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Eu dava banho na minha mée — ela sempre gostava disso — e eu tratava ela com muito carinho.
Ela morreu nos meus bragos quando dava banho nela. E depois que ela morreu, eu fui ao
médico e disse a ele que estava muito nervosa e tinha dor de barriga porque tinha cuidado
durante sete anos da minha mae com Alzheimer. E ele fez exames, e disse, “Isto ndo é nervos,
é uma dulcera, de falta de alimentagdo. Ainda bem que sua mae morreu agora, porque se

tivesse resistido mais um pouquinho, ela teria levado vocé junto”.

(in Brown, 2010)

Eu sou enfermeira ha 26 anos e desde ha 10 anos que assumo o cuidado informal dos
meus pais, pessoas idosas com multimorbilidades cronicas e com periodos de incapacidade no
seu autocuidado. Nao sei como assumi esta fungao, mas sei dizer que nas leituras iniciais que fiz
sobre o tema, em alguns casos, reli, fui tomando notas e em todas elas 0 meu espanto se elevava.
Em cada autor, revisitava a minha prdépria vivéncia com perplexidade e pensava: “esta sou eu!”;
“eu nunca me tinha percecionado desta forma”. Estas reflexdes deram lugar a um conjunto de
interrogagoes de maior profundidade: Serei eu uma cuidadora informal? Quem me imputou esta
responsabilidade? Eu, os outros, os lagos familiares, os afetos? Que emogbes me confere este
cuidar? Como sei exercer esta fungdo, que conhecimento tenho, que conhecimento preciso de
ter? Nem sempre o cuidador informal reconhece o papel fundamental que desempenha ou tem
consciéncia do esforgo que desenvolve. Nas linhas que se seguem vou contar um pouco da minha
experiéncia neste cuidar que aprendi a nomear de informal.

Como sabemos, o envelhecimento demografico e 0 aumento da esperanga média de vida
para os 65 anos fazem-se acompanhar de uma maior prevaléncia de doencas crénicas, levando a
um aumento significativo das necessidades de saude das pessoas idosas. Estas necessidades sao
frequentemente suprimidas pela familia por meio da prestagdo do cuidado informal (Brown, 2010;
Caldas, 2011; Figueiredo, Lima, & Sousa, 2012; Minayo & Coimbra, 2002). Segundo 0s mesmos
autores, a obrigacao da familia em cuidar dos seus membros esté implicita no dever moral, valores
e principios que organizam a sociedade tradicional.

Existem varias definigdes de cuidar e de cuidado informal. Cuidar é um ato individual que
prestamos a nos proprios desde que adquirimos autonomia, mas € igualmente um ato de
reciprocidade que somos levados a prestar a toda a pessoa que, temporaria ou definitivamente,
tem necessidade de ajuda para assumir as suas necessidades vitais (Colliére, 1989). Por sua vez,
o cuidado informal consiste na prestacdo de cuidados a pessoas dependentes por parte da familia,
amigos, vizinhos ou grupos de pessoas sem nenhum tipo de preparagdo ou formagao técnica,
sem remuneragdo econémica e com a funcdo de satisfazer as necessidades humanas bésicas da

pessoa cuidada (Fernandes, Costa, Ferreira, & Girdo, 2015).
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0O cuidado informal pode ser um processo complexo e exigente, um dos maiores desafios
a superar, envolvendo longos periodos de tempo, esforco fisico, psicoldgico, emocional e social,
custos financeiros, e que, por sua vez, podera incitar sobrecarga no cuidador (Martins, 2016;
Sequeira, 2010). Varios estudos, nacionais e internacionais, tragam um perfil comum do cuidador
informal da pessoa idosa: maioritariamente mulheres, filhas ou conjuges, em idade ativa ou
avangada, com baixa escolaridade e rendimento econdmico, com proximidade fisica e afetiva.

Eu sou uma mulher com uma atividade profissional intensa, responsavel pelas tarefas
domeésticas diarias, filha e simultaneamente mae. E verdade que ndo me cuido da mesma forma,
com a mesma intensidade, que cuido dos outros; fago a gestdo da minha vida profissional, familiar
e pessoal em fungao das necessidades do cuidado que presto. Mas que significados este cuidado
informal tem verdadeiramente para mim? Que voz posso eu dar a esta subjetividade do cuidar?

Assumir o cuidado informal dos meus pais deveu-se, em grande parte, a sua baixa literacia
em saude, influenciando o acesso aos servigos de saude, limitando a sua compreensdo da
informacdo com efeitos menos positivos no uso da informagdo para a gestdo da sua saude
(Espanha, Avila, & Mendes, 2016; Serrao, Veiga, & Vieira, 2015). Por constrangimento e estigma
associado ao seu perfil, € comum os meus pais ndo fazerem perguntas ao médico, aceitando
incondicionalmente a sua prescrigcdo, decisdo clinica, imiscuindo-se da sua propria opinido,
envolvimento e tomada de decisao. Esta atitude justifica a minha presenca nos atos de cuidados
de saude, mediando a comunicagdo e interpreta¢do do seu estado clinico. Como profissional de
saude, defendo um modelo de cuidados centrado na pessoa e familia (Paterson & Zderad, 1976),
0 que implica saber conhecer de quem se cuida, significa saber escutar a narrativa da pessoa,
descodificar em conjunto as suas preocupagoes, 0s seus interesses, necessidades, expectativas,
desejos. Se esta abordagem ndo existe nos cuidados de salde aos meus pais, Sou eu quem a
promove.

0 cuidado informal encerra uma atividade inerente ao meu dia-a-dia, de instalagdo sub-
repticia, sem um dia e hora definidos, compelida por sentimentos de dever/obrigagdo moral e
espirito de dadiva, sentimentos de gratidao/retribuicdo e pela proximidade afetiva existente
(Broeiro-Gongalves, 2017; Brown, 2010; Minayo & Coimbra, 2002; Sequeira, 2010). Nao obstante,
a assungdo deste cuidado deve-se também & minha formacgao profissional como enfermeira, e,
talvez por isso, os restantes elementos da familia mais alargada desde sempre me imputaram a
responsabilidade deste cuidar. Foi assim que me tornei cuidadora informal.

Para obter conhecimento atualizado sobre a pessoa idosa, as suas necessidades,
particularidades, de modo a adequar a minha fun¢do como cuidadora informal e ndo como filha,

enfermeira, fui fazer uma formagao pos-graduada, um mestrado a pessoa idosa. Foi uma fonte de
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seguranga para mim. Contactei com outras situagdes de cuidados que me permitiram olhar os
meus pais de forma diferente.

Este cuidar implica um envolvimento emocional muito grande (Rodriguez-Gonzales,
Rodriguez-Miguez, & Duarte-Pérez, 2017), e por vezes, € impossivel separar a racionalidade das
emogoes, sendo um meio natural de avaliar o ambiente que nos rodeia e de reagir de forma
adaptativa (Damaésio, 2004). Os processos de sentir envolvem habilidades pessoais que se
aprendem, treinam e desenvolvem (Nogueira, Azeredo, & Santos, 2012). Serve de exemplo,
situacdes concretas de internamento hospitalar, nas quais a minha resignacao perante a leitura
que muitas vezes os profissionais de saude parecem fazer da aparéncia dos outros, neste caso,
dos meus pais, vivendo situagbes de desumanizagdo, conduzem a um processo de
autoconhecimento. Nestes momentos, as minhas emogdes ofuscam o meu conhecimento como
enfermeira e nem sempre consigo controlar a expressao de algumas emogdes; suprir a ira ou
disfarcar a tristeza. A angustia, o desanimo, o medo de uma realidade que me é desconhecida, e
na qual sinto que abandono os meus pais, geram uma vulnerabilidade profunda (Schuck & De
Antoni, 2014). Acrescem os periodos de agudizagcdo das doencgas cronicas, as varias quedas
ocorridas, e as consequéncias dai resultantes, a deméncia diagnosticada, a insuficiéncia das
respostas das instituicdes de saude e o inacesso aos apoios sociais, sendo o estatuto do cuidador
informal mais um exemplo. Também a degradacéo fisica dos meus pais, a sua incapacidade
funcional para satisfazer determinadas necessidades humanas basicas (Sequeira, 2010),
constituem um desafio constante na gestdo deste fluxo de emogdes intrinsecos ao processo de
cuidar.

0 saber aceitar comportamentos tdo desconhecidos numa pessoa tdo conhecida, valorizar
as suas capacidades e potencialidades remanescentes e ndo substituir, ndo retirar a autonomia
que existe e muito menos, nao retirar a consciéncia que o outro tem da sua existéncia. Esta é
uma atitude irrefletida que reconhe¢o, mas que me incomoda bastante quando dela tenho
consciéncia. A autoconsciéncia esta relacionada com o conhecimento das proprias emocdes, com
a compreensao de si e do que se sente (Goleman, 2019).

Ser cuidadora informal € uma aprendizagem constante que visa mdaltiplas dimensoes da
complexidade humana, envolvendo uma amalgama, por vezes conflituosa, de emogdes. As
emocdes da pessoa que é cuidada, e que naturalmente vivencia emogdes intensas associadas ao
processo de saude-doenca, e as emogOes de quem se cuida. A gestdo das emocgOes esta
relacionada com a capacidade que se tem de conduzir da melhor forma as proprias emocgdes, de
se autoconhecer, autodominar e automotivar (Katsifaraki & Wood, 2014).

Como virtualidades deste cuidado, verifico que a minha formagao na area da saude tem

sido igualmente uma estratégia de coping, uma vez que os conhecimentos e as habilidades como
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enfermeira facilitam o acesso dos meus pais aos cuidados de satde, mas também Ihes permitem
ter uma prestacdo de cuidados de enfermagem em seguranca, na sua casa, no ambiente que lhes
proporciona maior dignidade e conforto. A literacia em saude dos cuidadores tem um efeito
diretamente visivel na qualidade de vida e no bem-estar da pessoa cuidada (Almeida, Moraes, &
Brasil, 2020; Vaz, 2020). O conceito esta positivamente associado a uma melhor experiéncia da
pessoa cuidada com melhores praticas de autocuidado, favorecedoras de melhores resultados de
saude (Moreira, 2018). No entanto, este efeito estende-se também ao meu bem-estar enquanto
cuidadora informal, trazendo-me sentimentos de realizagdo pessoal, de satisfagdo comigo propria,
de retribuicdo, de maior gratiddo a vida. Estes sentimentos e a minha atitude positiva, sao
igualmente impactantes nos meus pais com efeito visivel no seu bem-estar. Assim, diria, talvez,
que a intersubjetividade deste cuidar informal resulta num efeito simbiotico de bem-estar (Ocampo
et al., 2007).

Neste meu caminho de vida, a minha inspiracdo para a gestdo emocional, ou seja, as
estratégias que me fazem transitar de estados emocionais perturbadores e de tonalidade negativa
para estados de tranquilidade (Diogo, 2019), sdo diversificadas. Destaco a procura por habitos de
vida saudaveis, como a alimentagdo, as caminhadas, a atividade fisica e os bons habitos de sono,
as reflexdes que fago e que me ajudam a viver mais no presente, o respeito pelos meus
sentimentos, o permitir-me chorar, o sentir a minha dor e falar sobre os meus medos. Ser honesta
comigo mesma, aceitar as minhas fraquezas, mas também aceitar e reforgar as minhas forgas,
procurar fazer atividades que me dao prazer fazer e fazé-las, se possivel até, com os meus pais.
Manter-me conectada com os amigos que me confortam.

Para cuidarmos do outro, temos de saber cuidar de nds, pensar no nosso bem-estar
fisico, psiquico e emocional, melhorando a nossa autoestima e autoconfianga. Se eu consigo
sempre ser amével e gentil comigo? N&o. E dificil pensar de forma clara quando se tem emogdes
negativas, nos periodos de exaustdo e de sobrecarga, mas € certo que intrinsecamente existe
uma fonte infindavel de afetos positivos, ilustrando a plasticidade do nosso bem-estar. Os nossos
estados emocionais sao flutuantes, e isso, € s normal, sé temos de saber aceitar e ter esperanca.

Este ensaio retrata o cuidar de outra pessoa como uma experiéncia de emogoes positivas
e negativas, de sentimentos contraditérios e de ambivaléncia, mas com muitas forgas e resultados
positivos. Percebi a grandiosidade, a magia que é cuidar de alguém que sempre cuidou de mim.
Percebi que 0 meu alimento € o amor que nos une, o0 que me faz continuar neste caminho sem
olhar para tras.

Serei eu hoje uma cuidadora diferente do que era no inicio deste cuidar? Com certeza que
sim, aprendi a posicionar-me de uma forma distinta, mais consciente de mim prépria enquanto

pessoa que precisa de ser cuidada, mais capacitada para um cuidado (in)formado e integrado.
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Como eu, acredito que muitos cuidadores informais existem, mas ndo se identificam como tal e,
por isso, ndo estdo devidamente (in)formados. A literacia em saude dos cuidadores possibilita
nao sé melhorar a sua atividade de cuidar, promover o autocuidado, o bem-estar e a qualidade de
vida da pessoa de quem cuidam, como também fortalecer a sua salde e bem-estar, despoletar
alegria e felicidade, prevenindo a sindrome do cuidador (Serrdo et al., 2015). Esta & uma das
razdes pelas quais a literacia em saude se constitui uma ferramenta poderosa para a saude
individual e das sociedades em geral.

E porque hoje (maio, 2021) o meu pai faz 80 anos, pelo que sempre foi e sera para mim,
termino este ensaio em modo de observacgdo participada, como se de um etnografia se tratasse,
refletindo que a minha escolha profissional como enfermeira, a ele se deve, sendo a realizagdo do
seu desejo como pai. Talvez o destino assim o tenha determinado pois hoje, 0 meu “eu
enfermeira” é certamente um frigger, uma espoleta de rastilho rapido no meu “eu cuidadora
informal”; cuidadora dos meus pais e a0 mesmo tempo cuidadora reflexa de mim quanto aos

meus sentimentos mais profundos.
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