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A espiritualidade cotidiana frente a fragilidade da vida:
relato de uma experiencia de vida

Everyday spirituality in the face of the fragility of life:
a report of a life experience

Odete Liber de Almeida Adriano'

RESUMO

A espiritualidade ¢ uma forma de construgdo de sentido para a vida que ultrapassa as con-
fissdes religiosas e ndo depende de lugar, tempo ou codigos. Como, ao longo da vida as pessoas
se deparam com muitas dificuldades, como o adoecimento, a espiritualidade apresenta varios re-
cursos para o enfrentamento de situagdes que muitas vezes sao inevitaveis. O ato de envelhecer,
especialmente quando acompanhado de doengas, traz sofrimento para muitas pessoas €, como
tal, provoca angustias, tristeza, dor, especialmente em situacdes que envolvem a deméncia,
mais comum em idosos, com sua incidéncia e prevaléncia aumentando significativamente com
a idade. Esse artigo procura apresentar como a espiritualidade oferece um referencial positivo,
repleto de esperanca para quem tem em sua familia uma pessoa com a doenca de Alzheimer.
Trata-se de um relato de experiéncia, que visa apresentar como a experiéncia da espiritualidade
cotidiana pode ser suporte em momentos de fragilidade da vida. Para a realizacao deste artigo,
foi desenvolvida uma pesquisa bibliografica em obras de referéncia nas areas de saide, teolo-
gia e de ciéncias das religioes. A espiritualidade é benéfica para a satde e qualidade de vida.
E também fonte de forga e amparo para lidar com a realidade de familiares cuidadores de idosos
com deméncias, bem como inspira¢do para sentimentos de gratiddo e satisfagao.
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ABSTRACT

Spirituality is a way of constructing meaning in life that goes beyond religious beliefs and
is independent of place, time, or codes. As people face many difficulties throughout their lives,
such as illness, spirituality offers several resources for coping with situations that are often
unavoidable. Aging, especially when accompanied by illness, brings suffering to many people
and, as such, causes anguish, sadness, and pain, especially in situations involving dementia,
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which is more common in the elderly, with its incidence and prevalence increasing significantly
with age. This article seeks to present how spirituality offers a positive reference, full of hope
for those who have a family member with Alzheimer’s disease. This is an experience report that
aims to show how the experience of daily spirituality can be a support in moments of fragility
in life. To write this article, bibliographical research was carried out in reference works in the
areas of health, theology, and religious sciences. Spirituality is beneficial for health and quality
of life. It is also a source of strength and support in dealing with the reality of family caregivers
of elderly people with dementia, as well as inspiration for feelings of gratitude and satisfaction.
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Introducao

Meus ontens estdo desaparecendo e meus amanhas sdo incertos. Entdo, para que eu vivo?
Vivo para cada dia. Vivo o presente. Num amanha proximo. Esquecerei que estive aqui diante
de vocés e que fiz este discurso. Mas o simples fato de eu vir a esquecé-lo num amanhi qual-
quer ndo significa que hoje eu ndo tenha vivido cada segundo dele.?

Este artigo, mais que uma pesquisa sobre “A espiritualidade cotidiana frente a fragilida-
de da vida”, é um relato de uma experiéncia de vida numa situacdo-limite, quando, como ser
humano, nada se pode fazer, a ndo ser aceitar e viver. Compartilho a experiencia pessoal de
ver (e ndo apenas saber) minha mae em um momento de fragilidade da doenca de Alzheimer,
quando ela atinge o estagio intermediario, seguido por uma pneumonia, intoxicac¢ao alimentar,
deixando-a mais vulneravel. Quando esses momentos surgem, vem a sensa¢ao de impoténcia,
ligada a dor de, aos poucos, perder quem um dia, na minha visao, era invencivel, forte. No curso
da vida, as vezes, ha vestigios voluntariosos do aconchego, dos momentos de alegria, sonhos
da infancia, passado e presente. Futuro incerto. Isso faz parecer que o desejo de permanecer
crianga se perde nas dificuldades e auséncias, de um passado onde tudo era colorido, florido,
belo, cheio de vida e vigor. Ninguém sonha com os enfrentamentos da vida.

Nesse processo, foi na espiritualidade que reencontrei a alegria, o colorido, a beleza e meu
jardim, o jardim dos sonhos da infancia, que voltou a florir, apesar de... Tenho aprendido a ndo
deixar para amanha os gestos e as palavras de carinho, cuidado. Minha vivéncia espiritual me faz
ver a vida em cada folha seca que foi caindo, porque a arvore da vida, mesmo com quando vai
perdendo suas folhas e galhos deixa a marca viva de sua historia. Sempre que olho para minha
mae é como se me reportasse para a infancia e reconstruisse novos momentos, afinal, o céu se-
gue azul, com belas nuvens, outras vezes cinza. Tenho olhado para o alto e vejo que nem sempre
tudo ¢ azul, nem sempre sol, mas assim mesmo se pode despertar a alegria no coragdo. A vida se
constroi pelas buscas constantes e a espiritualidade contribui para essas buscas, (re)construgdes.

Neste artigo, o foco ¢ a espiritualidade crista, pois sou crista, frequento uma denominagao
religiosa e vivencio em meu cotidiano a espiritualidade em todos os momentos, alguns com

2 GENOVA, Lisa. Para sempre Alice: quando nio ha mais certezas possiveis, s6 0 amor sabe o que é verdade.
Tradug@o Vera Ribeiro, Rio de Janeiro: Nova Fronteira, 2009, p. 284.
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mais intensidade, outros menos. E nesse partilhar de experiencia, compartilho a importancia da
espiritualidade vivida no meu cotidiano para o enfrentamento do Alzheimer, doenca que aco-
meteu a saide de minha mae. “Nao ha como separar espiritualidade, religido e religiosidade™ e,
a partir dessa afirmagdo, pode-se dizer que a espiritualidade engloba diferentes formas de cren-
cas religiosas e ndo religiosas.* A espiritualidade desponta como possibilidade de resposta, ofe-
recendo o transcendente como conforto diante da realidade de finitude e a necessidade humana
de se agarrar na esperanga e nao se deixar abater diante do caos, do desespero, da fragilidade da
vida. A espiritualidade ¢ uma forma de cuidado e de lidar com as doengas. Ela traz beneficios
para a saude e qualidade de vida. Ela ajuda a reduzir a ansiedade, depressao e desesperanca,
além de aumentar a adesao ao tratamento e a cooperagao com os médicos.’ Ela ajuda a melhorar
os relacionamentos pessoais da pessoa doente, aumentando sua satisfacdo com a vida, mesmo
diante da doenga, assim também como a vida de quem dela cuida.

O ser humano ¢ finito, apesar de desejar o contrario: “Quando vejo o céu, obra de teus
dedos, a lua e as estrelas que fixaste, que é um mortal, para dele te lembrares, e um filho de
Adao, que venhas visita-lo? E o fizeste pouco menos do que um deus, coroando-o de gloria e
de beleza” (Sl 8,4-6). O salmista escolhe palavras que destacam a finitude do ser humano, que
nasceu do po. Ele observa essa relagdo que ndo se mistura, mas se fortalece no amor. Deus, o
transcendente, o criador, mantém sua majestade e o ser humano continua sendo mortal, mas
nesse encontro o ser humano, acolhido como filho e filha, encontra um novo significado para a
vida. Essa percepcao da um proposito a existéncia humana, trazendo um sentido mais profundo
e abrindo caminho para a transcendéncia e o encontro com o Absoluto. A espiritualidade faz
sentido em meio as fragilidades da vida.

A vida ¢ o bem mais precioso e essencial em comparagdo com os outros bens e valores de
uma pessoa. A vida ¢ sagrada porque vem de Deus, que ¢ um mistério além da compreensao
humana. Deus ¢ o autor da vida e, portanto, a vida humana ¢ um presente de amor que deve ser
preservada e cuidada. Valorizar a vida e reconhecer sua dignidade em todas as fases, desde o
nascimento até a morte, nos faz enxergar a humanidade de uma maneira diferente. Cuidar en-
volve prestar atencao e dedicar-se ao outro. Quem cuida estd sempre atento as necessidades do
proximo e se aproxima para ajudar.

Espiritualidade, saude e qualidade de vida

A espiritualidade é uma forma de construgdo de sentido para a vida que ultrapassa as confissoes
religiosas e ndao depende de lugar, tempo ou codigos. Segundo Casiano Floristan, a espiritualidade ¢

3 FRANCO, Clarissa de. Psicologia e espiritualidade. In: PASSOS, Jodo Décio; USARSKI, Frank. (Orgs.) Com-
péndio de Ciéncia da Religido. Sdo Paulo: Paulinas; Paulus, 2021, p. 400. A autora define religifio, espirituali-
dade e religiosidade da seguinte forma: religido: rituais, doutrinas, mitos, simbolos, cultos, oragdes, crenga/fé;
religiosidade vivéncia e experiéncia religiosas, inquietagdo ou senso religioso, campo ou fenémeno religioso,
desenvolvimento religioso, adesdo e comprometimento religiosos, crenca/fé; espiritualidade: busca pessoal de
sentido, autorrealizag@o, autonomia em relagdo as instituigdes, autenticidade, espontaneidade, criatividade, li-
berdade, mal-estar em relagdo a materialidade do mundo, crenga/fé (p. 401-402).

SENRA, Flavio. Espiritualidade ndo religiosa. In: RIBEIRO, Clatidio de Oliveira; ARAGAO, Gilbraz; PANA-
SIEWICZ, Roberlei (Orgs.). Diciondrio do Pluralismo Religioso. Sdo Paulo: Recriar, 2020, p. 73.

KOENIG, 2012.
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considerada uma condi¢do inerente ao ser humano, ¢ tida como o “substrato mais profundo
do ser humano™®. Para Simon Chan, a espiritualidade ¢ apresentada como um conceito que
versa a partir de uma “dimensao mais profunda que chega ao ‘espirito’ ou ao verdadeiro eu
da pessoa (...) uma espécie de autocultivo na area do espirito humano ou na dimensao mais
profunda da existéncia humana”’, como uma vivéncia e um processo de interiorizagdo de
busca pelo transcendente, ainda que se geste historica e socialmente. Como parte complexa
e multidimensional da experiéncia humana, tem aspectos cognitivos, experienciais € com-
portamentais.®

A religiosidade/espiritualidade ¢ também um caminho que o ser humano pode trilhar e, en-
tao, experienciar o transcendente, o sagrado, em especial nos momentos dificeis da vida, como
ocorre quando acontece o adoecimento, as perdas, uma interna¢do, o vazio existencial. Logo,
a espiritualidade

E universal, ocupa todo nosso ser, toda nossa esséncia. E uma presenca intima, constan-
te; € parte da nossa vida. Alguns seres humanos sdo mais espirituais e outros, menos; mas, na
verdade, somos todos espirituais e espiritualizados. A espiritualidade esta sempre presente no
nosso cotidiano, no trabalho, na saude, na educacdo, no lazer, na religido, na intimidade de
cada um, entre agndsticos e ateus, no deitar, no levantar, enfim, em todos os tempos e momen-
tos da nossa existéncia.’

A espiritualidade tem sido abordada ao longo do tempo em varias perspectivas, religiosa,
nado religiosa, em especial atrelada a contextos de satide e bem-estar. Por essa razao, é essencial
considerar todas as dimensdes que formam o ser humano para entendermos o que € espiritu-
alidade. Ela representa a totalidade do ser, seu proposito e energia vital, e estd relacionada a
conexao do ser humano com algo maior que, muitas vezes, vai além de qualquer explicagdao
intelectual. Entendemos que o ser humano tem suas proprias necessidades religiosas e a espiri-
tualidade pode oferecer a esperanga e se constitui numa maneira de superar os desafios de uma
sociedade cadtica. A espiritualidade ¢ um “horizonte de esperanca e de capacidade de autotrans-
cedéncia”, € necessaria para “o pleno desabrochar de nossa individuacao” e € o “espaco da paz
no meio dos conflitos e desolagdes sociais e existenciais”'’. Ela transcende o natural, promove
aprimoramento de convivéncia, gera esperanca, propicia paz em meio ao caos, empatia pela
vida do semelhante e solidariedade para com a dor e necessidades do proximo. A espiritualidade
tem também uma inter-relagdo direta com a satide mental das pessoas, uma vez que contribui
tanto para uma melhor aceitagdo da finitude da vida e da fragilidade quanto para um menor
sofrimento emocional.

6 FLORISTAN, Casiano. Espiritualidade. In: TAMAYO, Juan José. (Org.). Novo Diciondrio da Biblia. So Paulo:
Paulus, 2009, p. 183.

7 CHAN, Simon. Spiritual Theology: a systematic study of the christian life. Madison: Intervarsity Press, 2016,
p- 306.

8 KOENIG, H. G. Medicina, religido e saiide: o encontro da ciéncia e da espiritualidade. Porto Alegre: L&PM,
2012, p. 9-20.

% SILVA, J. B; SILVA, L. B. Relagdo entre Religido, Espiritualidade e Sentido da Vida. Revista da Associa¢do
Brasileira de logoterapia e Andlise Existencial, 3(2), p. 203-215, 2014. p. 209.

19 BOFF, Leonardo. Reflexdes de um velho teélogo e pensador. Petropolis: Vozes, 2018, p. 166.

' DALGALARRONDO, P. Estudos sobre religido e satide mental realizados no Brasil: historico e perspectivas
atuais. Archives of Clinical Psychiatry, 34 (Suppl.1), p. 25-33, 2007.



REFLEXUS - Revista Semestral de Teologia e Ciéncias das Religides | 507

O bem-estar espiritual estd também relacionado com a forma como as pessoas lidam com
doencas cronicas, gerenciam sintomas, cuidam de si mesmas e passam por transicoes de saude
para doenca. A espiritualidade desempenha um papel importante na humanizagao e personali-
zagao dos cuidados de satde, melhorando a qualidade de vida do paciente. A espiritualidade
revela-se como um mecanismo de “coping”'?; H. G. Koenig considera que todos os profissio-
nais de saude deveriam conhecer os motivos da integracdo da espiritualidade no atendimento
ao paciente e ser capaz de fazé-lo de maneira sensata e sensivel. A espiritualidade ¢ o cerne da
vida humana, permitindo que uma pessoa experimente algo maior do que ela mesma e encontre
conexao com os outros."

Nesse processo, a espiritualidade e a religido sdo fatores psicologicos e sociais pode-
rosos, que influenciam a satide das pessoas e a maneira como elas enfrentam as condig¢des
adversas. A religido ¢ um sistema de crengas e praticas observado por um grupo de pessoas
que se apoiam em rituais ou em um conjunto de escrituras e ensinamentos “que reconhecem,
idolatram, comunicam-se com ou se aproximam do sagrado, do divino, de Deus”'*. A espi-
ritualidade ¢ uma dimensao existencial importante da vida, que pode ou ndo estar ligada a
religido. Ela ¢ cultivada no espirito, que impulsiona o ser humano consciente em seus conhe-
cimentos e escolhas vitais.

A espiritualidade ¢

busca inerente de cada pessoa do significado e do propoésito definitivo da vida. Esse sig-
nificado pode ser encontrado na religido, mas, muitas vezes pode ser mais amplo do que isso,
incluindo a relagdo com uma figura divina ou com a transcendéncia, relagdes com os outros,
bem como a espiritualidade encontrada na natureza, na arte e no pensamento racional. Todos
esses fatores podem influenciar o modo como os pessoa enferma e os profissionais da saude
percebem a satde e a doenga e como interagem uns com os outros.'

A vivéncia de uma espiritualidade ¢ de central importancia, pois gera “esperanca, conforto,
a qualidade de vida e o bem-estar, principalmente em caso de doengas ameagadoras da vida™'®.
Espiritualidade e crencas fazem parte do processo terapéutico da vida das pessoas. A conceitu-
acao de saude depende muito do social, economico, politico e cultural. A saude ndo ¢ percebida
da mesma forma por todas as pessoas. Ela varia de acordo com a época, o local e a classe social.
Também ¢é influenciada por valores pessoais, concepgdes cientificas, religiosas e filosdficas.
Isso vale também para as doencgas. “Satide ¢ um conceito amplo e complexo”, portanto, para

12.0 coping é concebido como o conjunto das estratégias utilizadas pelas pessoas para adaptarem-se a circuns-
tancias adversas da vida. O termo coping esta também relacionado ao conceito de estresse. Ou seja, o coping
entra como resposta ao stress e a ameaga, em que os efeitos somaticos (fisicos) e psicoldgicos do stress ndo sao
determinados apenas pela exposicao a eventos estressores. Sao, também, mediados por processos psicologicos
e comportamentais que podem intensificar ou moderar os efeitos negativos do stress — a estes processos € que
se da o nome de coping. Cf. também: https://www.linkedin.com/pulse/o-que-%C3%A9-mecanismo-de-coping
-skillsandlead/. Consultado em 07/06/2024.

13 KOENIG, H. G. Religion, spirituality, and health: the research and clinical implications. Psychiatry, volume
2012, p. 1-33. Article ID 278730. Disponivel em: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/epdf/10.5402/2012/278730.
Consultado em 21/06/2024.

4 KOENIG, 2012, p. 11.

IS PUCHALSKI, C. M. “Espiritualidade e medicina: os curriculos na educagdo médica”. Journal of Education
Cancer: O Jornal Oficial da Associagdo Americana para a Educagdo do Cancer, 21 (1), p. 14-18, 2006. p. 14-15.

16 SILVA, M. S. 4 espiritualidade na aten¢do em satide em geral no Brasil. TCC para graduagdo em Terapia Ocu-
pacional. Universidade de Brasilia, Faculdade de Ceilandia, 2013. p. 29.
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falar que alguém tem saude ¢ necessario “passar por todas as dimensdes constituintes do ser
humano [...] na qual satde ndo ¢ apenas auséncia de moléstia, mas completo bem-estar fisico,
social, mental e espiritual”"’.

Portanto, ao se falar de satide é fundamental abordar o conceito de qualidade de vida, tendo
em vista que a sua constru¢ao surge da necessidade de uma concepcao ampliada de saude que
integre todas as dimensdes envolvidas nesse processo. Para a Organizacdo Mundial da Satide
(OMS), qualidade de vida ¢ “a percepcao do individuo de sua inser¢ao na vida, no contexto da
cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupacdes”. A OMS também define satide como “um estado de completo bem-
-estar fisico, mental e social e ndo somente auséncia de afec¢des e enfermidades™'®. Logo, ndo
significa que o ser humano esté totalmente saudavel ou totalmente doente, pois no decorrer de
sua existéncia podera viver em alguns momentos condi¢des de saude/doenga, segundo suas
potencialidades, condi¢des de vida e interagdo com elas.

Saude ¢ o estado de normalidade de funcionamento do organismo humano e viver com dis-
posicdo fisica e mental é ter satide. Além disso, a OMS inclui na defini¢do de satide o bem-estar
social entre os individuos', estabelecendo uma conexdo positiva entre espiritualidade, cura,
recuperacdo e bem-estar. A espiritualidade influencia tanto os aspectos fisicos como emocionais
das pessoas:

A espiritualidade tem a capacidade de transpassar as possiveis fronteiras entre essas “par-
tes”, encarnando de modo emblematico o carater holistico da saide humana. Ao ser mobiliza-
da como um valor universal, enquanto dimensao inerente a todos os humanos e como invaria-
velmente positiva a saude, a espiritualidade, nas pesquisas médicas, deixa de ser um objeto de
investigacdo para tornar-se uma recomendagdo.?

Foi essencial a Organizacdo Mundial de Saude inserir a espiritualidade no conceito de sau-
de como uma das suas dimensodes. Politicas publicas iniciaram também o reconhecimento desta
dimensao, possibilitando um acolhimento integral, no qual cada pessoa ¢ vista como unica.
E preciso incluir em todo o processo uma “totalidade individualizante, cuja marca é sintetizada
pela triade corpo-mente-espirito. Isso €, se a totalidade da primeira inclui um pertencimento a
comunidade, a da segunda incide em um sujeito que pode ser descrito como uma espécie de mo-
nada, encerrado em si mesmo’?'. Saude, espiritualidade e qualidade de vida estdo interligadas.
A qualidade de vida, isto ¢, a forma como a pessoa se percebe em relacdo a sua vida, cultura,
valores, objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes, ¢ também fundamental para um enve-
lhecimento ativo. No caso especifico de pessoas com deméncia, a espiritualidade ¢ fundamental
para a sua saude mental, assim como para as pessoas que a rodeiam.

7 MARTINS, Martins, A. A. A pastoral da Satide e sua importancia no mundo da satde: da presenca solidéria ao
transcender a dor e o sofrimento. O Mundo da Saiide (Sao Paulo), 34(4), p. 547-552, 2010. p. 551.

18 Satde. Disponivel em: http://portal.mec.gov.br/seb/arquivos/pdf/livro092.pdf. Consultado em 27/06/2024.

19 Enciclopédia significados. Conceito de saude. Disponivel em: https://www.significados.com.br/saude/ Consul-
tado em 30/06/2024.

20 TONIOL, R. Espiritualidade que faz bem. Pesquisas, Politicas Publicas e Praticas Clinicas pela Promogdo da
Espiritualidade da Espiritualidade como Saude. Sociedad y Religion, 43 (XXV), p. 110-143, 2015. p. 127.

21 TONIOL, 2015, p. 132-133.
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Envelhecimento e doencas que o acompanham

Como a vida ndo ¢ estatica e as pessoas nascem, crescem, envelhecem, ¢ importante
compreender que o envelhecimento e doengas que o acompanham nesse processo. No en-
tanto, nem todas as pessoas ficardo doentes na velhice. Ser idoso, idosa, significa ter vivido
muitos momentos, sejam bons ou ruins. Significa também passar por inimeras provacdes e
conseguir superar todos os obstdculos que surgiram e que porventura surgirdo. Sabe-se que
a partir do nascimento se envelhece progressivamente e, nessa caminhada, o novo e o velho
caminham juntos. No decorrer da vida, muitas situacdes podem ameagar a integridade indi-
vidual ou até mesmo gerar fatores que desequilibram a pessoa, fazendo com que ela mude o
tom da caminhada, seja devido a transi¢des em ciclos de vida, separagdes, chegada de filhos,
perdas de emprego, mudangas de cidade, morte, doengas agudas ou crénicas e progressivas,
as quais afetam o individuo e pessoas que o cercam, exigindo respostas mais ou menos adap-
tativas a nova realidade.

Quando as pessoas se deparam com doengas graves e ameagadoras a vida, como canceres
avancados, insuficiéncia cardiaca, doenca pulmonar cronica, hepatopatias, lesdes neurologicas
extensas, dentre outras, a perspectiva de recuperagdao da vida como era antes se perde, as idas
e vindas aos médicos, os tratamentos, as intercorréncias € o0 medo da morte simbolizam “pe-
dras” no caminho. Nesse contexto, pacientes, familias e profissionais sdo desafiados a acolher
a finitude com humildade e preparar-se para um dos momentos mais dificeis da vida, a despe-
dida, com dignidade. A espiritualidade e a religiosidade em pessoas com doengas graves e sob
cuidados paliativos também estdo associadas a melhor compreensdo da finitude, aceitagdo da
realidade e exercicio da autonomia no viver, com qualidade, o tempo que for possivel.??

O envelhecimento ¢ um processo natural que acontece de forma gradual e inevitavel em to-
dos os seres vivos, sendo influenciado tanto por fatores genéticos quanto ambientais. E para se
viver por mais tempo, ¢ importante garantir uma boa qualidade de vida, que ¢ um dos principais
desafios das sociedades atuais. O envelhecimento néo € algo apenas individual, ele impacta a
familia, especialmente na garantia de uma boa qualidade de vida e satde para os idosos, além
de manter sua convivéncia com os familiares, sobretudo quando h4 um integrante com demén-
cia?, uma sindrome clinica

caracterizada por declinio cognitivo e/ou por alteracdes comportamentais (neuropsiquia-
tricas) em relacdo a um nivel prévio de desempenho, importantes o suficiente para interferir
nas atividades de vida diaria (capacidade funcional) e na independéncia, e que ndo sdo expli-
caveis por delirium (estado confusional agudo) ou doenga psiquiatrica maior.**

22 Organizac¢do Mundial da Saade (OMS). Resumo. Relatério mundial de envelhecimento e saude. Genebra: OMS;
2015. Disponivel em: https://sbgg.org.br/wp-content/uploads/2015/10/OMS-ENVELHECIMENTO-2015-port.
pdf; Organizagdo Pan-Americana da Satde (OPAS). Mundo n#o esta conseguindo enfrentar desafio da demén-
cia. Washington: OPAS; 2021. Disponivel em: https://www.paho.org/pt/noticias/29-202 1-mundo-nao-esta-con-
seguindo-enfrentar-desafio-da-demencia. Consultado em 20/06/2024.

23 FERREIRA L. N. et al. Envelhecimento e qualidade de vida em idosos da Atengdo Bésica de Saude. Rev Bras
Educ Saiide, 3(1), p. 9-14, 2018.

24 Defini¢io conforme Ministério da Saude. Disponivel em: https://linhasdecuidado.saude.gov.br/portal/demen-
cia/definicao/#:~:text=%C3%89%20uma%620s%C3%ADndrome%20cl%C3%ADnica%?20caracterizada,n%-
C3%A30%205%C3%A30%20explic%C3%A1veis%20por%20delirium%?20. Consultado em 21/06/2024.
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A deméncia ¢ mais comum em idosos, com sua incidéncia e prevaléncia aumentando sig-
nificativamente com a idade, a partir dos 65 anos.” E uma doenca que afeta a capacidade de
pensar e se lembrar, ou seja, ¢ um distirbio cognitivo progressivo, tornando as pessoas acome-
tidas por essa doenga menos independentes. Além disso, as dificuldades cognitivas e motoras
causadas pela deméncia tornam dificil para os idosos realizarem tarefas diarias, incluindo o
proprio cuidado, tornando-os mais dependentes de seus familiares. A deméncia ¢ uma deterio-
racdo mais grave das capacidades mentais, que piora com o tempo, e cujo diagnostico ¢ feito
através de avaliagdo clinica.

Devido ao enfraquecimento gradual das fungdes e a perda progressiva da capacidade de se
cuidar sozinho, os cuidadores, as familias e a sociedade sofrem impactos fisicos, psicologicos,
sociais e econdomicos. A deméncia ¢ a principal causa de morbidade entre idosos e responde
por cerca de 25% da soma do nimero de anos vividos com incapacidade, sendo a doenca de
Alzheimer e a deméncia vascular as principais formas de deméncia no idoso, correspondendo
a cerca de 80% a 90% das suas causas. Ha também existem outras deméncias que sdo comuns
nos idosos, como a Deméncia com Corpos de Lewy e a Deméncia Frontotemporal.*®

A deméncia costuma ser antecedida por problemas leves de memoria e raciocinio, ¢ a linha
que separa os dois ¢ ténue; muitas pessoas t€ém sintomas de deméncia com comprometimento
cognitivo leve, uma vez que ela ¢ uma diminuicdo, lenta e progressiva, da fungcao mental, que
afeta a memoria, o pensamento, o juizo e a capacidade para aprender. Ha varios tipos de demén-
cia?’ e os efeitos dos diferentes tipos de deméncia sdo semelhantes, porém nao iguais, devido
ao fato de que cada tipo afeta tendencialmente diferentes partes do cérebro. Assim, quando uma
familia se depara com a confirmag@o da doenga de Alzheimer, os cuidados de saide necessarios
para um idoso com deméncia afetam a rotina da familia e causam mudangas nos papéis de cada
membro, incluindo suas identidades, percepgdes e expectativas.

A familia ¢ um sistema em constante movimento, composto por diferentes partes que se
relacionam entre si e desempenham fungdes essenciais na sociedade, como cuidar, educar, so-
cializar e reproduzir. Dessa forma, a familia ajuda a unir seus membros, influenciando de forma
direta como eles entendem a saude, a doenca e o cuidado. Conviver com um familiar que tem
deméncia pode mudar a forma como a familia se relaciona e interage, causando diferentes sen-
timentos e emocdes. Nao s6 o cuidador da familia pode se sentir sobrecarregado, mas também
todas as pessoas envolvidas no cuidado com a pessoa doente, causando estresse, ansiedade,

2 Informagdes disponiveis nos sites: chrome-extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://www.saude.
pr.gov.br/sites/default/arquivos_restritos/files/documento/2020-04/avaliacaomultiddoidoso_2018_atualiz.pdf e
https://agenciagov.ebc.com.br/noticias/202310/alzheimer-condicao-afeta-1-2-milhao-de-pessoas-no-brasil

26 Dados do Ministério da Satide. Disponivel em: https:/linhasdecuidado.saude.gov.br/portal/demencia/de-
finicao/#:~:text=%C3%89%20uma%20s%C3%ADndrome%20c1%C3%ADnica%20caracterizada,n%-
C3%A30%205%C3%A30%20explic%C3%A1veis%20por%20delirium%20. Consultado em 21/06/2024.

27 Doenga de Alzheimer; Deméncia vascular; Deméncia com corpos de Lewy; Deméncias frontotemporais; De-
méncia provocada pelo alcool (também conhecida por Sindrome de Korsakoff); Doenga de Parkinson com
deméncia. A sindrome ¢ causada por diversos processos etiopatogénicos, tanto cronicos quanto agudos, po-
dendo ser classificada em: Evolutiva: Declinio progressivo por doengas neurodegenerativas, vascular ou infec-
ciosa cronica; Estatica: Deméncia vascular com fator de risco controlado, sequela de lesdo cerebral aguda por
trauma ou infecg¢@o; Potencialmente reversivel: Doengas clinicas (por exemplo: hipotireoidismo, depressao),
fatores nutricionais (por exemplo: deficiéncia vitamina B12) e medicagdes (biperideno, benzodiazepinico, en-
tre outras). Dados do Ministério da Saude. Disponivel em: https://linhasdecuidado.saude.gov.br/portal/demen-
cia/definicao/#:~:text=%C3%89%20uma%20s%C3%ADndrome%20c1%C3%ADnica%?20caracterizada,n%-
C3%A30%205%C3%A30%20explic%C3%A1veis%20por%20delirium%20. Consultado em 21/06/2024.
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depressao, medo, sofrimento e problemas de comunicac¢ao, além de gerar desequilibrio na di-
namica familiar.

Com o avan¢o da doenca, torna-se necessario uma reorganizacao da estrutura familiar. As
vezes o diagndstico demora e a pessoa doente pode piorar. E, quando se fala de pessoas portadores
de Doenga de Alzheimer (DA), o cuidado envolve questdes éticas, desde a confirmagédo do diag-
nostico até as consequéncias da progressao da doenca e o seu manejo, o impacto do diagnostico
sobre a pessoa € 0s que estdo a sua volta, além de todos os cuidados profissionais necessarios.
Nos estagios iniciais da doenga o idoso tende a se confundir com facilidade e se esquecer de fatos
recentes. A medida que a doenca progride, a pessoa doente passa a ter dificuldades para desem-
penhar tarefas simples, como utilizar utensilios domésticos, vestir-se, cuidar da propria higiene e
alimentagdo. Ela ainda ndo esta na fase final, quando apresenta distirbios graves de linguagem e
fica restrito ao leito. Em cada uma destas etapas, pode-se observar a gradativa perda da autonomia
e, consequentemente, o aumento das necessidades de cuidados e supervisao.

Espiritualidade e cuidado

O Alzheimer ¢ uma doenga neurodegenerativa que provoca a diminui¢ao das fungdes cog-
nitivas, uma vez que as células cerebrais degeneram e morrem, causando declinio constante na
fung¢@o mental. Os principais sintomas da doenga sdo a dificuldade de memoria (especialmente
de acontecimentos recentes), confusao mental, discurso vago durante as conversacdes, demora
em atividades rotineiras, esquecimento de pessoas e lugares conhecidos, deterioracao de com-
peténcias sociais e imprevisibilidade emocional.?® Ao experienciar essa doenga na vida de mi-
nha mée, quando confirmado o diagndstico, ja em nivel moderado, a aceitagdo de que a doenga
se faria presente em nossas vidas era concreta e visivel. A vida dali para a frente serd assim,
auséncias, delirios, poucos momentos em contado com a realidade e alucinagdes. Os sentimen-
tos e emocgdes se misturam. O desejo ¢ o de querer puxar a pessoa com a doenga, tird-la dessa
escuridao percorrida pelos pensamentos desconexos, mas sem sucesso. Com isso, vem a impo-
téncia que assusta, irrita, paralisa, confunde, angustia, faz chorar e questionar mil “porqués”. E
um misto de raiva e carinho. E preciso suporte ¢ a espiritualidade individual ¢ um dos auxilios
nessa caminhada de enfrentamento.

Nao sdo so as falas desconexas, mas um olhar por vezes distante. A gente ja ndo sabe
quem ¢ préopria mae. E o que fazer, sendo aceitar e cuidar, buscar for¢cas onde ndo se tem,
cumprir os compromissos, tarefas, afinal, a vida das pessoas que a rodeiam segue. Mas como
seguir a vida? Afinal, a vida segue e ela precisa se aprumar. Entdo, viver no cotidiano a es-
piritualidade foi o caminho escolhido para aprumar o que estava torto, arqueado, dolorido.
Buscar apoio na espiritualidade contribui para se restabelecer a harmonia na familia diante
de todas as dificuldades enfrentadas no cuidado. Ao vivenciar essa experiéncia com a doenga
de minha mae, partindo do choque com o avango da doenga, a espiritualidade veio devolver
o chdo que tinha sumido.

2% MANUAL DIAGNOSTICO E ESTATISTICO DE TRANSTORNOS MENTAIS [recurso eletronico]: DSM-5/
[American Psychiatric Association. Tradugdo: Maria Inés Corréa Nascimento ef al.]. Revisdo técnica: Aristides
Volpato Cordioli et al. 5. ed. Dados eletronicos. Porto Alegre: Artmed, 2014, p. 611-614.
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Em meio a tudo isso, vem também a memoria o quanto corremos para dar conta de
nossos projetos de vida. A vida nessa sociedade urge, ndo para, exige uma série de outras
atividades que tém, no “tempo das batidas do relogio”, seu principal gestor. E em meio a mil
pensamentos olho para minha mae. Ela ja ndo ¢ mais aquela heroina que eu cresci vendo, ja
ndo tem a forga e a garra de antes. Aquela mulher que eu conhecia desapareceu. A mulher
forte, decidida. Eu mergulho nas aguas turbulentas que a “vida” me apresenta, mesmo quando
tudo o que desejo € experimentar uma caminhada tranquila. Vem a indagacao: “por que ela”?
Diante desse fato, pergunto-me também pelo que nos leva a viver o tempo pautado por essa
logica de viver o tempo.

Sera que a corrida contra o reldgio se incorporou de tal forma ao modo de viver das pessoas
fazendo-as perder a capacidade de perceber que, pouco a pouco, fomos desaprendendo a viver
aquele tempo, o qual, de forma espontanea, no convivio diario, nos aproximava, nos humaniza-
va, dando sentido aos nossos atos, sejam eles ensinar, pesquisar, cuidar, ou simplesmente viver?
Talvez a vida precise de pausa, calma, ocio. E nesse ‘talvez’, a espiritualidade ensina que ¢
preciso caminhar um pouco mais devagar, aproveitando os segundos de vida consigo mesmo e
com os outros. A espiritualidade estd no parar e observar o céu, as coisas ao redor. Orar. Ter fé.
Meditar. Fazer longas caminhadas. Chorar. Reclamar. Tudo isso significa viver integralmente a
espiritualidade no cotidiano da vida. A oracdo ¢ um “fendmeno universal™®, que esta presente
na experiéncia humana, independentemente de qualquer religido. Cada pessoa tem o seu jeito
de orar, de se expressar de maneira individual, seja de maneira simples ou complexa. A oragao
sempre ocorrera de forma espontanea, pois “ndo se trata somente de perguntas e respostas entre
a criatura e o criador, mas de uma vivéncia da realidade’°.

Ha muitas formas de meditagdo e, com sua pratica diaria, pode-se ter controle sobre a
prépria mente e direcionar os pensamentos para a solucao de problemas. Longas caminhadas, o
chorar, reclamar, podem conduzir as pessoas ao libertar-se de emogdes e sentimentos que geram
mal-estar. Ao se libertar destes sentimentos, tem-se a leveza, autonomia de si e, consequente-
mente, maturidade para enfrentar as dificuldades cotidianas e surpresas da vida. A “f¢ seria,
entdo, a ligacdo com o esperado, a determinagdo da acgdo, o vivido de uma opg¢ao que mobiliza
todo o ser’!. A f¢ ¢ intrinseca ao ser humano e, mesmo que a pessoa ndo seja religiosa, sempre
terd fé, pois necessita dela e ela da sentido a vida. Com a espiritualidade reorganiza-se a vida,
mesmo em meio ao caos e as fragilidades da vida. Aprende-se que ¢ importante equilibrar o
tempo cronoldgico, medido pelo reldgio, com o tempo emocional, medido pelas emogdes do
coragdo. Assim, pode-se cumprir as responsabilidades, cuidar de si mesmo e das relagdes inter-
pessoais, tornando-as mais humanas e se tornando também mais humano.

A religiosidade individual, ou seja, a espiritualidade de cada pessoa “refere-se a atividade
religiosa que € realizada a sos e em particular, como orar, ou se comunicar com Deus em casa,
meditar, ler escrituras religiosas, assistir a programas de televisdo religiosos, escutar radios

2 SILVA, O. G. 4 importdncia da ora¢do para uma vida de fé. 74 f. (Dissertagdo) em Teologia. Sdo Leopoldo:
Faculdades EST, 2018, p. 7.

30 DANTAS, 1. D. O.; MELO, W. P. P.; CARVALHO, R. R. F. A oracio na biblia e nas comunidades crists. I Se-
mana Nacional de Teologia, Filosofia e Estudos de Religido, I Coldquio Filosdfico: Filosofia e Religido. 2019,
p. 163.

31 AMATUZZI, M. M. Fé e Ideologia na Compreensdo Psicolégica da Pessoa. Psicologia: Reflexfio e Critica, 16
(3), p- 569-575, 2003. p. 570.



REFLEXUS - Revista Semestral de Teologia e Ciéncias das Religides | 513

religiosos, ou realizar rituais privados, como acender velas, usar acessorios religiosos e assim
por diante™?. Uma religiosidade individual ou espiritualidade pessoal mantém a conexao com
o sagrado, com Deus e praticas religiosas como orac¢des e meditacdes, sem a obrigatoriedade de
participar com frequéncia de uma igreja ou templo religioso. Como um conjunto de emogoes e
convic¢des de natureza ndo material, a espiritualidade pressupde que ha mais do que pode ser
percebido ou plenamente compreendido, remetendo o individuo a questdes como o significado
e o sentido da vida. E a busca de significado para a vida por meio daquilo transcende o tangi-
vel, que se manifesta na vida do ser humano de acordo com idade, religido, cultura e estado de
saude.** A espiritualidade oferece um referencial positivo, repleto de esperanga para o enfren-
tamento da doenca, contribuindo para suportar melhor os sentimentos de raiva e ansiedade. Ela
configura-se como parte integrante daqueles que convivem com pessoas portadoras de doengas
como o Alzheimer, pois tem carater benéfico na saiude e na qualidade de vida de todos. Ela é
fonte de forga e amparo para lidar com a realidade de familiares cuidadores de idosos com de-
méncias, bem como inspira¢do para sentimentos de gratidao e satisfagao.

Quando olho para a realidade que me cerca, vejo uma doenca degenerativa que encontrou
minha mae no meio do caminho. Quando olho para ¢la, ela sempre sorri docemente. E eu per-
gunto silenciosamente: “serd que ela tem medo”? Creio que sim, pois o desconhecido sempre
assusta, assim como 0s sapos, cobras, aguas profundas e escuras, ou quando viajo para um lugar
desconhecido. Ainda ¢é possivel vé-la fazendo algumas atividades, como varrer a calgada, se ali-
mentar sozinha, colocar a propria roupa, pequenas caminhadas, orar. Sim, ela gosta de assistir
programas de TV com missas e cultos e, concentrada, faz suas oragdes. Dias desses, conversa-
vamos via video chamada e ela me disse que ndo queria mais conversar, porque era 0 momento
da missa. Ela tem sua fé, seu jeito de vivenciar a propria espiritualidade, pois quem viven-
cia a espiritualidade em seu cotidiano tende a enfrentar situagdes adversas com mais sucesso.
A espiritualidade, neste caso, contribui para a melhora da satde, como o estado psicologico (traz
esperanca, perddo, altruismo e amor), e ajuda reduzir o estresse, gerando equilibrio das funcdes
organicas controladas pelo sistema nervoso, como a produgao de hormonios e a imunidade.**

Nessa caminhada da vida, na qual sempre morei distante geograficamente, tento estar mais
presente, apesar dos compromissos e da distancia que nos separa. Mas € questao de prioridade
e tempo para o que realmente ¢ mais importante na vida, pois o distanciamento de pessoas ama-
das e queridas gera sofrimento, ainda mais em um momento delicado e individual. Eu percebo
isso quando telefono para ela e ela volta a realidade. Depois de muitas tentativas e erros, percebi
que a maior dor da minha mae era também a que conseguia trazé-la de volta a realidade. Entao,
muitas das nossas conversas ao telefone se resumem a dizer que estamos todos bem e logo esta-
rei com ela. E ela, carinhosamente, diz que estava com “um tantdo de saudade, beijos e beijos”.
Ou seja, ela expressa suas emogoes e sentimentos.

32 KOENIG, 2012, p. 11.

3 BARRETO, L.V. et al. Associacdo da espiritualidade, qualidade de vida e depressdo em familiares de idosos
com deméncias. Acta Paul Enferm, 36:eAPE03061, p. 1-10, 2023.

3% Tribunal de Justi¢a do Distrito Federal e dos Territorios. Texto de Marcelo Saad e Roberta de Medeiros. Em
1986, a Conferéncia Internacional de Saude, realizada pela ONU, reuniu estudiosos na area de satude, que pas-
saram a considerar a integralidade do paciente do ponto de vista fisico, psiquico, social, funcional e espiritual,
e ndo apenas bioldgico. Disponivel em: https://www.tjdft.jus.br/informacoes/programas-projetos-e-acoes/pro-
vida/dicas-de-saude/pilulas-de-saude/espiritualidade-e-saude#:~:text=A%20espiritualidade%20colabora%20
para%20a,problemas%20e%20redu%C3%A7%C3%A30%20d0%20estresse. Consultado em 27/07/2024.
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Eu sei que em muitos momentos de conversas nao era a mae que eu conheci, mas também
ndo era a mae que se afastou. Era uma terceira mae, uma mae sincera, afetiva, carinhosa. E
gostei. Sua memoria ja ndo ¢ mais a mesma, seu HD parece que desformatou e sua memoria
transbordou. Datas ja ndo existem mais e ndo havera mais ligagdes dela em aniversarios, Natal,
Péascoa e em nenhum outro momento. As historias da vida se embaralharam, o presente ¢ tdo
distante e o passado tdo presente ou, entdo, tudo junto e misturado, confuso. O que era longe
ficou perto e o perto talvez nem exista mais.

Quando isso acontece, geralmente tentamos trazer um pouco de logica para compreender-
mos o que acontece com nossos entes queridos. Nos agarramos a qualquer vestigio de sanida-
de, como se s6 pudéssemos lidar com o que ¢ mensuravel e compreensivel. Neste momento, a
espiritualidade chega com forga, pois diante de fatos como esses ela nos impulsiona a seguir
adiante, nos fortalece e anima. Ela também ensina que ndo ¢ a minha mae que precisa sair do
seu mundo delirante, mas eu! Porque sou eu quem me entrego totalmente em cada conversa,
mergulho profundamente para encontra-la em suas palavras sem restri¢des, sem filtro, sem sen-
s0, sem juizo, sem pensar muito e, as vezes, sem racionalidade.

Conclusao

A espiritualidade, a oracdo, os momentos de siléncio e pausa ndo me deixam definir pelas
auséncias e perdas, mas pelo que abunda, pelo que ¢ tdo grande e indoméavel que ndo se permite
apagar: momentos do passado, lembrangas, memorias, historias. A vida ¢ bela em toda a sua incoe-
réncia e imperfeicao. Ela € bela em meio ao desconhecido. E ha que se ter coragem e sensibilidade
para enxergar o belo em meio ao caos. A espiritualidade permite reconhecer os momentos que
pedem saltos profundos, insanos e ilogicos. A espiritualidade da a capacidade de enxergar a beleza
que esta além do obvio ou da dor. Em, ent3o, comecei a me habituar com uma mae que nao co-
nhecia. A evolugdo da doenca deu um salto, mas mesmo em meio ao pesadelo consegui ver outros
sonhos e horizontes. Obviamente nao ¢ possivel dizer que isso € bom. Momentos on € momentos
off- Minha mae desligando e ligando como uma tv, um notebook. O triste do Alzheimer ¢ que a
doencga ¢ mais dolorida para quem cerca a pessoa, pois muitas vezes ela ndo mais ira lembrar dos
filhos, netas e netos, amigas. Mas quem ali estd sabe quem ela é, conhece e viveu toda uma historia
que ja ndo esta mais presente. Fazer essa caminhada ¢ como um conjunto de saberes que valoriza
0 outro no encontro consigo mesmo e com a propria morte, com a finitude, a fragilidade ultima da
vida. Nessa caminhada, experienciar o sagrado traz for¢a e animo, como no Salmo que se percebe
palavras e gestos de quem sente a mao cuidadora de Deus, que se revela a criatura humana:

O Senhor ¢ meu pastor; nada me falta. Ele me faz deitar em verdes pastos; ele me conduz
ao lado das aguas serenas. Ele restaura a minha alma; me conduz no caminho da justica por
causa do seu nome. Sim, ainda que eu ande pelo vale da sombra da morte, ndo temerei mal al-
gum; porque tu estds comigo; tua vara e o teu cajado me consolam. Tu preparas uma mesa para
mim na presenga dos meus inimigos; tu unges minha cabeg¢a com 6leo; meu calice transborda.
Certamente a bondade e a misericordia me seguirdo todos os dias da minha vida, e eu habitarei
na casa do Senhor para sempre.*

35 BIBLIA SAGRADA. Salmo 23.1-6. https://bkjfiel.com.br/salmos-24/.
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