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    PREFÁCIO DE “CUIDAR DE QUEM CUIDA: A COMUNICAÇÃO ACESSÍVEL PARA O MANEJO DO STRESS DO CUIDADOR INFORMAL”




    O cuidar remete para a prestação de tratamento e/ou suporte a alguém que necessita de algum tipo de apoio para realização das suas atividades de vida diária, podendo este ser realizado por cuidadores formais – profissionais qualificados – ou cuidadores informais – normalmente a família ou pessoas próximas de quem necessita de assistência.




    Enquanto o cuidador formal é uma pessoa contratada para um determinado serviço, o que pressupõe um horário laboral e uma remuneração; o cuidador informal, sendo uma pessoa próxima à que necessita de cuidado e existindo, por isso, um vínculo afetivo entre ambas as partes, normalmente não tem horário de trabalho, nem tampouco qualquer retribuição financeira. Na maioria das vezes, o cuidador informal é um dos familiares diretos (mãe, pai, filha ou filho) de quem necessita de apoio que, pela ligação emocional existente, acaba por ver a sua vida pessoal e profissional condicionada. Esta situação, derivada da dificuldade de gestão de tempo para si mesmo e da falta de apoio de terceiros, acaba por gerar, em muitos casos, grandes níveis de ansiedade e, consequentemente, uma baixa qualidade de vida, afetando negativamente o apoio prestado à pessoa em cuidado.




    A obra Cuidar de quem Cuida: A comunicação acessível para o manejo do stress do cuidador informal evidencia, de forma concreta, a problemática acima mencionada e propõe um programa multidisciplinar para a gestão de stress de mães de crianças e jovens com Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental (DID).




    Este documento encontra-se dividido em duas grandes partes: 1) enquadramento teórico relativo ao cuidar e ao stress que esta atividade pode gerar no cuidador, onde se apresentam alguns conceitos associados à temática e a importância de atuar perante os cuidadores informais, através de programas de intervenção para a gestão do stress, que permitam a diminuição dos níveis de ansiedade dos cuidadores informais; 2) apresentação sintetizada do estudo que esteva na base da criação do Programa Cuidar de quem Cuida, que contempla uma breve contextualização do mesmo, uma síntese das opções metodológicas do estudo e a descrição e discussão de resultados.




    O Cuidar de quem Cuida teve, como participantes, mães de crianças e jovens com DID que participam no projeto Renovação de Detecção de Talentos Paraolímpicos do Instituto Superar. Estas mães, habituadas apenas a cuidar, foram cuidadas por uma equipa multidisciplinar nas áreas da psicologia, nutrição e exercício físico, enquanto os seus filhos se encontravam a realizar as suas atividades.




    Em síntese, esta obra evidencia a necessidade de atuar perante os cuidadores informais, através da disponibilização de serviços e de ferramentas para o desenvolvimento de competências de gestão de stress que lhes permitam ter uma melhor qualidade de vida.




    Profa. Dra. Carla S. Freire




    Coordenadora do mestrado em Comunicação Acessível na ESECS, Portugal.


  




  

    ABREVIATURAS




    PCD – Pessoas com deficiência




    CRT – Como Relaxar na Tensão




    PRDTP – Projeto Renovação de Detecção de Talentos Paraolímpicos




    IS – Instituto Superar




    CQC – Cuidar de Quem Cuida




    OSCIP – Organização da Sociedade Civil de Interesse Público




    TCS – Treino Psicológico de Controle do Stress




    IPCS – Instituto de Psicologia e Controle do Estresse




    CSM – Center for Skillful Means




    TSW – Transforming Stress into well-Being




    SESI – Serviço Social da Indústria




    CDA – Comissão de Desporto da Aeronáutica




    LOAS – Lei Orgânica da Assistência Social




    INSS – Instituto Nacional do Seguro Social 


  




  

    INTRODUÇÃO




    O Projeto Renovação de Detecção de Talentos Paraolímpicos (PRDTP), do Instituto Superar (IS) tem como objetivo a promoção de qualidade de vida e saúde de crianças e jovens com deficiência, através da atividade física. A maioria dos participantes deste projeto são crianças e jovens menores de idade com deficiência intelectual, pelo que se torna necessário o acompanhamento de seus responsáveis até o local de treino para que possam fazer a prática da atividade física, de natação.




    De acordo a literatura científica (Brito & Faro, 2016; Matsukura, Marturano, Oishi, & Borasche, 2007) relativa ao stress em casos de desenvolvimento atípico de um filho,




    a figura parental mais afetada é a mãe, por sua condição de cuidadora direta. Os efeitos do stress excessivo podem tornar os adultos frágeis e sem resistência aos embates e dificuldades da vida. Estes fatores aliados à sobrecarga de trabalho podem reduzir a qualidade dos cuidados prestados pelo cuidador (Lipp & Malagris, 2001).




    Neste sentido, e no âmbito do PRDTP, foi feito, internamente, um teste de stress aos responsáveis, que acompanham as crianças e jovens aos treinos, no qual foi diagnosticado que sessenta por cento (60%) destes cuidadores apresentam altos níveis de stress. Diante este cenário, a demanda de trabalhar o tema, com a finalidade de criar um espaço em que os cuidadores tenham a oportunidade de relaxar e se cuidarem.




    A relevância do estudo consiste em apontar uma possibilidade de intervenção contínua, voltada para os cuidadores de crianças e jovens com deficiência, que permita despertar-lhes a consciência para o autocuidado. Neste âmbito, é importante que se criem condições para que se possam cuidar de si, em um espaço que seja concomitante com seus filhos em atividade.




    A melhoria de qualidade de vida e da saúde emocional dos tutores beneficiará as crianças e jovens com deficiência, uma vez que estando os cuidadores bem, consequentemente terão mais qualidade no ato de cuidar.




    Desta forma, foi criado um programa “Como Relaxar na Tensão” (CRT), que teve como objetivo o manejo do stress através de técnicas de relaxamento Kum Nye e da mediação com rodas de conversa sobre temas diversos.




    Após a verificação da necessidade de diálogo, entre os vários intervenientes, de forma que passasse a existir mais comunicação e partilha de experiências sobre o stress dos cuidadores, nasce a intervenção “Cuidar de Quem Cuida” (CQC). Esta, pretende rentabilizar a multidisciplinaridade, dentro do PRDTP, para incluir o cuidador na rede de apoio e ampliar a qualidade de vida e bem-estar dos tutores, que são os responsáveis e cuidadores indispensáveis das crianças e jovens com deficiência do Projeto.




    Pretende-se que a intervenção “Cuidar de Quem Cuida” contribua positivamente para a existência de um espaço onde haja momentos de relaxamento, de aprendizagem de técnicas e obtenção de recursos que permitam transformar o stress em bem-estar, além da partilha de experiências em rodas de conversa sobre o cotidiano dos cuidadores. Esta intervenção, sendo multidisciplinar, deverá permitir, ainda, a prática de ginástica e o acompanhamento nutricional, ao mesmo tempo em que as crianças e jovens com deficiência estão em atividade no Projeto RDTP, na aula de natação.




    1.1 Questão de partida e objetivos de investigação




    Considerando a problemática anteriormente explicada, surge a questão: Como a criação de um espaço de intervenção e partilha de experiências permite aliviar o stress de cuidadores de crianças e jovens com deficiência, do Projeto Renovação Detecção de Talentos Paraolímpicos, do Instituto Superar?




    Para melhor se compreender todo o problema e responder à questão de investigação, foram traçados os objetivos específicos:




    • Analisar a percepção dos cuidadores sobre a representação e significado do stress cotidiano.




    • Descrever a criação de um espaço de intervenção e partilha de experiências para alívio do stress entre cuidadores.




    • Analisar a importância que os participantes atribuem ao espaço de intervenção e partilha de experiência para alívio do stress entre cuidadores.




    1.2 Motivação pessoal




    Minha motivação para a dissertação do mestrado é conseguir unir teoria e prática, juntando assim os dois campos de conhecimento que são necessários, ao meu ver, para um profissional de excelência.




    Nesse sentindo quando iniciei meus trabalhos pouco ou nada tinha sobre Psicologia no Esporte Adaptado e, com a carência na área, acredito ser interessante tornar público o trabalho realizado, comunicando-me com esse mundo. A fim de compartilhar e trocar sobre esse universo, ainda a ser descoberto, delineando um nicho mercadológico carente de referências práticas e teóricas.




    Através da experiência como psicóloga e coach paraolímpica, na modalidade de natação, para crianças e jovens com algum tipo de deficiência, em sua maioria com deficiência intelectual, tive a oportunidade de trabalhar com os responsáveis das mesmas. No contato com eles, tive a oportunidade de entender um pouco mais da realidade que enfrentam, as dificuldades que passam e as dores que sentem, através da relação que construímos.




    Em nome dessa construção, que hoje me inspiro para desenvolver o presente trabalho. A fim de dar voz a todos os sentimentos e apelos, de quem, por muitas vezes, é esquecido e anulado em sua subjetividade, para cuidar, com tanta generosidade e amor, em prol da inclusão do outro.


  




  

    PARTE I. ENQUADRAMENTO TEÓRICO




    “cuidar é mais que um ato, é uma atitude.”




    (Boff, 1999, p.33)




    1.4 O cuidador




    Para Boff (1999) “cuidar […] abrange mais que um momento de atenção, de zelo e de desvelo. Representa uma atitude de ocupação, de preocupação, de responsabilidade e de envolvimento afetivo com o outro” (p.33).




    Heidegger (1995) discute que o cuidado está sempre relacionado ao outro, e é entendido como ocupação e preocupação para além da pessoa que cuida. Dessa maneira, o cuidado é empregado no sentido de preservação do outro, compreende no modo-de-ser essencial, sempre presente e irredutível à realidade, que faz com que as pessoas coexistam, convivam e interajam entre si, o que vai além da atitude. A existência de uma pessoa que precisa de cuidados tem importância para a outra, no caso, o cuidador. Isto implica no reconhecimento da singularidade e requer um canal de comunicação para escutar as necessidades da pessoa e disponibilidade para conseguir atendê-las.




    1.1.1 Cuidador formal x informal




    O cuidador tem um papel indispensável para a pessoa que está sendo cuidada, pois é quem ajuda a mesma a retomar e reintegrar suas atividades e participação social, faz administração dos remédios, faz curativos, higiene, realiza os tratamentos para facilitar a independência nas atividades da vida diária, promove a autonomia e a privacidade, além de que oferece afeto, escuta, carinho, compreensão e apoio emocional Mazza e Lefèvre (2004) e Ceschini (2005) e Wanderley, (2005).




    De acordo Karsch e Leal (1998) o cuidador formal é considerado um profissional da área, que passou pela universidade e formalizou seus conhecimentos com a chancela do diploma concedido, tendo o conhecimento teórico e todas as informações relacionadas e sendo a sua prática remunerada, tal como qualquer outro profissional, como por exemplo o enfermeiro.




    Já o cuidador informal é aquele que assume a função de cuidar, acima definida, com pouco ou nenhum conhecimento formal prévio, mas que detém a experiência advinda da prática, do ato em si e da necessidade de ajudar alguém que precisa, e, em geral, é representado por algum membro da família ou comunidade. Azevedo e Santos (2006) trazem questionamentos sobre a realidade dos cuidadores informais que assumem essa função de cuidador, oscilando entre o conhecimento popular e o científico.




    Segundo Mazza e Lefèvre (2004) o ambiente familiar é o melhor espaço para o cuidado, pois impede o isolamento, a falta de carinho, depressão e a segregação. Contudo, e de acordo com Mendonça (1998) e Mendes, (2005), para que isso aconteça, requer que os papéis dentro da família, assim como as funções, sejam reconfigurados, além dos projetos de vida e as relações pessoais e sociais.




    De acordo com Sena, Silva, Rates, Vivas, Queiroz e Barreto (2006) o cuidar é “um trabalho quase sempre não-remunerado, com base em relações afetivas e de parentesco e que pertence ao terreno do privado: assuntos de família, que o restante da sociedade não valoriza do ponto de vista econômico” (p.126). O significado do trabalho não está apenas no ato em si e na remuneração, permeia o sentimento de inclusão dentro de um grupo social e tem o poder de influenciar todas as esferas da vida de uma pessoa. Segundo Lancman e Ghirardi (2002) quando o cuidador não tem seu trabalho reconhecido, se sente desqualificado no meio social e familiar e com isso, sua identidade e credibilidade, em parte, são perdidas.




    Para Mendes (2005), essa dificuldade do cuidador informal se reconhecer e ser reconhecido como um trabalhador deve-se à visão moral sobre a função de cuidar, por ser um familiar ou uma pessoa próxima, e é vista como obrigação e não um trabalho.




    No entanto, muitas vezes essa pessoa da família, que assume o papel de cuidador, não recebe apoio na atividade de cuidar e por falta de tempo não consegue trabalhar fora de casa, devido as demandas da pessoa cuidada, o que agrava mais a desvalorização do cuidar.




    Diante dessa situação, o cuidador informal quando desprovido de rede de suporte social para que sua função seja executada, fica sem tempo para se dedicar a outras atividades, como por exemplo: lazer e autocuidado. Com isso, percebe-se a importância do estabelecimento de suporte para que o cuidador possa manter sua qualidade de vida, evitando sobrecarga, situações de estresse e de adoecimento emocional e físico. Ao contar com outra pessoa da família ou do seu círculo próximo, para dividir a responsabilidade do cuidar, consegue formar a rede de apoio social, que é indispensável para sua saúde.




    1.1.2 Perfil do cuidador das pessoas com deficiência 




    De acordo com o Decreto1 nº 3.2٩٨ de 1٩٩٩, da legislação brasileira, entende-se por deficiência “toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou função psicológica, fisiológica ou anatômica que gere incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padrão considerado normal para o ser humano” (Capítulo 1, Art. 3.º, I).




    Já a Lei2 nº 13.14٦, de 2015, que institui a Lei Brasileira de Inclusão da Pessoa com Deficiência (Estatuto da Pessoa com Deficiência), considera




    pessoa com deficiência aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza física, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interação com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participação plena e efetiva na sociedade em igualdade de condições com as demais pessoas (Art. 2º)




    A deficiência acarreta modificações físicas e/ou psicológicas no indivíduo e, consequentemente, ocorre uma limitação da sua capacidade, a sua autonomia é diminuída. Desta forma, as atividades da vida diária e da vida prática da pessoa são alteradas substancialmente, resultando na diminuição da sua qualidade de vida, o que engloba fatores diversos relacionados com a moradia, a alimentação, o emprego, o lazer, a cultura.




    Neste sentido, o apoio contínuo dos amigos, dos familiares, do círculo relacional e institucional, são de extrema importância para a pessoa com deficiência e, também, para os seus pais, cuidadores informais, com impacto na saúde e inclusão social dos mesmos. Para Sólcia (2004) a pessoa com deficiência precisa de atenção da família para que suas demandas, tais como de educação e de reabilitação, sejam atendidas. Deste modo, o cotidiano familiar também sofre mudanças, tanto estruturais, quanto relacionais, o que torna a família uma peça fundamental para o apoio psicológico da pessoa que precisa de cuidado.




    No Estatuto da Pessoa com Deficiência (2013) considera no Art.º 6 para cumprimento desta lei, considera-se:3




    XI - cuidador: é a pessoa, membro ou não da família, que, com ou sem remuneração, acompanha a pessoa com deficiência aos serviços requeridos no cotidiano ou a assiste no exercício de suas atividades diárias, tais como alimentação, higiene pessoal, medicação de rotina, excluídas as técnicas ou procedimentos identificados com profissões legalmente estabelecidas.




    Na última versão do Estatuto da Pessoa com Deficiência (Lei4 nº 13.14٦, de 2015)5 considerada no Art.º 3 XII – atendente pessoal: pessoa, membro ou não da família, que, com ou sem remuneração, assiste ou presta cuidados básicos e essenciais à pessoa com deficiência no exercício de suas atividades diárias, excluídas as técnicas ou os procedimentos identificados com profissões legalmente estabelecidas.
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