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    Prefácio


    O Programa Cuidando de Quem Cuida fará 15 anos em 2023.


    Quando estava pensando em escrever o prefácio para esta nova edição, eu me dei conta de que passou mesmo muito tempo e centenas de pessoas participaram do projeto ao longo desses anos. Fizemos muita coisa, no entanto, há muito mais a ser feito no intuito de transformar nossa abordagem em relação ao trabalho, autocuidado e promoção da saúde no contexto do profissional atuante, ou seja, não excluir do contexto a própria saúde do cuidador.


    Escrevo em 2022. Soma-se às necessidades gerais da assistência médica o peso de dois anos de pandemia, o que sem dúvida sobrecarregou demais os profissionais e os cuidadores informais da área da saúde. Lutos múltiplos, traumáticos, testemunhos de intenso sofrimento e abandono. Uma experiência coletiva que despertou muitos para a importância de valorizar sobretudo a saúde mental.


    O cuidar se faz necessário mais do que nunca.


    Recentemente, em uma entrevista, o psiquiatra Bessel Van Der Kolk, autor do livro O corpo não esquece: cérebro, mente e corpo na superação do trauma, disse:


    “Ultimamente tenho atentado ao poder de se sentir cuidado, acreditado e como é possível sobreviver a quase tudo, quando se tem pessoas próximas que se importam com você. Pessoas que acreditam, se importam e quando as coisas ficam muito pesadas podem dizer: Pode deixar que eu vou preparar algo pra você comer hoje e vou cuidar de você.”


    Saber cuidar é uma habilidade fundamental e deve ser valorizada de forma devida.


    Entretanto, cuidar é percebido como algo simplório: gestos e atitudes básicas. Algo que todos sabem o que é. Cuidar é um soft skill, tal qual comunicação e empatia, por exemplo. Essas coisas “mais leves e banais” que não importam muito, pelo menos, para as mentes mais distraídas e insensíveis.


    Já faz um tempo que tenho refletido sobre uma nova maneira de conceituar o “Cuidar”.


    Proponho então a ideia de core skill. Já que gostamos de importar termos em inglês para falar de habilidades na área do trabalho, o termo core skill se apresenta como um deslocador de perspectiva na polarizada relação entre as ideias de soft e hard skill. Se a nossa sociedade criou um entendimento de que uma habilidade suave (soft skill) tem a ver com o relacionar-se com bons modos e habilidades difíceis (hard skills) com conhecimento técnico e científico, a habilidade essencial (core skill) vem para destacar a nossa capacidade de estar no mundo com gentileza, atenção e compaixão. Sendo uma habilidade essencial por vir da essência e essencial por ser indispensável na manutenção da nossa saúde como um todo.


    O filósofo Boris Groys , em seu livro A filosofia do cuidar, disse: “Somente se um corpo permanece saudável ele pode contribuir para o bem-estar da sociedade, ou para mudar a sociedade. O investimento em saúde é um investimento básico que se faz para poder participar da vida social”. Algo tão óbvio. E ele continua: “De fato, o trabalho de cuidar, incluindo autocuidado, é sempre um trabalho difícil que tendemos a querer evitar. É basicamente um ‘trabalho de Sísifo’”.


    Quando encaramos o cuidar e o autocuidado como mais uma na lista das tarefas do dia, realmente, fica sempre mais difícil. Ao longo dos anos coordenando o Cuidando de Quem Cuida, foi ficando claro para mim a importância de despertar a alegria nesse processo. Não é à toa que a poesia de Adélia Prado reverbera tanto nesse projeto:


    Toada


    Cantiga triste,


    Pode com ela


    É quem não perdeu a alegria.


    Cultivar a alegria parece ser o caminho que nos permite sustentar a autocompaixão e o autocuidado. Em contrapartida, cultivá-los parece ser o caminho que nos traz alegria!


    Dessa forma, peço licença a Boris Groys para dizer que o trabalho do autocuidado para ser bem compreendido e bem exercitado precisa ser encarado como core skill, e não como mais uma tarefa.


    Muitas vezes ouvi pessoas se cobrando o momento do autocuidado, já irritadas: “Ai, ainda tá na minha lista tentar relaxar hoje”, “Deixei de escrever no meu diário porque não consigo escrever todos os dias, aí me frustro por não estar cuidando da minha autoconsciência”.


    O autocuidado não é só uma ação. É uma atitude interna amorosa, de se oferecer um gesto de gentileza. É para ser encarado como um direito e não como um dever.


    É especialmente no autocuidado que vamos nos sentindo mais familiarizados com a potência do cuidar. Ao experimentar a gentileza, compreensão e validação dentro de nós, vai ficando mais natural estendê-las aos outros. O autocuidado ajuda a manejar pressão e autocrítica, por exemplo. Reconhecer que há limites para o que podemos fazer, reconhecer que não há nada de errado em precisar de descanso, recarregar as baterias, que não dá pra fazer tudo sozinha, é um processo difícil em uma sociedade que aboliu o “Eu posso NÃO fazer”. As falas de ordem desse nosso tempo é “Sim, você pode! Você consegue! Vai lá e faz! Supere seus limites!”. Não importa se você vai se quebrar no processo… depois você dá um jeito. Mas você não pode recuar, não pode dizer “não”, isso é para os fracos, para os perdedores.


    O cultivo do autocuidado vai te autorizando a dizer não para aquilo que te quebra.


    Onde reside o valor em uma condição de menos saúde?


    O Cuidando de Quem Cuida é um programa que começou pequenino, fruto da percepção e ousadia que nos permitiu levantar um alerta sobre a importância de cuidar da saúde de quem cuida. Porque não podemos cuidar integralmente se estivermos quebrados.


    Esta leitura visa ser um cuidado. Visa criar espaços para reflexão e experimentação.


    A pós-pandemia pode ser um momento rico de despertar a consciência de muitos que vêm se sacrificando distraidamente, na linha de montagem de uma estrutura de saúde frágil.


    Mais do que nunca, que seja possível construir um movimento do cuidar que abarque a saúde daqueles que cuidam, desde o lado de dentro, desde o coração.


Cristiane Ferraz Prade

2022


  


  
    
Prefácio à primeira edição


    O projeto “Cuidando de Quem Cuida” foi inaugurado em 2009, no Hospital de Câncer de Barretos, no interior de São Paulo. Com encontros multiprofissionais para discussão de temas pertinentes, oficinas variadas e uma apresentação de teatro, nosso início foi ousado e cheio de esperança. De lá pra cá só fizemos crescer: já estivemos no Instituto do Câncer do Estado de São Paulo (Icesp), no Hospice HC Jaçanã, no Hospice Icesp de Cotia, na Santa Casa de Misericórdia de São Paulo e no Grupo de Apoio à Criança e ao Adolescente com Câncer (GRAACC). Neste ano estamos rea­lizando o projeto na cidade mineira de Montes Claros (Associação Presente) e no Instituto do Câncer Dr. Arnaldo Vieira de Carvalho. A cada ano o “Cuidando de Quem Cuida” ganha mais um olhar e se aperfeiçoa, buscando atender às necessidades de cada instituição.


    Já se vão cinco anos.


    São as experiências que vivemos ao longo desse período que queremos dividir com este livro, para inspirar profissionais de saúde e de outras áreas que venham a lê-lo. Não queríamos um livro teórico nem repleto de refe­rências bibliográficas que justificassem isso ou aquilo. Queríamos um livro que brotasse do coração das pessoas, genuíno em seus relatos por busca de maior consciência de nós mesmos. Dessa forma, nos conectamos por meio da amorosidade nas palavras.


    Contamos com um grupo diverso de profissionais que realizam o projeto conosco. Pessoas que compartilham de nossos valores, que são abertas para explorar novos caminhos, aprender, dividir e, sobretudo, que compreendem a importância do autocuidado e da observação atenta de si mesmas.


    É com grande alegria que afirmo trabalhar com pessoas incríveis. Sou grata pela proximidade e por aprender constantemente com cada uma delas. Nesse projeto contamos com Ana Claudia Arantes, Dalua, Fernanda Rizzo di Leone, Kiara Terra, João Signorelli, José Curiati, Karina Bosquets, Leonardo Consolim, Mara de Castro, Maria Julia Paes Leme, Monica Ma­lheiros, Plínio Cutait, Ricardo José de Almeida Leme, Roberto Pereira Miguel, Rodrigo Yacubian, Silvia Cecchi, Solenta Sonada, Stephen Little e Vivian Nassif.


    Os autores que aqui estão são parte desse projeto desde o seu início. Já entre os capítulos estão poesias feitas por nossos poetas – profissionais de saúde, que participaram do último “Cuidando de Quem Cuida”, na Associação Presente, em Montes Claros.


    Nesse processo todo, foi fundamental o apoio e o financiamento da Johnson & Johnson do Brasil, através da The Resource Foundation. Foram eles que acreditaram no projeto (Ana Claudia Arantes, uma das idealizadoras dessa iniciativa, não desistiu quando ouvimos o primeiro “não” e continuou batalhando por patrocínio). Para nos ajudar com a organização e a documentação desses cinco anos, temos a Lúmina Eventos, empresa que desde o início compreendeu nossa missão e vem nos acompanhando com empenho. Recentemente conheci Lilian Liang, editora deste livro, que abraçou o projeto com carinho e atenção.


    Este pequeno registro, feito com grande dedicação, apresenta de forma breve valores, ideias, histórias do “Cuidando de Quem Cuida” ao longo desses cinco anos. Uma jornada rica de significado em busca de um modelo de trabalho na saúde que reconheça e valide o profissional em sua humanidade.


    Cristiane Ferraz Prade
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    No meio do fundo 
Do começo da vida 
Abre cor ou ferida 
Beleza ou pesar 
Alegria vivida 
Estrela caída 
Cadente subida 
Para a vida levar.


    Noely Soares Veloso Moura 
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“Cuidando de Quem Cuida” – Como começou essa história?


    Ana Claudia Quintana Arantes


    Ao longo da minha carreira médica tenho vivido com um propósito bastante ousado: quero cuidar de pessoas que morrem. Pode parecer estra­nho isso, afinal todas as pessoas morrem! Mas, no meu caso, eu quero cuidar de pessoas que estão mais conscientes de sua morte. O sofrimento que paira sobre esses tempos da vida humana clama por cuidados. Dedico muito tempo da minha vida a estudar sobre cuidados paliativos. A assistência integral e multidimensional que vamos propor a um paciente que se encontra envolvido por uma doença grave, incurável e que ameaça a con­tinuidade da sua vida tem sido o foco da minha trajetória profissional. 


    Para além disso, minha vida tomou-se de sentido quando descobri que, tão importante quanto cuidar do outro, é cuidar de si. Mas, como todo profissional de saúde – e em especial, os médicos –, por um bom tempo não dei importância a essa valiosa informação. Parece que cai bem socialmente dizer que você não teve tempo de almoçar, não teve tempo de dor­mir, não teve tempo de mexer seu corpo, de rir, de chorar, não teve tempo de viver. A dedicação ao trabalho parece estar ligada a um reconhecimento social, uma forma torta de se sentir importante e valorizado, e tudo à sua volta tem a obrigação de entender que o mundo só pode girar se você estiver empurrando. Três bips, dois celulares, plantões quase todos os fins de semana. Tinha dificuldades financeiras. Eu precisava ajudar meus pais e minhas irmãs no sustento da casa. Assistente de uma equipe de oncologistas, trabalhei assim por cinco anos.


    Durante esse tempo conheci Cristiane Prade. Ela chegou à enfermaria da Oncologia com um violão nas costas e aí mesmo eu me encantei. Logo na primeira semana, chamei por sua avaliação. Era um paciente com um câncer avançado que tinha tomado sua força nas pernas. Dor, paraplégico, morrendo, ele nunca reclamava de nada. Agradecia sempre, sorria. Era um homem de 50 anos, absolutamente encantador. Com um filho adolescente, ele ainda precisava se despedir. Minha proposta foi irrecusável: “André, você tem experimentado tratamentos que lhe causaram muito sofrimento. Hoje eu tenho uma coisa diferente para oferecer: música - terapia. Topa?”. Ele sorriu, mas negou. Insisti: “Só conhece então. Se você não gostar, é só pedir que ela vá embora. Topa? Só hoje?”. Ele sorriu o sorriso mais lindo, desses que a gente dá para uma criança que pede só um beijo, e aceitou. Foi o trabalho de terapia mais bonito que acompanhei. Ele chegou a compor uma música junto com o filho naquelas últimas semanas de vida. Pai e filho tiveram a chance de cantar seu amor eterno um pelo outro. Ines­quecível tempo no meu coração.
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