processo de desenvolvimento e maturacdo de cada
individuo, onde através da comunicacdo cria-se um elo que mantém o sistema em equilibrio
(PRATTA et al. 2007).

Contudo, quando acontecem mudancas que afetam um membro da familia, todos os
demais também sdo afetados, ou seja, o desequilibrio de um individuo pode desencadear perda
da homeostase em todo o sistema e vice-versa. Assim, ao abordar a familia na perspectiva
sistémica os autores colocam em discussdo sobre como a dindmica familiar pode influenciar
em um problema de saude e sobre como o problema de saide também exerce influéncia na
dindmica familiar. Dessa forma, a familia se reorganiza para adaptar-se e constantemente
buscam por uma nova posicao de equilibrio que se intercala entre as mudancas e a estabilidade
das situacOes enfrentadas (GOMES et al 2014).

As demandas de cuidado de uma crianga com cuidados continuos e complexos no
domicilio exigem da familia a incorporacéo de habilidades incomuns ao cotidiano e uma pratica
de cuidados fundamentada em saberes cientificos para diminuicdo dos danos a satde (CRUZet
al., 2017). Tais responsabilidades implicam na necessidade de rearranjos familiares para
sustentar a exaustiva rotina exigida pela terapéutica (DIAS et al., 2017). E comum que um
membro da familia assuma a responsabilidade em tempo integral, sendo a mée a principal
figura, seguido das avos, tias e irmaos (OKIDO et al., 2015). Destaca-se que além do membro
que assume os cuidados principais, 0s demais também precisam reajustar sua rotina e funcdes
para contribuirno que for preciso (BORGES; PINHO, 2013).

Além disso, as mudangas podem afetar todos os subsistemas, como, por exemplo, 0s
irm&os podem necessitar desempenhar novos deveres e a familia extensa como avo, irma, tia
desses cuidadores, e/ou, vizinhos, amigos e comunidade estar mais presente para essas
familias (MCDONALD; GIBSON, 2010).
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Os pais exercem com maior frequéncia o papel de provedor financeiro da familia. Com
isso, é possivel notar que ainda é predominante a figura feminina enquanto cuidadoras nesses
contextos (PINTO et al., 2014). Segundo revisdo sistematica que teve como objetivo verificara
paternidade no contexto das necessidades especiais evidenciou que ainda é restrito o nimerode
publicacdes sobre o tema. Nos estudos em que 0 pai participa, ndo ocupa o papel principaldas
investigacOes. Mas, apontou que os pais apresentam mais dificuldade em demonstrar os seus
sentimentos em relacdo aos filhos, tendo internalizado o modelo dominante de familia onde a
mée é responsavel pelo cuidado e tarefas domésticas e o pai pela provisao financeira. (HENN
etal., 2012).

As repercussdes nos relacionamentos conjugais diante do nascimento de uma crianga
com necessidades especiais de salde sdo diversas, desde alto indice de divércio e desarmonia
entre o casal até repercussoes positivas relacionadas a adaptacdo dos casais frente a necessidade
de compartilhar compromissos e responsabilidades com o filho (BALDINI et al., 2021)

Segundo a literatura, a presenca de transtornos psiquiatricos como ansiedade e
depressdo é frequente entre os cuidadores que estdo expostos a sobrecarga (PILAPIL et al.,
2017). Ademais, o alto nivel de vigilancia que precisam para ter suas necessidades de saude
atendidas, a privacdo do sono e/ou das atividades de lazer para prestacdo dos cuidados,
desencadeia estresse, cansaco, sentimentos de desesperanga, preocupacdo e medo,
comprometendo negativamente a qualidade de vida dos cuidadores que acabam priorizando a
salde e bem-estar da crianca em detrimento da sua satude (DYBWIK et al., 2011;MACEDO
etal., 2015; ARZANI et al., 2015).

Outro agravante é a insatisfacdo das familias quanto ao sistema de salde. Em seus
relatos observa-se a oferta de uma assisténcia fragmentada e de dificil acesso, onde é desafio
conseguir exames e acompanhamento com especialistas para o diagnostico e progndstico
adequado (NEVES et al., 2019).

Ademais, é intensa a sobrecarga financeira exigida e que se agrava quando ha
necessidade de algum membro deixar o emprego para voltar-se exclusivamente no cuidado
com a CRIANES. Os pais ficam preocupados, quando se veem incapacitados de atender as
inmeras demandas, por conta de restricBes financeiras. Nota-se assim, grandes repercussoes
econdmicas e emocionais na vida destas familias (BALDINI et al., 2020).

Pesquisa realizada com cuidadores familiares de criancas com necessidades de
cuidados madaltiplos, continuos e complexos identificou ainda desconhecimento e falta de
orientacdo dessas familias acerca dos seus direitos. Grande parte dos familiares relatou a pouca

divulgacéo das politicas publicas de satde existentes, onde sé tiveram conhecimento por meio
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de outras familias que vivenciam situacdes semelhantes. Em suas falas, queixaram-se também,
sobre a falta de acessibilidade nos locais publicos, obstaculos de locomocédo e exclusdo da
sociedade que ainda ndo esta preparada para insercao dessas criancas (DIAS et al., 2019).

Nessa direcdo, outro ponto relevante que devemos destacar, refere-se as situagdes de
isolamento social familiar e da crianga. A rotina imprevisivel, que permeia o cuidado, faz com
que as familias nem sempre consigam realizar atividades de lazer. Segundo revisdo do tipo
“scoping review” que analisou estudos sobre o apoio social de cuidadores primarios de criangas
com alguma deficiéncia congénita, € comum o isolamento social devido as demandas de
cuidado bem como ao estigma social em torno da deficiéncia (MANTRI-LANGEVELDT A.et
al, 2019).

Nesse contexto, a estrutura dessas familias pode ser abalada. Com isso, enquanto
unidade familiar também vai precisar de cuidados e atencdo (BARBEIRO, 2013). Dai, a
importancia de estudos que ampliem o olhar para as familias trazendo uma nova perspectiva
de cuidado e um importante processo de repensar o atendimento, como por exemplo, olhando

para a religiosidade e a espiritualidade.

1.2 Coping Religioso-Espiritual

Na literatura alguns autores abordam o conceito de religiosidade sem referéncia a
espiritualidade, por entendé-los como sinénimos em que inclui atos religiosos e espirituais de
forma coexistente (KOENIG, 2012). J& Panzini e Bandeira (2005) diferenciam os termos e
osutiliza de forma complementar.

Enquanto a religido é compreendida como uma pratica social associada a crencas,
doutrinas coletivas, simbolos e comportamentos religiosos utilizados para aproximar-se de
Deus e compreender a vida e morte. A espiritualidade refere-se a um modo individual e
subjetivo de pensar, sentir, agir e inter-relacionar-se com o sagrado ou transcendente (Deus
oudeuses, poder superior, anjos), com 0 outro e consigo mesmo, que pode ou ndo estar
vinculado a religido, € um termo mais abrangente. Dessa forma, agrega pessoas que
independente de pertencerem ou ndo a uma religido, consideram-se espiritualizadas.
(CAMBOIN, & RIQUE, 2010; PANZINI, BANDEIRA, 2005).

Além disso, a espiritualidade integra-se aos aspectos cognitivos (busca de significados,
propdsitos e verdade da vida), experienciais e comportamentais da vivéncia humana. Refere-se
as conexOes e relacdes entre individuo, comunidade, meio ambiente, natureza e Deus

(KOENIG, 2012). De modo geral, os elementos de oracdo, fé, crenca religiosa, o sagrado e a
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espiritualidade podem ser utilizados pela pessoa como mecanismo de enfrentamento e
ressignificacdo das situacdes de sofrimento, doencas e perdas (CHOPRA; MLODINOW,
2012).

O Brasil € um pais com diversas tradi¢des religiosas, onde as diferentes crengas sao
impactadas pela cultura de cada regido. Essa diversidade faz com que a religiosidade ou a
espiritualidade componham o sistema de valores de milhdes de pessoas. (FOCH, 2017).
Estudos demonstram que grande parte da populacédo brasileira considera a religido como um
importante elemento de suas vidas e independente de sua crenca, utilizam a religiosidade e
espiritualidade como mecanismo de forga e conforto diante de crises. (BORGES et al., 2015).

O termo Coping foi instituido como um conceito que representa a adaptacdo das pessoas
frente aos eventos geradores de estresse. E um processo complexo de resposta a uma situagao.
Quando os individuos utilizam das crencas, comportamentos religiosos, espirituais ou a fé para
minimizar ou tolerar o sofrimento advindo, denominamos de Coping Religioso-Espiritual
(PARGAMENT, 1997; LAZARUS; FOLKMAN, 1987).

Nessa perspectiva, a literatura apresenta a estratégia de Coping Religioso-Espiritual
(CRE) enquanto elemento importante para amenizar o estresse, sentimentos negativos e
fortalecer o enfrentamento de situacdes adversas (SIRA et al., 2014; NASCIMENTO et al.,
2016). Pode ser compreendido como um recurso pessoal que propicia aos individuos novas
maneiras de lidar com o sofrimento, sendo considerada uma das mais atuais estratégias de
enfrentamento e importante indicador de satde, na busca de um cuidado integral (CORREAet
al., 2016).

Os recursos que promovem aspectos positivos, como por exemplo, buscar em Deus 0
amor, protecdo ou conforto, perdoar e ser perdoado, orar pelo bem-estar de outras pessoas e/ou
buscar solucionar os problemas com o suporte em Deus, sdo definidas como CRE positivo.
Jao CRE negativo refere-se em estratégias que repercutem de forma prejudiciais ou negativas,
como por exemplo, questionar a existéncia de Deus, delegar para que Deus resolva os
problemas sem fazer um movimento, entender a situacdo estressora como algo punitivo, sentir
insatisfacdo em relacdo a Deus ou com instituicdes religiosas (PANZINI; BANDEIRA, 2011).

Os resultados de uma revisdo sistematica da literatura (2003-2013) sobre o uso do
Coping religioso-espiritual enunciaram a crescente publicacdo sobre o tema apos o ano de
2010. O uso do CRE positivo em contextos de vivéncia com condigdes cronicas mostrou
melhores preditores de saude fisica e mental e qualidade de vida. Com isso, evidenciou-se
relevancia em capacitar profissionais da salde para atuar com a religiosidade e espiritualida
(FOCH et al., 2017).
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Nesta perspectiva, em decorréncia do carater subjetivo e individual que apresenta
ainda é um desafio a integracdo do tema na pratica clinica e na formacdo em salde, entre elasa
de enfermagem, o que acarreta certo desconforto por parte dos profissionais no momento de
abordar as necessidades espirituais e religiosas na assisténcia, comprometendo a integralidade
do cuidado. Dai a importancia de mais estudos sobre o tema para subsidiar intervencGes nos
diferentes niveis da saude (SILVA et.al. 2019; JESUS, 2020).

Segundo estudo descritivo de método misto realizado com cuidadores familiares de
criancas e adolescentes em tratamento quimioterapico, também um subgrupo das CRIANES,
identificou que os familiares utilizam da fé, espiritualidade e religiosidade diante das situacGes
estressoras e para controle de suas emocoes negativas (JARAMILLO et al., 2019).

Na mesma direcdo, estudo com cuidadores de CRIANES verificou a partir do modelo
de regressédo logistica multiplo, que aqueles que ndo possuiam crenca religiosa apresentavam
chance 2,7 vezes maior para niveis altos de sobrecarga quando comparado com aqueles que
afirmaram ter crenca religiosa (RODRIGUES et al.,, 2018). Uma maior confian¢ca na
espiritualidade pode contribuir para um enfrentamento familiar mais otimista e efetivo dos
problemas (SIRA et al.,2014).

Considerando a problematica exposta, 0 presente estudo parte das seguintes questdes
de pesquisa: como se dé& o uso do Coping religioso-espiritual entre familiares de criancas que
necessitam de cuidados continuos e complexos? Caracteristicas sdcio demograficas exercem
influéncia no uso do Coping religioso-espiritual? Como é a experiéncia de familiares de
criancas que necessitam de cuidados continuos e complexos com relacdo a pratica da
religiosidade e espiritualidade em seu dia a dia?

Justifica-se o desenvolvimento deste estudo pela relevancia em ampliar o conhecimento
acerca da religiosidade e espiritualidade de familiares como mecanismo de enfrentamento e
amparo emocional diante da experiéncia de cuidar de uma crianga que necessita de cuidados
continuos e complexos. Além disso, destaca-se o ineditismo da proposta ao propor analisar a
temaética a partir de um estudo misto que contempla outros membros da familia para além do
cuidador principal, geralmente a mae. Por fim, espera-se que os resultados desta pesquisa
possam direcionar estratégias de intervencao especificas, de modo a fortalecer o planejamentode
uma assisténcia integral que associe as competéncias do cuidar fisico as necessidades
espirituais, contribuindo com o novo paradigma no cuidado em salde que estd em

desenvolvimento.
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo geral

Analisar o uso do Coping religioso-espiritual entre familiares de criancas que

necessitam de cuidados continuos e complexos.

2.2. Objetivos especificos

1. Caracterizar os familiares e criancas que necessitam de cuidadoscontinuos
e complexos.

2. Mensurar o Coping religioso-espiritual entre familiares de criancas que
necessitam de cuidados continuos e complexos.

3. ldentificar os fatores socio demograficos associados ao Coping religioso-
espiritual.

4. Conhecer a experiéncia de familiares de criancas que necessitam de cuidados

continuos e complexos com relacdo a préatica da religiosidade e espiritualidade.
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3. METODO

3.1. Tipo deestudo

Sendo o objeto de estudo o Coping religioso- espiritual, um fendmeno humano
complexo e multifacetado de carater subjetivo e individual, optou por desenvolver um estudo
com potencial para analisar o fenémeno sob diferentes perspectivas. Para tanto, foi
desenvolvido um estudo de método misto do tipo explanatorio sequencial orientado pelo
referencial de Creswell (2010).

Esse tipo de estudo se caracteriza pela coleta e anélise de dados quantitativos em uma
primeira etapa da pesquisa e, a seguir, coleta e analise de dados qualitativos de modo a
complementar o conhecimento sobre o fenémeno estudado. Geralmente, os estudos de
método misto do tipo explanatério atribuem maior peso a etapa quantitativa e menor peso aos
dados qualitativos, para tanto, se utiliza a seguinte notacdo (QUAN-qual). Ademais, 0s
estudos de método misto preveem a combinacdo dos dados pesquisados, nessa direcdo, o
presente estudo optou por realizar tal integracdo na etapa de discussdao dos resultados,
momento em que 0s depoimentos qualitativos ajudaram a interpretar as descobertas
quantitativas (CRESWELL, 2010).

3.2. Local doestudo

O estudo foi realizado em um municipio localizado no interior do estado de S&o Paulo,

com estimativa populacional em 254.484 habitantes.

3.3.  Participantes do estudo

Foram incluidos familiares, maiores de 18 anos de idade, de criancas que necessitam de
cuidados continuos e complexos entre zero a 12 anos incompletos, de acordo com a
classificacdo do Estatuto da Crianca e Adolescente (ECA) (BRASIL, 1990). Nesse estudo, foi
considerado familiar todo parente proximo que convive com a crianga e mantém vinculos de
afinidade e afetividade (avds, tios, por exemplo). Foi adotado como critério de exclusao alguma

limitacdo intelectual que pudesse prejudicar o preenchimento dos instrumentos de coleta.
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3.4. Coleta de dados

A coleta de dados foi realizada entre os meses de julho e novembro de 2022. Apds
aprovacdo e liberagdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP), os primeiros participantes foram
recrutados por conveniéncia a partir de uma lista de mées de criangas que necessitam de
cuidados continuos e complexos que ja participaram anteriormente de estudo desenvolvido pelo
grupo de pesquisa da docente orientadora (FERREIRA et.al, 2020). Desse modo, foi
estabelecido contato com essas mdes por e-mail de forma individualizada (somente um
remetente e um destinatario) ou aplicativo de mensagens, onde a pesquisadora se identificou e
realizou o convite para participacdo voluntéria nesse novo estudo.

Outra estratégia adotada pararecrutamento de potenciais participantes foi a divulgacao
da pesquisa nas redes sociais como grupos de Whatsapp® e Facebook®. Ademais, durante a
coleta dos dados, alguns dos participantes indicaram a pesquisa para outros familiares de
criangas que necessitam decuidados continuos e complexos do seu circulo de amigos, 0 que
acabou sendo também uma importante forma de divulgacao e recrutamento.

Os participantes que manifestaram interesse em participar receberam o TCLE- Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A) por e-mail ou mensagem de texto,
conforme opcdo indicada por eles. Apds a leitura, assinalavam uma das opcdes (concordo ou
ndo concordo em participar da pesquisa) e, somente ap6s manifestacdo de concordancia é que
era agendado a visita domiciliar para coleta de dados, de acordo com a disponibilidade dos
mesmos. Durante a visita domiciliar, a pesquisadora convidava os demais membros da familia
que estavam presentes e/ou solicitava o apoio para divulgacéo da pesquisa entre 0s membros

da familia.

3.4.1. Instrumentos de coleta de dados

Na primeira etapa (QUAN), a coleta de dados se deu mediante aplicagdo de um
instrumento com questBes de caracterizacdo sécio demograficas. Esse instrumento foi
elaborado pela propria pesquisadora e continha perguntas referentes ao grau de parentesco com
a crianca, idade, condicdo marital, escolaridade, ocupacdo, renda familiar e nimero de
moradores no domicilio. Vale destacar que o principal cuidador (geralmente a mée) também
respondeu questdes relativas as condicBes clinicas da criangca como demandas de cuidado
exigidas (cuidado medicamentoso, tecnoldgico, habitual modificado, de desenvolvimento ou
misto) e hospitalizacdes recentes (APENDICE B).
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A sequir, para avaliar o Coping Religioso-Espiritual entre os familiares neste estudo,
foi aplicada a Escala de Coping Religioso-Espiritual Abreviada (CRE-Breve) (ANEXO A).
Elaborada originalmente nos Estados Unidos da América por Pargament, Koenig e Perez
(2000) com o objetivo de avaliar a utilizagdo da espiritualidade-religiosidade como
mecanismo de enfrentamento, a versdo original denominada RCOPE SCALE-
Spiritual/Religious Coping Scale possui 92 itens. No Brasil, a versédo breve com 49 itens foi
traduzida e validada pelas autoras Panzini e Bandeira (2005). As propriedades psicométricas
dessa escala sdo adequadas para sua aplicagdo no contexto brasileiro, onde se verificou
consisténcia interna expressiva e adequada confiabilidade em pesquisas. E considerado um
dos instrumentos mais utilizados para investigar o Coping religioso-espiritual no Brasil.
(PANZINI et al., 2011; MESQUITA et al., 2013).

Os itens da escala sdo agrupados em 11 fatores e subdivididos em dois grandes grupos,
sendo sete fatores de Coping Religioso-Espiritual Positivo (CREP- 34 itens) e quatro fatores
de Coping Religioso-Espiritual Negativo (CREN- 15itens). Para cada item ha cinco opcGes de
resposta de acordo com uma escala do tipo Likert: 1 para “nunca”, 2 para “um pouco”, 3 para
“mais OU menos”, 4 para “bastante” e 5 para “muitissimo”. Abaixo, segue a defini¢cdo para

cada um dos 11 fatores segundo Panzini (2004):

Fatores Positivos

P1: Transformacéo de Si e/ou sua vida: composto por nove itens (8, 16, 20, 21, 25,
29, 35, 47 e 49). Esse fator trata sobre todo comportamento de CRE que resulta em
transformaces pessoais vinculadas aos preceitos morais e religiosos.

P2: Acbes em busca de ajuda espiritual: composto por seis itens (5, 15, 27, 36 e 42).
Trata da busca por apoio espiritual de qualquer natureza, seja este individual, institucional,
familiar ou social, visando uma conexdo com a espiritualidade.

P3: Oferta de ajuda ao outro: composto por cinco itens (1, 4, 14, 18 e 39). Diz
respeito a oferta de ajuda a si mesmo, a outras pessoas ou instituicdes sociais por meio de
oracdes, orientacdo espiritual e ou trabalho voluntario em beneficio de outras pessoas.

P4: Posicionamento positivo frente a Deus: composto por cinco itens (2, 6, 30; 17 e
43 invertidos). Nesse fator, busca-se através de uma conexdo com a religido e espiritualidade
olharo estimulo estressor de maneira benéfica, visando maior aproximagdo com Deus.

P5: Acdes em busca do Outro Institucional: composto por quatro itens (10, 26, 40 e
45). Refere-se a0 movimento busca por apoio espiritual em outras pessoas/grupos que

compartilhamdas mesmas crengas e/ou em instituicGes religiosas.
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P6: Afastamento através de Deus/Religido/Espiritualidade: composto por trés itens
(12, 24 e 38). Refere-se ao comportamento em busca de afastar o estimulo estressor presente,
sem negara existéncia do mesmo, através da conexao com Deus, religido e/ou espiritualidade,
ou seja, encontra alivio ao focar sua atencdo nos aspectos religiosos e espirituais € ndo no
problema.

P7: Busca pessoal de conhecimento espiritual: composto por trés itens (31, 34 e 46).
Diz respeito & busca por maior conhecimento sobre religido e espiritualidade nos livros,
midias, entre outros.

Fatores Negativos

N1: Reavaliacdo Negativa de Deus: composto por cinco itens (19, 32, 33, 37 e 48).
Refere-seao comportamento de questionamento quanto a existéncia e amor de Deus. Além do
mais, apresenta sentimentos negativos em relacdo a si mesmo, como culpa, revolta,
desamparo e méagoa.

N2: Posicionamento negativo frente a Deus: composto por trés itens (3, 22 e 41). Diz
respeitoao comportamento de transferir toda a responsabilidade da cura do estimulo estressor
para Deus,sem que haja nenhum esforgo proprio.

N3: Insatisfacdo com o Outro institucional: composto por quatro itens (7, 11, 28 e
44). Refere-se aos sentimentos de insatisfacdo, desgosto ou magoa com representantes de
instituicdese/ou praticas religiosas e ou espirituais que possui.

N4: Reavaliacdo negativa do significado: composto por trés itens (9, 13 e 23). Esse
fator representa todo comportamento que considera o estimulo estressor uma puni¢do de seus
atos, entende que o carater negativo é necessario e que advém de forgas do mal.

Ap0s o preenchimento dos instrumentos, na segunda etapa (qual) os familiares foram
convidados a responder a seguinte questao aberta: “Como a espiritualidade e a religido estdo
presentes em seu dia a dia?”, a qual foi dudio gravado para posterior transcricdo. Faz-se
importante registrar ainda que os familiares que aceitaram participar da pesquisa e que nédo
estavam presentes no dia da visita domiciliar tiveram a opc¢éo de responder aos instrumentos
via plataforma Google Forms® ou impresso. Nestes casos, para responder a pergunta aberta foi
disponibilizado um espaco para registro escrito do depoimento. O tempo aproximado de coleta
foi de 20 minutos por participantes.

3.5. Variaveis do estudo

Este estudo considerou como variaveis dependentes os quatro indices passiveis de serem
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calculados com a aplicacdo da Escala de Coping Religioso-Espiritual Breve (CRE-Breve), as

quais foram:

CRE Positivo: obtido pela média das 34 questdes da dimensao positiva. Os valores
variam entre 1,00 e 5,00, quanto mais elevados o valor, maior é 0 uso do CRE positivo pelo
participante.

CRE Negativo: obtido pela média das 15 questBes da dimensdo negativa. De modo
semelhante,quanto mais elevado o valor maior é 0 seu uso.

RAZAO CRE Negativo/CRE Positivo: refere-se ao porcentual obtido ao calcular a
relacdo entre o valor do CRE Negativo e o CRE Positivo. Este indice & inversamente
proporcional, poisé esperado que a pessoa mobilizasse mais 0 CRE Positivo em relacdo ao
CRE Negativo. A razéo pode variar entre 0,20 e 5,00 sendo que, quanto maior a raz&o, maior
é a utilizacdo do CRE Negativo em relacdo ao CRE Positivo.

CRE TOTAL: indica o total de estratégias de Coping religioso-espiritual mobilizada
pela pessoa para o enfrentamento de estimulos estressores. E obtido pela média entre o valor
médiodo CRE Positivo e a média da inversdo das respostas aos 15 itens do CRE Negativo, ou
seja, como sdo categorias opostas a média se torna inviavel, por isso é feita a inversdo dos
itens negativos, que foram realizadas antes de calcular o resultado final, conforme orientado
pelas autoras da escala.

Embora ndo tenha sido tratada como varidvel dependente, a escala tambeém permite
classificar a pontuagdo de cada respondente quanto a intensidade do CRE-Total, a partir dos
seguintes parametros: nenhuma ou irrisoria (1,00 a 1,50), baixa (1,51 a 2,50), media (2,51 a
3,50), alta (3,51 a 4,50) e altissima (4,51 a 5,00) (PANZINI; BANDEIRA, 2005).

Ja as variaveis independentes foram aquelas obtidas a partir da aplicagdo do
instrumento de caracterizacdo socio demogréfica, as quais foram subdividas em variaveis
categoricas (graude parentesco, religido, escolaridade, ocupacédo e condi¢do marital) e varidveis
numéricas (idadedo familiar, idade da crianca, renda familiar e nimero de hospitalizacdes da

crianca no ultimo ano).

3.6. Organizacao e analise dos dados

Os dados obtidos a partir da aplicacdo dos instrumentos foram organizados e codificados
numa planilha Excel. Apoés, foi exportado para o Software The SAS System for Windows
(Statistical Analysis System), versdo 9.2, no qual foram realizadas as analises estatisticas. Vale

ressaltar que contamos com a assessoria de um estatistico para apoiar nas analises.
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Inicialmente foram aplicados os testes de normalidade de Shapiro-Wilk e de
Kolmogorov- Smirnov para verificar a distribuicdo dos dados. Nas andlises descritivas, as
variaveis categéricas foram apresentadas a partir das medidas de frequéncia absoluta (n) e
percentual (%). Para as variaveis numéricas, foram utilizados os valores de média, desvio
padrdo, valores minimo e maximo, mediana e quartis.

Na etapa analitica, para comparacdo das pontuacGes das variaveis dependentes entre
variaveis categoricas dicotdbmicas foi usado o teste de Mann-Whitney e entre as variaveis
categdricas com trés ou mais grupos o teste de Kruskal-Wallis. Para analisar a relacdo das
variaveis independentes numéricas com as pontuacdes da escala de Coping religioso-
espiritual foi aplicado o calculo do coeficiente de Correlacdo de Spearman, devido a auséncia
de distribuicdo normal das varidveis. Por fim, foi utilizado a analise de regresséo linear
simples emultipla com critério Stepwise de sele¢do, com transformag&o por postos (ranks) das
variaveis sem distribuicdo normal (PITUCH, 2016). Diferencas entre as variaveis foram
consideradas estatisticamente significativas quando p < 0,05 (FISHER et al.,1993).

Os depoimentos da etapa qualitativa foram transcritos na integra e foram analisados
segundo o método de andlise de contetdo indutiva proposto por Bardin (2004). Trata-se de um
método sistematizado em trés etapas: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos
resultados. Na pré-analise foi realizado primeiramente uma leitura flutuante dos depoimentos e
a sequir leituras exaustivas a fim de compreender o material empirico produzido. A etapa de
exploragcdo do material consistiu na codificagdo dos dados a partir das suas semelhancas e
diferengas, onde primeiramente realizou-se o agrupamento dos depoimentos em codigos
iniciais e através destes construiu-se os codigos intermediarios. Por fim, foram criadas trés
categorias tematicas a partir da comparacao de aspectos que se assemelham ou divergem nos
codigos intermediarios e, de acordo com 0s objetivos propostos no presente estudo. A etapa
de tratamento dos resultados compreendeu a inferéncia e interpretacdo dos mesmos no

momento da discussdo, onde foi feita a integracdo com os achados quantitativos.

3.7.  Procedimentos éticos da pesquisa

Considerando o envolvimento de seres humanos na pesquisa, o projeto foi apreciado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de S&o Carlos em cumprimento &
Resolugdo 510/2016 da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa do Conselho Nacional de
Saude (BRASIL, 2016), sendo aprovado em 04/07/2022 sob o ndmero CAAE:
56712522.6.0000.5504 (ANEXO B).
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Buscando zelar pela integridade dos sujeitos envolvidos na pesquisa, foi elaborado o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, no qual, por meio de linguagem simples e
objetiva informava os participantes com relacdo aos objetivos, procedimentos para coleta de
dados, possiveis riscos e constrangimentos, beneficios, garantia de sigilo e respeito ao desejo
de participarem ou ndo do estudo.

Constava no TCLE que a pesquisa ndo proporcionava beneficios imediatos aos
participantes, porém os resultados poderiam ajudar na implementacdo de estratégias de cuidado
que associam as competéncias do cuidar fisico as necessidades espirituais das familias. Os
riscos previstos envolviam algum desconforto no momento de responder as perguntas bem
como riscos caracteristicos do ambiente virtual e meios eletrdnicos em funcdo das limitacfes
das tecnologias utilizadas.

Para minimizar os riscos de violacdo de informacdo nos meios eletrénicos, 0s
pesquisadores se comprometeram apagar as informacdes do ambiente virtual (plataforma
virtual, ambiente compartilhado ou “nuvem”) ap6s download para dispositivo externo de
armazenagem (pen drive). Além disso, a pesquisadora se colocou a disposi¢do para amparar e
confortar o participante caso fosse necesséario e a desisténcia a qualquer momento foi garantida.
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4. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

4.1. Primeiraetapa (QUAN)

4.1.1. Caracterizacao dos familiares e criangas que necessitam de cuidadoscontinuos e

complexos.

Participaram desta etapa 51 familiares de 28 criangas que necessitam de cuidados
continuos e complexos. Dentre os familiares, 28 eram maes, oito tios (as), sete avos (0s),
cinco pais, dois padrastos e uma irma. A média de idade dos familiares foi de 40,27 anos,

sendo a idade minima 18 anos e maxima 77 anos.

A maioria (80,39%) referiu possuir companheiro (a). No que se refere a ocupacéo, 32
(62,75%) exerciam funcdo remunerada. A renda familiar média foi de 3.680 reais. Quanto a
escolaridade, 27 (52,94%) concluiram o Ensino Médio. Sobre a religido, os evangeélicos
predominaram com 20 (48,78%), seguido pelos catolicos 9 (21,95%), 5 (12,19%) testemunhas
de jeova, 4 (9,75%) espiritas, 3 (7,31%) sem religido mais espiritualizados e 10 dos familiares
n&o responderam esta questao.

Em relacdo as criancas que necessitam de cuidados continuos e complexos, a média de
idade foi de 5,8 anos, divididas igualmente quanto ao sexo. A respeito do numero de
internacdes no ultimo ano, 11 (31,8%) foram hospitalizadas pelo menos uma vez. Todas as
criancas necessitavam de pelo menos trés dos quatro tipos de demandas de cuidado (cuidado
medicamentoso, cuidado tecnoldgico, cuidado habitual modificado e cuidado de
desenvolvimento), resultado ja esperado uma vez que este era um critério de elegibilidade da
presente pesquisa.

Embora ndo tenha sido objetivo deste estudo caracterizar as criancas a partir dos
diagndsticos médicos, optou-se por apresenta-los a fim de detalhar o perfil. Assim, 14 (50%)
criangas apresentavam transtornos do neurodesenvolvimento e/ou neuropatias, nove (32%)
com sequelas severas advindas da prematuridade e cinco (18%) com sindromes genéticas e/ou
malformacdo congénita.

A Tabela 1 apresenta detalhadamente a caracterizagdo socio demografica dos
familiares e das criangas que necessitam de cuidados continuos e complexos, segundo as

variaveis categoricas.



Tabela 1: Distribuicdo dos familiares e criancas que necessitam de cuidados continuos e complexos (n=51),

segundo as varidveis socio demograficas categoricas. Sdo Carlos- SP, Brasil, 2022.

Variaveis

n (%)

Parentesco

Mée

Outros familiares
Condicao marital
Com companheiro (a)
Sem companheiro (a)
Escolaridade

Ensino Fundamental

Ensino Médio

Ensino Superior
Ocupagéo

Autébnomo

Com carteira assinada
Do lar/ aposentado
Desempregado
Religido

Catélico

Evangélico

Outros

Missing
Hospitalizacdo

Nenhuma

Uma

Duas ou mais

Missing

28 (54,90%)
23 (45,10%)

41 (80,39%)
10 (19,61%)

5 (9,80%)
27 (52,94%)
19 (37,25%)

11 (21,57%)

21 (41,18%)

16 (31,37%)
3 (5,88%)

9 (21,95%)

20 (48,78%)

12 (29,28%)
10

25 (55,56%)

11 (24,44%)

9 (20,00%)
6
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A seguir, a Tabela 2 apresenta a caracterizacdo dos familiares e criancas que

necessitam de cuidados continuos e complexos segundo as variaveis numericas.

Tabela 2: Caracterizacdo dos familiares e criangcas que necessitam de cuidados continuos e complexos
(n=51), segundo varidveis numéricas. Sdo Carlos/SP, Brasil, 2022.

Variaveis Média D.P Min. Q1 Mediana Q3 Max.
Idades familiares (anos) 40,27 12,23 18 33 38 47 77
Idade crianca (anos) 5,88 2,55 0,67 4 6 7 11
Renda familiar (reais) 3680 2858 1000 1500 3000 4000 12000
Moradores no domicilio 3,98 1,09 2 3 4 5 6

4.1.2 Coping Religioso-Espiritual e fatores relacionados

A Tabela 3 apresenta os valores de média, desvio-padrdo, valor minimo, valor
méaximo, mediana e quartis dos quatro indices passiveis de serem calculados com a aplicacao
da escala de Coping Religioso-Espiritual (CRE-Breve). De acordo com o0s parametros para
interpretacdo dos resultados, ja apresentados no método, observa-se que os familiares tiveram
maior emprego de estratégias positivas em relacdo as estratégias negativas com média da
Razdo CREN/CREP permanecendo em 0,56.
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Tabela 3: Coping religioso-espiritual de familiares de criancas que necessitam de cuidados continuos e
complexos (n=51) de acordo com a média, desvio-padrdo, valor minimo, valor maximo, mediana e quartis. S&o
Carlos/SP, Brasil, 2022.

Variaveis Média D.P. Min. Q1 Mediana Q3 Max.
CRE Positivo 3,28 0,51 203 303 332 3,65 4,00
CRE Negativo 1,82 0,63 1,00 1,40 1,73 2,07 3,93
CRE Total 3,73 0,40 2,75 351 3,83 3,96 4,49
Razdo CREN/CREP 0,56 0,22 0,25 043 0,50 0,61 1,23

*D.P= Desvio Padrao; **Min.= valor minimo; ***Max.= valor maximo.

Segundo os parametros de intensidade do CRE-Total, nenhum participante foi
classificado nas categorias “nenhuma ou irrisoria”, “baixa” ou “altissima”, sendo todos
incluidos nas categorias de intensidade “média” e “alta”. A distribuicdo dos familiares, segundo

as categorias de intensidade do CRE- Total esta apresentada na Tabela 4.

Tabela 4: Distribui¢do dos familiares de criangas que necessitam de cuidados continuos e complexos (n=51)
segundo as categorias de intensidade do CRE-Total. Sdo Carlos- SP, Brasil 2022.

Categorias n %
Média intensidade (2,51 a 3,50) 12 23,52%
Alta intensidade (3,51 a 4,50) 39 76,48%

A seguir, a Tabela 5 apresenta os valores de média, desvio-padrdo, minimo, maximo,
mediana e quartis para os 11 fatores da escala de Coping Religioso-Espiritual (CRE-Breve),
sendo sete referentes ao CRE Positivo e quatro ao CRE Negativo. Esta analise permitiu
identificar que, dentre as estratégias positivas, os familiares utilizaram com maior frequéncia o
"Posicionamento Positivo Frente a Deus" atingindo média de 4,58. Em contrapartida, o fator
positivo “Ag¢des em busca de ajuda espiritual” apresentou menor média entre os familiares deste
estudo (2,35).
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Tabela 5: Fatores do Coping religioso-espiritual de familiares de criancas que necessitam de cuidados continuose
complexos (n=51) de acordo com a média, desvio-padrao, valor minimo, valor maximo, mediana e quartis. Sao
Carlos/SP, Brasil, 2022.

FATORES Média Desvio Minimo Q1 Mediana Q3 Maximo
Padréo

Fator P1- Transformag&o de si e/ou de sua vida. 3,52 0,793 1,77 3,16 3,67 3,94 4,88
POSITIVO

Fator P2-Ac¢des em busca de ajuda espiritual 2,35 0,98 1,0 1,8 2,4 2,8 48

Fator P3-Oferta de ajuda ao outro. 3,46 0,93 1,4 3,0 3,4 42 5,0

Fator P4- Posicionamento positivo frente a 4,58 0,61 1,8 43 4.8 5,0 5,0

Deus.

Fator P5-Acdes de busca do outro institucional. 3,19 0,89 1,0 2,75 3,25 4.0 4,75

Fator P6- Afastamento através de Deus da 4,08 0,9 1,67 3,67 4,33 50 50

religido e/ou espiritualidade.

Fator P7-Busca pessoal de conhecimento 2,98 0,93 1,0 2,33 3,0 3,66 5,0

espiritual.

Fator N1- Reavaliagdo negativa de Deus. 1,52 0,85 1,0 1,0 1,0 1,8 50
NEGATIVO

Fator N2- Posicionamento negativo frente a 2,55 0,99 1,0 2,0 2,33 3,0 50

Deus.

Fator N3-Insatisfagdo com o outro institucional. 1,47 0,95 1,0 1,0 1,0 1,37 4,75

Fator N4 —Reavaliag&o negativa do significado. 2,00 1,05 1,0 1,0 1,67 2,66 4,67

Para identificar os fatores sécios demograficos associados ao Coping religioso-
espiritual foram realizados diferentes testes estatisticos, conforme detalhado no método.
Assim, a Tabela 6 exibe as associacOes testadas junto as varidveis categoricas de interesse a
partir dos testes Mann-Whitney e Kruskal-Wallis. Verificou-se diferenca estatisticamente
significativa entre nimero de hospitalizacdes e CRE Negativo (p=0,029), isto é, familiares de
criancas que ficaram hospitalizadas mais de duas vezes no Gltimo ano utilizaram com menor

frequéncia as estratégias negativas.
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Tabela 6: Coping Religioso-Espiritual de familiares de criangas que necessitam de cuidados continuos e
complexos (n=51) de acordo com as variaveis categdricas de interesse. S&o Carlos/ SP, Brasil, 2022.

Variaveis CRE Positivo CRE Negativo CRE Razéo
Total CREP/CREN
Mediana p Mediana p Mediana p Mediana p

Parentesco 0,208* 0,086* 0,570* 0,334*
Mae 3,37 1,83 3,83 0,53
Outros 3,21 1,53 3,84 0,49

Condicao Marital 0,722* 0,748* 0,822* 0,758*
Com companheiro (a) 3,32 1,73 3,83 0,51
Sem companheiro (a) 3,07 1,63 3,85 0,48

Escolaridade 0,490** 0,377** 0,357** 0,293**
Ensino Fundamental 3,59 1,93 3,91 0,49
Ensino Médio 3,24 1,73 3,81 0,53
Ensino Superior 341 1,47 3,87 0,50

Ocupacgéo 0,458** 0,307** 0,244** 0,094**
Autdnomo 3,44 1,60 3,85 0,47
Carteira assinada 3,24 1,67 3,76 0,54
Do lar/ aposentado 3,37 1,63 3,91 0,46
Desempregado 3,53 2,27 3,55 0,63

Religiao 0,554** 0,626** 0,413** 0,433**
Catdlico 3,44 1,40 3,91 0,42
Evangélico 3,41 1,70 3,83 0,50
Outros 3,25 1,47 3,74 0,50

Hospitalizacdo 0,319** 0,029** 0,468** 0,119**
Nenhuma 3,44 1,73 3,83 0,50
Uma 3,21 1,80 3,81 0,51
Duas ou mais 3,09 1,27 3,90 0,41

* Teste de Mann-Whitney ** Teste de Kruskal- Wallis

Também foi calculado o coeficiente de Correlacdo de Spearman para analisar as
possiveis associa¢fes com as variaveis numéricas, conforme apresentado na Tabela 7. Dentreas
correlagdes estatisticamente significativas destaca-se a correlacdo negativa entre CRE
Negativo e as variaveis idade do familiar e renda familiar, ou seja, quanto maior a idade e a
renda, menor é a adogdo de estratégias negativas. Outra correlacdo negativa identificada foi
entre a variavel namero de moradores e os indices CRE Positivo e CRE Total, indicando queos
familiares que residem com um numero menor de pessoas apresentaram maiores pontuacoes

para as estratégias positivas.



34

Tabela 7: Correlacdo entre Coping Religioso-Espiritual de familiares de criangas que necessitam de cuidados
continuos e complexos (n=51) e as variaveis numéricas de interesse. Sado Carlos/ SP, Brasil, 2022.

Variaveis CRE Positivo CRE Negativo CRE Total Razado CREP/CREN
Idade familiar r= 0.06029 -0.34305 0.32640 -0.33096

p= 0.6743 0.0137 0.0194 0.0177
Renda familiar r= -0.08072 -0.29332 0.19002 -0.23728

p= 0.5734 0.0367 0.1817 0.0936
Moradores no domicilio r= -0.39591 0.28099 -0.46263 0.38184

p= 0.0059 0.0557 0.0011 0.0081
Idade crianca r= 0.09780 -0.18323 0.25079 -0.18784

p= 0.4948 0.1981 0.0759 0.1868

* r=coeficiente de correlacdo de Spearman; P=Valor-P; n=nimero de participantes.

Na sequéncia, a analise de regressdo linear simples foi empregada para estudar o efeito
das varidveis independentes nos quatro indices da escala de Coping Religioso- Espiritual,
conforme Tabela 8. Vale ressaltar que as mesmas variaveis independentes que apresentaram
significancia estatistica nos testes anteriores se mantiveram, a saber: idade familiar, renda

familiar, moradores no domicilio e hospitalizagdes.



Tabela 8. Efeito das variaveis scio demograficas no Coping Religioso-Espiritual de familiares de criancas que necessitam de cuidados continuos e complexos (n=51),
segundo modelo de regressdo linear simples. Séo Carlos/SP, Brasil, 2022.

CRE Positivo CRE Negativo CRE Total RAZAO CREN/ CREP
Variaveis Categorias B
eta (EP)* Beta (EP)* Beta (EP)* Beta (EP)*
(EP) P g EP p o EP P o EP p o
Parentesco Mée (ref.) — — -
Outros familiares
-5.27 (4.16) 0211 00317 ~-7.17(409) 0086 00589 238(421) 0575 0.0065 -4.04(419) 0339 0.0186
Idade familiar Variavel continua 0.06 (0.14) 0.674  0.0036 -0.34(0.13) 0.014 0.1177 0.33(0.14) 0019 0.1065 -0.33(0.13) 0.018 0.1095
Catolico (ref.) - - -
o Evangélico
Religido Outras -4.53 (6.11) 0.463 4.86(6.14) 0.433 -6.21(5.86)  0.296 6.79 (6.00) 0.265
-646(671) 0342 00246 344674 o612 00163 919(644) 0162 0050  746(659) 0265 0038
Ensino Fundamental (ref.) - --- ---
. Ensino Médio
Escolaridade -6.66 (7.28) 0.365 2.67(7.23) 0.713 -5.81(7.23) g.425 546 (7.20) (453
Ensino Superior
1o SHper 235(151) o756 00285 353(747) gzs 00390 021(747) g7g 00412 -131(744) qgg 0049
Condig&o marital Com companheiro (ref.)
Sem companheiro
-1.87(5.29) 0726 00025 -168(528) o752 00021 118(529 0824 00010 -1.62(529) 0761 0.0019
Autdnomo (ref.)
B Carteira assinada
Ocupagdo Do lar/Aposentado -6.45 (5.55) 0.251 -0.72(5.49)  .896 -3.51(5.46) (524 4.16 (5.33)  (.440
Desempregado 0.51 (5.84) 0930 00520 -144(5.78) (gos 00722 295(5.75) (10 00834 -340(561) (548 0.1276
0.71(9.72) 0.942 15.85(9.61) 0.106 -14.36 (9.56) 0.140 18.39(9.33) (055
Renda familiar Variavel continua -0.08 (0.14) 0.573 0.0065 -0.29(0.14) 0.037 0.0860 0.19(0.14) 0.182 0.0361 -0.24(0.14) 0.094 0.0563
Moradores no domicilio Variavel continua -0.44 (0.15) 0.006 0.1581  0.30(0.15) 0.056 0.0788 -0.51(0.15) 0.001 0.2088 0.42(0.15) 0.008 0.1460
Idade crianca Variavel continua 0.10 (0.15) 0.495 0.0096 -0.19(0.14) 0.198 0.0336 0.25(0.14) 0.076 0.0629 -0.19(0.14) 0.187 0.0353
Nenhuma (ref.) - - ---
Lo Uma
Hospitalizagdes -5.44 (5.38) 0.318 3.74(5.04) 0463 -3.96 (5.33)  0.462 4.26 (5.26)  0.422
Duas ou mais
-8.12 (5.79) 0168 00535 _1258(542) o025 O1519 360(573) 0534 00304 909(565 0115 00936

* Beta: valor da estimativa ou coeficiente angular (slope) na reta de regressao; EP: erro padréo de beta. R*: coeficiente de determinacao (% de variabilidade da variavel

resposta explicada pela variavel independente). Varidveis sem distribui¢do normal foram transformadas em postos/ranks.
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Por fim, as variaveis estatisticamente significantes entraram no modelo de regressédo

linear multipla pelo método de Stepwise Backward Wald. Conforme indicado na Tabela 9,

permaneceram com significancia estatistica as relagdes entre a variavel “idade familiar” e

CRE Negativo e, entre “moradores no domicilio” e CRE Positivo, CRE Total e Razao

CREN/CREP. Em suma, os familiares mais jovens obtiveram pontua¢do mais elevada para o

CRE Negativo e, aqueles que afirmaram residir com menor nimero de pessoas apresentaram

melhores indices para as estratégias positivas de coping religioso-espiritual.

Tabela 9: Efeito das variaveis sdcio demograficas no Coping Religioso-Espiritual de familiares de criangas que
necessitam de cuidados continuos e complexos (n=51), segundo modelo de regressdo linear muiltipla. Séo

Carlos/SP, Brasil, 2022.

Variaveis Beta (EP)* p R?
Parcial

CRE Positivo Moradores no -0,44 (0,15) 0,0 0,1581
domicilio 06

CRE Negativo Idade familiar -0,34 (0,13) 0,0 0,1177
14

CRE Total Moradores no -0,51 (0,15) 0,0 0,2088
domicilio 01

Razéo Moradores no 0,42 (0,15) 0,0 0,1460
CREN/CREP domicilio 08

* Beta: valor da estimativa ou coeficiente angular (slope) na reta de regressao EP: erro padrdo de beta. R”:
coeficiente de determinagdo. Critério Stepwise de selecao de variaveis. R? Total: 0.1581. Intercepto (EP): 37.05
(4.10); P<0.001. Variaveis sem distribuicdo normal foram transformadas em postos/ranks.
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4.2. Segunda etapa (qual)

4.2.1. Caracterizacéo dos familiares

Faz-se relevante apresentar brevemente uma caracterizacdo dos participantes da etapa
qual, partindo da perspectiva do enriquecimento possibilitado ao considerar o contexto social
desses familiares. Nesta etapa, todos os 51 familiares foram convidados para responder a
questdo aberta, destes, 15 se dispuseram a relatar sua experiéncia. Para tanto, dos 15
familiares, 11 eram mées, uma avo, uma tia, um pai e um tio. O Quadro 1 abaixo apresenta a

caracterizacdo completa.
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Familiares Parentesco Idade Renda Numero Religido Intensidade Diagnéstico da crianga Idade da Observagéo
Familiar morador CRE Total crianga
P1 o 47 3.500 3 Catdlica Alta Paralisia cerebral (PC) 8 anos Fundadora de uma ONG que ajuda familiares cuidadores
AV cuidadora de criangas com necessidades especiais de sadde.
principal.
P2 Mae 36 4.000 4 Sem religi&o, mais Média Prematuridade extrema 8 meses Deixou o emprego com o nascimento do filho. No
espiritualizada. / Andxia neonatal/ PC/ Broncodisplasia/ momento, crianga hospitalizada.
Erro inato do metabolismo.
P3 Mae 47 1.212 2 Espirita Alta Transtorno do Espectro Austista (TEA) | 9 anos Marido, filho de 4 anos, irmdo e mae faleceram nos
/Sindrome genética Ultimos dois anos. Atualmente, mae solo, exerce o
cuidado sozinha do filho.
P4 Méae 34 2.000 5 Evangélica Alta TEA severo 3 anos Ainda vivencia um processo de aceitagao.
P5 Mae 33 2.500 3 Evangélica Alta TEA severo 6 anos Teve que adaptar sua rotina de trabalho e contar com o
apoio de sua familia para prosseguir.
P6 Maée 51 5.000 3 Espirita Alta PC 10 anos Sofreu trés abortos antes do nascimento deste filho
P7 Tia 38 4.000 5 Evangélica Alta TEA severo 5 anos Auxilia no cuidado, € vizinha.
P8 Mae 40 9.000 4 Evangélica (0) Alta TEA severo 10 anos Desde crianca, o casal frequenta a igreja.
P9 Pai 40 Alta
Mae 38 4.000 4 Catdlica (o) Alta Anoxia neonatal/ PC 4 anos Filhas gemelares, uma evoluiu com anoxia neonatal e a
P10 outra ndo teve intercorréncias. O av0 reside na casa ao
lado.
P11 Avd 64 3.000 sem Alta

informacéo
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P12 Mae 33 2.500 Evangélica Alta Sindrome de Guillain Barré/ paralisia 5 anos Crianga sem comprometimento até os trés anos de idade.
motora
P13 Maée 34 2.000 Testemunha de Média PC/ Microcefalia/ Epilepsia 7 anos Tem um bebé de 8 meses além da CRIANES. No
Jeova momento, a filha estava passando por uma fase de
descontrole do quadro de epilepsia.
P14 Mée 40 3.500 Sem religido, mais Alta PC/ subluxacéo de quadril 6 anos Recentemente a CRIANES foi submetida a um
espiritualizada. procedimento cirlrgico sem sucesso, Serd necessario
novo procedimento,
P15 Maée 43 2.500 Evangélica Alta PC 7 anos Né&o conta com o apoio do esposo no cuidado direto ao

filho, pois ele viaja a trabalho frequentemente.

Quadro 1: Caracterizag¢do socio demografica dos familiares participantes da etapa qualitativa (qual).
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4.2.2 Apresentacdo das categorias tematicas

Os depoimentos dos familiares possibilitaram a construcdo de trés categorias tematicas
intituladas: “Crer em um Deus me fortalece”: alivio do sofrimento por meio da fé em Deus;
Transformagdo no modo de pensar, sentir e agir com o outro e consigo mesmo e Gratidao a
Deus e confianga nos propdsitos divinos. O Quadro 2 apresenta uma sintese de como se deu o

processoanalitico dos depoimentos até a construcdo das categorias tematicas.
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Cadigos iniciais

Cadigos intermediarios

Categorias tematicas

Crer em um Deus me fortalece
Renova nossas forcas todos os dias
Deus é 0 nosso reflgio e a nossa fortaleza sempre

Fé ajudando a enfrentar os problemas do dia a dia

Deus representa tudo nas nossas vidas
Sem Deus e Jesus Cristo eu ndo sou nada
Sem ele ndo estaria aqui hoje

Deus na centralidade

Mentalizando
Clamo de coragéo
Rezando

Oracoes e preces

Estratégia para se conectar com Deus e acessar a espiritualidade

Tem momentos que a gente acha que esta sozinha, que ndo vai conseguir
Choro como todo ser humano

Tem dias que a gente esté abatido

Fraquejei

Deixou-me revoltada

Momentos de fraqueza

“Crer em um Deus me fortalece”: alivio do sofrimento
por meio da fé em Deus

A crianca veio para me melhorar como pessoa

Eu jamais seria a pessoa que eu sou hoje, se Deus néo tivesse me dado ele
Eu aprendi muito com esses desafios que tenho enfrentado

Eu tento me policiar para ser melhor

Reflexao de suas atitudes

Amando o préximo, exercendo a caridade.
Dentro de uma ONG ajudando mées
Ajudando pessoas com amparo psicolégico, dando ateng&o e cuidados.

Oferta de ajuda ao préximo

N&o sou uma pessoa de igrejas, eu criei a minha prépria igreja
dentro da minha casa.

Eu ndo me apego a religido nenhuma, eu me apego a Deus.
Deus, Jesus é acima de qualquer religido.

Eu n&o sou uma pessoa 100% religiosa

Eu parei de ir as igrejas, mas eu tenho muita fé em Deus.

Ressignificando a religido e/ou instituices religiosas

Transformacéo no modo de pensar, sentir e agir com o
outro e consigo mesmo.

Agradeco por Deus ter confiado em mim, para cuidar, amar e proteger ele.

Tudo tem um proposito
Eu confio nele

Gratiddo a Deus

Se Deus quiser levar ele, eu aceitaria.

Se ja tinha cumprido a miss&o dele, podia ir embora.
Ja néo precisava sofrer

Isso um dia vai ter fim

Aceitacéo da terminalidade

Crer em milagres
Ele vai ser uma crianca totalmente normal
Para Deus nada é impossivel

Esperanca de melhora

Gratiddo a Deus e confianca nos propositos
divinos

Quadro 2: Sintese do processo analitico dos dados qualitativos.
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4.2.2.1 “Crer em Deus me fortalece”: alivio do sofrimento por meio da fé em
Deus

Ao relatarem suas vivéncias, o primeiro aspecto enfatizado diz respeito a crenca em uma
forca superior traduzida por elas como “fé” que as ajudaram a enfrentar os “momentos dificeis”

como o impacto do diagndstico, por exemplo.

[..] nos momentos dificeis, por exemplo, o
diagnostico, que foium momento que me abalou muito. Eu busquei fé, busquei a forca
em Deus /...] porque crerem Deus me fortalece, crer em Deus me faz ter confianca, me
faz acreditar que apesar de tudo ele estd comigo. (P8, mae)

[...] quando eu encontro momentos dificeis na vida,
eu me pego rezando, faco minhas oragdes e peco para que eles me fortalecam e me
ajudem a enfrentar aquela situacéo. (P14, mae)

O momento da descoberta da condicdo da crianga, muitas vezes, € permeado por
sentimentos negativos em relagcdo a si mesmo, como culpa, revolta, desamparo e magoa,
sentimentos classificados como Coping religioso-espiritual negativo. Contudo, mesmo diante
de intensa fragilidade exaltam a importancia da “fé em Deus” para obter forcas e prosseguir.

[...] Logo no momento em que ele nasceu eu senti
que havia algo errado, mas ndo sabia explicar o que estava acontecendo [...] eu
fraquejei muito, eu achava que tudo havia um culpado que tudo estava errado e quando

eu o vi, algo me deixourevoltada [...] Eu ndo tinha forcas|...] Hoje eu digo que o que
me faltava era fé. (P1, av0)

Tem momentos que a gente até acha que esta
sozinha, que ndo vai conseguir, as vezes até choro como todo ser humano, mas ai
novamente eu volto a mentalizar, volto a me fortalecer e acreditar nesse ser maior que é
0 nosso Deus. (P14, mée)

No caso da mée numero trés, para além da existéncia do filho que necessita de cuidados
continuos e complexos, outros eventos estressores estiveram presentes relevando
simultaneamente pensamentos e comportamentos positivos e negativos para lidar com os
desafios vividos.

[...] depois que eu perdi meu filho mais novo, meu
irmao, meu esposo e minha mae, eume apeguei muito mais [.../ Eu tentei cometer o
suicidio, porque eu néo aceitei [.../ e ai Deusque me salvou, foi Deus que me tirou
disso, entdo eu peco perddo a Deus todo momento que eu posso e agradeco a

Deus/...] Deus ndo me abandonou em nenhum instante da minha vida/f...]eu confio
nele, na minha dor, na minha tristeza, na minha angustia. (P3, mée)

Como as demandas exigidas pelas criangas que necessitam de cuidados continuos e
complexos sdo permanentemente desafiadoras, a fé também foi retratada como alicerce para

encarar a rotina diaria.



42

[...] tudo eu acho que depende da nossa fé, para
a genteconseguir se acalmar, porque é muito dificil o dia a dia com essas criancas
[...] (P3, mée).

E afé que nos traz esperanca para o dia de amanha
[...] afé

ela é um fundamento, é a base, é o alicerce da minha
vida, sem ela ndo conseguiria enfrentaros problemas do dia a dia. (P.7, tia)

[...] Deus esta presente no meu dia a dia, sempre, eu
tenhomuita fé e sempre penso positivo. Tem dias que a gente esta abatido sabe, somos
seres humanos s6 que no outro dia eu ja levanto a cabeca e creio que Deus me deu
uma nova oportunidade, de estar respirando, entdo quando a gente é grato pelas
pequenas coisas Deusse faz presente em tudo. (P5, mée)

Deus e Jesus Cristo estao presentes em minha vida a
cadasegundo, porque sem Deus e Jesus Cristo eu ndo sou nada. (P6, méae)

Meu dia a dia, Deus é tudo [...] porque sem a ajuda
de Deus, ndo tem como a gente sobreviver nessa terra. O ser humano que nao tem uma
direcdo, que ndo acredita em nada, fica muito mais dificil [...] entdo é importante a
gente ter um pensamento positivo logo pela manhd, é importante a gente estar
buscando algo que vem deDeus, a forca que vem de Deus para o nosso lar, para a
nossa familia. (P4, mae)

A minha fé no Senhor Jesus é que me faz seguir...
Tudo estdnas maos do Senhor, a fé nos leva muito além do que possamos imaginar
creio que renova nossas forgas todos os dias. (P15, mae)

Deus é tudo na minha vida. Sem ele néo estaria aqui
hoje.Deus € 0 nosso reflgio e a nossa fortaleza sempre [...] Peg¢o a Deus todos os dias,
saude, forca e sabedoria (P11, mae)

[...] crendo em Deus com fé acordo todos os dias,
Deus representa tudo nas nossas vidas. (P12, av0)

A sequir, estdo exemplos de estratégias para se conectar com Deus e/ou acessar a
espiritualidade que foi revelada pelos familiares.

Eu j& acordo pela manhd faco uma oragdo,
agradecendo aDeus pela noite, agradecendo pela satde (P4, mée)

Todos os dias eu estou lendo a biblia, todos os dias
eu paropara orar, tento estar conectado [ .../ Eu tento seguir nessa linha [...] légico
que a gente falha, eu sou humano, mais esse é 0 meu proposito, 0 meu
direcionamento. (P9, pai)

No dia a dia eu procuro em todos 0s momentos,
sempre queeu posso estar mentalizando (P14, mae)

Acredito que sempre que eu preciso ele estd na
minha vidasim, que eu s6 clamo de coracao e ele sempre me ajuda [...] (P13, mée)



43

4.2.2.2 Transformacédo no modo de pensar, sentir e agir com 0 outro e consigo mesmao.

A experiéncia de cuidar de uma crianca que necessita de cuidados continuos e
complexos foi interpretada por alguns familiares como uma possibilidade de crescimento

espiritual e transformacao pessoal.

[...] Eu acho que eu jamais seria a pessoa que eu
sou hoje,se Deus nao tivesse me dado ele. (P1, avd)

[..] A minha filha é o meu milagre divino, ela
renasceu denovo e eu aprendi muito com esses desafios que tenho enfrentado todos
os dias. (P11, méae)

Os familiares trouxeram também exemplos de transformacGes no modo de agir
mediante praticas caritativas, seja por meio de ora¢des, apoio emocional ou mesmo apoio

material aqueles que necessitam.

Eu vejo que tudo tem um proposito, se eu ndo
tivesse que passar por tudo que eu estou passando, eu jamais estaria dentro de uma
ONG, ajudando mées [...] a chorar junto quando elas perdem um filho. (P1, avo)

Eu tento aplicar em minha vida o evangelho de
Jesus, amando o préximo, exercendo a caridade, eu tento ser melhor hoje do que eu
fui ontem, eu tento me policiar para ser melhor. (P6, mée)

[...] dentro da religido e da espiritualidade, tento
ajudar aspessoas, tento ouvir também as pessoas que precisam e assim eu vou indo, e
vou conseguindoforcas para tocar. (P14, mae)

[...] eu faco as minhas preces, as minhas oragdes,
peco ndosd por mim, como pela minha familia, os meus amigos, os meus familiares, 0s
meus vizinhos. Eu acho que as mées teriam que se unir e uma ajudar a outra para
conseguir ajudar os seusproprios filhos, se vocés acharem alguma mée que queira
conversar pode passar meu nimero. (P3, mae)

[...] eu sempre tive grandes exemplos na minha
casa, 0s meus pais sempre foram pessoas muito corretas, muito honestas, sempre
ajudaram muito asoutras pessoas tanto contribuindo com necessidades como comida,
como também ajudando pessoas com amparo psicoldgico, dando atencao e cuidados,
entdo eu cresci nesse ambiente.(P8, mée)

A extenuante demanda de cuidados exigida por essas criangas bem como, as
dificuldades relacionadas a mobilidade de um lugar para o outro repercutiram na forma como
os familiares se relacionam com as institui¢des religiosas.

Acredito muito na igreja catélica, mais com ele

principalmente, eu criei a minha propria igreja dentro da minha casa. A minha
opinido, é que Deus estd em todos os lugares. (P1, avd)

[...] eu sempre fui estudante da biblia da
testemunha de Jeova, mas depois que minha filha nasceu eu parei de estudar, parei
de ir as igrejas, parei com tudo. Mas eu tenho muita fé em Deus, mesmo eu nédo indo



44

na igreja, mesmo nao frequentando, eu pego para Deus no meu intimo e pronto.
(P13, mae)

Os relatos abaixo valoram a dimenséo “espiritualidade” em detrimento da dimenséo
“religiosidade”:

A gente se apega a Deus, eu ndo me apego a
religido nenhuma. Eu me apego a Deus. (P2, mée)

Para mim Deus, Jesus é acima de qualquer
religido, placade igreja em si. Quando a gente tem fé e ele estad em seu coracgao, ele
vai caminhar com vocéonde vocé estiver. (P5, méae)

[...] eu ndo sou uma pessoa 100% religiosa, mais
eu tenho muita fé e acredito em um ser supremo, que é 0 nosso pai que é Deus,
acredito na nossa senhora, que é nossa mde, e acredito muito na espiritualidade
também (P14, mée)

4.2.2.3 Gratid&o a Deus e confianca nos propdsitos divinos

A fé em Deus e a confianca nos propdsitos divinos auxiliaram os familiares a
construirem recursos proprios para lidar com a experiéncia de ter uma crianga que necessita de
cuidados continuos e complexos.

Entdo desde pequena, eu sempre acreditei que
existia um Deus, que me amava e que cuidava de mim e que se fosse a situacdo que
acontecesse na minha vida, sendo boa ou ruim, seria porque ele permitiu e ele
estaria ao meu lado. (P8, mée)

[...] Ele sabe que eu entrego na méo dele e que
seja feita avontade dele né, isso me ajuda, me da um pouco de forca sabe, porque
também eu sei que euposso contar com Deus. (P13, mée)

A crenca de que para Deus nada é impossivel fortalece os sentimentos de esperanga com

relacdo a melhora clinica ou definitiva recuperacédo da crianca.

Se Deus quiser logo a gente vai ter alta, ndo sei
quando, mas esta caminhando para gente ter alta. Logo ele vai tirar tudo isso [se
referindo aos dispositivos como sonda, oxigénio, por exemplo,], logo ele vai ser uma
criancga totalmente normal, se Deus quiser e eu espero que isso seja bem proximo do
que eu imagino, é tudo queeu espero. (P2, mae)

Ela sempre lutou pela vida, entdo eu acredito que
a nossa fé e a forca dela sobreviver, a vontade dela sobreviver, é que faz com que a
gente consiga superar todos os desafios [...] a nossa fé, faz a gente crer em milagres,
que em algummomento ela pode se superar e pode mostrar uma grande melhora e
evoluir muito também. (P10, mée)

Ademais, mesmo diante de todas as adversidades e desafios que permeiam o cotidiano

desses familiares e criancas, 0s mesmo manifestaram gratidao a Deus pelas conquistas.

[...] eu agradeco todos os dias a hora que eu
acordo, queeu vejo que ele acordou, ganhei o meu dia, ndo importa se tem ou ndo tem
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nada para comer,0 que vem a acontecer durante o dia, desde que ele acorde. (P1,
avo)

[...] Hoje s6 tenho a agradecer. Ele esta
engordando coisa que ndo fazia. Ele esta interagindo, porque ele ndo fazia [...] E
hoje esta indo bem/...] Acho que é s6 isso que eu tenho para fazer para o resto da
minha vida, é agradecer por ele.(P2, mée)

[...] eu agradeco, porque tudo que eu estou
conseguindo a beneficio do meu filho, eu acho que é Deus me ajudando, Deus me
guiando, entdo eu tenhoessa coisa comigo, porque assim, eu vejo que tem filas na
APAE para tratamento e eu agradego porque eu ja consegui isso para ele. (P3, mée)

[...] sempre em minhas oracdes eu agradeco a
Deus porter me concedido a honra de ser mae, porque eu tive trés abortos, fiz muitos
tratamentos para poder ter o meu filho [...] Peco a Deus que ele nos ilumine nos
conduzindo para os médicos e terapeutas adequados ao nosso filho [...] Eu pego
saude a ele e a nés pais tambémpara poder cuidar dele. (P6, mae)

Por fim, a aceitagdo da terminalidade também perpassa pela crenca nos propdésitos
divinos, mas, € motivada principalmente pelo desejo em cessar o sofrimento fisico geralmente

experienciado pelas criancas que necessitam de cuidados continuos e complexos.

[...] &s vezes falam que eu sou dura quando eu
digo que a hora que Deus quiser levar ele, eu aceitaria, porque eu ndo aceito o
sofrimento [...] eu javi tanto esse moleque lutar pela vida, esse menino tem uma
forca tdo grande [...] eu ndo quero ver ele sofrer, se for para mim ver ele sofrer, eu
aceito a partida[...] a dor da perda vai vir né, mais a dor do sofrimento, também
vivo, é pior. (P1, avo)

[...] J& pedi também a Deus que se ele ja tivesse
cumpridoa misséo dele, podia ir embora, entdo ja ndo precisava sofrer. (P2, mée)
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5. DISCUSSAO

Na presente investigacdo, a renda familiar média foi de 3.680 reais e 62,75% dos
participantes exerciam algum tipo de funcdo remunerada formal ou informal. Este resultado
indica uma condicdo socia econdmica mais favoravel quando comparado com a realidade de
outro estudo brasileiro realizado com mdes cuidadoras de CRIANES (BALDINI et al, 2021).
Segundo este estudo, 60% das participantes referiram ser “do lar” e a renda familiar média
permaneceu em 1.949 reais. Uma explicacdo para tal discrepancia pode ser a inclusdo de outros
familiares para além da figura materna.

No que se refere a religiosidade e espiritualidade, 76,48% dos familiares utilizaram com
alta intensidade o Coping Religioso-Espiritual, inclusive com maior emprego de estratégias
positivas em relagdo as negativas. Tal achado se assemelha ao encontrado em um estudo
realizado com cuidadores informais de criangcas com fissura de labio e/ou palato alimentadas
exclusivamente por sonda onde o CRE Positivo atingiu média de 3,30 e o CRE Negativo 1,88
(FARINHA et al., 2022). Ademais, corrobora com os relatos qualitativos da presente
investigacdo os quais foram majoritariamente de cunho positivo Em outras palavras, a
importancia atribuida a religiosidade e espiritualidade expressa nos depoimentos dos familiares
refletiu em indices altos de CRE Positivo.

Outro resultado observado foi a associacao estatisticamente significativa entre idade do
familiar e Coping Religioso-Espiritual, ou seja, familiares mais jovens obtiveram maior
pontuacdo para CRE Negativo. Esse aspecto também foi reforgado em uma revisao integrativa
sobre a temaética, indicando que a idade avancada influencia na préatica do Coping religioso-
espiritual entre cuidadores informais, sugerindo uma maior valorizacdo da espiritualidade com
0 amadurecimento e processos vivenciados (FARINHA et al., 2021). Outra explicagdo para
tal associacdo pode ser o impacto inicial e negacao da realidade no momento de confirmagéo
do diagndstico, fase em que geralmente os pais estdo mais novos. Nesse sentido, o relato de
uma das avos participantes da etapa qualitativa, que ja vivenciava a condi¢do do neto ha oito
anos, exemplificou esse sentimento de revolta no momento do nascimento da crianga e
gradual fortalecimento e aceitagdo pautada na fé com o passar dos anos.

Verificou-se ainda, na analise quantitativa, que os familiares de criancas que foram
hospitalizadas por mais de duas vezes no ultimo ano utilizaram com menor frequéncia as
estratégias negativas de CRE. Esse achado pode ser respaldado pelos apontamentos de Silveira
e colaboradores (2022) os quais afirmam que nos momentos dificeis, como a hospitalizacéo, o
apoio espiritual representa importante fonte de esperanca e ajuda para as familias se
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fortalecerem e se superarem (SILVEIRA et al., 2022), ou seja, ha maior busca pelas préticas de
coping religioso-espiritual positivas. Todavia, dos 15 familiares que participaram da etapa
qualitativa, duas maes se enquadraram na classifica¢do “intensidade média” para CRE Total e
os demais familiares permaneceram com “intensidade alta”. Ambas as maes estavam
passando por momentos de piora clinica da crianca o que, a priori, ndo se alinha com os
resultados estatisticos.

Como mencionado anteriormente, a escala de CRE-Breve possibilita analisar indices
fatoriais secundarios relacionados a cada um dos temas-titulos. Nesse estudo, dentre as
estratégias positivas, o fator "Posicionamento Positivo Frente a Deus” obteve maior
pontuacdoatingindo a média de 4,58. Esse fator se refere a comportamentos onde o individuo
estabelece maior aproximacdo com Deus em busca de forca, apoio e protecdo. A categoria
tematica “Crer em Deus me fortalece”: alivio do sofrimento por meio da fé em Deus
corrobora com esse resultado quantitativo uma vez que as falas caracterizam a fé em Deus
como o principal mecanismo para enfrentar os desafios didrios de cuidar de uma crianga que
necessita de cuidados continuos e complexos.

Numa investigacdo qualitativa realizada na Indonésia, todos os pais e cuidadores de
criancas com necessidades especiais descreveram a fé ou a espiritualidade como fonte de
conforto, paz e esperanga, crendo que Deus esté junto a eles, o que os ajuda a ter confianga para
enfrentar a situacdo (ASA et. al.2021). Afirmaram ainda, realizar rituais religiosos como oragéo
e suplica para suportar as adversidades do mesmo modo que o presente estudo onde 0s
familiares elencaram a oracdo, leitura da biblia, mentalizacdo positiva e o clamor para se
conectar com Deus e/ou acessar a espiritualidade.

Os depoimentos que constituiram a categoria temética “Gratidao a Deus e confianca
nospropositos divinos™ indicaram a crenca na existéncia de algo superior que esta no controle
de todas as coisas bem como, a esperanca de que nada é impossivel perante Deus,
corroborando com a literatura sobre o tema. A religido e espiritualidade desempenharam um
papel fundamental no processo de aceitagdo de familiares de criancas atendidas num
ambulatorio deoncologia pediatrica do Ird (AKABERIAN S et al., 2021). A crenca em um
Deus que esta no controle da vida e da doenca representou importante fonte de conforto aos
pais de criangas comdoenca pulmonar rara nos Estados Unidos da América (PURCELL et.al.
2015). A espiritualidade e crenga em um ser superior facilitaram a adaptacdo de familias
frente a condicgdo de deficiéncias multiplas da crianca, ndo s6 no momento do diagnéstico como
tambémdurante os cuidados diarios (DANTAS; NEVES; RIBEIRO et al., 2019).
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A esperanga com relacdo a melhora clinica ou definitiva recuperacdo da crianca que
necessita de cuidados continuos e complexos foi verbalizada pelos familiares do presente
estudo. Segundo pesquisa que buscou analisar narrativas sobre a esperanca de familias de
criancas com doencas crénicas, essa esperanca € do tipo expectante, ou seja, projeta um futuro
desejado, geralmente, em busca de “uma vida normal e feliz” (LEITE et al., 2021). Todavia,
os autores problematizam que a esperanca é dindmica e vai se transformando ao longo da
experiéncia com a situacdo de adoecimento. Na mesma direcao, Purcell e colaboradores (2015)
também levantaram que os pais de criangas com doenca pulmonar rara inicialmente buscavam
a intervencdo Divina em busca de um milagre imediato, com o tempo passaram a rogar e
agradecer pelas pequenas conquistas do dia a dia.

O desafio enfrentado diante da situacdo de assistir uma crianga que necessita de cuidados
continuos e complexos revelou nos participantes a necessidade de refletir sobre suas atitudes e
buscar um novo propdsito na vida. Nos depoimentos da categoria “Transformag¢do no modo de
pensar, sentir e agir com o outro € consigo mesmo” mencionaram a incorporagdo de praticas
caritativas mediante apoio emocional e material aqueles que necessitam. Esse achado também
se alinha aos dados quantitativos uma vez que os fatores “Transformagao de si e/ou de sua vida”
e “Oferta de ajuda aos outros” obtiveram pontuacdes elevadas, com média de 3,52 e 3,46,
respectivamente. Nessa dire¢do, estudo realizado com 30 mées de criangas com paralisia
cerebral observou que a maioria atribuiu significado positivo a doenca do filho, compreendendo
tal vivéncia como uma forma de aprendizado e evolucdo pessoal. Relataram ainda, maior
empatia, compaixao e amor ao proximo (FELIPPE, 2017).

Outro aspecto que merece destaque diz respeito as menores pontuacdes para os fatores
de CRE Positivo que tratavam da aproximagdo com as institui¢@es religiosas, atingindo média
de 2,35 para o fator “Ag¢des em busca de ajuda espiritual” e 3,19 para “Ac¢des de busca do outro
institucional”. As vivéncias narradas pelos familiares seguiram uma perspectiva similar ao
retratarem que 0 nascimento da criangca provocou certo distanciamento das instituices
religiosas em virtude da exaustiva demanda de cuidados exigida pela crianca.

Segundo a literatura, os cuidados especializados, o alto nivel de vigilancia e a sobrecarga
dos cuidadores resultam em restri¢do social das familias de criancas que necessitam de cuidados
continuos e complexos (AKABERIAN; 2021; DANTAS; NEVES; RIBEIRO et.al 2019).
Nascimento e colaboradores (2015) acrescentam ainda que, conforme a crianca vai se
desenvolvendo, as atividades a serem realizadas se tornam mais dificeis, inclusive a locomogéo
de um lugar para o outro. Além do mais, os autores levantaram que o tempo disponivel para

realizar outras atividades, como buscar conhecimento nas instituicdes ou nos livros sagrados
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também ficou comprometido.

Ainda, muitas dessas criancas sdo altamente susceptiveis a infeccdo, como
consequéncia, os familiares ficam restritos ao lar para evitar exposi¢cdo (PURCELL et al.,
2015). Esse afastamento social também pode ser justificado enquanto uma estratégia de
protecdo dos familiares para evitar comportamentos de discriminagdo e estigma perante a
deficiéncia da crianca (ASA et al., 2021). Segundo metassintese qualitativa, a restri¢cdo social
pode ser uma tentativa dos pais de protegerem a si mesmo e aos seus filhos dos padrdes de
aceitacdo social definidos na sociedade (DANTAS; NEVES; RIBEIRO et al., 2019).

LIMITACOES DO ESTUDO

Embora os resultados desse estudo encontrem respaldo na literatura, € valido apontar as
limitacBes. A principal refere-se ao delineamento transversal que limita a identificacdo de
relacGes de causa e efeito na etapa quantitativa. Outra possivel limitacdo foi o nimero reduzido
de participantes na etapa quantitativa. Para tanto, faz-se importante o desenvolvimento de

novos estudos com delineamento longitudinal e inclusdo de maior quantitativo de familiares.
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6. CONCLUSOES

Os resultados do presente estudo responderam satisfatoriamente a todas as questfes
de pesquisa. Assim, respondendo a primeira questdo de pesquisa tem-se que, de maneira geral,
os familiares utilizaram com maior frequéncia as estratégias positivas de coping religioso-
espiritual em relagdo as estratégias negativas. Dentre as caracteristicas socias demogréaficas
que influenciaram o uso do Coping religioso-espiritual destaca-se a idade do familiar e
nimero de moradores no domicilio, variaveis que mantiveram associagdes estatisticamente
significativas no modelo de regresséo linear multivariado. Desse modo, conclui-se que os
familiares mais jovens utilizaram com maior frequéncia as estratégias negativas e aqueles que
afirmaram residir com menor nimero de pessoas apresentaram melhores indices para as
estratégias positivas de coping religioso-espiritual. J& os depoimentos dos familiares de
criangas que necessitam de cuidados continuos e complexos revelaram uma experiéncia
marcada pela confianca nos designios de Deus e alivio do sofrimento proporcionado pela fé.

Quanto as contribuicdes desse estudo destaca-se seu potencial em consubstanciar a
literatura existente a cerca da religiosidade e espiritualidade entre familiares de criancas que
convivem com condigdes cronicas de salde. Ademais, recomenda-se que a enfermagem
pediatrica institua um novo paradigma de cuidado de modo a considerar as necessidades

espirituais e religiosas das familias ao planejar suas aces.
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APENDICES E ANEXOS

APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO

COPING RELIGIOSO E ESPIRITUAL ENTRE FAMILIARES DE CRIANCAS COM
NECESSIDADES DE CUIDADOSCONTINUOS E COMPLEXOS.

(1/2)
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
{Resolugao N"510/2016 do Conselho Nacional de Saude)

COPING RELIGIOSO E ESPIRITUAL ENTRE FAMILIARES DE CRIANCAS COM
NECESSIDADES DE CUIDADOS CONTINUOS E COMPLEXOS.

0Ola, meu nome é Bruna Josiane de Lima, sou enfermeira e aluna do Programa de Pds-
Graduacédo em Enfermagem na Universidade Federal de S&o Carlos. Gostaria de convida-lo (a) para
participar voluntariamente de uma pesquisa cem familias de criangas que necessitam de cuidados
continuos e complexos, ou seja, aquelas criangas que por apresentarem um estado de saude mais
fragilizado, podem necessitar do uso continuo de medicamentos, uso de dispositivos para se
alimentar ou respirar, atendimento com equipe multiprofissional entre outros cuidados de satde.
Minha orientadora € a Profa. Aline Crisliane Cavicchioli Okida.

O objetivo deste trabalho & analisar o guanto as familias utilizam da religiosidade e
espiritualidade para lidar com a situacdo de ter uma crianga que requer cuidados continuos e
complexos. Para tanto, se estiver de acordo, participara da pesquisa respondendo a um formulario
online com perguntas sobre como vocé utiliza da espiritualidade-religiosidade em sua vida e
perguntas sobre vocé e a crian¢a como idade. escolaridade, renda familiar, estado marital e estado
de salde.

Com relagéo ao tempo que devera disponibilizar, acredito que 20 minutos sejam suficientes.
Sua participacdo € voluntaria, vocé tem a liberdade de se recusar a participar da pesquisa, bem
ceme, a qualguer momento pede deixar de participar, sem nenhuma penalizagédc ou prejuizo.
Tambem Ihe sera garantido o direito de n&o responder qualquer questao, sem necessidade de
justificativa. Se apos a leitura deste termo n&o desejar participar, basta fechar a pagina do navegador
e os dados néo serdo registrados nem utilizados no estudo.

Os resultados desse estude serdo apresentados em congressos e publicades em revistas
cientificas, no entanto, seu nome e o da crianga nédo aparecerdo. E importante destacar que lhe é
garantido o acesso aos resultados caso tenha interesse. Ressalto que sera realizado o download
dos dados coletados para um dispositivo eletrénico local (pen drive ou HD externo) e excluido todo
e qualquer registro da plataforma virtual, ambiente compartihado cu "nuvem", ficando sob
responsabilidade do pesquisador o armazenamento adequado dos dados coletados. bem como os
procedimentos para assegurar o sigilo e a confidencialidade das informagées do participante da
pesquisa. Aceitando em participar da pesquisa, sugerimos que ao finalizar o preenchimento das
respostas vocé também guarde em seus arquivos uma copia do formulario eletrénico.



1.

(22)
Esta pesquisa nao proporciona beneficios imediatos aos participantes, porém os resultados
poderao ajudar na implementacdo de estratégias de cuidado gue associam as compeléncias do
cuidar fisico as necessidades espiriluais das familias. Os riscos previstos podem envolver algum
desconforto no momento de resposla as pergunias bem como riscos caracteristicos do ambiente
virtual e meios eletrénicos em funcdo das limitacdes das tecnologias utilizadas. Ainda, existe a
limitag@o do pesguisador em assegurar tolal confidencialidade dos dados devido ao polencial risco
de violagdo de informacio nos meios eletrdnicos, para tanto, reforgo que tedo o malerial da pesquisa
sera apagado do ambiente virtual (plataforma virtual, ambiente compartilhado ou “nuvem”) e sera
realizado downioad para dispositivo exteme de armazenagem (pen drive ou HD extemno). Alem disso,
nos colocaremos a disposicdo para amparar @ confortar o pariicipante caso seja necessano e a
desisténcia a qualquer momento sera garantida.

Vocé ndo tera nenhum custo ou retnbuicde financeira ao participar ¢o estudo. Entretanto, &
garantico ao participante da pesquisa direrto a incenzagdo conforme as leis vigentes no pais caso
ocorra dano decomente de sua pariicipacdo na pesquisa, por parte do pesquisador, do patrocinador
e das instituigdes envolvidas nas diferentes fases da pesquisa.

Informo que o projeto foi aprovado pele Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da
Universidade Federal de Sao Carlos, que tem a finalidade de preteger eticamente os pariicipantes
da pesguisa e contribuir no seu desenvolvimento dentro dos padres éticos. O CEP funciona na Pro-
Reitoria de Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos, localizada na Rodovia Washington
Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 -CEP 13.565-905 - Sao Carlos - SP - Brasil. Fone (16) 3351-9685.
Endereco eletronico: cephumanos@ufscar.br Caso tenha alguma duvida, fica garantido qualkquer
esclarecimento antes e durante a pesguisa. Caso deseje entrar em contato, estaremes & disposi¢ao
pelo lelefone (16) 997229630 ou pelos e-mails brunajosiane lima@aomail.com ou
alineokido@hotmail.com.

Apos a leitura deste termo. se aceilar participar da pesquisa, preencha o seu nome completo
e assinale a opcéo (concordo em participar da pesquisa), o seu aceite eletrénico comrespondera a
assinatura deste termo (TCLE). Vocé podera impnmir uma via deste termo, ou se desejar, o
pesquisador podera encaminhar uma via assinada por e-mail ou da maneira como preferir. Reforgo
que caso ndo deseje parlicipar basta fechar a pagina do navegador. Somente apos o seu aceite,

vocé sera direcionado para o formulério da pesquisa (na proxima se¢éo).

Bruna Josiane Lima
Enfermena. Estudante do Carso de Pés Graduagio em Enfermagem- UFSCar
Tel (16) 997229630/ E-mail: bunajosiane lima@ gmail com

Vocé concorda em participar desta pesquisa?

( ) Concordo
( ) Nio Concordo
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APENDICE B

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS
SOCIODEMOGRAFICA

As primeiras perguntas sao sobre vocé, familiar da crianca:

1. Qual o seu nome?

2. Qual o seu sexo?
() Feminino
() Masculino

‘: — ) Outro:

3. Qual a sua data de nascimento?

4. Qual a cor da sua pele/raga?

( 3 Branco (a)
) Preto ()
4/7‘) : ”
./ Pardo (a)
“—) Amarelo (a)
) ftndio (a)
Outro:
5. Qual sua escolaridade?
() Nio frequentei escola

(__) Ensino fundamental incompleto

(__) Ensino fundamental completo

() Ensino médio incompleto

{ ) Ensino médio completo

() Superior incompleto
) Superior completo

() P6s-Graduaglo incompleta

j) Pés-Graduagio completa

Outro:



6. Qual a sua ocupagao?

@ Auténomo (a)

C) Trabalho com carteira assinada
(:) Trabalho informalmente
C) Do lar/aposentado (a)

C) Desempregado (a)

(:) Outro:

7. Qual a sua situagdo conjugal?

C) Com companheiro (a)
Q Sem companheiro (a)

8. Qual a sua renda familiar média?

(Soma dos rendimentos de todas as pessoas que moram com Voceé).

9. Qual seu grau de parentesco com a crianga?

Q Maie
C) Pai
() rmio (a)
() Tia(o)
A
Q Avo
C) Madrasta
() Padrasto
() Outro:

10. Qual o nome da crianga?

11. Vocé € o principal cuidador da crianga?

O sim
() Nao

12. Em média, convive quantas horas com a crianca por dia?

13. Vocé ajuda no cuidado didrio da crianga?
O sim
O o

14. Com relagio a sua religiao/doutrina/crenca, vocé se considera:

Q Ateu (nio acredito em Deus)

Q Sem religido, mas espiritualizado (a), acredita em Deus, mas nio pertence anenhuma
religido.

() Catélica
@ Evangélica

Espirita

Q Protestante

C) Testemunha de Jeovi

C) Prefiro nio responder essa pergunta!

C) Outro:




As préoximas perguntas sao referentes a crianga.

1. Qual a data de nascimento da crianga?

2. Qual o sexo da crianga?

@ Feminino
@ Masculino
@ Outro:

3. A crianga frequenta a escola?
( ) Sim
( ) Ndo

(: > Nio se aplica (selecione essa op¢io se a crianga nio estiver em idade escolar)

4. Qual o diagnéstico médico da crianga?
5. Ele(a) faz uso de algum medicamento continuo?
s
() NAO
6. Caso a resposta anterior seja SIM, quantos e quais medicamentos?

7. Ele (a) faz acompanhamento com a fisioterapia?

() sim
C) Nio

8. Ele (a) faz acompanhamento com a fonoaudiologia?
() sim
© Nio

9. Ele (a) faz acompanhamento com a terapia ocupacional e/ou psicologia?
) sim
@ Nio

10. Ele (a) se alimenta por sonda nasogdstrica ou gastrostomia?
() sim
O Nio
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12,

13.

14,

15,
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Ele (a) faz uso de algum dispositivo para ajudar na respiragdo como cateter de oxigénio,respirador
mecdnico ou traqueostomia?

() Sim
( ) Nio
Ele (a) necessita de cateterismo vesical para eliminar a urina?
Cateterismo vesical € a retirada da urina por meio de uma sonda diversas vezes por dia.
() sim
( ) Nio
Ele (a) necessita de cuidado habitual modificado?

Exemplo: Mudanga de decuibito, aspiracio, uso de fralda fora da idade (maior que 5 anos), alimentagiio
dada na boca (uso de espessante), acamada, cadeirante, Ortese,apoio para andar, outros.

D Sim
m Nio

Caso a resposta da pergunta anterior for afirmativa, dé exemplos de cuidados que acrianga requer.

No tiltimo ano a crianga precisou ser internada quantas vezes?

Q nenhuma vez
Q |

D 2

@k

Q mais de 4 vezes
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ANEXO A - Escala de Coping Religioso/Espiritual Abreviada (CRE-Breve)

PANZINI & BANDEIRA, 2005

Estamos interessados em saber se e 0 quanto vocé utiliza a religido e a espiritualidade para lidar
com o estresse em sua vida. O estresse acontece quando vocé percebe que determinada situacdo
é dificil ou problemética, porque vai além do que vocé julga poder suportar, ameagando seu
bem-estar. A situacdo pode envolver vocé, sua familia, seu trabalho, seus amigos ou algoque é
importante para vocé. Neste momento, pense na situacdo de maior estresse que vocé viveu nos
altimos trés anos. Por favor, descreva-a em poucas palavras:

As frases abaixo descrevem atitudes que podem ser tomadas em situagdes de estresse. Circule o
nimero que melhor representa o quanto VOCE fez ou ndo o que esta escrito em cada frase
para lidar com asituagdo estressante que vocé descreveu acima. Ao ler as frases, entenda o
significado da palavra Deussegundo seu proprio sistema de crenga (aquilo que vocé acredita).

Exemplo:
Tentei dar sentido a situacédo através de Deus.
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

Se vocé ndo tentou, nem um pouco, dar sentido a situagéo através de Deus, faga umcirculo no
namero (1) Sevocé tentou um pouco, circule o (2) Se vocé tentou mais ou menos, circule o
(3)Se vocé tentou bastante, circule o (4) Se vocé tentou muitissimo, circule o (5)

Lembre-se: Ndo ha opgédo certa ou errada. Marque s6 uma alternativa em cada
questdo. Sejasincero (a) nas suasrespostas e ndo deixe nenhuma questdo em branco!

1.Orei pelo bem-estar de outros
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

2.Procurei 0 amor e a protecéo de Deus
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

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

4.Procurei trabalhar pelo bem-estar social
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

5.Procurei ou realizei tratamentos espirituais
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

6.Procurei em Deus forca, apoio e orientacéo
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

7.Senti insatisfacdo comos representantes religiosos de minha institui¢cdo
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

8.Pedi a Deus que me ajudasse a encontrar um novo proposito na vida
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

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

10. Realizei atos ou ritos espirituais (qualquer acdo especificamente relacionada com
suacrenca: sinal da cruz, confisséo,jejum, rituais de purificacdo, citacdo de provérbios,
entoacdo demantras, psicografia, etc.)

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



11. Tive dificuldades para receber conforto de minhas crencas religiosas
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

12. Fizo melhor que pude e entreguei a situagdo a Deus
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

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

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

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

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

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

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

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

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

21. Pensei que o acontecido poderia me aproximar mais de Deus
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

22. Nao tentei lidar coma situagao, apenas esperei que Deus levasse minhas preocupagfes embora
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

23. Senti que 0 mal estava tentando me afastar de Deus
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

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

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

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

27. Busquei protecdo e orientacdo de entidades espirituais (santos, espiritos, orixas, etc)
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

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

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

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

31. Comprei ou assinei revistas periddicas que falavamsobre Deus e questfes espirituais
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo
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Pensei que Deus ndo existia
nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

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

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

Pedi perdao pelos meus erros
nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

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

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

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

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

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

Sabia que ndo poderia dar conta da situagdo, entdo apenas esperei que Deus assumisse o controle
nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

Recebi ajuda através de imposi¢do das maos (passes, rezas, béncdos, magnetismo, Reik, etc.)
nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

Tentei lidar coma situagdo do meu jeito, sem a ajuda de Deus
nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

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

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

Procurei auxilio nos livros sagrados
nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

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

. Culpei Deus pela situacéo, por ter deixado acontecer
(1) nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

. Refleti se ndo estava indo contra as leis de Deus e tentei modificar minha atitude
nem um pouco (2) um pouco (3) mais ou menos (4) bastante (5) muitissimo

Gostariamos de agradecer imensamente sua participacao nesta pesquisa. Muito
brigada pela sua valiosa contribui¢do. Por fim, pedimos seu apoio para divulgar esta
pesquisa entre seus familiares, bem como, entre outras mées e/ou responsaveis por

criangas que também necessitam de cuidados especiais de sadde no domicilio!
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: COPING RELIGIOSO E ESPIRITUAL ENTRE FAMILIARES DE CRIANGAS COM
NECESSIDADES DE CUIDADOS CONTINUOS E COMPLEXOS.

Pesquisador: BRUNA JOSIANE DE LIMA

Area Temitica:

Versdo: 2

CAAE: 56712522.6.0000.5504

Instituigdo Proponente: Centro de Ciéncias Bicldgicas e da Salde
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 5.507.466

Apresentagdo do Projeto:

As informagdes elencadas nos campos "Apresentagdoe do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa” e Avaliagao dos
Riscos e Beneficios" foram extraidas do arquivo Informacbes Basicas da Pesquisa
(PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_1910705.pdf, de 20/05/2022).

Desenho:

Trata-se de um estudo com delineamento observacional, analitico e transversal, de abordagem quantitativa.
O estudo sera realizado em um municipio localizado no interior do Estado de Sédo Paulo. Diante das
restrigdes de interages sociais impostas pela pandemia da Covid-19, todo o processo de coleta de dados,
inclusive o contato inicial para convite, sera conduzido de forma remota. Serdo elegiveis familiares, maiores
de 18 anos de idade, de criangas que necessitam de cuidados continuos e complexos com idade entre zero
al2

anos incompletos, de acordo com a classificagdo do Estatuto da Crianga e Adolescente (ECA) (BRASIL,
1990). Neste estudo, serdo considerados familiares todo parente préxima que convive com a crianga e
mantém vinculos de afinidade e afetividade (avos, tios, por exemplo). Sera adotado como critério de
exclusao alguma limitagdo intelectual que possa prejudicar o preenchimento dos instrumentos de coleta.

Metodologia Proposta:
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Apods aprovagdo e liberagio do Comité de Etica em Pesquisa (CEP), as primeiras participantes serdo
recrutadas por conveniéncia a partir de uma lista de maes de criangas que necessitam de cuidados
continuos e complexos que ja participaram anteriormente de um estudo desenvolvido pelo grupo de
pesquisa da docente orientadora (FERREIRA et.al, 2020).

O contato inicial com essas mées sera realizado por e-mail de forma individualizada (somente um remetente
e um destinatario). A pesquisadora ira se identificar e realizar o convite para participacdo neste novo estudo
(APENDICE A). No proprio convite sera enviado um link que a direciona para a plataforma do Google
Forms. O Termo de Compromisso Livre e Esclarecido- TCLE (APENDICE B) sera disponibilizado na pagina
inicial deste formulario. Apds a leitura, deverdo assinalar uma das opgdes (concordo ou ndo concordo em
participar da pesquisa). E, somente apds manifestagdo de concordancia, € que a participante terd acesso as
gquestdes de caracterizagio sé6cio demograficas e a escala Coping Religioso-Espiritual Breve (CRE-Breve).
Caso a participante desista de participar durante o preenchimento do formulario basta fechar a pagina do
navegador que os dados ndo serdo enviados ao pesquisador. Ao término do formulario, sera feito os
devidos agradecimentos bem como, sera solicitado apoio na divulgagéo do convite da pesquisa para outras
méaes e membros da sua propria familia para que os potenciais participantes possam entrar em contato, se
assim desejarem. Outra estratégia para ampliar o recrutamento de participantes sera a divulgacio da
pesquisa em redes sociais (Facebook e Instagram). No convite estara disponivel o mesmo link que direciona
o participante para a plataforma do Google Forms. Para melhor conforto do participante, ele podera
selecionar a opgdo de responder o questionario sozinho (a) ou contar com a ajuda da pesquisadora. Caso
necessite de ajuda sera agendado um encontro virtual por meio da plataforma de comunicagdo on-line de
acesso livre Google Hangout®, conforme a disponibilidade do participante. Durante o encontro virtual, os
instrumentos serdo apresentados por meio da opgdo “compartilhar tela” a fim de evitar possiveis
desconfortos pela inexperiéncia em manusear formularios eletrénicos. O tempo aproximado para responder
ao formulario é de 20 minutos/participantes. Para assegurar o sigilo e a confidencialidade das informagdes
sera

realizado download das respostas do formulario para um dispositivo eletrénico local (pen drive ou HD
externo) que permanecera sob responsabilidade da pesquisadora o armazenamento adequado dos dados
coletados, sendo excluido todo e gualquer registro salvo na plataforma virtual, ambiente compartilhado ou
"nuvem"”.

Quanto aos instrumentos de pesquisa, a seguir estdo apresentadas as informages gerais:

- Instrumento de caracterizagdo: organizado com dados sécio demograficos como grau de [parentesco com
a crianga, idade, raga, condigdo marital, escolaridade, ocupagio, renda familiar,
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nimero de moradores no domicilio e tempo médio de convivéncia com a crianga. O principal cuidador
também respondera questdes relativas as condigdes clinicas das CRIANES

como demandas de cuidado exigidas (cuidado medicamentoso, tecnolégico, habitual maodificado, de
desenvolvimento ou misto) e hospitalizagoes recentes (APENDICE C e D).

- Escala de Coping Religioso-Espiritual Breve (CRE-Breve): instrumento que tem como objetivo avaliar a
utilizag@o da espiritualidade/religiosidade como mecanismo de enfrentamento. Elaborada originalmente nos
Estados Unidos da América por Pargament,Koenig e Perez (2000) com 92 itens.

No Brasil, a versao breve com 49 itens foi traduzida e validada por Panzini e Bandeira (2005). As questdes
da escala s&o divididas em dois grandes grupos: CRE Positivo e CRE Negativo, no qual, para cada item ha
cinco opgoes de resposta, de acordo com uma escala do tipo Likert.(ANEXO A).

Critério de Inclusao:

Serao elegiveis familiares, maiores de 18 anos de idade, de criangas que necessitam de cuidados continuos
e complexos com idade entre zero a 12 anos incompletos, de acordo com a classificagdo do Estatuto da
Crianga e Adolescente (ECA) (BRASIL, 1990). Neste estudo, serdo considerados familiares todo parente
préximo que convive com a crianga e mantém vinculos de afinidade e afetividade (avés, tios, par exemplo).
Critério de Exclusao:

Sera adotado como critério de exclusdo alguma limitagao intelectual que possa prejudicar o preenchimento
dos instrumentos de coleta.

Tamanho da Amostra no Brasil: 70

Objetivo da Pesquisa:

Obijetivo Primario:

Analisar o uso do coping religioso e espiritual entre familiares de criangas gue necessitam de cuidados
continuos e complexos e identificar os fatores associados.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos previstos podem envalver algum desconfortc no momento de resposta as perguntas bem como
riscos caracteristicos do ambiente virtual e meios eletronicos em fungao das limitagbes das tecnologias
utilizadas. Ainda, existe a limitagdo do pesquisador em assegurar total confidencialidade dos dados devido
ao potencial risco de violagdo de informagdo nos meios
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eletrdnicos, para tanto, reforgo que todo o material da pesquisa sera

apagado do ambiente virtual (plataforma virtual, ambiente compartilhade ou “nuvem”) e serd realizado
download para dispositivo externo de armazenagem (pen drive cu HD exlerno). Além disso, nos
colocaremos a disposigdo para amparar e confortar o participante caso seja necessario e a desisténcia a
qualquer momento sera garantida.

Beneficios:

Esta pesquisa ndo proporciona beneficios imediatos aos participantes, porém os resultados poderdo ajudar
na implementagao de estratégias de cuidado que associam as competéncias do cuidar fisico as
necessidades espirituais das familias.

Comentirios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de projeto de Mestrado do Programa de Pés Graduagao em Enfermagem.

Projeto atende acs esclarecimentos éticos e apresenta instrumento de coleta de dados e convite aos
participantes.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagio obrigatéria:
Apresenta cronograma com coleta de dados de 01/07/2022 a 31/10/2022, com término do protocolo em
28/02/2023.

Apresenta orgamento para custeio de R$219,60.

Apresenta Folha de Rosto assinada pela Pesquisadora Bruna Josiane de Lima e Diretora do CCBS Profa.
Dra. Maria da Graga Gama Meldo. Nao possui patrocinador principal, ndo se trata de Area Tematica
especial. Amostra descrita: 70.

Apresenta TCLE com atendimento 4 Resolugdo N° 510/2016.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Analise Parecer N ° 5.369.830 conforme documentos
PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_PROJETO_1910705.pdf, Carta_resposta_20_maio_2022.pdf,
Projeto_mestrado_CEP_20_maio_2022.pdf e TCLE_20_maio_2022.pdf.
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Lista de Pendéncias:

1) O presente CEP nédo recomenda a solicitagdo de dados para recrutamento de participantes a partir do
caso indice. Recomenda-se que o projeto seja divulgado com o contato do pesquisador, para que 0s
interessados entrem em contato com a pesquisadora. Por favor, rever os Métodos descritos na Plataforma
Brasil e no Projeto de Pesquisa. OBS. Atentar para coeréncia das informagdes em todos os documentos
constantes do Protocolo de Pesquisa a fim de evitar futuras pendéncias.

Analise: PENDENCIA ATENDIDA. Informagdes no Projeto de Pesquisa: "Ao término do formuldrio, sera feito
os devidos agradecimentos bem como, sera solicitado apoio na divulgagao do convite da pesquisa para
outras maes e membros da sua propria familia para que os potenciais participantes possam entrar em
contato, se assim desejarem."”

2) Projeto de Pesquisa ndo apresenta o convite a ser apresentado aos participantes. Por favor, atentar para
que o convite esteja de acordo com as Orientagdes da CONEP para pesquisas em ambiente virtual: "O
convite para participagao na pesquisa nao deve ser feito com a utilizagao de listas que permitam a
identificag@o dos convidados nem a visualizag@o dos seus dados de contato {e-mail, telefone, etc) por
terceiros. Qualquer convite individual enviado por e-mail s6 podera ter um remetente e um destinatario, ou
ser enviado na forma de lista oculta. Qualquer convite individual deve esclarecer ao candidato a
participantes de pesquisa, que antes de responder as perguntas do pesquisador disponibilizadas em
ambiente nao presencial ou virtual (questionario/formulario ou

entrevista), sera apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (ou Termo de Assentimento,
quando for o caso) para a sua anuéncia. Deve ficar claro ao participante da pesquisa, no convite, que o
consentimento sera previamente apresentado e, caso, concorde em participar, sera considerado anuéncia
quande respander ao questionario/formulario ou entrevista da pesquisa. O convite para a participagéo na
pesquisa devera conter, obrigatoriamente, link para enderego eletrénico ou texto com as devidas instrugdes
de envio, que informem ser possivel, a qualquer momento e sem nenhum prejuizo, a retirada do
consentimento de utilizagdo dos dados do participante da pesquisa. Nessas situagées, o pesquisador
responsavel fica obrigado a enviar ao participante de pesquisa, a resposta de ciéncia do interesse do
participante de pesquisa retirar seu consentimento.”

Andlise: PENDENCIA ATENDIDA. Informagdes no Projeto de Pesquisa: "O contato inicial com essas
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maes sera realizado por e-mail de forma individualizada (somente um remetente e um destinatario)".
Apéndice A apresenta convite adequado para esclarecimentos aos participantes.

3) Apresentar o formulario editado no google forms no formato em que sera apresentado aos participantes.
OBS. Fornecer o formulario em arquivo pdf (Por favar, ndo enviar link, pois ndo se constitui em documento
aceito por este CEP). OBS. O formulario ndo deve conter questdes selecionadas como obrigatérias ou entao
o pesquisador fornecer uma alternativa de resposta que garanta ao participante o direito de ndo responder a
qualquer pergunta.

Analise: PENDENCIA ATENDIDA. Apéndice C no Projeto de Pesquisa apresenta formulario a ser
apresentado aos participantes sem questdes obrigatérias.

4) Questao 27 do Apéndice B: "Vocé acha que outros membros da sua familia que convivem com a crianga
e que sejam maiores de 18 anos também teriam interesse em participar desta pesquisa? Se sim, vocé
poderia me passar o telefone ou e-mail, para que eu possa entrar em

contato?"

Andlise: PENDENCIA ATENDIDA. Questdes excluidas no Apéndice C.

5) Questdo 28 do Apéndice B: "Vocé conhece outras maes e/ou responsaveis por criangas que também
necessitam de cuidados continuos e complexos? Se sim, vocé poderia me passar o telefone ou e-mail para
que eu possa entrar em contato e fazer o convite?

Analise: PENDENCIA ATENDIDA. Questdes excluidas no Apéndice C.

6) Conforme Resolugao N° 510/2016: Inserir no TCLE: IX - breve explicagao sobre o que é o CEP.
Analise: PENDENCIA ATENDIDA. Informagges no TCLE: "que tem a finalidade de proteger
eticamente os participantes da pesquisa e contribuir no seu desenvolvimento dentro dos

padrges éticos."

7) De acordo com orientagdes da CONEP para pesquisa em ambiente virtual, inserir no TCLE: "Deve-se
garantir ao participante de pesquisa o direito de ndo responder qualquer questéo, sem necessidade de
explicagéo ou justificativa para tal, podendo também se retirar da pesquisa a qualquer momento. Caso tenha
pergunta obrigatéria deve constar no TCLE o direito do participante de néo responder a pergunta.”
Analise: PENDENCIA ATENDIDA. Informagdes no TCLE: "Também Ihe sera garantido o direito de

Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-305
UF: SP Municipio: SAO CARLOS
Telefone: (16)3351-9685 E-mail: cephumanos@ufscar.br

Pagina 06 do 08



UFSCAR - UNIVERSIDADE

l-l'FHOZ—f_T FEDERAL DE SAO CARLOS %

Continuagio do Parecer: 5.507.466

Platafor
gl mo

ndo responder qualquer questdo, sem necessidade de justificativa.”

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de ética em pesquisa - CEP, de acorde com as atribui¢gdes definidas na
Resoclugdo CNS n° 510 de 2016, manifesta-se por considerar "Aprovado" o projeto. Conforme dispde o
Capitulo VI, Artigo 28, da Resolugdo N° 510 de 07 de abril de 2016, a responsabilidade do pesquisador é
indelegavel e indeclinavel e compreende os aspectos éticos e legais, cabendo-lhe, apos aprovacgao deste
Comité de Etica em Pesquisa: Il - conduzir o processo de Consentimento e de Assentimento Livre e
Esclarecido; lll - apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer momento; IV - manter
os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e responsabilidade, por um periodo
minimo de 5 (cinco) anos apos o término da pesquisa; V - apresentar no relatério final que o projeto foi
desenvolvido conforme delineado, justificando, quando ocorridas, a sua mudanga ou interrupgdo. Este
relatério final devera ser protocolado via notificagdo na Plataforma Brasil. OBSERVAGAO: Nos documentos
encaminhados por Notificagido NAO DEVE constar alteragio no contetido do projeto. Caso o projeto tenha
sofrido alteragées, o pesquisador devera submeter uma "EMENDA".

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Argquivo Postagem Autor Situagdo
Informagdes Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P 20/05/2022 Aceito
do Projeto ROJETO_1910705.pdf 17:13:32
Qutros Carta_resposta_20_maio_2022 pdf 20/05/2022 |BRUNA JOSIANE Aceito
17:12:54 DE LIMA

Projeto Detalhado / | Projeto_mestrado_CEP_20_maio_2022.| 20/05/2022 |BRUNA JOSIANE Aceito

Brochura pdf 17:06:15 DE LIMA

Investigador

TCLE /Termos de | TCLE_20_maio_2022 pdf 20/05/2022 |BRUNA JOSIANE Aceito

Assentimento / 17:04:45 DE LIMA

Justificativa de

Auséncia

Cronograma CRONQOGRAMA_20_maio_2022.pdf 20/05/2022 |BRUNA JOSIANE Aceito
17:04:31 DE LIMA

Orgamento ORCAMENTO_DETALHADO_11_mar_ | 11/03/2022 |Aline Cristiane Aceito

2022.pdf 18:21:08 | Cavicchioli Okido

Folha de Rosto FolhaDeRosto.pdf 11/03/2022 |BRUNA JOSIANE Aceito

15:07:08 DE LIMA
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