
		
			[image: Cover of Cuidador Cuida-te! by Cláudia Pacheco Pires & Janúcia Gomes da Silveira]
		


		

		
			
				[image: ]
			

		


		

		

		
			Cuidador,Cuida-te!

		

		


		
			Cláudia Pacheco Pires & Janúcia Gomes da Silveira

		

		
			Cuidador,Cuida-te!

		

		
			
				[image: ]
			

		

		


		
			Cuidador, Cuida-te!

			Cláudia Pacheco Pires & Janúcia Gomes da Silveira

			cuidador.cuidate1@gmail.com

			© Cláudia Pacheco Pires & Janúcia Gomes da Silveira, 2024. Todos os direitos reservados.

			O conteúdo deste livro é da inteira responsabilidade das autoras. 

			Revisão: Das autoras

			Ilustrações: Raquel Soares

			Impressão e acabamento: Líberis – Print on demand

			1.ª Edição: Agosto de 2024

			ISBN [Edição Impressa]: 978-989-782-957-4

			ISBN [Edição Digital]: 978-989-782-958-1

			Depósito Legal N.º 536048/24

			A Editora 5 Livros é uma chancela de referência em Portugal para os autores que querem ver publicados os seus livros. Passados 5 anos e com centenas de escritores no seu catálogo, a 5 Livros é muito provavelmente uma das melhores opções para aqueles que querem concretizar o sonho de ver o seu livro publicado.

			«Os livros são espelhos da alma» 

			Virginia Woolf

			[image: ]

			Rua da Boavista, N.º 719, 1.º T e N.º 723

			4050-110 Porto

			Telef.: 222 038 145 (Chamada para a rede fixa nacional)

			Tlm.: 919 455 444 (Chamada para a rede móvel nacional)

			www.5livros.pt

			info@5livros.pt

		

		


		
			
				[image: ]
			

		

		


		
			Índice

			PARTE I 

			Para si

			Capítulo 1 – A identidade do cuidar	

			I – Desmistificando o cuidar no cuidado formal e informal 	

			II – Auxiliar no processo do sentimento de pertença na identidade do cuidar	

			Referências	

			Capítulo 2 – O autoconhecimento em relação ao cuidar	

			I – Autoconhecimento	

			II – Consciencialização dos comportamentos	35

			Referências	

			Capítulo 3 – Autocuidado	

			I – O autocuidado emocional, cognitivo, comportamental, ambiental, social, físico, cultural, espiritual	

			Capítulo 4 – As emoções 	

			I – O que é uma Emoção? 	

			II – Como gerir as emoções	

			Referências	



			PARTE II

			Para com o outro

			Capítulo 5 – As emoções da pessoa doente	

			I – Conhecendo as emoções negativas da pessoa doente e o que pode estar por detrás dessa manifestação	

			II – Identificando as transições na vida da pessoa cuidada 	

			Referências	

			

			Capítulo 6 – A autonomia da pessoa doente	

			I – Facilitando a identificação da autonomia da pessoa doente em coisas simples e os seus benefícios das pequenas conquistas	93

			II – Autonomia da pessoa doente em final de vida e o processo do luto antecipado	

			III – Vamos falar mais um pouco sobre o Luto?	100

			Referências	

			Anexo 1	



			PARTE III

			Para todos

			Capítulo 7 – Técnicas que o podem ajudar	

			Referências	

			Capítulo 8 – Contactos úteis/instituições e seus fins de apoio	

		

		


		
			PARTE I 

Para si




			“Nunca desistas, especialmente de ti.” 

			“Sonha até que se torne realidade.

			Acreditar é fundamental para tornar algo possível.

			Em caso de dúvida, ama mais. O coração é como um balão: quanto mais cheio fica, mais quer voar.

			Perde-te no que amas. Encontra-te lá também” 

			(Kobi Yamada)

			






			Capítulo 1 
 A identidade do cuidar

			






			I 
Desmistificando o cuidar no cuidado formal e informal 

			Já se sabe que o cuidado informal define-se como os cuidados prestados, de forma não remunerada, por familiares, amigos, pessoas próximas da comunidade a pessoas em condição de incapacidade de se gerirem no próprio cuidado de que necessitam. Um cuidador principal é considerado a pessoa que realiza maioritariamente os cuidados diários à pessoa dependente.

			O cuidador formal é o profissional que presta cuidados, e que de acordo com a sua profissão, recorre às competências adquiridas em sequência de uma formação específica, para os quais aufere uma quantia remunerada. 

			Ambos os cuidadores formais e informais devem reger-se, desejavelmente, pelos princípios básicos do respeito pela dignidade humana intrínseca à pessoa a ser cuidada.

			É inevitável que as pessoas que prestam cuidados a doentes durante longos períodos, como acontece no caso do cuidador de um doente em fase terminal, sofra alterações na sua vida social, familiar e profissional provocada pela sobrecarga física, psíquica e económica¹,².

			Cuidar implica “cortes” familiares, sociais e no bem-estar geral do cuidador. A atenção à pessoa dependente cria sentimentos contraditórios, de exclusão, restrição da liberdade pessoal e impacto na própria saúde do cuidador. Estes efeitos negativos sobre o cuidador informal terão repercussões no cuidado da pessoa dependente³. 

			Os cuidadores informais revelam muitas vezes cansaço físico e deterioração da sua saúde, provocadas pelo acréscimo de tarefas. Como descrito na literatura ”As actividades domésticas como limpar a casa, lavar a roupa, ir às compras e cozinhar, que cansam qualquer pessoa, somam-se as actividades exercidas pelo cuidador”4, actividades essas que causam exaustão e cansaço ao cuidador dificultando-lhe o cumprimento do seu papel5. 

			

			Acrescenta-se que a sobrecarga do cuidador6 advém, da inadaptação do cuidador às novas exigências que lhe são colocadas, estando estas relacionadas com a complexidade dos cuidados, provocados por conhecimentos insuficientes ou pela ausência, ou reduzido apoio formal, ou informal. A motivação do cuidador é também um aspeto importante de impacto na sobrecarga dos cuidados, pois esta nova responsabilidade de cuidar de alguém, não é na sua maioria uma opção voluntária, mas sim uma condição necessária.

			Quase sempre o cuidador entra numa rotina fatigante de cuidados com o doente, que começa cedo e se prolonga por noites mal dormidas. O cuidador passa a viver em função do doente. As suas necessidades individuais passam a ser as do doente, o que levará a dificuldades como descansar, não se alimentar de forma correta e descurar a sua saúde. 

			 Portanto, é importante que o cuidador não se deixe adoecer física e mentalmente, pois pode comprometer a sua saúde além da capacidade de cuidar da pessoa cuidada. Esta situação pode ser aliviada e minimizada pela existência de cuidadores informais secundários (outros familiares, amigos, voluntários ou cuidadores formais).

			

			Com base naquilo que leu até agora, consegue identificar duas a três pessoas mais próximas que podem fazer parte deste cuidado?
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				II 
Auxiliar no processo do sentimento de pertença na identidade do cuidar

			Sabemos que o cuidar é ato desde o início da humanidade e na maioria das outras espécies. Tal como somos cuidados (pelos pais, ou quem nos fez este papel) e como cuidamos (de um irmão menor, de um cãozinho, dos nossos brinquedos, das palavras e impulsos que aprendemos desde pequenos em conter para não magoar as pessoas) são estes comportamentos enraizados dentro de nós tanto para receber como para prestar o cuidado.

			Quando assumimos um novo desafio na vida, como cuidar de alguém como compromisso principal, esperamos poder contar com uma base que venha de nossos próprios valores, habilidades e crenças que adquirimos ao longo do tempo7. Entretanto, é importante contar com o suporte das pessoas pelas quais nos sentimos amparados dentro da família8, e nas nossas relações sociais, em que sentimos haver um senso de compromisso mútuo9.

			Por isso, podemos pensar10 que o partilhar histórias, rituais, situações dentro de uma família resulta na integração da história desta mesma família e na representação de sua identidade. Sabermos que participamos (como parte) de uma unidade que não é feita só de um sozinho, a família ou relações de amizade, ajuda-nos a construir em nós algo muito importante que é o nosso sentimento de pertença.

			No âmbito daqueles que estão como cuidadores informais, trazemos um exemplo de um estudo com cuidadores de doentes com demência em como demonstram construírem um sentimento de pertença11. O estudo mostrou que os cuidadores entendem que a pertença é um sentimento individual, mas a partir do que se percebe ser valorizado por um grupo (família, amigos) e que é expressado tanto pelo próprio indivíduo – sim, eu sinto-me parte de, como pelos membros do grupo – sim, és realmente parte disto.

			

			Veja que acabamos de falar como o indivíduo se sente pertencente. Para isto é preciso reconhecer-se em sua identidade, no seu “eu” e no seu “outro”, além do papel que está desempenhar – que não o representa como um todo, e que pode estar a exigir muito de si.
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			A identidade da família pode ser remodelada a partir da identidade de um familiar doente, pela necessidade de acolhê-lo. A família reajusta-se em seus laços, envolvimento e expectativas, assim como o familiar que precisa de cuidados adota outras maneiras de se ver e ser visto por seus familiares, agora cuidadores. Diante destas mudanças, a família e principalmente o cuidador acaba por ter que reconhecê-las, em algum momento, na pessoa do familiar doente. Ou seja, aquele que um dia foi pode não estar mais ali tal e qual12. Em circunstâncias importantes da vida – como a chegada e permanência na família de uma doença crónica e incapacitante – afeta não apenas as identidades pessoais, mas também as identidades sociais, ou seja, a identidade da própria família na sua comunidade.

			 Contudo, há sempre dois ou mais lados de todas as situações nas nossas vidas. É mesmo perceber como estamos a representá-las. Quando uma nova identidade pessoal e familiar é adquirida, a nova identificação pode produzir um impacto negativo na autoestima, mas, ao mesmo tempo, facilita o desenvolvimento do sentimento de pertença que tende a amortecer as consequências de quem somos e como nos sentimos. 
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			A identidade familiar acarreta características que as diferenciam das outras. Envolve a sua organização interna, o vínculo entre os seus membros e as particularidades de cada um. Isto permite a relação e o cuidado mútuo, de forma  recíproca, embora não igual13.

			A identidade social centra-se nas nossas crenças e emoções. Inclui o sentimento de ser membro de uma comunidade e a intensidade emocional que associamos a este facto. Este processo resulta de como o social nos vê nesta condição, como nos identificamos com a comunidade a que pertencemos em comparação com outras, e como atribuímos significado e valor a esta que pertencemos.

			Logo, podemos compreender que a identidade familiar é entendida como a visão particular que cada família tem de si mesma como um grupo e o senso de identificação dos seus membros. Já se sabe que é a família que maioritariamente costumamos escolher como o grupo com que mais nos sentimos pertencentes. Quando fortemente identificados na nossa unidade familiar, as relações são mais positivas com os nossos familiares. Este facto torna as relações mais fáceis, incidindo na melhoria da própria saúde, e influenciando na saúde dos demais familiares ao longo do processo de adoecimento14.

			

			Ao contrário, o distanciamento e ausência de comprometimento com a família levam a maus relacionamentos entre os seus membros, associando-se a consequências na saúde15. Nesta direção pode-se refletir como uma doença pode ser uma oportunidade de fortalecer uma família, que, pela situação comum, impacta a todos.

			Nas circunstâncias mais desafiadoras que enfrentamos em família como a condição permanente de uma doença e seus cuidados, a identidade social quando partilhada pode ter um efeito transforma(dor) tornando-se uma grande oportunidade para (re)considerarmos os nossos valores e do que somos capazes16.

			As famílias estarem confiantes de que podem contar com o apoio mútuo, em circunstâncias como estas, por terem a certeza de que não estão sozinhos, acaba por criar um sentimento de pertença mais forte9, independentemente de quanto tempo tenham para cuidar do seu familiar doente14.

			[image: c03]
			[image: c04]
			

			Que tal se agora auxiliarmos você e seus familiares, a se reconectarem com este sentimento de pertença a esta situação que é da família, portanto, de todos?

			No seu lado pessoal – lembre-se das grandes razões e motivações que importam para cuidar de alguém que é parte importante na nossa vida: o afeto que exista entre si e o seu familiar doente; o sentimento que exista da sua parte pela sua própria história individual e de relacionamento com a pessoa cuidada; o modelo familiar de cuidado no qual você se reconhece, seja para segui-lo, ou seja, exatamente para fazer diferente do que achava que devia ter sido consigo, com seus princípios e seus valores sobre o cuidar.

			No lado familiar – Perceba-se que quando um dos membros da família assume a maior ou total responsabilidade dos cuidados, os demais tendem a descartarem-se das tarefas. Isto tende a continuar a acontecer num efeito cíclico. Quanto mais um se envolve, mais os outros se afastam, como se o cuidador empossado fosse intransferível. Atente para o facto de que a responsabilidade pelos cuidados não é uma opção, é uma necessidade, e o cuidador principal pode não ter tomado a decisão de cuidar sozinho, mas deixou-se conduzir a esta situação. O apoio social como a participação ativa de outros membros da família nos esforços do cuidador podem ser de extrema valia para o sentimento de pertença, através da ajuda nos cuidados, compreensão e compaixão pelo cuidador. Saiba reconhecer esta importância caso os outros à sua volta, assim não percebam.
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			Para complementar, vamos considerar o lado da comunidade. Tente descobrir o que a comunidade oferece para pessoas na condição de cuidadores e famílias com pessoa em doença permanente. O sentimento de inclusão pode ser auxiliado pelo seu envolvimento na relação com a comunidade. Além disto é fortalecedor para a autonomia e a dignidade se poderem apropriar de direitos e deveres nas bases da cidadania para a melhoria da qualidade de vida. Outro ponto importante é que as atividades de educação social disponibilizadas por entidades para atender as comunidades específicas, seria potencializador às pessoas envolvidas numa situação de cuidado para que possam superar desafios e modificar o seu contexto de vida17. Para esta concepção a inclusão social deve ser um processo bilateral, onde pessoas excluídas procuram, em parceira, a equiparação de oportunidades para uma melhor qualidade de vida e identidade social18.

			Por que isto é importante para a saúde mental?

			Vimos o que lemos anteriormente o quanto o nosso discurso e como nos representamos é fundamental para que valorizemos nossa posição e os nossos feitos no mundo, assim como sermos reconhecidos pelos outros também é importante para o nosso sentimento de pertença.

			

			Falando em sua saúde mental e no porquê de ser importante considerá-la, não esqueça que a chegada e permanência de um adoecimento que exija relação de dependência na família, pode, e provavelmente vai, causar transformações das mais diversas formas, incluindo perturbações, até que a família se reorganize novamente.

			Isto é certo. A mudança será inevitável e muitas vezes ocorre de forma rápida e inesperada. É comum que alguns sinais de alerta vão expressar alterações nas relações dentro da família como um movimento de ajuste ao que estão a vivenciar. Ou seja, aquilo que não vai passar para já e que veio para ficar. Tudo isto pode vir carregado de sofrimento enquanto a família tenta gerir as dificuldades para poder continuar com a vida e perceber que tudo não se vai a desmoronar por completo. Como já se sabe, em condições de doença crónica, complexa e incapacitante de um ente na nossa família, as prioridades são redefinidas, outras adiadas, outras abandonadas para cuidar do familiar doente, já que cuidar permanentemente de alguém retira tempo das outras atividades9.

			Os maiores impactos sentidos na vida pessoal de quem assume maiores responsabilidades de cuidar, estão relacionadas com a gestão do tempo para descansar, conviver com outras interações da sua vida e de lazer, e principalmente, de tempo para si19. Isto ocorre pela difícil arte de conciliar o papel de cuidador com outros papéis sociais, provocando a tendência ao isolamento.

			É portanto, que temos que ter cuidado! 

			Não deixe que o pessimismo em relação ao futuro e o nível de dependência funcional ou mental do seu familiar doente recaiam como mais sobrecarga para além das que possa estar a vivenciar ou sentir. Embora a realidade esteja posta, é diferente de estarmos condenados a ela. 

			Agarrar a sua realidade pela mão e conduzi-la, é essencial nas situações que supostamente não tenha escolhido. Não é a condição que deve mandar em si numa relação de subserviência a ela. Que tal deixar isto claro para a sua realidade? Vamo-nos fortalecer mentalmente e prepararmo-nos para conduzir a esta situação?

			

			Com o tempo a acomodar a situação, a sua familia, como de facto ocorre com muitas outras, poderá resignar-se mais quanto as dúvidas e pesos do futuro. Ou então, como algumas que conseguem ajustar as suas expectativas diante da nova realidade, a contentarem-se verdadeiramente com as pequenas mudanças do seu familiar doente, com os ganhos alcançados, vivendo num modo progressivo de aceitação da situação.

			Não esqueçamos que a experiência da doença e as suas mudanças podem ajudar e muito a encontrar novas concepções que nos ajude a dar sentido a vida. Ou seja, tentar acolher e aceitar, com senso de pertença e identidade, as circunstâncias em que estamos envolvidos e ver qual o propósito disto tudo. É tentar sentir-se inteiro sendo parte disto. Esta é uma dica de milhões!
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			Trecho da música “Trem Bala” da cantora e compositora Ana Vilela.
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Com quem se sente menos desconfortdvel, cujo vinculo
e cuidado mituo exista em alguma reciprocidade se
vocé precisar?

Serd que a sua prdpria vida precisa ficar totalmente
suspensa para assegurar os cuidados que seu familiar
necessita?

Tem a certeza de que este apoio ao seu ente doente pre-
cisa advir somente de si? Pense bem...
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Agora vamos ld:

Que tal auxiliar nesta consciencializa¢do dos outros aos
poucos, através de pequenos pedidos de auxilio para
sobrar mais de si proprio nesta jornada?

Se sim, no que te poderiam ajudar neste momento?
(ex: Se o meu irmdo ao final do dia pudesse ficar uma
horinha com a nossa mde, eu poderia fazer umas ca-
minhadas e apanhar um pouco de ar).

Agora € sua vez:
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Quem estd a ser vocé agora?
Como era a sua familia antes?

No que acha que a sua familia se tornou agora?
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Depois que apontou anteriormente como o podem au-
xiliar em algo para o seu bem-estar, pense e escreva o

nome de alguém com quem se sinta mais confortdvel
para pedir este auxilio?
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E entdo, faz-lhe algum sentido?

Se pertence agora a uma realidade, acha que poderia
sentir-se parte dela?

Reconheca-se e admire-se pela importdncia do seu
cuidado?
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Percebe como este sentimento pode pertencer a cada um
na familia?

Nado precisamos de nos sentir sozinhos em todas as
responsabilidades nesta realidade com o nosso familiar
doente, ndo é?
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