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INTRODUGCAO

A deméncia pode ser definida como uma sindrome, uma con-
dicao composta por diversas doencas, sendo a doenca de Alzhei-
mer a mais frequente, embora outras, como a deméncia vascular,
a deméncia por corpos de Lewy e a deméncia frontotemporal,
também devam ser consideradas®.

Conviver com a deméncia envolve uma série de mudancas
que alteram a dinamica da vida cotidiana. As pessoas que desen-
volvem deméncia enfrentam importantes alteracdes cognitivas,
de carater cronico e progressivo, que comprometem as fungdes
cerebrais, resultando em limitacdes nas atividades da vida didria
e na independéncia. E importante destacar que a deméncia nio
é uma consequéncia do processo de envelhecimento, mas sim
um declinio patolégico.

Os sinais e sintomas relacionados ao surgimento e a evolucao
da deméncia inicialmente manifestam-se por meio de queixas da
prépria pessoa, ou seja, sdo percebidos subjetivamente por quem
desenvolve a doenca. Na doenca de Alzheimer, por ser a forma mais
comum de deméncia, os primeiros sintomas geralmente incluem
esquecimentos recorrentes, que evoluem para uma perda pro-
gressiva da memdria, inicialmente relacionada a acontecimentos
recentes e, posteriormente, a eventos ou situagoes significativas.
Também podem ocorrer leve desorientacdo no tempo e no espaco,
dificuldades na linguagem — desde a dificuldade para encontrar
a palavra adequada até o comprometimento completo dessa ca-
pacidade —, perda do reconhecimento de lugares e pessoas, além
de prejuizo das fungdes executivas, como planejar, administrar
dinheiro ou seguir uma sequéncia de atividades®.

O conjunto desses sinais e sintomas torna necessaria a presen-
¢a de um cuidador, responsdvel pelo auxilio nas atividades e nas
necessidades da vida diaria da pessoa com deméncia, incluindo
mobilidade, alimentagdo, administracao de medicamentos e ou-
tras atividades. Ao longo do processo de cuidado, é comum que
o cuidador desenvolva estresse, depressao, problemas fisicos e
de saude, isolamento social e dificuldades financeiras. Destaca-se
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ainda que a espiritualidade também constitui uma dimensdo afetada, uma vez que essas consequéncias
decorrem da elevada demanda imposta pelo cuidado a pessoa com deméncia®.

A dimensao espiritual dos cuidadores é afetada tanto em suas crengas quanto em sua necessidade de
buscar paz, encontrar um sentido de conexao, vivenciar sua religiosidade e conectar-se com aquilo que
consideram sagrado. Soma-se a isso a busca por um significado para a propria vida, uma vez que assumir o
papel de cuidador implica uma mudanca profunda em sua existéncia®.

Os cuidadores também necessitam de cuidados fisicos relacionados aos problemas que podem surgir
ao longo dessa trajetdria, bem como de apoio para lidar com a angustia, 0 medo, a perda da identidade, a
incerteza diante da progressao da deméncia do familiar ou da pessoa sob seus cuidados e com as demandas
inerentes ao cuidado. Nesse contexto, a espiritualidade emerge como uma dimensao ou um recurso utilizado
pelo cuidador para enfrentar as exigéncias do cuidado, encontrar sentido e paz, reduzir o sentimento de frus-
tracao e aliviar o sofrimento decorrente da convivéncia com um problema de satide que se agrava a cada dia.

Por esse motivo, o objetivo deste Capitulo é apresentar recomendacdes e estratégias que favorecam a
criacdo de ambientes espirituais para o cuidador e para a pessoa com deméncia, considerando que o cuida-
dor necessita atender as suas necessidades espirituais e fortalecer seu espirito para encontrar paz, consolo,
sentido para a vida e transcendéncia.

ESPIRITUALIDADE, SEU CONCEITO E SEUS ELEMENTOS

A deméncia transforma a vida e os ambientes daqueles que convivem com ela, mas também daqueles
que compartilham o contexto familiar. O comprometimento da memoaria, da linguagem e a perda da inde-
pendéncia limitam a capacidade da pessoa com deméncia de viver seu cotidiano. No entanto, ndo se deve
esquecer que o amor, o afeto e a compaixao permanecem; a memoria afetiva é a Ultima a ser perdida. Assim,
esse ambiente pode transformar-se em um espaco de interacdes significativas entre a pessoa com deméncia
e seu cuidador principal, sem deixar de considerar a participacao da familia e das pessoas queridas.

Atualmente, é importante distinguir espiritualidade de religiosidade. A espiritualidade refere-se a busca
e ao encontro de um sentido para a vida e para a existéncia, a conexao do ser humano consigo mesmo, com
os outros, com o ambiente e com aquilo que considera sagrado ou transcendente, como a divindade, Deus,
um poder superior, 0 universo ou a paz interior>,

A religiosidade, por sua vez, envolve a adesdao a um conjunto de crencas, praticas e rituais préprios de uma
determinada tradigdo religiosa. A espiritualidade nao se restringe a uma religido especifica®. Entretanto, ambas
podem estar intimamente relacionadas, uma vez que muitas pessoas expressam sua espiritualidade por meio
da conexao com aquilo que consideram sagrado, o que pode ocorrer no ambito de uma religido. Essa vivéncia
pode incluir praticas como oracdo, meditacao, rezas, leitura, musica, arte, contato com a natureza ou reflexao
individual. Todas essas experiéncias podem ocorrer dentro de uma tradicdo religiosa. Para os propdsitos deste
Capitulo, entretanto, adota-se um conceito mais amplo de espiritualidade, permitindo que o cuidador se conecte
com aquilo que compreende como fonte de sentido para sua vida, sua esséncia, seu espirito ou sua consciéncia.

A religido constitui uma das formas mais comuns de vivenciar a dimensao espiritual ou a espiritualidade,
embora esta também possa ser experimentada independentemente de uma religido®. E importante que isso
fique claro ao leitor. Alguns cuidadores sdo pessoas religiosas, que encontram apoio nos textos sagrados, nos
rituais e na vida em comunidade; outros podem ndo seguir nenhuma religido, mas encontram paz na natureza.

As dimensoes espirituais podem abranger crencas e praticas religiosas, a vivéncia da fé, da esperanca, dos
valores e das normas que proporcionam paz e tranquilidade. Contudo, também incluem os relacionamentos
interpessoais, os vinculos afetivos, 0 amor, a compaixdo e, naturalmente, o cuidado. Da mesma forma, envol-
vem o contato com a natureza, a conexao com a beleza do ambiente, a compreensao da vida e a criatividade
humana expressa por meio das histérias de vida e das diferentes formas de conexado. Tudo isso proporciona
paz, consolo, bem-estar, sensacao de plenitude e transcendéncia.
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A medida que a deméncia progride, a vida é gradualmente transformada. Trata-se de uma luta diaria tanto
para a pessoa que vive com a doenca quanto para o cuidador. Enquanto a pessoa com deméncia enfrenta
a perda da memdria, das lembrancas, da autonomia, da capacidade de comunicacao, de aprendizagem, de
realizacao das atividades da vida didria e de relacionamento com os outros, o cuidador lida com a perda do
trabalho, o isolamento decorrente da dedicacao integral aos cuidados, o cansago provocado pelas atividades
relacionadas a higiene, alimentagao e demais necessidades da pessoa com deméncia. Além disso, enfrenta
questionamentos existenciais sobre seu préprio ser, sobre por que essa situacdo esta acontecendo naquele
momento, como ela terminard, qual o sentido de continuar e qual o sentido da prépria vida. Essas questoes
fazem parte da dimenséo espiritual. Surgem duvidas sobre Deus ou sobre o poder divino para promover a
cura, tentativas de negociacdo em busca da cura da deméncia, sentimentos de raiva ou frustracao e, muitas
vezes, a perda do sentido da vida.

Nesse contexto, a espiritualidade emerge como uma dimensao capaz de contribuir para a preservagao
do sentido da vida e da identidade, tanto da pessoa com deméncia — que passa a ser reconhecida como
aquilo que verdadeiramente é: um ser humano valioso para além da doenca — quanto do cuidador, que
pode reconhecer-se ndo apenas como “cuidador’, mas como um ser humano com uma histéria de vida, um
sentimento de pertencimento e de reconhecimento®.

A plenitude, a serenidade, a paz e a conexao sao emogoes positivas que podem fortalecer o espirito e
proporcionar um ambiente tranquilo para a pessoa com deméncia e seu cuidador. Dessa forma, é possivel
reduzir o medo, a angustia e a sensacdo de perda. Encontrar um caminho conjunto, em um ambiente de
equilibrio, pode contribuir para diminuir a incerteza e os conflitos existenciais.

E importante lembrar que a comunicacio verbal pode ser perdida, mas a conexo e as formas de comu-
nicacao nao verbal tornam-se especialmente relevantes. Estar ao lado da pessoa passa a ser um modo de
viver; o acompanhamento fortalece o cuidado, assim como as expressdes corporais em constante interacao.
Tudo isso se transforma em uma fonte de enfrentamento. A relacdo com o sagrado também se manifesta
nesses ambientes, permitindo encontrar significado no ato de cuidar, na vivéncia da situacdo presente e no
enfrentamento do que ainda esta por vir. Assim, a esperanca torna-se o motor da vida.

Por isso, é fundamental refletir sobre o significado da prépria espiritualidade e valorizar aquilo que é con-
siderado sagrado no ambiente. O cuidador pode expressar sua fé e sua esperanca por meio da oracdo, da
meditacao, da leitura de textos espirituais ou contando com o apoio de outro familiar ou amigo para assumir
temporariamente os cuidados enquanto participa de atividades religiosas em comunidade ou dedica um
tempo as suas praticas espirituais. Dispor de um espaco para fortalecer a prépria fé é essencial e deve fazer
parte do ambiente, inclusive dentro do proprio lar. Isso contribui para aliviar a soliddo, reduzir o isolamento
e oferecer apoio emocional ao cuidador.

Alguns cuidadores e até mesmo pessoas com deméncia em estagios iniciais podem vivenciar sofrimento
espiritual. Esse sofrimento manifesta-se como uma alteracao ou conflito relacionado ao sentido da vida,
bem como a conexao consigo mesmo ou quando a relacdo com o divino ou com aquilo que é considerado
sagrado é rompida. Isso pode levar ao surgimento de sintomas depressivos, frustracdo e solidao. O sofrimento
espiritual compromete o bem-estar geral das pessoas, sua percepcao da vida e o préprio sentido de existir.

O medo e o sentimento de perda da identidade e do préprio eu sdo alguns dos fatores que podem
dificultar a vivéncia da fé; ha um conflito com a prépria espiritualidade®. Além disso, o distanciamento do
divino dificulta o atendimento das necessidades espirituais. O cuidador, em particular, pode experimentar
sentimentos de revolta em relacao a sua divindade ou aquilo que considera sagrado, questionar sua fé e suas
crengas, sentir-se em conflito com a comunidade religiosa da qual faz parte e perceber que suas crencas en-
tram em choque com a experiéncia cotidiana das perdas provocadas pela deméncia. Reconhecer esses sinais
é fundamental para compreender o que esta sendo vivenciado e, a partir disso, oferecer acompanhamento
e apoio espiritual que favorecam uma vivéncia mais serena dessa realidade.
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RECOMENDAGOES DE AMBIENTES ESPIRITUAIS PARA O CUIDADOR E A PESSOA COM DEMENCIA

Com base nas reflexées apresentadas anteriormente, podem ser propostas algumas recomendacoes
para a criacdo de ambientes espirituais destinados ao cuidador e a pessoa com deméncia, considerando
especificamente o contexto do domicilio. Antes de tudo, é essencial conhecer e fortalecer tanto a prépria
religiosidade quanto o significado que a espiritualidade assume para o cuidador, para a pessoa com deméncia
e também para sua familia.

Eimportante compreender de que maneira a espiritualidade se relaciona com as crencas e as praticas que
sdo significativas para o cuidador e que podem ser compartilhadas com a pessoa com deméncia”.

Um ambiente espiritual é, antes de tudo, um lugar onde ambos sentem que pertencem ao mesmo lar. Nao
se trata de preencher o espaco com imagens ou objetos religiosos, mas de compreender que esses elementos
fazem parte da vida e da identidade das pessoas que ali convivem.

O sentimento de pertencimento comeca pelo reconhecimento da pessoa com deméncia. Isso inclui
chama-la sempre pelo nome, envolvé-la nas conversas e incentiva-la a participar, na medida do possivel,
das atividades cotidianas. Também é importante manter proximos objetos significativos, como fotografias,
lembrancas e outros itens de valor afetivo que facam parte de sua histéria.

Em segundo lugar, é essencial preservar as lembrancas e tudo aquilo que represente uma conexdo com
sua trajetoria de vida, como fotografias, troféus, livros, instrumentos de trabalho ou quaisquer objetos que
remetam as suas experiéncias. Também é importante reconhecer constantemente sua contribuigao por meio
de frases como: “Gragas a vocé, aprendi isto..."

Sempre que possivel, deve-se manter o contato visual e também o contato fisico. E importante promover
ambientes de paz, afeto e momentos agradaveis compartilhados, fazendo com que a pessoa com deméncia
perceba que esta acompanhada e continua sendo parte da vida cotidiana da familia.

Por outro lado, tanto para o cuidador quanto para a pessoa com deméncia, é necessario cultivar uma
perspectiva voltada para a paz e o bem-estar, indo além das necessidades fisicas. Nesse sentido, podem ser
recomendadas quatro acdes cotidianas para fortalecer esse ambiente espiritual.

Em primeiro lugar, conforme ja mencionado, é importante valorizar aquilo que é considerado sagrado e
espiritual e, quando houver uma religido, favorecer sua pratica sempre que possivel. Para os cuidadores que
seguem uma tradicdo religiosa, recomenda-se preservar esses habitos por meio da oracdo em momentos
especificos do dia, como ao acordar, antes das refeicdes e ao deitar-se. A pessoa com deméncia pode parti-
cipar dessas oragdes ou simplesmente permanecer ao lado do cuidador durante esse momento. Também é
possivel ler ou ouvir textos sagrados, como a Biblia, livros religiosos ou obras relacionadas a tradi¢ao espiritual
da familia. Atualmente, existem aplicativos para dispositivos moveis que disponibilizam ora¢ées gravadas e
textos para leitura ou audicao. Nesse contexto, a recitacao do rosario, bem como a audicdo de cantos ou hinos
religiosos compartilhados, pode ser bastante benéfica. Além disso, recomenda-se participar de celebragées
ou cultos religiosos, presencialmente ou de forma virtual. Ouvir uma celebracéo religiosa, mesmo sem sair
de casa, pode proporcionar conforto espiritual. Sempre que possivel, também é valido solicitar a visita de um
lider religioso para acompanhar um momento de oragao ou de espiritualidade no domicilio.

A segunda recomendacdo consiste em preservar os relacionamentos significativos. A espiritualidade
pressupde presenca, e essa presenca deve manifestar-se por meio de um contato constante e verdadeiro.
Trata-se de estar presente com afeto, atencao e compaixao, mantendo contato visual, falando em tom de voz
tranquilo, segurando ou acariciando a mao da pessoa, oferecendo abracos e respeitando tanto a comunicacgao
verbal quanto a nao verbal. Também é importante incluir a pessoa com deméncia em atividades simples do
cotidiano, como dobrar roupas, ajudar no preparo de alimentos faceis, regar as plantas da casa e participar
das celebragoes religiosas em familia.

A terceira recomendacdo consiste em manter o contato com a natureza. Sempre que possivel, mantenha
as janelas abertas para permitir a entrada de ar fresco e favorecer o contato com o ambiente externo. Se
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houver condig¢des, o cuidador e a pessoa com deméncia podem sair para caminhar, observar juntos o céu,
contemplar as estrelas e recordar paisagens que foram significativas para ambos. A presenca de plantas no
ambiente doméstico também pode favorecer essa conexao com a natureza e fortalecer o sentimento de
pertencimento ao mundo.

Por fim, recomenda-se integrar a arte em suas diferentes formas de expressdo. A musica pode ser o primeiro
recurso, pois ja foi demonstrado que, além de estimular, ela favorece a conexdao com experiéncias signifi-
cativas. Ouvir musicas que a pessoa costumava escutar na juventude, hinos ou canticos religiosos e cantar
juntos — mesmo que nao seja de forma afinada — fortalece a conexdo com os sentimentos, as emocdes e as
lembrancas. Da mesma forma, podem ser incorporadas atividades como desenhar, colorir, recortar (sempre
com os devidos cuidados), produzir artesanato e realizar outras atividades manuais. Todas essas praticas
constituem formas de expressao do mundo interior e, além disso, contribuem para a estimulagcdo cognitiva,
o aproveitamento do tempo e o lazer.

Nesse sentido”, podem ser destacados alguns exemplos de ambientes espirituais e de objetos ou acbes
que contribuem para sua construcéo:

«  Espaco fisico: preservar fotografias significativas, livros sagrados, rosérios, velas (preferencialmente
eletrénicas, por questdes de seguranca) e um local reservado para oragao.

« Simbolos sagrados: utilizar imagens religiosas ou da natureza, cruzes, quadros, plantas ou flores.

« Mdusica e arte: ouvir musicas espirituais ou instrumentais relaxantes, canticos ou hinos religiosos e
manter objetos relacionados a celebragdes e festividades religiosas.

+ Natureza: sempre que possivel, manter o quarto ou o ambiente voltado para uma janela com vista para
o exterior. Caso isso nao seja viavel, utilizar imagens da natureza ou cultivar plantas dentro de casa.

« Emrelagdo a diade cuidador-pessoa com deméncia, recomenda-se:

«  Compartilhar rituais ou praticas espirituais: rezar, orar ou meditar juntos, ler textos sagrados em voz
alta, cantar hinos religiosos ou espirituais e participar conjuntamente de celebracdes ou cultos.

- Favorecer a comunicacao: estar verdadeiramente presente, fisica e espiritualmente, utilizando o toque,
a comunicacdo nao verbal, abracos, segurar a mao da pessoa e falar em tom de voz calmo e acolhedor.

« Oferecer apoio durante os sintomas: embora possa parecer ndo estar diretamente relacionado a espiri-
tualidade, é importante lembrar que ela representa uma conexao humana com o transcendente. Assim,
recomenda-se acompanhar a pessoa quando ela apresentar medo ou episddios intensos de esquecimento,
oferecendo palavras de conforto e esperanca e permitindo que expresse seus sentimentos e emocgoes.

O cuidador também merece vivenciar sua propria caminhada espiritual. Até este momento, foram apre-
sentadas recomendacgdes voltadas para a diade cuidador-pessoa com deméncia; entretanto, elas nao devem
ser consideradas as Unicas possibilidades, pois o cuidador também necessita de momentos de recolhimento
e vivéncia espiritual individual. Os cuidadores podem recorrer a oracao, a reflexdo ou a meditagao individual
para encontrar serenidade e paz diante das dificuldades inerentes ao cuidado. Esses momentos sao especial-
mente valiosos para favorecer o encontro com a divindade, com a natureza ou consigo mesmo.

O cuidador pode reservar esses momentos especiais, manter um diario, praticar exercicios de respiracdo
controlada e cultivar o habito da leitura. Mesmo cinco minutos por dia podem ser renovadores. Além disso,
é recomendavel buscar apoio em grupos de cuidadores e em comunidades religiosas ou espirituais, onde
seja possivel compartilhar a fé, as crencas e as experiéncias vividas.

O autocuidado também constitui uma pratica espiritual. Cuidar do corpo como templo do sagrado, descan-
sar, cultivar relacionamentos, refletir, rezar ao despertar ou antes de dormir sdo acdes que fortalecem tanto
0 corpo quanto o espirito. E fundamental reconhecer que o cuidador também possui necessidades proprias
que precisam ser atendidas, valorizando sua dignidade e seu valor como pessoa.

CUIDAR NA DEMENCIA: UM GUIA PARA FAMILIAS E CUIDADORES 55



AMBIENTES ESPIRITUAIS PARA O CUIDADOR E A PESSOA COM DEMENCIA

O apoio da familia é igualmente fundamental. A familia pode ser orientada a compartilhar, em determina-
dos momentos, os cuidados com a pessoa com deméncia, permitindo que o cuidador participe de grupos de
apoio ou de atividades religiosas e espirituais. Os grupos de apoio oferecem a oportunidade de conversar com
outras pessoas sobre fé, esperanca e experiéncias de cuidado, além de possibilitar o compartilhamento da
carga emocional e espiritual. Da mesma forma, os grupos e comunidades religiosas ou espirituais favorecem
a participacao em celebracdes e rituais que fortalecem espiritualmente os cuidadores.

Da mesma maneira, conforme mencionado anteriormente, o corpo é considerado o templo sagrado da
pessoa. Assim, praticas como exercicios fisicos, atividade fisica regular, caminhadas ao ar livre, alimentacéo
saudavel, hordrios organizados para as refeicdes e uma rotina bem estruturada — na qual a familia também
pode colaborar — contribuem significativamente para o cuidado com o corpo, reduzindo o desgaste fisico,
prevenindo a sensacao de esgotamento e diminuindo a fadiga.

Em sintese, recomendam-se as seguintes acdes e atividades:

« Praticas religiosas ou espiritualmente significativas: o cuidador pode reservar um momento individual
para orar, meditar, ler breves textos espirituais ou realizar exercicios de respiracao controlada;

« Aproximacdo da arte e da expressao criativa: desenvolver atividades como pintura, desenho, colorir,
pintar mandalas, tricotar ou confeccionar artesanato. Toda atividade que favoreca a expressao da
criatividade pode proporcionar relaxamento e bem-estar;

« Espiritualidade comunitdria: participar de grupos de apoio ou de comunidades religiosas, oferecer e
receber béncaos e compartilhar mensagens de gratiddo em grupo;

+ Cuidado com o corpo: praticar atividade fisica e exercicios, realizar exercicios de respiracdo controlada
ou guiada, adotar habitos saudaveis de alimentacao, manter hidratacao adequada e respeitar periodos
de descanso.

Todo o exposto evidencia que a criacdo de ambientes espirituais envolve trés dimensdes interdepen-
dentes: 0 espaco fisico, a relacdo entre o cuidador e a pessoa com deméncia e a pratica espiritual individual
do cuidador. Esses elementos se integram no ambiente do lar. Acdes simples do cotidiano, realizadas com
a intencao de promover conexao, constituem a base para a constru¢ao de um ambiente espiritual. Aliviar o
sofrimento da alma é essencial para vivenciar o cuidado com esperanca e dignidade, promovendo o cuidado
integral do corpo, da mente e do espirito.

CONSIDERACOES FINAIS

A espiritualidade na deméncia pode ser afetada ndo apenas na pessoa que convive com a doencga, mas
também no cuidador, repercutindo sobre a diade cuidador-pessoa com deméncia e sobre o ambiente em que
ambos vivem. O apoio da familia é essencial para favorecer a construcdo de ambientes espirituais, uma vez que
se busca conciliar o respeito a individualidade com o acompanhamento mutuo, em contextos que promovam
paz, tranquilidade, fé e esperanca no lar, transformando-o em um verdadeiro espaco de acolhimento espiritual.

E indispensavel fortalecer a conexdo com o sagrado e com o divino, bem como compreender as expe-
riéncias e os significados que a espiritualidade assume para o cuidador e para a pessoa com deméncia. Esse
entendimento permite incorporar elementos que favorecam essa conexao, lembrando que a espiritualidade
representa uma relagdo consigo mesmo, com os outros, com o ambiente, com a natureza e com aquilo que
é considerado sagrado.

Buscar conexdo com praticas espirituais e religiosas pode contribuir para fortalecer a fé e as crencas. Da
mesma forma, integrar a natureza ao ambiente doméstico, vivenciar rituais, contar com o acompanhamento
de lideres espirituais e promover o contato com a musica, a arte e a criatividade sdo estratégias que podem
favorecer a construcao de ambientes espirituais.
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