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RESUMO

Estudos mostram que em situacées de estresse e sofrimento, geralmente as pessoas utilizam
estratégias de natureza espiritual/religiosa como recurso de enfrentamento. Este estudo objetivou
verificar a relacao entre espiritualidade/religiosidade e qualidade de vida das(os) cuidadoras(es) de
pessoas com deficiéncia intelectual. Utilizou-se a revisao integrativa de literatura. Foram realizadas
buscas na SCIELO, PEPSIC, BDTD, BVS, LILACS, MEDLINE e PUBMED, com recorte temporal
entre 2000 e 2019. Foram selecionados 22 estudos para anélise. Os achados ressaltam que as crencas
culturais, espirituais e/ou religiosas estdo entre os principais fatores que interferem na saide e
qualidade de vida desta populacdo. A espiritualidade foi apontada de modo positivo, enquanto a
religiosidade apresentou-se de modo ambivalente. Os resultados sugerem a abordagem
multidisciplinar para ofertar o cuidado integral neste contexto.

Palavras-chave: Cuidadores. Sobrecarga. Coping Espiritual/Religioso. Teologia. Cuidado
Espiritual.

ABSTRACT

Studies show that in situations of stress and suffering, people generally use strategies of a
spiritual/religious nature as a coping resource. This study aimed to verify the relationship between
spirituality/religiosity and quality of life of the caregivers of people with intellectual disabilities.
The integrative literature review was used. Searches were performed in SCIELO, PEPSIC, BDTD,
VHL, LILACS, MEDLINE and PUBMED, with a period between 2000 and 2019. Twenty-two
studies were selected for analysis. The findings highlight that cultural, spiritual and/or religious
beliefs are among the main factors that interfere with health and quality of life of this population.
Spirituality was positively pointed out, while religiosity was ambivalent. The results suggest the
multidisciplinary approach to offer comprehensive care in this context.
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RESUMEN

Los estudios demuestran que en situaciones de estrés y sufrimiento, las personas suelen utilizar
estrategias espirituales/religiosas como recurso de afrontamiento. Este estudio tuvo como objetivo
verificar la relacion entre espiritualidad/religiosidad y calidad de vida de los cuidadores de
personas con discapacidad intelectual. Se utilizo la revisién integradora de la literatura. Las
biuisquedas se realizaron en SCIELO, PEPSIC, BDTD, BVS, LILACS, MEDLINE y PUBMED, con un
corte temporal entre 2000 y 2019. Se seleccionaron 22 estudios para el andlisis. Los resultados
destacan que las creencias culturales, espirituales y/o religiosas se encuentran entre los principales
factores que interfieren en la salud y la calidad de vida de esta poblaciéon. La espiritualidad se
sental6 de manera positiva, mientras que la religiosidad se presenté de manera ambivalente. Los
resultados sugieren un enfoque multidisciplinar para ofrecer una atencién integral en este
contexto.

Palabras clave: Cuidadores. Sobrecarga. Coping espiritual/religioso. Teologia. Cuidado
Espiritual.

1 INTRODUCAO

O Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais - American Psychiatric
Association (2014) alerta que o limite entre normalidade e patologia, no tocante ao manejo
clinico, varia de acordo com as normas, valores culturais, sociais e familiares. Este manual
conceitua a deficiéncia intelectual (DI) como um transtorno do desenvolvimento intelectual

caracterizado por:

[...] déficits em capacidades mentais genéricas, como raciocinio, solucdo de problemas,
planejamento, pensamento abstrato, juizo, aprendizagem académica e aprendizagem pela
experiéncia. Os déficits resultam em prejuizos no funcionamento adaptativo, de modo que o
individuo nao consegue atingir padrées de independéncia pessoal e responsabilidade social em um
ou mais aspectos da vida diaria, incluindo comunicacdo, participacdo social, funcionamento

académico ou profissional e independéncia pessoal em casa ou na comunidade. (American
Psychiatric Association, 2014, p.31).

O American Psychiatric Association ressalta ainda que “identidades cultural, étnica e
racial podem ser fontes de forca e apoio grupal que melhoram a resiliéncia, mas também
podem levar a conflitos psicologicos, interpessoais e intergeracionais ou a dificuldades na
adaptacao que requerem avaliacao diagnostica.” (American Psychiatric Association, 2014, p.
749). A concepcao de satide e doenca sofre influéncia das crencas culturais e religiosas locais
(Edwardraj et al., 2010). Neste sentido, a visdo que se tem da DI bem como sobre o modo
que as(os) cuidadoras(es) familiares respondem as experiéncias decorrentes deste tipo de
cuidado nao sao expressao apenas de formas individuais e familiares de resposta a essa
questao. O modo de lidar com a DI esta intimamente ligado ao contexto socio-historico e ao
modo como s3o concebidos os conceitos de satide-doenca e das deficiéncias em geral. O

impacto direto disso aparece também na forma como familias vivenciam a experiéncia de
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ter um filho ou filha com DI, e isso se expressara em melhor ou pior qualidade de vida e de
saude mental das familias que lidam com essa situacao.

A familia de uma crianca com deficiéncia intelectual vivencia uma série de demandas
decorrentes do nascimento desta e busca adaptar-se a esse novo contexto de necessidades e
de cuidado. Este processo de adaptacao pode trazer impacto positivo e/ou negativo,
dependendo do entorno social e do estilo de enfrentamento adotado pela familia.

O contexto vivencial impacta também na qualidade de vida, que de acordo com a
Organizacao Mundial de Saude, diz respeito a “percepc¢ao do individuo sobre sua insercao
na vida, no contexto cultural e sistemas de valores nos quais se vive e em relacao a seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupacgoes.” (Organizagdo Mundial De Saide, 1998,
p.28). Estao envolvidos neste cenério: o bem estar espiritual, fisico, mental, psicologico e
emocional pessoal, e estes se desenvolvem nas relagdes sociais, familiares e em outras
circunstancias da vida diaria.

O cuidado destinado a pessoa com deficiéncia intelectual (PCDI) pode gerar estresse
fisico, mental, psicolégico e como consequéncia provocar comprometimento na qualidade
de vida das pessoas responsaveis por essa pratica diaria. Geralmente, a figura feminina é a
responsavel principal por este tipo de cuidado (Chou; Kroger, 2014; Barros et al., 2017).
Entretanto, quem exerce essa responsabilidade cotidianamente sofre de certa invisibilidade,
fragilidade e desvalorizacao social (Chou; Kroger, 2014; Guimaraes; Hirata, 2020), e a
sobrecarga no cuidado de pessoas com DI pode afetar diretamente a percep¢ao da qualidade
de vida.

Teoricos do estresse e do coping (enfrentamento), Folkman e Lazarus (1980)
mostram que o enfrentamento de situacbes potencialmente estressoras depende,
primeiramente, da avaliacao que se faz do evento. Em seguida, numa avaliacao secundaria,
formas de enfrentamento sao selecionadas e estas podem ser voltadas para as emocoes e/ou
orientadas a solucao de problemas (Lazarus; Folkman, 1984). Com base na teoria do estresse
e do coping, Pargament (1997) observou que em muitas situagoes de sofrimento, as pessoas
utilizam-se de estratégias de natureza espiritual/religiosa de enfrentamento. A tal
comportamento, Pargament denominou coping religioso/espiritual. O autor reconheceu e
destacou a importancia das crencas espirituais e religiosas como meio de regulacao do
estresse emocional.

Assim, considerando estes pressupostos acerca do enfrentamento do estresse, os
fatores determinantes de qualidade de vida e o possivel impacto da

espiritualidade/religiosidade nesse contexto, este estudo sera dedicado a um olhar mais
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atento a qualidade de vida de cuidadoras(es) de PCDI, focalizando no papel da
espiritualidade e/ou religiosidade nesse cenario. Entende-se por cuidadoras(es)
familiares/informais, aquelas pessoas que sao as responsaveis principais “pelos cuidados
prestados ao sujeito, sendo a(o) encarregada(o) de cuidar das necessidades béasicas e
instrumentos da vida diaria da pessoa com deficiéncia durante a maior parte do dia sem
receber contribuicao economica por isso.” (Pimenta et al., 2011).

Faz-se necessario, também, esclarecer a nocao de espiritualidade e religiosidade
utilizadas nesse estudo. Puchalski e colaboradores definem espiritualidade como o “modo
como os individuos buscam e expressam sentido e proposito, e 0 modo como se experiencia
conexao com o momento, consigo mesmo, com os outros, com a natureza e com o
transcendente ou sagrado.” (Puchalski et al., 2014, p.643). Por outro lado, a religiosidade é
um fenOmeno/experiéncia pessoal vivenciado por meio de crencas, praticas e valores
vinculados a uma religiao instituida. A religiao por sua vez, é expressa por um conjunto de
doutrinas, crencas e praticas rituais, definida por limites particulares que sao confessados

por uma mesma comunidade de fé (Esperandio, 2014, p.808).

2 METODO

O método utilizado foi a revisdo integrativa de literatura. Souza e colaboradores
(2010, p.103) argumentam que este tipo de investigacao é aconselhavel quando se pretende
produzir estudo sobre um assunto em particular, pois “determina o conhecimento atual
sobre uma temaética especifica, ja que é conduzida de modo a identificar, analisar e sintetizar
resultados de estudos independentes sobre o mesmo assunto.” (Souza et al, 2010, p.103).

A revisdo integrativa seguiu os passos sugeridos por Souza et al. (2010, p.104-105):
(a) identificacdo do tema e questao norteadora; (b) definicao das estratégias de busca e dos
critérios de inclusao e exclusao dos estudos; (¢) especificacao e classificacao das informacoes
de interesse a serem extraidas dos estudos selecionados (identificacdo dos autores,
delineamento do estudo, ano de publicacdo, natureza metodologica, idioma e periodicos);
(d) avaliacao, interpretacao e sintese dos estudos e observacao de possiveis lacunas para a
tematica de interesse. Para um melhor manuseio dos dados utilizou-se os softwares Excel e
Atlas Ti-9.

A pergunta norteadora deste estudo foi: De que modo a E/R impacta na qualidade de
vida das(os) cuidadoras(es) de pessoas com deficiéncia intelectual?

A coleta dos estudos realizou-se nas bases de dados Scientific Electronic Library
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Online (SCIELO), Biblioteca Digital de Teses e Dissertacoes (BDTD), Biblioteca Virtual em
Saude (BVS), Periodicos Eletronicos de Psicologia (PEPSIC); Medical Literature Analysis
and Retrieval System Online (MEDLINE), Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS) e PUBMED, com recorte temporal de janeiro de 2000 a
dezembro de 2019. A Tabela 1 informa a localizacdo dos termos nas bases de dados

utilizadas.

Tabela 1- Termos de busca utilizados nas bases de dados

TERMOS DE | BDTD BVS SCIELO PEPSIC LILACS | MEDLINE | PUBMED | Total
BUSCA

Spiritual* OR
Religi*
AND
Mental disabilt*
OR Intellectua* o 0 o 0 o 4 o 4
disabilit*
AND
Qualit* of life
AND
Caregive*

Mental disabilt*
OR Intellectua*
disabilit*

AND (o} 9 0 0 0 28 2 39
Qualit* of life
AND
Caregive*

Spiritual* OR
Religi*
AND
Mental disabilt*
OR Intellectua*
disabilit*
AND
Qualit* of life

(0] 15 1 o (0} 102 2 120

Deficiéncia
intelectual OR

deficiéncia 2 6 0] 7 0] 1 2 18
mental AND

cuidador*

TOTAL 2 30 1 i 0 135 6 181

Fonte: Dados de pesquisa, 2021.

Foram incluidos artigos, teses e dissertacoes. Os critérios de inclusao dos estudos
foram: estudos empiricos com disponibilidade do texto completo em portugués, inglés ou
espanhol; ter sido publicados entre 2000 e 2019; trazer as(os) cuidadoras(es) de PCDI como

sujeitos principais da discussao; abordar temas correlacionados a qualidade de vida das(os)

INTERACOES, Belo Horizonte, Brasil, v. 18, n. 02, e182do1, p. 01-24, jul./dez. 2023 - ISSN 1983-2478



FABIANA TORRES XAVIER — MARY RUTE GOMES ESPERANDIO

cuidadores e abordar a temaética espiritual/religiosa mesmo que esta nao tenha sido o
foco/objeto principal de pesquisa. Foram excluidos: estudos de revisao de literatura; estudos
que abordaram deficiéncias ou patologias ndo compativeis com deficiéncia intelectual e
estudos duplicados. Considerando que o sujeito principal do estudo é quem exerce cuidado
de pessoas com deficiéncia intelectual, a idade da pessoa com deficiéncia nao foi considerada
como critério de inclusao ou exclusao.

O levantamento dos dados ocorreu nos meses de maio a junho de 2021. O processo
de extracao de dados e selecao de estudos para analise seguiu conforme descrito na Figura
1, com base no fluxograma PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic Rewiews

and Meta-Analyses) (Liberati et al., 2009).

Figura 1 - Fluxograma do Processo de busca e seleciao dos estudos.

Q
ﬁ Artigos selecionados através de buseca nas bases de dados (n=181)
8 MEDLINE = 135; BVS = 30; PEPSIC = 7; PUBMED =6
o BDTD = 2; SCIELO =1; LILACS = 0
-
=
A
-

b

Artigos Excluidos por duplicacio
= Artigos excluidos (n = 82)
= (n=40) - Estudos que abordavam outras deficiéncias
Q e/ou patologias diferentes da deficiéncia
5 intelectual.
= -Estudos que nio tinham os/as
‘ Artigos para triagem (n = 141) s cuidadores/as como sujeito da discussio.
i

L
5
a
T
=
= Artigos com texto integral para leitura Artigos excluidos (n = 36)
Q completa e aplicacao dos critérios de — -Estudos que nio discutiam a tematica E/R
E inclusado (n = 59) Estudos de Revisdo de literatura
751

p iy

5 |
!% Estudos que apresentam E/R nos achados
% (n=21)
| Artigos selecionados para analise
% — -Estudos que tratam a E/R objeto principal
- (n=22) de discussao (n = 01)

Fonte: Dados de pesquisa, 2021.
3 RESULTADOS

De acordo com os critérios adotados, 22 estudos foram selecionados para anélise.
Deste total, 18 estudos foram publicados em inglés e quatro em portugués. Quanto ao local

de publicacao, 12 estudos foram publicados em periddicos especializados na tematica da
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deficiéncia intelectual: American Journal on Intellectual and Developmental Disabilities,
Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, Journal of Intellectual Disability
Research, Intellectual and Developmental Disabilities, Journal Intellectual Disabilities; e
10 em periodicos da area da Saude - Psicologia, Psiquiatria, Satiide Coletiva e Terapia
Ocupacional. Quanto ao tipo de abordagem das pesquisas, foram encontrados 11 estudos
quantitativos; 8 qualitativos; 2 quase experimentais e 1 misto.

As pesquisas foram desenvolvidas nos seguintes paises: Brasil (7 estudos); Estados
Unidos da América (5 estudos); India (2 estudos); Malawi (2 estudos); Australia, Bosnia-
Herzegovina, China, Inglaterra, Reino Unido e Taiwan (1 estudo em cada um destes paises).
Estas pesquisas somam um total de 2987 participantes.

Em relacao a apresentacdo da E/R e da religiao no corpus dos estudos, uma pesquisa
de Boehm e Carter (2019a), intitulada Family Quality of Life and Its Correlates Among
Parents of Children and Adults with Intellectual Disability, com 529 maes e pais
americanos, sobre os fatores que interferem na vida de cuidadoras(es) de PCDI, examinou a
associacao entre qualidade de vida, relacoes sociais e religiosidade/espiritualidade para
familiares de DI. Neste estudo avaliou-se a frequéncia de participacao em comunidades de
fé e/ou congregacao e as crencas E/R por meio do Systems of Belief Inventory - SBI-15R;
Holland et al., 1998. Todavia os resultados relacionados a E/R foram apresentados
superficialmente como um fator que pode interferir na qualidade de vida.

Logo, apenas o artigo de Boehm e Carter (2019b) sob o titulo: Facets of Faith:
Spirituality, Religiosity, and Parents of Individuals With Intellectual Disability, teve esta
tematica como objeto principal de discussao. Entretanto, este estudo nao apresentou uma
reflexdao aprofundada sobre a influéncia destas dimensées na qualidade de vida dessas(es)
cuidadoras(es), objeto de discussao de nosso estudo. Embora apresente a importancia da
dimensao espiritual/religiosa para o bem-estar e qualidade de vida, o principal objetivo do
estudo foi avaliar o envolvimento congregacional, as crencas e praticas
religiosas/espirituais, apoio social e forca da religiao.

Nos demais estudos aqui analisados a E/R apareceu como achado das pesquisas, ou
seja, a questao da E/R emergiu como resultado, mas nao era intencao primeira, a
investigacdo da tematica. Apesar dos estudos examinados utilizarem os termos
espiritualidade, religiosidade e religiao, nem todos apresentam explicitamente conceitos
teoricos-técnicos ou fazem distin¢cdo entre tais termos. Uma anélise textual permite
identificar o uso do termo religido como sistema organizado de crenc¢as ou comunidade de

fé, aplicado no levantamento de dados sociodemograficos, como mostram os estudos de
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Blacher; Mcintyre, 2006; Todd, 2007; Boehm et al., 2015; Barros et al., 2017; Masulani-
Mwale et al., 2018; Silva; Fedosse, 2018; Souza, 2019; Boehm; Carter, 2019b; Masulani-
Mwale et al., 2019). J& o termo religiosidade foi utilizado para designar a experiéncia
vivenciada, crenca ou valores (Edwardraj et al., 2010; Svraka et al., 2011; Chiu et al., 2013;
Chou; Krouger, 2014; Barros et al., 2017; Boehm et al., 2015; Tomaz et al., 2017; Panicker;
Ramesh, 2018; Rodrigues et al., 2019; Silva; Fedosse, 2018; Boehm; Carter, 2019b; Ronca
et al., 2019). Ilustra essa abordagem do uso do termo religiosidade, o estudo de Panicker e
Ranesh (2019, p.5) no qual os autores apresentam o conceito de coping religioso, como um
voltar-se para a fé em busca de apoio.

Quanto ao termo espiritualidade, este foi identificado como dimensao associada ao
sentido existencial e fonte de significado nos estudos de Todd (2007); Pimenta et al. (2011);
Barros et al. (2017); Beighton; Wills (2017); Caldwell et al. (2018); Boehm; Carter (2019a);
Boehm; Carter (2019b). O estudo de Wiese et al. (2014) utiliza a terminologia “necessidades
espirituais”, porém nao explicita o significado dessa expressdo, nem quais seriam essas
necessidades.

A apresentacao de uma variedade de temas pesquisados evidencia a intersecao da
E/R com os diferentes aspectos da qualidade de vida de cuidadoras(es) de PCDI. Os
principais temas apresentados por estas pesquisas sdo: crencas, estigma e cultura
(Edwardraj et al., 2010; Chiu et al., 2012); estilos de enfrentamento (Beighton; Wills, 2017;
Panicker; Ramesh, 2019); qualidade de vida e sobrecarga (Pimenta et al., 2011; Barros et al.,
2017); saide e qualidade de vida (SOUZA, 2019); perfil sociodemografico e qualidade de
vida (Silva; Fedosse, 2018); qualidade de vida, relacoes sociais e
religiosidade/espiritualidade (Boehm; Carter, 2019a); irmaos e qualidade de vida dos pais
(Ronca et al., 2019); empoderamento e resiliéncia (Caldwell et al., 2018); a morte e o morrer
(Todd, 2007; WIESE, 2014); distresse psicologico (Masulani-Mwale et al., 2018; Masulani-
Mwale et al., 2019); correlacdo da idade da PCDI com a qualidade de vida familiar (Svraka
et al., 2011; Boehm et al., 2015); “maes solo” e profissao (Chou; Kroger, 2014); impactos do
grau ou especificidade das sindromes na familia (Blacher; Mcintyre, 2006; Tomaz et al.,
2017; Rodrigues et al., 2019).

Para compreender o papel e a relevancia da E/R no contexto familiar da PCDI é
fundamental considerar variaveis tais como: envolvimento congregacional, crencas e
praticas espirituais, rede de apoio e forca da fé religiosa (Boehm; Carter, 2019b). Assim
sendo, os achados do nosso estudo foram agrupados em duas categorias principais a fim de

responder a pergunta investigativa sobre o modo como a E/R impacta na qualidade de vida
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das(os) cuidadoras(es) de PCDI: Espiritualidade/Religiosidade, comunidades de fé e redes
de apoio na qualidade de vida de cuidadoras(es) de PCDI e impacto da E/R na qualidade
de vida de cuidadoras de PCDI.

3.1 Espiritualidade/Religiosidade, comunidades de fé e redes de apoio na
qualidade de vida de Cuidadoras(es) de PCDI

O funcionamento familiar, quando se tem alguém com DI, tende a sofrer mudancas
profundas, provocadas pelo aumento de demandas do cuidado pessoal e clinico, alta dos
custos medicamentosos e a diminuicao de recursos financeiros, perda ou ganho de apoio
social, entre outras situacoes. Os niveis de estresse e as estratégias de enfrentamento,
adotadas por maes e pais, variam de acordo com o momento do diagnéstico, tipo de
deficiéncia, sua gravidade e evolucdo, o grau de comprometimento fisico e cognitivo
(Blacher; Mcintyre, 2006; Tomaz et al., 2017; Souza, 2019), a qualidade de tratamento
acessivel e o tempo de cuidado (Souza, 2019), recursos financeiros e redes de apoio
disponiveis (Ronca et al., 2019) e com o contexto socio cultural no qual se est4 inserido
(Blacher; Mcintyre, 2006; CHIU et al., 2012). E nesta conjuntura, os grupos religiosos
também podem ser fonte de suporte e apoio diante da precariedade dos recursos (Chiu et
al., 2012; Chou; Kroger, 2014; Masulani-Mwale et al., 2018; Masulani-Mwale et al., 2019).

Entre os fatores espirituais e/ou religiosos que podem interferir na qualidade de vida
das(os) cuidadoras(es) de pessoas com DI, o aspecto que teve maior relevancia nos estudos
analisados foi o papel da religiao e/ou comunidades de fé como rede de apoio, seja este apoio
a vida espiritual, emocional, social e até mesmo apoio financeiro quando este é escasso no
contexto em que estas(es) cuidadoras(es) vivem.

Em estudo indiano com 62 participantes, Edwardraj e colaboradores (2010)
evidenciam que os pais (homens) foram apontados como distantes e despreocupados com o
manejo terapéutico, enquanto os demais membros familiares expressam baixa aceitacao em
lidar com a PCDI. Foi apresentada uma maior projecao de culpabilidade sobre a figura
materna em relacao a causa da deficiéncia, consequentemente a sobrecarga de cuidado recai
sobre as maes. Os resultados revelam falta de apoio religioso organizado, entretanto
evidenciou-se o alto uso das crencas pessoais e da fé em Deus como recurso de
enfrentamento.

Chou e Kroger (2014), ao pesquisar sobre a relacao entre maes e trabalho, alertam

que as familias de PCDI, além de terem que lidar com as questoes relacionadas ao manejo
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clinico intenso, ainda tém que lidar com atitudes negativas e estigmas impostos pela
sociedade mais ampla e pelo proprio contexto familiar. Essas maes sofrem com a rejeicao de
amigos e parentes em relacao a PCDI e quando necessitam de um emprego formal, sujeitam-
se ao trabalho duro (funcao que exige esforco, ardua ou dificil) e com baixa remuneracao
em troca de mais regalias ou vantagens para o cuidado da PCDI. As redes de apoio sao
primordiais na vida de cuidado a PCDI, contudo, existe uma exacerbacao da necessidade
destas em situacoes especificas, tais como aquelas vivenciadas por mulheres que nao
possuem uma relacdo marital. Estas redes podem fornecer apoio emocional, psicologico,
social, financeiro, dentre outros tipos de suporte. Esses autores defendem que a partir da
construcdo de boas relacgoes sociais, chamada no estudo de capital do cuidado (Guanxi) é
possivel que mdes solo (maes que nao possuem um conjuge) possam conciliar trabalho
remunerado (vital para atender as necessidades financeiras da familia) e rotina de cuidado
do familiar com DI. Neste contexto foi verificada a caréncia de redes formais de apoio, sendo
que o trabalho mal remunerado era a principal fonte de recursos e que as crencas religiosas
atuavam como recurso de enfrentamento, fonte de forca e motivacao diante desta escassez
de cuidados disponiveis a estas maes (Chou; Kroger, 2014).

Beighton e Wills (2017) ressaltam em sua pesquisa a importancia dada por seus
participantes as relacoes estabelecidas com outras familias de PCDIs e o modo como estes
vinculos favorecem os aspectos positivos do cuidado. Dentre esses aspectos positivos os mais
significativos sdo as mudancas internas, como aumento da forca pessoal, mudangas de
prioridades, maior valorizacao da vida, aumento da fé e da espiritualidade. Mesmo que as
questoes relacionadas a espiritualidade e religiosidade tenha sido o aspecto positivo menos
relatado neste estudo, as pesquisadoras destacam a relevancia do apoio de membros de
igrejas neste cenério.

O estudo de Boehm e Carter (2019a), com 529 cuidadoras(es) americanos, afirma que
os diferentes tipos de relacionamento podem interferir de modo diverso na percepcao de
qualidade de vida, sendo que a variavel relacao familiar foi a que apresentou associa¢ao mais
forte com a qualidade de vida em relacdo as variaveis amigos e profissionais. Ainda assim,
os autores enfatizam a importancia das relacoes de amizade como fonte de suporte
emocional, troca de informacoes e experiéncias, além de incremento da qualidade de vida
daquelas(es) que cuidam constantemente de alguém com DI. Neste mesmo estudo, a
variavel frequéncia congregacional as comunidades religiosas apresentou associacao
menos significativa com a qualidade de vida (r .14; p < .01) do que a

religiosidade/espiritualidade geral (r .22; p < .01). Vale ressaltar que nesta amostra a
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variavel suporte publico foi significativamente menor (r .03; p < .05) que as variaveis
religiosas na correlacao com a qualidade de vida. Os pesquisadores sugerem novos estudos
para avaliar os varios aspectos do sagrado (pertenca ou frequéncia as comunidades de fé e
crencas religiosas), seu impacto como rede de apoio na qualidade de vida e a possivel
integracao destas dimensoes na promocao de cuidados integrais.

Ainda em 2019, esses mesmos autores americanos publicaram outro artigo no
periddico Intellectual and Developmental Disabilities, onde apresentam resultados de uma
pesquisa que tinha por objetivo avaliar as faces da espiritualidade e religiosidade na vida de
familias com PCDIs. Os resultados do estudo (Boehm; Carter, 2019b) apontam que a religiao
e a espiritualidade tém destaque na vida destas familias, entretanto a frequéncia de
envolvimento nos servicos religiosos é baixa. Nao foi pesquisado se este tipo de apoio era
inexistente ou se nao era buscado pela familia. Mesmo diante dos resultados modestos em
relacdo as comunidades de fé, os autores destacam a relevancia do apoio emocional ou social
destas na vida desta populagao.

A literatura alerta que o autocuidado é abdicado em prol do cuidado do outro, as
pessoas cuidadoras esquecem de si (Chou; Kroger, 2014; Tomaz et al., 2017; Masulani-
Mwale et al., 2018; Rodrigues et al., 2019; Souza, 2019), tendem ao isolamento social,
reduzem suas vidas ao ambiente domiciliar e quando muito, participam de uma religiao
(SILVA; FEDOSSE, 2018). Logo, o envolvimento congregacional pode promover a

construcao de vinculos de amizade e apoio (Boehm; Carter, 2019b).

3.2 Impacto da E/R na Qualidade de Vida de cuidadoras(es) de PCDI

Vérios estudos destacam a relevancia da espiritualidade e/ou da religiosidade como
fatores que contribuem positivamente para o bem-estar e a qualidade de vida de
cuidadoras(es) (Svraka et al., 2011; Boehm et al., 2015; Boehm; Carter, 2019a), como
recurso de enfrentamento a situacgoes estressoras e de sofrimento (Todd, 2007; Edwardraj
et al., 2010; Chou; Kroger, 2014; Wiese et al., 2014; Barros et al., 2017; Tomaz et al., 2017;
Panicker; Ramesh, 2019; Rodrigues et al., 2019; Masulani-Mwale et al., 2019; Ronca et al.,
2019; Souza, 2019). Contudo, as crencas culturais religiosas também podem influenciar no
entendimento e interpretacao da deficiéncia de modo negativo (Edwardraj et al., 2010; Chiu
etal., 2012; Chou; Kroger, 2014; Masulani-Mwale et al., 2018; Masulani-Mwale et al., 2019).

Os tipos de vivéncia espiritual/religiosa, a participacao nas comunidades de fé, as

crencas religiosas foram apresentadas tanto de modo positivo quanto negativo. Os varios
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temas identificados em relacio a E/R neste contexto de cuidado, para uma melhor

interpretacao e sintese, aqui foram divididos em duas subcategorias.

3.2.1 Aspectos positivos do uso de estratégias de enfrentamento (coping) E/R

Os pontos benéficos do uso do enfrentamento E/R sdo: facilitar o ajuste emocional
e/ou psicologico, fortalecimento do convivio social, menos ideacao suicida (Chou; Kroger,
2014); menos incidéncia de doenca mental (Panicker; Ramesh, 2019); influéncia favoravel
no processo de aceitacao da DI (Svraka et al., 2011); fonte de proposito e sentido de vida
(Boehm et al., 2015); recurso de producdo de bem-estar e qualidade de vida (Blacher;
Mcintyre, 2006; Boehm et al., 2015; Boehm; Carter, 2019b).

O estudo de Edwardraj e colaboradores (2010) com 62 cuidadoras(es) indianas(os)
ressalta o aspecto construtivo da religiosidade intrinseca (bem integrada na personalidade)
como recurso de enfrentamento e fortalecimento, uma vez que a religiao instituida pode nao
fornecer apoio e suporte adequado. O coping religioso (sic) foi considerado o mais
comumente adotado e associado ao fortalecimento pessoal, baixa depressao e reducdo do
sofrimento, em pesquisa com 40 cuidadoras(es) de PCDI e 40 cuidadoras(es) de pessoas
com transtornos mentais, sobre estilos de enfrentamento e condicao psicologica, neste
mesmo contexto indiano (Panicker; Ramesh, 2019).

As pesquisadoras Beighton e Wills (2017) em estudo qualitativo com 19 participantes
no Reino Unido, destacam a importancia da E/R no processo de construcao de coping
focado no significado; neste estilo de enfrentamento os individuos avaliam a situacao
especifica, atribuem sentido ao momento vivido e podem promover ajuste psicologico ao
estresse experienciado.

Tomaz et al. (2017), Rodrigues et al. (2019) e Souza (2019) em estudos qualitativos
realizados no Brasil, com 179 participantes no total, apontam que em seus achados o coping
espiritual/religioso foi frequentemente utilizado por cuidadoras(es) familiares. Estes
estudos demonstram o entendimento destas(es) de que a presenca de uma pessoa com DI
foi atribuida a uma vontade divina, como uma oportunidade de crescimento pessoal e que
em alguns casos foram relatados questionamento e raiva diante desta atribuicao metafisica.
Outro estudo brasileiro (RONCA et al., 2019) com 25 cuidadoras(es) de pessoas com
Sindrome de Down destaca entre os achados, o impacto da fé e da confianca em uma forca
superior (Deus) no que diz respeito ao futuro dos filhos e filhas na auséncia dos pais. Os

dados constatam que a espiritualidade/religiosidade foi o estilo de coping mais adotado,
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podendo servir como fonte de conforto e esperanca a essas familias.

De modo geral os dados analisados para o contexto dos Estados Unidos, apresentam
a E/R como fonte de empoderamento e resiliéncia familiar (Wiese et al., 2014) e a religido
como influéncia no bem-estar (Blacher; Mcintyre, 2006; Boehm; Carter, 2019b). Os
trabalhos mais significativos sobre a tematica sao do grupo de trabalho do pesquisador
americano Thomas L. Boehm, que atua no Programa de Educacao Especial do Wheaton
College, Illinois.

Em 2015, Boehm; Carter e Taylor, em pesquisa no estado americano do Tennessee,
com 425 familiares de PCDI e/ou autismo, ao avaliar quais fatores predizem a qualidade de
vida da familia, encontraram em seus resultados uma forte correlacao entre fé religiosa e
qualidade de vida. Neste estudo houve significancia dos itens que apontavam a fé como fonte
de significado e proposito de vida e como fator que impacta na tomada de decis6es. Em 2019,
Boehm e Carter, realizam uma nova pesquisa com 530 participantes nos estados do
Tennessee e do Illinois, onde evidenciam que as crencas E/R sao mais impactantes na vida
das(os) cuidadoras(es) de PCDI do que a participagao congregacional.

A pesquisa com mades solo - maes que nao vivem com conjuge - em Taiwan,
apresentou que a religiosidade individual atuava como forma de enfrentamento, suporte e
recursos que as maes elaboravam para dar conta do cuidado de seu familiar com DI. Ao
recorrer as crencas religiosas, essas maes minimizavam o uso de alcool e drogas, reduziam
a sensacao de desanimo, tinham menos ideagdo suicida e sentiam-se mais fortes para
continuarem a enfrentar as barreiras encontradas (Chou; Kroger, 2014).

Para o cenario europeu, a espiritualidade e a religiosidade apareceram como valores
culturais que influenciam na percepcao de bem-estar e qualidade de vida (Svraka et al.,
2011). Por exemplo, a presenca de familiar com DI foi entendida como uma missao e
oportunidade de crescimento espiritual (Beighton; Wills, 2017). Por sua vez as crencas
religiosas e a comunidade de fé, além de atuar como recurso e apoio na rotina de cuidado,
também podem fornecer assisténcia espiritual e auxiliar na busca de significado (Todd,
2007; Wiese et al., 2014). A pesquisa de Todd (2007) sobre o processo de luto de familiares
que perderam seu/sua filho/a com DI, evidencia que o momento desse luto tende a ser
negligenciado pela sociedade e as igrejas podem ser uma das principais fontes de

fortalecimento emocional e espiritual diante dessa situacao de sofrimento.
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3.2.2 Crencas E/R que impactam negativamente

Apesar de que muitos estudos demonstram uma correlacao positiva entre E/R e
saide (PUCHALSKY et al.,, 2014), no contexto da deficiéncia intelectual as crencas
espirituais/religiosas também podem impactar negativamente. Em alguns cenarios, como o
africano e asiatico, ha a crenca da culpabilidade materna pelo fato de a crianca nascer com
algum tipo deficiéncia ou até mesmo baixo desenvolvimento fisico e neurocognitivo da PCDI
(Edwardraj et al., 2010; Chiu et al., 2012; Masulani-Mwale et al., 2018; Masulani-Mwale et
al., 2019; Ronca et al., 2019).

A pesquisa de Edwardraj e colaboradores (2010) na India revela que as crencas
culturais e religiosas podem impactar tanto positiva quanto negativamente. O estudo
revelou a presenca de crencas religiosas que atribuem aspectos negativos sobre a causa da
deficiéncia, de crencas na culpabilidade materna e ainda a existéncia de conflitos espirituais
decorrentes da desilusdao religiosa. Os conflitos espirituais e/ou religiosos foram
identificados em narrativas como: “A fé em Deus nao pode curar tudo” (mae V);
“Inicialmente eu tinha fé, mas agora nao tenho mais” (mae IV); “Algumas pessoas oram a
Deus desta forma por favor, faga meu filho ficar bem, nés faremos isso [...] para vocé. Apesar
disso, a crianca nao fica bem” (mae VI). Essas pessoas tentavam negociar com Deus,
entretanto, ndo alcancado o objetivo desejado, sentiam-se decepcionadas, desiludidas e em
situacao de conflito.

Segundo Chiu et al. (2012) as crencas religiosas chinesas baseadas no confucionismo,
no taoismo e no budismo, consideram que a deficiéncia é punicao a transgressoes morais,
carater fraco, nao cumprimento de deveres nesta vida ou em anteriores. Nesta cultura o
estigma imposto pela sociedade a PCDI é estendido as pessoas que exercem o cuidado. A
rede social e de apoio, também é considerada contaminada. Tal fato pode provocar
sofrimento fisico e mental (percepcdo de baixo valor, constrangimento, vergonha,
desespero, culpa, desamparo entre outros) e piora na qualidade de vida daquelas e daqueles
que amparam as pessoas com deficiéncia. Neste estudo aparece as questoes de género e de
status vinculadas a piores resultados, uma vez que as maes se tornam exponencialmente
mais vulneraveis e mais suscetiveis a doengas mentais. A baixa condi¢ao financeira e niveis
inferiores de escolaridade estao relacionados a maior internalizacao dos estigmas, piora na
saude mental e perda da identidade social para estas mulheres (Chiu et al., 2012).

Em pesquisa brasileira com 25 cuidadoras(es) de pessoas com Sindrome de Down, as

crencas religiosas foram apresentadas por meio do coping negativo, onde os individuos
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delegam a resolucao de seus problemas a Deus. Neste estudo as(os) cuidadoras(es) relatam
o nao preparo da pessoa com Down para um futuro, no qual esta mae ou o pai nao esteja
presente; afirmam também preferir nao pensar sobre o assunto e depositam a confianca em
uma providéncia divina. Isso aparece em narrativas tais como: “Sou s6 eu e isso me aflige
muito, mas confio em Deus” (P1); “Eu nao penso muito quando eu nao estiver aqui, o futuro

a Deus pertence” (P3) (Ronca et al., 2019).
4 DISCUSSAO

Tem sido crescente o interesse por pesquisas relacionadas as deficiéncias de um modo
geral e 0 modo de promover uma melhor qualidade de vida as familias (Souza, 2019),
entretanto no que tange a relacao entre E/R e qualidade de vida de familias de PCDI, os
estudos ainda sao escassos (Rodrigues et al., 2019; Boehm; Carter, 2019).

Para o cenério brasileiro, os ultimos dados oficiais informam que em 2010 havia
aproximadamente 175 milhdes de habitantes que declaravam pertenca a algum credo
religioso e 2.611.536 de pessoas com algum tipo de deficiéncia intelectual (Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE, 2021), todavia, de acordo com os resultados
desta revisao de literatura a interacao da espiritualidade/religiosidade no cuidado a PCDIs
foi abordada em seis publicagcdes. Apesar disso, o Brasil apareceu a frente dos Estados
Unidos, da Inglaterra, da India e da China, como local de desenvolvimento de pesquisas
sobre a qualidade de vida de cuidadoras(es) de PCDI. Contudo nao foi possivel inferir o
porqué deste destaque, se ele esta relacionado apenas a facilidade de acesso as bases de
dados nacionais ou se h4, de fato, uma énfase nessa area de pesquisa no pais.

Estudos brasileiros recomendam que a equipe de saude esteja atenta a atuagao das
crencas dos familiares no manejo clinico. Reiteram que a religido e a fé sdo aspectos
significativos na adaptacao familiar frente a deficiéncia (Tomaz et al., 2017; Rodrigues et al.,
2019). Porém, alertam para a possivel existéncia de uma relacao entre baixa escolaridade e
a crenca de explicacao metafisica para as causas da DI. Concluem que é importante avaliar
e valorizar a dimensao das crencas religiosas neste contexto, todavia buscando conciliar as
visoes médico-cientificas e as religiosas.

Em alguns casos, a pessoa que exerce o cuidado principal tende a negligenciar a
propria saude e bem-estar devido a dedicagdo constante e muitas vezes exclusiva a PCDI
(Panicker; Ramesh, 2019; Souza, 2019). E quando ocorre o comprometimento da satde

fisica e mental, da vida social ou das condicoes financeiras resultante do cuidado a alguém,
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pode ocorrer o que se chama de sobrecarga do(a) cuidador(a) (Zarit et al., 1986).

Os fatores relacionais, a sobrecarga e as intercorréncias surgidas na rotina de cuidado
podem provocar o adoecimento fisico e mental das(os) cuidadoras(es) (Ferreira, 2011),
conhecido como claudicacao familiar (Brotto et al., 2020) ou como fadiga de compaixao
(Day; Anderson, 2011). Apesar destes termos serem adotados frequentemente em outras
areas da saude, tais como cuidados paliativos e cuidado as pessoas idosas, podem ser
adequados em referéncia a condicao exaustiva de cuidadoras(es) familiares de PCDI. A
claudicacao familiar é entendida como o comprometimento do(a) cuidador(a) principal
diante da resolucao de problemas e da busca de recursos devido a sobrecarga de cuidados
prestados a uma pessoa com saiide comprometida e que depende de seus familiares; sendo
que tais fatores podem gerar sentimentos negativos e piora na satde (Brotto et al., 2020).
Fadiga de compaixao é a consequéncia adversa de cuidar de individuos necessitados, onde
a alta demanda de cuidado pode levar a pessoa que cuida a experimentar sintomas de
depressao, apatia, sentimentos negativos, sensacao de desamparo e de falta de tempo livre
(Day; Andreson, 2011, p.1).

Todavia, a prestacao de cuidados nao é exclusivamente tida como um fardo e/ou
sobrecarga por parte da familia; oscila entre momentos de prazer, realizacao no papel de
cuidador(a) e sensacao de cansaco fisico/mental (Barros et al., 2017; Beighton; Wills, 2017;
Panicker; Ramesh, 2019). Os sentimentos podem variar entre sensacdo de bem-estar,
satisfacao e periodos de crise, sofrimento e conflitos. E o modo como cada pessoa lida e/ou
enfrenta as situacOes e as estratégias de coping adotadas, pode ser determinante na sua
qualidade de vida e nas relacGes interpessoais, como sugerem os diversos estudos
apresentados na secao anterior.

O impacto da presenca de uma pessoa com DI ocorre sobre toda a familia, contudo a
literatura enfatiza a predominancia do papel feminino na relacao de cuidado (Edwardraj et
al., 2010; Pimenta et al., 2011; Rodrigues et al., 2019; Ronca et al., 2019; Masulani-Mwale
et al., 2019), sendo delegadas as atividades, principalmente, as maes, avls, irmas,
enfermeiras; ou seja, cuidadoras de um modo geral. Destaca-se que a propria igreja
enquanto instituicao formadora de valores, normas morais e éticas, introjeta e naturaliza o
papel de cuidado doméstico e familiar ao género feminino (Bordini et al., 2018, p.43). Logo,
questiona-se: Existem servico(s) que atendam as necessidades destas cuidadoras? As
comunidades de fé estao atentas as necessidades espirituais e/ou religiosas destas

mulheres? Cabe ainda questionar: Qual é a verdade teol6gica que molda esta comunidade
de fé?
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Apesar de se ter ciéncia da importancia da fé na familia, as comunidades ainda
apresentam uma vultuosa lacuna entre a real inclusao e o sentimento de pertenca a pratica
congregacional (Carter et al., 2016). Nao raras vezes, as barreiras encontradas nao sao
apenas fisicas e arquitetdnicas; e sim barreiras relacionais, comportamentais e
estigmatizantes. Sao barreiras onde as pessoas sdao destituidas de sua humanidade, sendo
vinculadas apenas as suas “incapacidades” e “limitacées”, tratadas como “estranhos fisicos”,
“estranhos sociais” e “humanos estranhos” (Goffman, 2004, p.6). Sao relacoes baseadas na
crenca de que a deficiéncia e o sofrimento sdo retribuicdo a uma falha; a lei de causa e efeito;
a “imperfeicao” como falta de fé da pessoa crente; onde aqueles/as que nao curados nao sao
dignos e sao excluidos da comunidade de fé (Esperandio, 2013, p.25; Souza; August, 2019,
p.110).

Importante ressaltar que, embora os estudos demonstrem a relevancia do papel da
espiritualidade, da religiosidade e em alguns casos das comunidades de fé, nao foi
apresentado em nenhum dos estudos a figura de um(a) assistente ou cuidador(a) espiritual
especializado ou algum tipo de protocolo de assisténcia espiritual /religiosa. Apenas o estudo
de Boehm; Carter (2019b) faz mencao a auséncia de formacao adequada a futuros clérigos
nos cursos de Teologia para atender as necessidades das familias e recomenda o
desenvolvimento de modelos praticos capazes de avaliar e de fornecer suporte adequado as
necessidades E/R.

No ambito do cuidado em satde, ja existem modelos e protocolos de avaliacdo e
assisténcia espiritual/religiosa que podem ser facilmente acolhidos na atencao as(os)
cuidadoras(es). Como exemplo desta pratica pode-se citar o “Modelo Interdisciplinar de
Cuidado Espiritual” (Hefti; Esperandio, 2016, p.30). Alguns recursos e instrumentos podem
ser adotados neste processo. Pode-se realizar a anamnese espiritual, por meio do uso de
ferramentas de avaliacdo como: FICA - Puchalski; Romer, 2000; Questionario HOPE -
Anandarajah; Hight, 2001; e o historico espiritual CSI MEMO - KOENIG, 2002
(LUCCHETTI et al., 2010). A avaliacido da E/R pode ser realizada por meio de
escalas/instrumentos, tais como: Escala Breve de Coping espiritual/religioso - Esperandio
et al., 2018; A Escala da Centralidade da Religiosidade —al., 2019; Escala de Bem-Estar
Espiritual (SWBS) - Marques et al., 2009; entre outros instrumentos.

Outro dado relevante nesta pesquisa, ¢ o fato da Teologia e das Ciéncias da Religiao
nao aparecerem entre areas de conhecimento nos achados. Considerando o objeto de estudo
destes saberes, suas reflexoes e conhecimentos a respeito do sagrado e/ou transcendente

(Deus), dos fenomenos religiosos, das diversidades de crencas e suas interagdoes com as
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diversas interfaces.

Considerando que para o pensar teologico “nao se parte de um lugar onde se ‘fala
sobre Deus’ (um Deus revelado), mas sim, de um lugar onde se reflete sobre a experiéncia
do ser humano com o que este considera sagrado” (Esperandio, 2014, p.811), pesquisas
nesse campo em muito poderiam contribuir acerca do cuidado a ser ofertado as familias com
algum membro com DI. A partir do entendimento de que o binomio
espiritualidade/religiosidade é um relevante campo de discussao da Teologia, a auséncia de
estudos nesta area é inquietante.

Ha que se destacar que neste processo de cuidado é fundamental avaliar a percepcao
da qualidade de vida da PCDI e de seus familiares. Cuidar significa facilitar a conduc¢ao da
vida diaria e nao a imposicdo de um estilo de vida. Imprescindivel reiterar que avaliar
cientificamente os fatores que interferem na qualidade de vida e compreender as estratégias
adotadas pode contribuir com o cuidado holistico fornecidos as(os) cuidadoras(es) de PCDI

(Rodrigues et al., 2019).
5 CONSIDERACOES FINAIS

As familias sao a fundamental fonte de cuidado e suporte as pessoas com deficiéncia
intelectual, logo, compreender suas experiéncias, apoiar, promover o bem-estar e qualidade
de vida é primordial para a PCDI e para aquelas e aqueles que desempenham o papel
principal do cuidado diério.

As crencas religiosas podem atuar modificando o modo como cuidadoras e
cuidadores familiares enxergam o mundo em que vivem, funcionando como ferramenta de
melhor enfrentamento e superacdo das situagdes cotidianas estressoras, aliviando a
sobrecarga e o sofrimento oriundos do exercicio do cuidado do(a) familiar com DI, ser fonte
de esperanca e influéncia nas tomadas de decisoes no processo de tratamento em sadde.
Apesar disso, podem atuar na forma de estigma, preconceito e explicacoes negativas da
presenca da PCDI na vida familiar. A espiritualidade foi apontada como fonte de significacao
e ressignificacdo, entendimento, aumento da esperanca e empoderamento pessoal,
favorecendo o desenvolvimento p6s-traumatico, o bem-estar e a qualidade de vida.

Os resultados indicaram que ha consciéncia da importancia da avaliacao e possivel
inclusao das dimensoes espiritual e religiosa no cuidado em sadde, todavia esta pesquisa
encontrou hiatos entre teoria e pratica. Os estudos analisados, embora evidenciem a

relevancia das crencas espirituais/religiosas, ndo mencionaram caminhos para o fazer da
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avaliacao e da integracao do cuidado espiritual e nem qual ou quais ciéncia(s) ou area(s) de
saber pode(m) ser a(s) preceptora(s) deste tipo de servico e apoio. Também, nao foram
encontrados neste estudo modelos de intervencao ou servicos de apoio que facam uso das
dimensoes E/R para a promocao da saide e qualidade de vida das(os) cuidadoras(es) de
PCDI.

Dado o objeto de estudo da Teologia e das Ciéncias da Religido, a responsabilidade
ético-social diante do didlogo Teologia e sociedade, e da relacao satde e espiritualidade e/ou
religiosidade, conclui-se que ha possibilidade de atuagao destas ciéncias, seja na formacao
de lideres das comunidades, na capacitacao de assistentes/cuidadores(as) espirituais, na
atuacdo junto as equipes multidisciplinares de cuidado em saiide ou na discussao e
elaboracao de politicas publicas de atencdo a esta populacao.

Sendo assim, novas pesquisas se fazem urgentes para saber se e como cuidadoras e
cuidadores familiares acessam sua espiritualidade, religiosidade e recorrem as comunidades
de fé como forma de conexao, suporte e recurso de enfrentamento no contexto de cuidado a
familiar atipicos. Tal compreensdao poderia fornecer subsidios teorico-praticos para
incrementar o bem-estar e a qualidade de vida dessas familias. Religido nao pode ser
prescrita, mas o impacto da espiritualidade/religiosidade na promocao da qualidade de vida
pode ser avaliado. A origem cultural e religiosa nao ¢ suficiente para explicar as crencas e
concepcoes de cada individuo, entretanto saber como estas interferem no modus vivendi
pode ajudar a equipe de saide a compreender e promover um cuidado que seja
transdisciplinar! e em perspectiva holisticaz.

Este estudo contribui diante da escassez de pesquisas que abordem a relacdo entre
espiritualidade/religiosidade e satide em cuidadoras(es) de PCDI. Os achados fornecem um
panorama dos fatores que interferem na qualidade de vida desta populacao e o modo como

a E/R se apresenta como estratégia de enfrentamento.

t Transdisciplinar “é uma compreensao de processos, é um didlogo entre as diferentes areas do saber e uma
aventura do espirito. A transdisciplinaridade é uma nova atitude, é a assimilacdo de uma nova cultura, é uma
arte, no sentido da capacidade de articular a multirreferencialidade e a multidimensionalidade do ser
humano e do mundo” (RAMOS, 2009, p.26).

2 O cuidado holistico é um modelo de assisténcia em sadde que se preocupa com o cuidado integral ao
paciente/cliente, considerando sua totalidade e seu contexto. E um cuidado que visa abranger nio s6 a
dimensao bioldgica, mas também necessidades psicologicas, sociais e espirituais (HEFTI; ESPERANDIO,
2016, p.25; LEITE, 2019, p.16).
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