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Resumo

Objetivo: Associar a espiritualidade com a qualidade de vida e a depresséo de cuidadores familiares e
compreender a dinamica familiar quando ha um integrante com deméncia no domicilio.

Métodos: Estudo misto, com estratégia sequencial exploratéria. Na etapa quantitativa, foram usados os
instrumentos questionario séciocontextual, World Health Organization Quality of Life — BREF, Inventario de
Depressdo de Beck e World Health Organization Quality of Life — spirituality, religiousness and personal beliefs.
Na etapa qualitativa, 35 participantes responderam a uma entrevista semiestruturada. As duas etapas foram
on-line na plataforma Google Forms e Meet.

Resultados: A amostra foi composta de 100 participantes, dos quais 83% eram do sexo feminino com idade
entre 18 e 76 anos. Na correlagdo entre WHOQOL-BREF, WHOQOL-SRPB e BDI os resultados evidenciaram
que quanto menor 0 escore de depressdo, maiores 0s escores de espiritualidade e qualidade de vida. Dos
resultados das entrevistas emergiram trés categorias: Reorganizagdo familiar na promogéo do cuidado a
pessoa com deméncia; Espiritualidade e suas implicagdes no enfrentamento da deméncia; Espiritualidade e
rede de apoio como fator de protecdo a satde do cuidador familiar.

Concluséo: A espiritualidade configurou-se como importante fator de enfrentamento para os cuidadores
familiares de idosos com deméncia, bem como um fator redutor do risco de depresséo e de melhora da
qualidade de vida.

Abstract

Objective: To associate spirituality with the quality of life and depression of family caregivers and understand
the family dynamics when there is a member with dementia at home.

Methods: Mixed method study with a sequential exploratory strategy. The following instruments were used
in the quantitative phase: the socio-contextual questionnaire, World Health Organization Quality of Life —
BREF, Beck Depression Inventory and World Health Organization Quality of Life — spirituality, religiousness and
personal beliefs. In the qualitative phase, 35 participants responded to a semi-structured interview. The two
phases were performed online by means of the Google Forms and Meet platform.

Results: The sample consisted of 100 participants, of which 83% were female aged between 18 and 76 years.
In the correlation between WHOQOL-BREF, WHOQOL-SRPB and BDI, the results showed that the lower the
depression score, the higher the spirituality and quality of life scores. Three categories emerged from results of
the interviews: Family reorganization in the care for the person with dementia; Spirituality and its implications
for coping with dementia; Spirituality and support network as a health protection factor for the family caregiver.
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Conclusion: Spirituality was as an important coping factor for family caregivers of older adults with dementia, and a factor that reduces the risk of depression
and improves quality of life.

Resumen

Objetivo: Relacionar la espiritualidad con la calidad de vida y la depresion de cuidadores familiares y comprender la dindmica familiar cuando hay un
integrante con demencia en el domicilio.

Métodos: Estudio mixto, con estrategia secuencial exploratoria. En la etapa cuantitativa, se usaron los siguientes instrumentos: cuestionario socio-contextual,
World Health Organization Quality of Life — BREF, Inventario de Depresion de Beck y World Health Organization Quality of Life — spirituality, religiousness and personal
beliefs. En la etapa cualitativa, 35 participantes respondieron a una entrevista semiestructurada. Las dos etapas fueron virtuales en la plataforma Google Formsy Meet.

Resultados: La muestra fue compuesta por 100 participantes, de los cuales el 83 % era de sexo femenino, de entre 18 y 76 afios. En la correlacion
entre WHOQOL-BREF, WHOQOL-SRPB y BDI, los resultados demostraron que cuanto menor era la puntuacion de depresion, mayor era la puntuacion de
espiritualidad y calidad de vida. A partir de los resultados de las entrevistas, surgieron tres categorias: Reorganizacion familiar en la promocion del cuidado a
personas con demencia, Espiritualidad y sus consecuencias en el afrontamiento a la demencia, Espiritualidad y red de apoyo como factor de proteccion de
la salud del cuidador familiar.

Conclusion: La espiritualidad se configuré como un importante factor de afrontamiento para los cuidadores familiares de adultos mayores con demencia, asi

como un factor reductor del riesgo de depresion y de mejora de la calidad de vida.

Introducao

Para a Organizagao Mundial da Satide (OMS), até
2050, uma em cada cinco pessoas terd mais de 60
anos.V Espera-se que o ntimero de pessoas que vi-
vem com deméncia aumente de 55 milhées para
139 milhées até 2050.%) O tipo mais comum ¢ a
doenca de Alzheimer, que, no mundo, atingird 75
milhées, em 2030, e 132 milhoes, em 2050.%

O envelhecimento traz implicagdes importantes
na dinidmica familiar, principalmente na manuten-
¢ao da qualidade de vida, da sadde da populagio
idosa e da preservagao de sua permanéncia junto a
familia, sobretudo quando hd um integrante com
deméncia.”

A deméncia ¢ definida como um distirbio cog-
nitivo progressivo, que leva a perda da fungao inde-
pendente.® Além de outros danos, os défices cogni-
tivos e motores das deméncias influenciam na difi-
culdade de realizagio das Atividades da Vida Didria
e na capacidade de administra¢io do ambiente, o
que torna o idoso cada vez mais dependente de seus
familiares.® Os cuidados de satide que o idoso com
deméncia necessita provocam alteracdes no modo
de vida da familia e mudancas nos papéis familiares,
os quais incluem o que cada um ¢, como ¢ visto e o
que ¢ esperado de cada um.®

A familia constitui um sistema dinimico, que
contém outros subsistemas inter-relacionados, de-
sempenhando papéis importantes na sociedade,
como o afeto, a educacio, a socializacio e a funcao
reprodutora. Assim, a familia, como sistema, con-
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tribui na construgio de solugoes integradoras de
seus subsistemas, influenciando na compreensao do
processo satide-doenga e do cuidado.”

A vivéncia familiar com um integrante acome-
tido por deméncia passa por transformagdes nas
relagdes e em sua dindmica, envolvendo sentimen-
tos e emogoes. Por esse motivo, o cuidador familiar
torna-se vulnerdvel & sobrecarga, potencialmente
promotora de estresse, ansiedade, depressao, medo,
sofrimento e dificuldade de comunicagio, podendo
evoluir para um processo de rompimento do equili-
brio familiar.®1?

Com o avango dos quadros demenciais, surge
a necessidade da reorganizagio da estrutura fami-
liar."” Nesse sentido, algumas estratégias podem
contribuir para a recuperagio do equilibrio familiar
perante todas as dificuldades do cuidado, destacan-
do-se o apoio da espiritualidade.”

A espiritualidade ¢ definida pela OMS como
um conjunto de emogdes e convicgoes de natureza
nao material, pressupondo que hd mais do que pode
ser percebido ou plenamente compreendido, reme-
tendo o individuo a questées como o significado e
o sentido da vida."? E a busca de significado para
a vida, por meio de conceitos que transcendem o
tangivel, que se manifesta na vida do ser humano
de acordo com idade, religiao, cultura e estado de
saide.’® A espiritualidade configura-se como par-
te integrante daqueles que prestam cuidados, com
cardter benéfico na saide e na qualidade de vida.
13 Nesse sentido, acredita-se que esse fator é fonte
de forga e amparo para lidar com a realidade de fa-



miliares cuidadores de idosos com deméncias, bem
como inspiragdo para sentimentos de gratidao e
satisfacao.

Na busca por estratégias de enfrentamento na
situacio de cuidado, o cuidador familiar do idoso
com deméncia encontra na equipe de enfermagem
o apoio técnico-cientifico e emocional, visto que
a enfermagem ¢ a ciéncia do cuidado e auxilia no
bem-estar fisico e espiritual das pessoas.?

Historicamente, na prdtica da enfermagem
como profissao, a dimensio espiritual estd presente,
desde Florence Nightingale, e foi se modificando,
passando de uma tendéncia de ver a espiritualida-
de atrelada a religiao para reflexdes de cardter ético,
bioético e filos6fico, além da tentativa de compreen-
der os fendmenos da espiritualidade dos pacientes
como também do préprio enfermeiro.!”

Embora o foco deste estudo nio tenha sido in-
vestigar a atuagio de enfermagem, destaca-se sua
importancia ao cuidado integral do cuidador fami-
liar do idoso com deméncia, pois o profissional de
enfermagem ¢ capaz de identificar suas dificuldades
no cuidado prestado ao idoso com deméncia e im-
plementar intervengdes especificas, levando em con-
sideracdo todo o contexto familiar. Ele também pode
incentivar o cuidador familiar a cuidar de si préprio,
buscando estratégias e mecanismos para manutengao
de sua boa qualidade de vida e saide mental, como,
por exemplo, a realizagdo de terapia, prdtica de espor-
tes e conexao com sua espiritualidade.

Observa-se uma lacuna de estudos relacionando
a espiritualidade, a qualidade de vida e a depressao
de familiares cuidadores de idosos com deméncias,
buscando a compreensao das dificuldades, das limi-
tacoes do cuidado e das percepgoes desses cuidado-
res familiares. Assim, acredita-se ser importante esta
investigagio, considerando que familiares cuidado-
res de idosos com deméncias necessitam de atengao
dos profissionais de satide, pois possuem maior risco
de adoencimento devido & sobrecarga de cuidados e
ao desgaste emocional e fisico.

Este estudo teve por objetivo associar a espiri-
tualidade com a qualidade de vida e a depressao de
cuidadores familiares e compreender a dinAmica fa-
miliar quando hd um integrante com deméncia no
domicilio.

Barreto LV, Cruz MG, Okuno MF, Horta AL

Métodos

Trata-se de um estudo de método misto, com estra-
tégia sequencial exploratéria. A etapa quantitativa
utilizou delineamento descritivo e analitico, e a co-
leta de dados ocorreu por meio de formuldrios web
enviados via e-mail. Na etapa qualitativa, os dados
foram coletados apds preenchimento dos instru-
mentos da etapa quantitativa em entrevistas on-line
na plataforma Google Meet, em respeito as recomen-
dacoes de distanciamento fisico em decorréncia da
pandemia da doenga pelo coronavirus 2019.

O estudo foi realizado em diferentes municipios
do Brasil, por meio de divulgagao nas midias digi-
tais, redes sociais e page Universidade Federal de Sao
Paulo (Unifesp). A coleta de dados foi realizada de
forma on-line e teve duracao entre margo e outubro
de 2020. A amostra foi composta de 100 familia-
res, com pelo menos um integrante familiar com
diagnéstico de deméncia, acima de 18 anos e com
recursos tecnoldgicos (acesso a internet). Na etapa
qualitativa, foram convidados aleatoriamente 35
cuidadores familiares que participaram da primeira
etapa.

Na etapa quantitativa foram aplicados os se-
guintes instrumentos validados no Brasil: questio-
nario sociocontextual, para caracterizagao da amos-

tra e dos dados sociais, econdmicos e de satide;®

World Health Organization Quality of Life — BREF
(WHOQOL-BREF), para avaliacgio de questoes
pessoais, bem-estar emocional e incapacidades,
considerando os dominios fisico (7 a 35 pontos),
psicoldgico (6 a 30 pontos), relagdes sociais (3 a 15
pontos) e meio ambiente (8 a 40 pontos). Quanto
maior a pontuagio, melhor ¢ a qualidade de vida."”

Foram utilizados também os instrumentos:
Inventdrio de Depressio de Beck (BDI), para inves-
tigacao de sinais de depressao pela autopercepgao
e cuja pontuagido pode variar de zero a 63 pontos
— quanto maior a pontuagao, maior é o grau de de-
pressio (nenhuma depressao, depressio leve, mode-
rada e grave);'" World Health Organization Quality
of Life and Spirituality, Religiousness and Personal
Beliefs (WHOQOL-SRPB), para investigagao de
crengas espirituais, religiosas e pessoais, que afetam
a qualidade de vida em oito facetas, as quais con-
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templam questoes fisicas, psicoldgicas, de relagao
social e ambiente, e cuja pontuagio pode variar en-
tre 4 ¢ 20 — quanto maior a pontuagdo, melhor é a
qualidade de vida."

As andlises estatisticas foram realizadas uti-
lizando o Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS), versao 21.0. Para a anilise descritiva das
varidveis categéricas, calcularam-se frequéncia e
percentual. Nas varidveis continuas, calcularam-se
média, desvio-padrio, mediana, minimo e maximo.
Comparou-se o escore dos dominios de espirituali-
dade com os dos dominios da qualidade de vida e da
depressio; e os escores dos dominios de espirituali-
dade, dominios da qualidade de vida e da depressao
com as varidveis sociocontextuais continuas, utili-
zando o coeficiente de correlagao de Spearman. Os
escores dos dominios de espiritualidade, da qualida-
de de vida e da depressio foram comparados com
as varidveis sociocontextuais categéricas, por meio
do teste de Mann-Whitney (duas categorias) e do
teste de Kruskal-Wallis (trés ou mais categorias). Foi
utilizado um nivel de significincia de 5% (valor de
p <0,05). Para os cruzamentos, devido a baixa fre-
quéncia, algumas varidveis tiveram suas categorias
agrupadas.

Na etapa qualitativa, as entrevistas foram con-
duzidas pelas pesquisadoras com expertise em inter-
vengdo com familia. Os participantes conheceram
as pesquisadoras antes da entrevista, bem como fo-
ram esclarecidos do projeto.

Os dados foram coletados por meio de uma
entrevista semiestruturada on-/ine, com a gravagao
de dudio autorizada pelos participantes para futura
transcri¢ao do contetido, a partir da seguinte per-
gunta norteadora: Como a espiritualidade contri-
buiu para o enfrentamento da doenga de Alzheimer
ou de outra deméncia de seu familiar?”

Os dados resultantes das transcrigbes das en-
trevistas foram submetidos a andlise de contetido,
tendo como base a andlise temdtica, proposta por
Bardin, utilizando o software MAXQDA.2020.2%2)
Foram criadas categorias e subcategorias a partir do
referencial da codificacio aberta baseada em dados,
isto ¢, os temas abordados pelos entrevistados fo-
ram selecionados, e seus trechos de falas foram co-
dificados.?V Posteriormente, foram executadas as
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codificagbes axial e seletiva, em que foi possivel a
criagio de codigos-temas por meio da ferramenta
MAXMaps, gerando as seguintes categorias a partir
da drvore de codificagdo: Reorganizagio familiar no
cuidado da pessoa com deméncia; Espiritualidade
e suas implicagdes no enfrentamento da deméncia;
Espiritualidade e rede de apoio como fator de prote-
c¢do a satde do cuidador do cuidador familiar.

Apés as andlises, os resultados foram articula-
dos, a fim de responder os objetivos, por meio das
informacoes que permitiram compreender o feno-
meno de como a familia utiliza a espiritualidade
no enfrentamento do cuidado da pessoa idosa com
deméncia.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
da Universidade Federal de Sio Paulo (Unifesp),
sob niimero 3.924.288. Os participantes recebe-
ram instrugdes e esclarecimentos sobre os objetivos
da pesquisa no Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido on-/ine. Visando a garantia de anonima-
to, o entrevistado deu um nome que caracterizasse
sua familia, e, na tematica do nome familiar, fo-
ram escolhidos os nomes ficticios dos participantes
(Certificado de Apresentacio de Apreciacio Etica:
27544819.3.0000.5505).

Resultados

A amostra foi composta de 100 participantes, dos
quais 83% eram do sexo feminino, com idade entre
18 e 76 anos, 50% eram casadas, 50% tinham for-
magao superior completa, 51% estavam empregadas
e 61% possuiam filhos. Quando questionados sobre
seu estado de satde, 84% se autoavaliaram como
sauddveis e 54% como sem problema de satde. O
tempo médio de conhecimento do cuidador princi-
pal sobre o diagndstico de deméncia de seu familiar
idoso foi de 7,4 anos, e 66,3% relataram ter ape-
nas um familiar com deméncia. No WHOQOL-
SRPB, nas oito facetas, as médias foram: 15,71
para conexdo com ser ou forca espiritual; 17,06
para Sentido da vida; 16,04 para Admiragao; 15,15
para Totalidade/integracio; 16,36 para Forca inte-
rior; 14,81 para Paz interior/serenidade/harmonia;
15,63 para Esperanga/otimismo; 16,62 para Fé. No



WHOQOL-BREE nos quatro dominios, as mé-
dias foram: 70,24 para dominio fisico; 67,34 para
psicoldgico; 65,57 para relagdes sociais; 65,34 para
meio ambiente. No BDI, a média de escore total foi
de 9,56 pontos, sendo 79% categorizados com ne-
nhuma depressao, 9% com depressio leve, 6% com
depressaio moderada e 6% com depressao grave.
Da correlagao das varidveis continuas por escore do
BDI, facetas da WHOQOL-SRPB e dominios da
WHOQOL-BREE, quanto maior a idade, menor
foi o escore do BDI (zero a 39 pontos) e maior o
escore de Totalidade/integracao (cinco a 20 pontos)
e de Paz interior/serenidade/harmonia (cinco a 20
pontos). Quanto maior a quantidade de filhos (zero
a cinco), maior foi o escore de Forga interior (qua-
tro a 20 pontos), Esperan¢a/otimismo (quatro a 20
pontos) e Fé (quatro a 20 pontos). Correlacionando
o escore total do BDI com facetas da WHOQOL-
SRPB e dominios da WHOQOL-BREF (Tabela
1), constatou-se que quanto menor o escore total
de BDI, maiores os escores das escalas WHOQOL-
SRPB e WHOQOL-BREE

Nos resultados qualitativos das 35 entrevistas,
o agrupamento dos cédigos finais na ferramenta
MAXMaps gerou trés categorias e subcédigos rela-
cionados a organiza¢io familiar do cuidado com a
pessoa com deméncia na familia e a espiritualida-
de como estratégia de enfrentamento no cuidado.
Foram extraidos os cdgidos mais significativos que
responderam aos objetivos do estudo.

Reorganizacao familiar no cuidado da pessoa
com deméncia

A deméncia promoveu mudangas significativas na
familia da maioria dos participantes. As repercus-
soes na familia foram tanto positivas quanto negati-
vas: reorganizagio de tarefas, aproximagoes e afasta-
mentos de relagdes, atribuicoes de responsabilidade
e cuidados, sobrecarga do cuidador principal, con-
flitos e readequagio de papéis.

No final de semana todo mundo esquece que ma-
mde tem que receber uma visita ou que eu preciso
tomar um ar... Somos em cinco... Para elas isso ndo
é uma priovidade, e eu nio consigo entender como
elas conseguem fazer isso. (Abalone, F Mar)

Barreto LV, Cruz MG, Okuno MF, Horta AL

Tabela 1. Correlagdo entre os dados do Inventario de
Depressdo de Beck, as facetas da World Health Organization
Quality of Life and Spirituality, Religiousness and Personal
Beliefs e o World Health Organization Quality of Life — BREF

Correlacoes Escore total (BDI)
Conexdo com ser ou forga espiritual

R -0,21

p-value 0,0338

n 100
Sentido da vida

R -0,35

p-value 0,0004

n 100
Admiragéo

R -0,42

p-value <0,0001

n 100
Totalidade/integragéo

R -0,59

p-value <0,0001

n 100
Forga interior

R -0,45

p-value <0,0001

n 100
Paz interior/serenidade/harmonia

R -0,70

p-value <0,0001

n 100
Esperanga/otimismo

R -0,59

p-value <0,0001

n 100
Fé

R -0,41

p-value <0,0001

n 100
Dominio fisico

R -0,56

p-value <0,0001

n 99
Dominio psicolégico

R -0,76

p-value <0,0001

n 99
Relagdes sociais

R -0,57

p-value <0,0001

n 99
Meio ambiente

R -0,63

p-value <0,0001

n 99

Coeficiente de correlagéo de Spearman; BDI - Inventério de Depressao de Beck

A gente percebeu que essa situagio da minha mae
afastou um pouco a familia. Porque ninguém quer
esse peso. (Estimulo, F. Espiritualizada)
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Para alguns entrevistados, o papel de cuidador
principal do idoso com deméncia foi uma escolha
propria, como uma forma de retribuir o cuidado re-
cebido ao longo da vida.

Eu nio vejo como uma op¢io, é uma coisa que é
simples e ndo vejo como um dever. E intrinseco, ela
é parte de mim! Eu ndo consigo pensar em abando-
nd-la... Foi decisdo minha que ela morasse comigo.
(Paciéncia, F Persisténcia)

Para outros entrevistados, a reestrutura da di-
nimica familiar e a decisao da escolha do cuidador
familiar principal foram decis6es conjuntas.

Eu tinha que me dividir entre ela e os meus filhos
¢ meu marido... Entdo para mim foi mais conve-
niente trazer ela para minba casa... Com a minha
aposentadoria eu também sofri, eu me aposentei
para ficar com a minha mde. (Carinho, E Linda)

Foi uma decisio conjunta porque ndo quiseram levar
(mdie), entdo vou levar (para casa). (Energia, F Fogo)

Espiritualidade e suas implicacoes no
enfrentamento da deméncia

A maioria dos familiares entrevistados relatou que
a espiritualidade foi essencial na manutencio do
equilibrio socioemocional da familia, na redugio
dos conflitos, no enfrentamento da deméncia e no
autoconhecimento.

Nio dd para negar que com todos os conflitos que a
gente tem entre irmds, cunhados, sobrinhos, se nio
fosse espiritualidade, a gente ndo teria passado por
tudo isso... O que mais uniu a familia é a espiri-

tualidade. (Abalone, E Mar)

Eu jd me senti mais abalada em ter que falar sobre
isso, tinha wma época que eu chorava bastante, jd
mudon com o apoio da espiritualidade me conhe-
cendo e aceitando. (Animo, E Fogo)

A espiritualidade favoreceu o fortalecimento, o
entendimento, a aceitagdo, o amparo e a tranquili-
dade no nucleo familiar.

m Acta Paul Enferm. 2023; 36:eAPE03061.

Muitas coisas que eu aprendi no espiritismo... Me
Jfaz bem, dd conforto e alento. Acredito que tudo
que acontece nessa vida tem um motivo, é para
aprender alguma coisa, vivenciar algo, para ter al-
guma experiéncia nova. Isso me dd um conforto.
(Companbeirismo, E Encontro)

Para nossa saiide mental, a espiritualidade é um
ponto-chave, porque ela faz com que a gente enten-
da e consiga administrar os sentimentos, néo é ficil
passar por tudo isso. Sem eu entender por que estou
passando por isso, eu seria uma pessoa revoltada,
angustiada, com depressio, talvez com sindrome
do pinico, talvez eu ndo conseguisse cuidar dele

(pai). (Cuidado, F Apoio)

Para a familia, a espiritualidade auxilia na pro-
mogio do cuidado, 2 medida que a crenga foi uma
motivacio diante dos desafios e da convivéncia.

Para mim contribuin muito me sequrando na fé,
orando sozinha e com ela (mde), fazendo o evan-
gelho no centro. As cuidadoras (formais) também
eram bem religiosas, me ajudou muito, me fortale-
ceu muito. (Estranheza, E Esquisita)

Espiritualidade e rede de apoio como fator

de protecao a saude do cuidador do cuidador
familiar

Alguns dos cuidadores principais relataram mudan-
¢a na qualidade de vida e na satide mental, além
de restri¢ao para autocuidado, sono e vida pessoal,
fatores que dificultam o enfrentamento da doenga,
mas que s2o atenuados pela espiritualidade.

E dificil conseguir cuidar de mim mesma, hoje
bem menos! Eu fazia academia trés, quatro vezes
por semana e faz 1 ano que eu néo piso na acade-
mia. Eu vou na terapia toda semana porque eu fa-
lei que disso eu preciso, se ndo a minha cabe¢a vai
enlouquecer. E complicado, s vezes isso me gera
um pouco de culpa. (Paciéncia, F Persisténcia)

A espiritualidade é a unidio de experiéncias boas e ruins.
Ela também alerta para pensar em vocé amanha, pen-

sar em qualidade de vida... (Esforco, F Forca)



O cansago ¢ o esgotamento fazem parte, mas o
fortalecimento da espiritualidade a gente recebe a
cada dia. (Companbeirismo, F Acolhimento)

Também foram relatados casos de depressio
e sentimentos de exaustdo e culpa diante da fa-
milia com a responsabilidade do cuidado com o
idoso.

E 56 falar desse assunto que eu comego a chorar.
Hoje, mesmo tomando remédio para depressio, eu
ainda estou muito delicada. E o peso da responsa-

bilidade. (Carinbo, E Linda)

Eu ndo me sinto mal de cuidar da minha mie,
mas me esgota, me deixa cansada, eu me sinto pés-
sima as vezes. Eu ndo vou falar que eu lido com
isso de boa, me revolta, me dd raiva, mas eu tenho
que viver, pensar melhor e cuidar da minha mde!
Eu ndo sou feliz em ficar cuidando da minha mae

24 horas. (Unidade, F Unida)

Os familiares trouxeram a importancia da rede
de apoio familiar, social e de sadde como fator de
protecio da satide mental do cuidador principal na
melhoria da qualidade de vida.

Eu fago terapia toda semana, porque a minha vida
mudou muito. Eu tinha uma liberdade total e ab-
soluta, euw morava sozinha e hoje moro sé com a mi-
nha mae dependente. (Paciéncia, F Persisténcia)

Minha tia-avé (enfermeira) veio para ajudar e
prestar atendimento. Cada um fazia o que podia,
e todo mundo aqui sempre ajudon. Todas as pes-
soas do entorno ajudaram a gente. (Intimidade, F
Ligagdo)

A rede de apoio familiar e de saide também pro-
moveu a uniao e o alivio na sobrecarga de cuidado.

Esse apoio que eu tenho do meu marido eu dou
muito valor! Meus filhos me ajudam. Entio nessa
hora eu fico muito sensibilizada, porque eu nunca
imaginei que para cuidar de uma pessoa idosa eu
ia precisar de tanta gente. (Carinbo, E Linda)

Barreto LV, Cruz MG, Okuno MF, Horta AL

Nés contratamos wma enfermeira, a noite minha
irmé ficava e aos finais de semana meus irmdos.
Nio foi pesado para ninguém, foi preocupante!
(For¢a, E Religiosa)

A gente consegue lidar bem com a situagio, a gente
cuida muito bem dele, eu tenho cuidadora (for-
mal). A gente se sente bem, porque temos recursos
para cuidar dele, material e espiritual. (Cuidado,
E Apoio)

A minha rede é o Centro-Dia (privado), ela (mde)
passa 5 dias da semana ld, durante esse periodo
eu posso ﬁzzer outras coisas e quando meus irmaos
vém para cd, eles me ajudam a levar em médico e
dentista. (Resguardo, E Discrigdo)

Tenho ajuda trés vezes por semana de uma cui-
dadora (formal), meu irmdo ajuda muito na
parte financeira porque ele nio pode estar mais
presente. Minha irmd, quando pode, fica, ajuda
no final de semana e eu saio para algum lugar.
(Companbeirismo, E Encontro)

Discussao

Os resultados dos dados sociocontextuais consta-
taram que majoritariamente os cuidadores fami-
liares sao do sexo feminino, casados e com filhos.
Culturalmente, no Brasil, o cuidado voltado para
um idoso familiar ¢ de responsabilidade das mulhe-
res, que ocupam papéis de esposas, irmas, filhas ou
netas.®?

Como uma construcgao histérica e social, mu-
lheres sio ensinadas desde a infincia a cuidar de
seus familiares. O cuidado com o idoso soma-se a
todas as jornadas de trabalho feminino, aumentan-
do a sobrecarga emocional e fisica e podendo ge-
rar o adoecimento e o isolamento social.???? Neste
estudo, os resultados evidenciaram que 83% das
cuidadoras principais eram mulheres, e a maioria
relatou ter deixado em segundo plano a vida pes-
soal, o cuidado com a prépria satde e o lazer; al-
gumas mencionaram ainda o abandono da carreira
profissional. A prestagio do cuidado pode dificultar
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as relacoes familiares e vinculos de amizades, o lazer
e as praticas religiosas. Portanto, a rede de apoio é
essencial para que o cuidador familiar principal nio
adoeca (mental e fisicamente) e mantenha ao méxi-
mo sua rotina pessoal.??

O diagnéstico de deméncia repercute modifica-
¢oes na vida dos familiares, que podem ser desfavo-
rdveis, uma vez que o processo de cuidar se desen-
volve a partir das experiéncias do cuidador principal
e é incorporado a partir da realidade familiar e da
necessidade do idoso, mas, em geral, ¢ um proces-
so de grandes dificuldades e mudangas.*>?® Neste
estudo, os resultados evidenciaram que 66,6% dos
participantes vivenciavam a experiéncia com a de-
méncia pela primeira vez. Os familiares cuidadores
relataram ter tido suas vidas completamente modi-
ficadas a partir do diagnéstico ou da moradia con-
junta com o idoso, visto que sua rotina, suas preo-
cupagdes e suas agoes voltaram-se para o cuidado.

Em relagio ao cuidador principal, 21% da
amostra tinha depressdo, variando de leve a grave.
Nas entrevistas, alguns participantes mencionaram
alteragbes emocionais e utilizaram como estraté-
gias de enfrentamento terapia, atividade fisica, rede
apoio social e familiar. Estudos mostram que essas
estratégias diminuem o risco de isolamento social e
depressao, reduzem o nivel de ansiedade e auxiliam
na promogio do bem-estar.?® Nesse aspecto, tor-
na-se relevante a criagao de politicas publicas que
integrem a familia como unidade de cuidado, visan-
do reduzir a sobrecarga e os niveis de depressao dos
cuidadores principais.*”

Outro dado relevante que emergiu dos dados des-
te estudo refere-se a ter filhos como um fator positi-
vo para a redugio da sobrecarga do cuidado, pois é
um potencial para promover cuidado e ajuda mutua.
Segundo os relatos, esse fator reduz a sobrecarga do
cuidador principal, visto que os filhos participam da
divisio da responsabilidade do cuidado e fornecem
apoio emocional. Estudo realizado ressalta que a rela-
¢ao afetiva entre avos e netos favorece a futura relacao
de cuidados entre netos e avds, incluindo os netos na
divisio de cuidados e tornando-os cuidadores infor-
mais em auxilio ao cuidador principal.®

Ao analisar o BDI, a WHOQOL-SRPB e a
WHOQOL-BREE contatou-se que os cuidadores
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familiares possufam menores niveis de depressio e
melhores indices de qualidade de vida quando as-
sociados aos seus vinculos com a espiritualidade. A
sobrecarga emocional e fisica dos familiares de ido-
sos com deméncia afeta a vida social e pessoal, bem
como a prépria satde, porém valores e a pratica da
espiritualidade sdo fortalecedores para o bem-estar
fisico e emocional, para o enfrentamento das difi-
culdades e para a autopercepg¢io da melhora da qua-
lidade de vida.">'%) A espiritualidade se configu-
rou como importante fator de enfrentamento indi-
vidual e familiar em 93% dos entrevistados, o qual
ampara aspectos emocionais e d4 sentido a vida.*”

A correlagio  entre  WHOQOL-SRPB e
WHOQOL-BREF com dados sociocontextuais mos-
trou a espiritualidade como eficiente fator para a ma-
nutencio da qualidade de vida e melhor autoavaliagio
para a propria satide.®” Segundo estudo em consonan-
cia aos conceitos da OMS sobre espiritualidade e qua-
lidade de vida, a espiritualidade pode ser uma dimen-
s30 da satide mental, um fator protetivo de satide e um
vetor indicativo de qualidade de vida.®" Os entrevista-
dos relataram que as préticas e os ritos espirituais auxi-
liam a familia a se sentir bem fisica e emocionalmente,
na reducio de conflitos e na manutencio das relacoes.
Nesse sentido, a espiritualidade ecuménica®? (vincula-
da a religido ou ndo), que acentua crengas familiares e
valores humanos, como misericérdia, respeito e amor
fraterno, também influencia nas relacoes entre si e na
promocio do cuidado, auxiliando na satide mental dos
cuidadores principais e no convivio familiar.®?

Os resultados das entrevistas evidenciaram a
espiritualidade como fator de fortalecimento e de
enfrentamento efetivo para a manutengio do equili-
brio socioemocional da familia, uma vez que auxilia
na promogao do cuidado, atenuando sentimentos e
conflitos provenientes da convivéncia do cuidado.
Isso corrobora dados do estudo que ressalta que os
valores e a crenca motivam e dao significado para as
agoes dos familiares, que, pautados por sua espiri-
tualidade, exercem suas novas funcées.®V

Outros relatos ressaltam que a espiritualidade ate-
nua suas dificuldades pessoais, & medida que os auxi-
lia a lidar com seus desafios, sentimentos e frustagoes
em ver seu familiar necessitando de cuidados bésicos.
Muitos familiares mencionaram ter que aprender a li-



dar com sentimentos de angustia, preocupagao e ab-
dicagao, visto que passaram a dedicar todo seu tempo
livre ao idoso. Estudo aponta que quanto maior é
dependéncia do familiar em relacio as Atividades da
Vida Didria, maiores s3o o tempo gasto no cuidado,
a privagao da vida pessoal e a abdicagao para o bem-
-estar do cuidador principal.®¥ Nesse sentido, faz-se
importante o apoio do profissional de enfermagem,
para planejar e reorganizar a rotina de cuidado; en-
contrar, em conjunto com o familiar, possiveis redes
de apoio (familiar ou social); identificar potenciali-
dades a serem desenvolvidas no idoso, buscando sua
autonomia, e elaborar estratégias que auxiliem no en-
frentamento do cuidador principal.!4%>

O acompanhamento e o apoio profissional tam-
bém foram citados como importantes estratégias de
enfrentamento pelos familiares. Desse modo, a enfer-
magem tem papel fundamental na prestagio de cuida-
dos e servicos a essas familias, atuando como uma rede
de apoio profissional técnico-cientifico importante
para a orientagio desses familiares. Sua atuagio pode
ser efetiva para o estimulo 2 participagio dos demais
familiares no processo de cuidar, incentivando a auto-
nomia e as potencialidades do idoso, além de incluir a
familia como unidade do cuidado, que, na maioria dos
casos, deixa sua satide em segundo plano.!43*39

Os questiondrios utilizados mostraram-se de
facil aplicagdo, possibilitando a caracterizagio da
amostra, a avaliagio e mensuragio da qualidade de
vida e a investigacao de sinais de depressiao e como
crengas espirituais/religiosas/pessoais contribuem
para as relagoes familiares e a promogao do cuidado.
Por meio das entrevistas, foi possivel compreender
a realidade e a dinAmica da familia com um idoso
com deméncia em domicilio.

O estudo limitou-se por representar o discurso
pontual de um ndimero reduzido de familias, nio
permitindo a generalizagio dos achados e nem o
acompanhamento dentro de um periodo, inviabili-
zando a apreensio da dindmica familiar.

Conclusao

A espiritualidade se mostrou um importante fator de
enfrentamento e fortalecimento para o cuidador fa-
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miliar diante das dificuldades encontradas e dos des-
gastes emocionais e fisicos desencadeados pelo cui-
dado com a pessoa com deméncia. A autopercepgio
de satide para o bem-estar pode ser atrelada a prética
da espiritualidade, a qual auxilia na manutencao da
boa satide mental dos familiares cuidadores de idosos
com deméncias, reduzindo os riscos para desenvolvi-
mento de depressdo. A rede de apoio familiar e social,
bem como o cuidado especializado profissional, cola-
bora para a reducio da sobrecarga fisica e emocional
e dos riscos de depressao, possibilitando a melhora da
qualidade de vida do cuidador principal. Outra con-
tribui¢do do estudo foi sua possivel utilizagio como
subsidio aos profissionais de satide para o cuidado
humanizado e expandido do individuo a sua fami-
lia. Novos estudos que investiguem a espiritualidade
como fator de enfrentamento para familias diante
do cuidado com o idoso dependente com deméncia/
doenca de Alzheimer sio necessdrios.
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