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Licao 7 — Além do escopo

Nesta licao, queremos olhar para além do escopo do que normalmente é considerado cuidado,
para as coisas que tendemos a ndo abordar quando discutimos a experiéncia do cuidador,
mesmo que a afetem e possam impactd-la diretamente.

Uma crise dentro de uma crise - Doenca do cuidador

Cenario 1 — Quando um cuidador passa por uma crise médica

Os cuidadores tendem a estar tdo focados nas necessidades do destinatario dos cuidados que
ndo reconhecem as suas préprias necessidades de saude. Adicionando o estresse constante a
essa equacao, vocé obtém uma pessoa com sistema imunolégico suprimido e vulnerabilidade a
doencas.

Sintomas como fadiga, irritabilidade ou tristeza podem ser sinais de um problema real de
saude.

Todo cuidador deve ter um plano de backup caso fique doente e ndo possa cuidar de seu ente

qguerido. O plano de backup precisa incluir o seguinte:

e Uma equipe de cuidadores de apoio composta por pessoas que estejam prontas, dispostas
e capazes de intervir caso o cuidador principal fique ausente por qualquer periodo de
tempo. Entre os membros da equipe, deve haver pessoas que possam tomar decisdes
criticas (juridicas, financeiras, seguros de saude, consultar médicos), se necessario, no lugar
do cuidador principal.

Todos os membros da equipe devem conhecer uns aos outros e conhecer as fungdes e
responsabilidades de cada um.

e Lista de contatos de emergéncia de familiares, amigos, vizinhos e hordrios em que poderao
estar disponiveis caso a sua assisténcia seja necessaria.

e Lista de agéncias de Home Care competentes e pré-selecionadas para as quais o cuidador se
sente confortavel em pedir ajuda.

e Ficha de saude.

e (Copias do resumo da doenca e dos formuldrios de informacgdes de emergéncia.
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e Lista dos médicos, suas localizagdes e nimeros de contato, além de um cronograma de
consultas médicas. Certifique-se de que o “substituto” esteja autorizado a falar com esses
profissionais.

e O “substituto” deve acompanhar facilmente o destinatario dos cuidados.

Cendrio 2 — Quando o Cuidador tem uma doenca cronica

Alguns cuidadores sdo destinatdrios de cuidados antes de se tornarem cuidadores, e alguns
tornam-se destinatarios de cuidados depois de serem cuidadores

Em ambos os casos, é importante poder pedir ajuda. Se o destinatario original do cuidado
puder fornecer pelo menos um pouco de ajuda, é importante ser capaz de ter clareza sobre as
proprias necessidades e limites, ao mesmo tempo que aceita a reciprocidade do cuidado.

Estas sdo algumas coisas a ter em mente quando o cuidador vive com uma doenca cronica:

¢ Plano de backup para o destinatario dos cuidados

¢ Plano de backup para o cuidador (em caso de crise médica)
¢ Sistema de apoio ao cuidador

e Pratica didria de autocuidado

Uma crise dentro de uma crise — desastre natural

O dia-a-dia do cuidado ja é bastante desafiador — lidando com um desastre pode ser
devastador.

Um desastre pode ser:

e Terremoto e Evacuacdo devido a acidentes Ataques terrorista
e Inundacdes naturais e Querra

e Tornados e Ondas de calor e Pandemia

e Furacdes e Incéndios domésticos

e Tempestades de inverno ¢ Quedas de energia

e Derramamentos quimicos

E responsabilidade do cuidador identificar possiveis desafios e tomar as medidas necessérias
para se preparar com antecedéncia. Uma das maneiras mais importantes pelas quais um
cuidador pode minimizar o estresse e a ansiedade do destinatario dos cuidados em uma
emergéncia é melhorando suas habilidades de enfrentamento e resiliéncia.
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O Modelo “High Five” de Preparacao Psicosocial - The High Five Model of Psychosocial

Preparedness(Emerging Minds. Australia)

1. Know the
risks

Knowing about the
risks and what you
can do helps deal
with a disaster more
effectively should one

2. Connect with
others

Connecting with
people can assist in
dealing with the threat
and protect people
from adverse mental

3. Identify your
strengths

Identifying strengths
raises awareness of
your own ‘tools’ or

resources which you
and your family can

4. Learn what to do
in an emergency

Psychological survival
skills and practical
actions work best

together.

5. Look after
your life

This means not
letting the disaster,
or preparations for

a further threat, take
over. The regular

health. Connectedness
helps families to get
through the tough
times.

occur. use. These may include
a variety of thinking,
feeling and coping

strategies.

patterns of everyday
life provide strong
frameworks to see you
through.

emergin:
nds

Muitos cuidadores pensam que se falarem com os seus destinatarios sobre a potencial ameaca
de um desastre, irdo assusta-los ou traumatiza-los. No entanto, falar aberta e honestamente e
deixa-los saber que vocé esta preparado e que tem um plano os ajuda a se sentirem mais
seguros e protegidos. Também os ajudara a lidar com o impacto do desastre, caso este
aconteca.

Uma crise dentro de uma crise — Pandemia — COVID-19 e pds-COVID

2020 trouxe uma situagao dificil para todo o mundo. As comunidades lutaram sem precedentes e de
novas maneiras - lidando com o que estava acontecendo.

e Os cuidados médicos de rotina sao fundamental na manutengao dos cuidados. De
repente, as pessoas ndo conseguiram ter acesso aos cuidados de rotina. Para muitos dos
doentes cronicos, deficientes e feridos, o hospital e o consultério médico sdao um refugio
seguro. Infelizmente, a ameaca de contrair a doenca tornava esses locais inseguros.

e As pessoas ficaram mais isoladas do que nunca. Quarentenas e confinamentos em todo
o mundo deixaram as pessoas sozinhas. De acordo com o Instituto Nacional do
Envelhecimento, a investigagao relacionou o isolamento social e a soliddo a riscos mais
elevados para uma variedade de problemas fisicos e condicbes mentais: pressao alta,
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doencas cardiacas, obesidade, sistema imunolégico enfraquecido, ansiedade,
depressao, declinio cognitivo, doenca de Alzheimer e até morte.

e Cuidadores, beneficiarios de cuidados e outros membros da familia enfrentaram perdas
de emprego e dificuldades financeiras. Na Asia-Pacifico, mais de 81 milhdes de
empregos foram perdidos devido a COVID-19, nos EUA, mais de 20 milhdes, e na
Europa, mais de 6 milhdes. A seguranca financeira e no emprego é a base fundamental
para a paz de espirito. A falta de paz de espirito torna muito dificil cuidar de outra
pessoa (ou de si mesmo).

e Organizagdes, organiza¢des sem fins lucrativos e grupos de apoio tiveram que cancelar
ou adiar os encontros, programas e eventos presenciais. Estes sdo meios para prevenir a
soliddo, criar sentido na vida e fontes de forca e esperanca. Eles sdo vitais para
promover um sentimento de comunidade e dignidade.

e A Dra. Lucy McBride, da John Hopkins Medicine, criou a palavra FONO(Fear Of Normal -
medo do normal) para um dos resultados do P6s-COVID. Relaciona-se com a mudanca
no sentido de seguranga e conhecimento para um prazo mais longo de saber menos e
incerteza.

Os cuidadores que conseguiram gerir com sucesso o cuidado dos seus entes queridos
enfrentaram desafios e incertezas adicionais. Uma vez que é necessario apoio emocional e
pratico para que os cuidadores prosperem, os cuidadores devem encontrar constantemente
formas criativas de se reabastecerem.

A COVID-19 e outros desastres regionais e globais desde entdo enfatizam a necessidade de
ferramentas adicionais serem adicionadas a Caixa de Ferramentas do Cuidador.
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Cuidados num Contexto de Saude mental

Ser um cuidador de uma pessoa com uma doeng¢a mental tem muitos desafios.

Os cuidadores devem educar-se sobre a condigao, os sintomas, as condi¢des de crise, 0s
gatilhos e o tratamento tanto do destinatario dos cuidados quanto de si mesmos. Os
cuidadores que cuidam de alguém com doenca mental devem ser capazes de lidar com
mudancas de humor que as vezes podem ser violentas e inesperadas.

Esses cuidadores enfrentam o estigma, o preconceito e a ignorancia em torno das doencas
mentais.

PTSD (Post Traumatic Stress Disorder) - Transtorno de estresse pds-traumatico

Para cuidadores de pessoas com PTSD, compreender o PTSD é crucial para poder cuidar
daquela pessoa que esta lutando com isso.

Seis principios que podem ajudar os cuidadores de PTSD:

1. Ouca com empatia e sem julgamento. Esteja preparado para estar disponivel para ouvir
nos termos da pessoa.

2. Esteja fisica e emocionalmente presente. Pessoas com PTSD muitas vezes se afastam de
outras pessoas, levando ao isolamento social. A presenca de entes queridos pode ser
uma forma de apoio inestimavel, desde que siga o exemplo da pessoa e respeite os seus
pedidos e limites.

3. Crie um espaco seguro que seja confidvel, sustentavel e estruturado para apoiar a
sensacdo de seguranca da pessoa.

4. Reconheca os gatilhos para ajudar a pessoa a evita-los ou a se preparar para eles tanto
guanto possivel.

5. Tenha um plano para recaidas e explosGes para ajudar a difundir a situacdo.

6. Certifique-se de que a pessoa esteja recebendo ajuda profissional.

E importante lembrar que os cuidadores de pessoas com PTSD correm maior risco de trauma
secunddrio, especialmente se eles proprios estiverem passando por estresse ou isolamento.
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Doencas demenciais (Alzheimer, deméncia vascular, deméncia mista, deméncia com corpos
de Lewy e deméncia frontotemporal).

Deméncia e Alzheimer sdo doengas progressivas.

Embora possam afetar todas as dreas da vida de uma pessoa, também sdo Unicos da pessoa que
os enfrenta, o que significa que a necessidade de cuidados especializados e personalizados torna-
se muito importante.

Dado que a maioria das pessoas com Deméncia ou Alzheimer sdo idosos, os cuidados
especializados e personalizados necessarios somam-se aos cuidados ja existentes para o familiar
sénior, que por si sO ja exige muito.

Cuidar de alguém com deméncia ou Alzheimer requer o seguinte:

e Cuidados fisicos/necessidades basicas: ajuda para tomar banho e arrumar-se, levantar-se e
movimentar-se, caminhar, comer e atividades da vida diaria.

e Limpeza e cozinha: ajuda nas tarefas domésticas, na lavagem e na preparacao de refeicdes.

e Assisténcia médica e nutricional: ajuda para tomar medicamentos, ir ao médico, avaliar
necessidades médicas, atender necessidades dietéticas, alergias, ingestdo de liquidos e muito
mais.

e Interacdao social: ajuda a permanecer socialmente conectado, proporcionando
companheirismo e identificando necessidades emocionais.

e Finangas: ajuda no gerenciamento de finangas, pagamento de contas e muito mais.

Além disso, existem responsabilidades Unicas que estes cuidadores enfrentam:

Educagdo: os cuidadores devem ser informados sobre a condicdo, os sintomas e os protocolos
de seguranca. Isso permite que eles tomem decisdes sobre buscar atendimento especializado
em outra forma/local, planejem com antecedéncia e estejam preparados para cada situacdo
Apoio Emocional: os cuidadores devem ser capazes de lidar com a ansiedade, desorientagao,
agitacao e raiva do destinatario dos cuidados, enquanto lembram e aceitam que tém deméncia.
Adaptabilidade: os cuidadores devem ser capazes de avaliar situagdes, perceber mudangas
sutis no comportamento, nos sintomas ou no ambiente, avaliar o ambiente ao redor do idoso
guanto a seguranca

De acordo com o CDC Americano (Centro de Controle e Prevencdo de Doencas), os cuidadores
de pessoas com doencas demenciais prestam cuidados por mais tempo do que os cuidadores
de pessoas com outros tipos de condi¢des (79% versus 66%). Mais da metade (57%) dos
cuidadores prestam cuidados ha quatro anos ou mais.
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Cuidadores no local de trabalho

Os locais de trabalho enfrentam um desafio crescente a medida que mais funciondrios cuidam
de familiares idosos ou doentes.

e De acordo com o artigo da Harvard Business School (HBS) "A COVID matou o ambiente de
trabalho tradicional. O que as empresas devem fazer agora?", a pandemia obrigou as
organizacoes a priorizar a saude e o bem-estar dos funcionarios — e a manté-los. Embora, no
passado, a salude e o bem-estar pudessem parecer areas secundarias de foco, em vez de
primarias, a pandemia mudou essa dinamica de forma bastante concreta. Como resultado, hoje
vemos cada vez mais organizacdes se concentrando na saude mental dos funcionarios,
implementando politicas que permitem e incentivam a saude fisica e priorizando a seguranca do
ambiente de trabalho.

® De acordo com a Pesquisa de Uso do Tempo nos Estados Unidos do Departamento de
Estatisticas do Trabalho (Bureau of Labor Statistics), 30,6% da populacdo empregada com 18 anos
ou mais presta cuidados em um dia médio em 2023.

e De acordo com o Instituto Rosalynn Carter para Cuidadores, estima-se que 18 a 22% dos
trabalhadores americanos cuidam de um familiar idoso, doente ou com deficiéncia. De acordo
com um relatério de 2019 da Harvard Business School, quase trés quartos dos funcionarios
relataram ter alguma responsabilidade atual como cuidadores.

e De acordo com um relatdrio recente da SHRM, outros 13% esperam se tornar cuidadores
principais nos préximos cinco anos.

* 80% dos cuidadores esperam que suas responsabilidades sejam duradouras

e Aproximadamente 70% dos funcionarios em tempo integral s3ao afetados pelas
responsabilidades de cuidado.

* 80% dos funcionarios ativos afirmam que isso afeta sua produtividade.

® 25% dos cuidadores sao da geragao Y - Millennials.

e O numero de funcionarios que deixaram seus empregos para cuidar ndo se limita aos
funcionarios na faixa dos 40 e 50 anos. Um grande numero de pessoas entre 18 e 25 anos ja
deixou o emprego para cuidar. (HBR)

* Funcionarios cuidadores apresentam depressao clinicamente significativa, perda e disturbios
graves do sono, ganho de peso, lesdes, negligéncia com os autocuidados e apresentam risco
aumentado de derrame ou ataque cardiaco. De fato, em maio de 2019, o burnout foi designado
como um "fenébmeno ocupacional" pela Organizacao Mundial da Saude.

Cuidadores no local de trabalho tendem a buscar coaching para lidar com desempenho, bem-
estar e estresse relacionado ao trabalho. Nossa responsabilidade profissional é lidar com o
elefante invisivel na sala — o fato de serem cuidadores.

Cuidar afeta o local de trabalho!
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Perda e Luto

Cuidar incorpora diferentes experiéncias e aspectos da perda.

As perdas do destinatario de cuidados, bem como as perdas do cuidador, repercutem através do
cuidador.

As perdas variam desde a perda de saude, renda, relacionamentos e oportunidades até a perda
de vidas.

Apoiar a nés mesmos e aos outros nesse espacgo exige que primeiro entendamos a diferenca
entre estes quatro termos-chave:

Perda(Loss) é a experiéncia de ndo ter ou ter menos (uma diminui¢do) de alguém ou algo.
Luto(Grief) é a resposta emocional, fisica, mental e espiritual natural a perda.

Pesar(Bereavement) é o periodo de tristeza e pesar vivenciado apds a morte de um ente querido.
Abrange as reacdes emocionais, mentais e fisicas a perda.

Luto(Mourning) é a expressdo externa do luto, envolvendo agcGes e comportamentos que
reconhecem e processam uma perda, particularmente a morte de um ente querido.

A experiéncia do cuidador esta intrinsecamente ligada a perda, da mesma forma que esta ligada
ao amor e ao cuidado, visto que o cuidador vivencia suas diversas perdas, bem como as perdas
de quem recebe o cuidado.

Essas perdas variam desde a perda de identidade, habilidades, amizades, confianga,
relacionamentos, renda, independéncia, saude, etc., até a perda da vida.

E vital que nés, como coaches de cuidadores, compreendamos os aspectos fundamentais da
perda e do luto para que possamos criar um espaco para essas experiéncias quando elas surgirem
para nossos clientes cuidadores, mesmo que ndo sejamos e ndo nos apresentemos como coaches
de luto.

Nesse aspecto, a morte do paciente que esta sendo cuidado é apenas um aspecto das muitas
experiéncias de perda que nossos clientes vivenciam como parte de sua experiéncia de cuidado.
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Dentre os diversos mdédulos sobre luto utilizados por coaches, educadores, profissionais,
terapeutas e tanatologistas, apresentamos trés modulos para ajudar vocé a se familiarizar com
a abordagem, a filosofia e a experiéncia:

1. The Five Stages of Grief (Os Cinco Estagios do Luto) - Dra. Elizabeth Kubler-Ross

2. The Two-Track Model of Bereavement(O Modelo de Luto em Duas Vias )- Simon Shimshon
Rubin

3. The Six Needs of The Grieving (As Seis Necessidades do Luto )/ David Kessler

Os Cinco Estagios do Luto - Dra. Elizabeth Kubler-Ross

O modelo dos cinco estdgios do luto foi desenvolvido por Elisabeth Kiibler-Ross e tornou-se
famoso apds a publicacdo de seu livro "Sobre a Morte e o Morrer", em 1969. Kibler-Ross
desenvolveu seu modelo para descrever como pessoas com doengas terminais enfrentam a
morte iminente. Na época, era um modelo inovador que foi adaptado como uma forma de
pensar o luto em geral.

Embora novos modelos tenham surgido para ajudar a compreender e processar a perda e o
luto, o modelo de Kiibler-Ross continua sendo uma base sélida e uma porta de entrada para
aqueles que buscam aprender como apoiar a si mesmos e aos outros durante o processo de
luto.

Neste modelo, os Cinco Estagios do Luto sdo:

* Negacao

e Raiva

e Negociagao
e Depressao

e Aceitacao
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Negacdo — "Isso nGo pode estar acontecendo comigo."

Existe um equivoco comum de que a negagao geralmente aparece apenas nos primeiros dias
apds uma perda; no entanto, esse ndo é o caso para todos. Algumas pessoas, a principio,
seguem em frente como se nada tivesse acontecido. Mesmo que saibamos mentalmente que
alguém ou algo foi perdido, pode ser dificil acreditar que essa seja a nova realidade. A negagao
€ um mecanismo natural de enfrentamento — ela nos ajuda a lidar com sentimentos que sao
avassaladores no momento e nos protege da sensacdo de descontrole e impoténcia.

Uma pessoa pode se sentir entorpecida, "em choque" ou despersonalizada, como se "nao
estivesse acontecendo com ela, mas com outra pessoa". Ela pode ndo sentir absolutamente
nada — por um tempo.

Raiva — “Por que eu? Ndo é justo!”

A perda pode parecer cruel e injusta. Também é comum sentir raiva da pessoa que faleceu ou
de nds mesmos ou de outros por coisas que foram ou nao feitas antes, durante ou depois da
perda. Isso inclui raiva de Deus, do universo, do mundo e de objetos inanimados. A raiva é uma
emocdo natural apds a experiéncia de uma perda.

Uma pessoa pode se ver atacando amigos e familiares, tendo dificuldade em conter a raiva ou
até mesmo tentando "medica-la" com alcool, drogas ou outros comportamentos

Barganha — “Prometo fazer X de agora em diante...”/”Quero fazer Y antes...”

As vezes é dificil aceitar que n3o ha nada que possamos fazer para mudar as coisas. Barganha é

guando comecamos a fazer acordos conosco mesmos, ou talvez com Deus, se formos religiosos.
Queremos acreditar que, se agirmos de determinada maneira, nos sentiremos melhor. Também
é comum nos pegarmos revisitando eventos passados e fazendo iniUmeras perguntas do tipo "e

se", desejando poder voltar e mudar as coisas na esperanca de que as coisas pudessem ter sido

diferentes.

Uma pessoa pode se ver questionando e duvidando de suas crengas pessoais e/ou espirituais.

Se isso ndo funcionar, podemos nos ver entrando novamente no estagio da raiva.

Depresséo — “Por que se preocupar?”/ “Néo adianta...”

Tristeza e saudade sdo o que mais nos vem a mente quando pensamos em luto. Essa dor pode
ser muito intensa e se manifestar em ondas ao longo de meses ou anos. A vida pode parecer
sem sentido, o que pode ser uma experiéncia muito assustadora. Um estado depressivo é uma
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parte natural do processo de luto.

Uma pessoa pode apresentar distlrbios do sono, perda de apetite, fadiga, dificuldade de
concentracdo e crises de choro, que sdo manifestacdes comuns dessa fase.

No entanto, a depressdo que interfere significativamente nas atividades bdsicas (comer, tomar
banho, vestir-se, etc.) ou leva a pessoa a ter pensamentos suicidas, a ferir a si mesma ou a
outras pessoas, requer atencao médica imediata.

Aceitagcdo — “Eu posso ficar bem”

Aceitacdo nao significa que tudo esta bem e que todos estao vivenciando um “final feliz”.
Podemos nunca “superar” a perda que vivenciamos, mas podemos aprender a viver
novamente, mantendo as memdrias de quem e o que perdemos por perto.

Aceitacdo significa que vocé ganhou forca e apoio suficientes para seguir em frente e levar uma
vida repleta de felicidade e novas formas de autorrealizacdo, uma vida livre de reacdes
emocionais paralisantes e comportamentos de enfrentamento autodestrutivos.

Nem todas as pessoas conseguem aceitar, mas Kubler-Ross escreve que, se a comunicagao
ocorrer logo no inicio do processo, as transicdes entre os estagios serdo vivenciadas como
terapéuticas.

Importante lembrar sobre este modelo:

1. N3o existe um "jeito certo" ou um cronograma para o luto
2. Algumas pessoas pulam uma fase e outras repetem fases

3. Crie um contexto para as emogdes e reformule o que esta acontecendo, conectando-o ao
modelo e as diferentes fases
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O Modelo de Duas Vias do Luto — Shimon Shimshon Rubin

O Modelo de Duas Vias do Luto foi desenvolvido por Simon Shimshon Rubin em 1981 e foi
aprofundado em publicacdes e pesquisas subsequentes.

O modelo propde que o luto apds uma perda pode ser compreendido examinando duas
dimensdes distintas, porém inter-relacionadas, chamadas de vias:

Via I: Funcionamento Biopsicossocial

* Concentra-se no bem-estar geral do individuo enlutado, incluindo seu funcionamento
bioldgico, psicoldgico e social.

e Examina o impacto na saude fisica, na saude mental (ansiedade, depressao, etc.) e nas
interacOes sociais da pessoa enlutada.

¢ Avalia o impacto de quaisquer estressores significativos da vida.

Via ll: Relacido com quem/o que foi perdido

e Concentra-se no apego emocional continuo do individuo enlutado e no relacionamento com o
falecido.

e Explora como a pessoa enlutada continua a se relacionar com quem/o que foi perdido,
incluindo suas memarias, pensamentos e sentimentos associados a perda.

e Reconhece que o relacionamento com quem ou o que foi perdido ndo termina simplesmente
com a morte, mas continua sob uma nova forma.

Importante lembrar sobre este modelo:

1. A experiéncia do luto é Unica para cada individuo, com diferentes graus de foco em cada
trajetoria.

2. As trajetdrias ndo sdo isoladas, mas interagem e se influenciam mutuamente.

Este modelo sugere que o luto ndo é apenas uma experiéncia emocional, mas sim uma
experiéncia dinamica e holistica que abrange o bem-estar geral do individuo e sua conexao
continua com a pessoa ou objeto perdido.
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As Seis Necessidades do Enlutado/ David Kessler

1. Ter Sua Dor Testemunhada

2. Expressar Seus Sentimentos

3. Liberar o Fardo da Culpa

4. Libertar-se de Velhas Feridas

5. Integrar a Dor e 0 Amor

6. Encontrar Sentido na Vida Apds a Perda

1. Ter Sua Dor Testemunhada

A perda é um evento; o luto é o processo de lidar com essa perda.

Comecamos reconhecendo a perda e deixando claro que a pessoa é vista e que seu luto é
reconhecido e testemunhado.

Trata-se de tornar a perda real e validar a experiéncia e as emoc¢des da pessoa enlutada.
Quando vemos nossa tristeza nos olhos de outra pessoa, sabemos que nosso luto tem
significado e que a dor que estamos sentindo é real e normal.

2. Expressar seus sentimentos

A medida que os clientes se sentem mais confortaveis com sua dor e desconforto, é importante
convida-los a expressar seus sentimentos e a atribuir uma linguagem a forma como os
vivenciam. Nosso trabalho é convida-los a ir além da histdria do luto, que muitas vezes é
avassaladora, a estar presentes e a se conectar com o que estdo sentindo neste momento.

Vivemos em uma sociedade com fobia da morte e ndo aprendemos o som, a narrativa, as cores
e a experiéncia do luto. Como coaches, capacitamos nossos clientes a descobrir a linguagem e a
voz de seu luto e emocgodes e a expressa-las.

3. Para se livrar do fardo da culpa

Culpa e luto costumam andar de maos dadas.
E natural desejar que as coisas pudessem ser diferentes ou que pudéssemos fazer as coisas de
forma diferente.

Quando fica claro que isso esta além do nosso controle, nossas mentes criam culpa para que nao
nos sintamos impotentes.
Uma reformulacdo que vocé pode usar é trocar os "e se" por "mesmo que".
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Ao convidarmos o cliente a explorar sentimentos de culpa no luto, queremos estender um
convite para se libertar da culpa e abrir um espaco para o perdao para si mesmo e para 0s outros.

4. Para se livrar de velhas feridas

O luto frequentemente traz velhas feridas a tona.

A maioria de nés tem velhas feridas, traumas e experiéncias de infancia que moldaram quem
Somos e como processamos nosso luto hoje.

Como coaches, ajudamos nossos clientes a desenvolver a capacidade de observar essas velhas
feridas com autocompaixao e tomar uma decisao consciente sobre como lidar com elas.

5. Integrar a Dor e o Amor

As pessoas tendem a buscar um momento reldmpago de aceitacdo e, quando isso ndo acontece
(porque o luto ndo funciona assim), sentem que estdo fracassando em seu luto, e a dor, as vezes,
é tudo o que conseguem sentir.

Nosso trabalho é ajuda-los a se lembrar com mais amor do que dor. A pessoa sobre cuidados fara
parte para sempre das memorias do cuidador.

O luto ndo diminui com o tempo. Somos nds que crescemos.

6. Encontrar Sentido na Vida Apds a Perda

Encontrar sentido significa encontrar uma maneira de manter o amor por que cuidava ap6s sua
morte, enquanto seguimos em frente e nos reintegramos a vida.

Isso ndo significa que paramos de sentir falta de nossos entes queridos; significa que podemos
experimentar uma consciéncia mais agucada de como a vida é preciosa.

Encontrar sentido apds a perda pode ser desafiador. Temos que constantemente fazer escolhas
entre seguir em frente em dire¢do a cura ou permanecer presos na dor, porque ndo podemos
avangar para o futuro sem deixar o passado.

Nosso trabalho é ajudar nossos clientes a expandir seu escopo emocional para que possam
saborear o amor, encontrar sentido em suas memoarias e levar esse bem para o futuro.

Superar a dor e libera-la pode parecer uma traicdo aos nossos entes queridos, minimizar a perda
e correr o risco de ficar sem nada, mas a verdade é que, quando a dor passa, nos conectamos no
amor e crescemos.
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Algumas palavras adicionais sobre encontrar significado:

* Significado é relativo, subjetivo e pessoal.

* Significado leva tempo. As vezes, leva meses ou até anos apds uma perda.

* Significado ndo é sinbnimo de compreensao.

* Encontrar significado ainda ndo vale o custo de perder alguém.

* Significado ndo nega a perda.

* A perda ndo é um teste, uma licdo ou algo para lidar, e significado ndo é um presente ou uma

béncdo. Perdas acontecem na vida, e encontrar significado é uma escolha.

* Ninguém pode encontrar significado para nds. Sé nés podemos encontrar o nosso préprio
significado.

* Conexoes significativas substituirdo memoarias dolorosas.

* Criar significado lembra a perda e honra a vida e os vivos.

Toda experiéncia de cuidador, para cada cliente de coaching de cuidador, inclui luto.

A morte do destinatario dos cuidados é apenas um aspecto das muitas experiéncias de perda
gue nossos clientes vivenciam como parte de sua experiéncia de cuidado.

Outras perdas que estdo presentes na experiéncia do cuidador e sdo lamentadas pelo cuidador
sdo: perda de identidade, habilidades, amizades, confianca, relacionamentos, renda,
independéncia, saude, etc.

O luto tem trés ancoras temporais:

1. Passado — o que foi vivenciado e compartilhado e que nunca podera ser recuperado
2. Presente — perdas que sdo vivenciadas com o passar do tempo e a aproximacao da perda
3. Futuro — perdas que se prevé que serdo vivenciadas apds a morte

Muitas vezes, no coaching de cuidadores, o luto se manifesta de duas maneiras:
1. Luto Ambiguo

O luto ambiguo surge quando uma perda nao é claramente definida ou carece de um
encerramento. E um luto dificil de enxergar. Isso pode acontecer quando um ente querido estd
fisicamente presente, mas psicologicamente ausente (devido a uma doeng¢a mental, vicio,
afastamento ou auséncia).
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O luto ambiguo pode ser particularmente desafiador, pois frequentemente envolve um periodo
prolongado de incerteza e luta emocional sem os marcadores tipicos de uma perda tradicional,
morte e um processo de luto.

Principais aspectos do luto ambiguo:

¢ Falta de encerramento
* Auséncia fisica ou psicoldgica
e Falta de reconhecimento social

2. Luto Antecipatdrio

O luto antecipatodrio refere-se ao luto que ocorre na expectativa da morte de alguém ou de um
ente querido. Ele possui trés caracteristicas Unicas:

1. Ha tempo para "esperar" pela morte
2. H3 estresse crénico

3. Ha caracteristicas de uma Fase Liminar

Therese Rando (Psicéloga Clinica - Tanatologista - Traumatologista) detalhou os muitos
aspectos do luto antecipatério e os fatores que influenciam o luto antecipatdrio dos individuos.

Estes sdo os aspectos relevantes para os cuidadores:

1. Arelacdo com o que ou quem estd prestes a ser perdido.

2. As perdas secundarias que resultardo dessa perda.

3. A experiéncia anterior do enlutado com a perda.

4. A percepcdo do enlutado sobre a prevenibilidade da perda.

5. No caso de um paciente terminal, a experiéncia/atitude subjetiva e a resposta do paciente a
sua morte iminente.

6. Qualidade e quantidade do sistema de apoio social do enlutado.

7. Contexto sociocultural, étnico e religioso-filoséfico do enlutado.

8. Recursos financeiros e estabilidade esperada do enlutado.

Tanto o luto ambiguo quanto o luto antecipatdério sao formas de luto menos reconhecidas e
validadas, e frequentemente fazem parte da jornada do cuidador.
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Coaching em Tempo de Luto

Embora coaches de cuidadores ndao sejam coaches de luto, é vital compreender os aspectos
fundamentais da perda e do luto para que possamos criar um espago para essas experiéncias
guando elas surgirem para nossos clientes cuidadores.

Nesse sentido, a morte do destinatdrio de cuidados é apenas um dos muitos aspectos das
experiéncias de perda que nossos clientes vivenciam como parte de sua experiéncia de
cuidado.

Nosso trabalho é nomear, validar e normalizar a perda e o luto, e ajudar o cliente a criar
estratégias de enfrentamento auténticas que permitam que seu luto seja ouvido e processado.

Para isso, é importante que examinemos nossas crengas, valores, padrdes de pensamento e
emocgdes em relacdo a perda.

Principios para apoiar um cliente em luto e manter um espaco de coaching seguro,
profissional e ético:

1. Encontre os clientes onde eles estdao, sem agendas.

2. Pergunte a eles sobre o que ou quem eles perderam, ou est3ao perdendo, e ouga-os com
atencao.

3. Ajude-os a desenvolver conforto com a dor e as emocdes, estando totalmente presente com
eles e com tudo o que eles trazem para o espaco.

4. Esteja presente.

5. Aceite a experiéncia subjetiva deles.

6. Esteja ciente dos preconceitos — 0s nossos e os dos outros.

Pontos importantes para lembrar sobre o luto (que podem ser usados como ressignificagoes):

¢ O luto vem em ondas

* N3o existe uma maneira certa ou errada de lidar com o luto. As pessoas lidam com o luto
perfeitamente, o tempo todo.

¢ O luto ndo é um progresso linear, mas sim uma espiral

¢ O luto ndo tem uma agenda ou um cronograma linear.

¢ Se os clientes dizem que estdo perdidos, nds os encontramos no "perdido".
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e Luto(Mourning) e Luto(Grief) ndo sdo a mesma coisa. O Luto(Grief) é a rea¢cdo emocional
a perda, e o Luto(Mourning) é a "acdo" social do luto.

* E essencial criar um espago seguro e permitir a autoexpressdo, sem julgamentos, sem
oferecer conselhos ou solucdes instantaneas.
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CUIDAR. PORQUE?
PARA QUE?

Algumas pessoas cuidam por um senso de obriga¢do. Algumas vém de um lugar de amor e
devocado (e para alguns essa obrigacao é o mesmo que o sentimento de amor e devog¢do). O amor
€ 0 que os tira da cama pela terceira vez no meio da noite, ao ouvirem o chamado do seu ente
guerido. O amor é o que os leva a passar horas por semana organizando medicamentos. O amor
é 0 que os incentiva a sentar e ouvir a mesma histéria continuamente. Outros tém razdes
diferentes, as vezes muito claras para eles e outras vezes nao.

De acordo com o Diciondrio de Linguas Oxford:

Dar(To give) significa transferir livremente

Cuidar(To care) significa fornecer o que é necessdrio para a saude, o bem-estar, a
manutengdo e a protegdo de alguém ou de algo.

A sobrecarga de cuidados muitas vezes cria um espaco onde os cuidadores se desligam do
maior recurso gue possuem — o amor. No entanto, o ato de cuidar — prestar cuidado — é um ato
de dar e de cuidar.

Quando fazemos coaching de cuidadores, queremos ajudar o cliente a conectar-se a essa fonte
interna de conexdo que explica por que ele esta cuidando e ajuda-lo a ser capaz de se conectar
continuamente consigo mesmo, assim podera fazer as melhores escolhas para si mesmo e estar
no seu melhor.
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1. ATeoria da Concha e do Balde (The Dipper and the Bucket Theory) (Don Clifton, 1907)

Cada um de nds tem um balde invisivel. E constantemente esvaziado ou preenchido,
dependendo do que os outros nos dizem ou fazem. Quando nosso balde esta cheio, nos
sentimos 6timos. Quando estd vazio, nos sentimos péssimos. Cada um de nds tem uma
concha invisivel. Quando usamos essa concha para encher os baldes de outras pessoas —
dizendo ou fazendo coisas para aumentar suas emogdes positivas — também enchemos o
nosso proprio balde. Por outro lado, quando temos pensamentos negativos ou criticas,
ficamos com raiva ou demonstramos desdém, fazemos retiradas automaticas do nosso balde
e daqueles que sdo os destinatarios.

Quando este é um modo de vida dos cuidadores, eles estdo constantemente a reabastecer
os seus baldes, portanto a si préprios, e tal como o mar, as ondulacdes crescem e mais
pessoas sdo afetadas — o destinatario dos cuidados, a equipe médica, outros membros da
familia, o trabalho....

Dicas para encher o balde:

Prevenir imersao do balde.

lluminar o que é correto

Encontrar formas criativas de encher os nossos baldes

Usar livremente a nossa concha para encher o nosso balde

Dar inesperadamente

Inverter a Regra de Ouro (Fazer aos outros o que eles querem que lhes fagamos)

ok wnNpRE

Isto é especialmente dificil em tempos de crise e é também especialmente importante.

E por isso que as habilidades devem ser aprimoradas em todos os momentos.

Esperanca, é a unica coisa mais forte que o medo.

President Snow, Jogos Vorazes. Suzanne Collines
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2. A Linguagem do Amor (baseado no trabalho de Gary Chapman)

Com base nas Cinco Linguagens do Amor do Cuidado, de Gary Chapman, e em como o amor
é dado e recebido nos relacionamentos, os cuidadores podem expressar seu amor de varias
maneiras.

Palavras de afirmacao —

Falem palavras de aprego, encorajamento e amor um ao outro.

e O amor ndo registra o que estd errado. Use gentileza em suas palavras um com o outro e
deixe o passado ser isso; o passado.

e O amor ndo é exigente. Quando precisar de algo, faca um pedido e ndo uma exigéncia.
e Expresse gratiddo pelo que foi feito e ndo se concentre no que nao foi feito.

Tempo de qualidade —

Passe algum tempo juntos
*Quca. Faca contato visual e ndo faca multitarefas enquanto eles estiverem falando com
VOCé.
® Reconheca os sentimentos deles sem tentar "consertar" nada, observe a linguagem
corporal deles e ndo interrompa. Esteja totalmente presente!
* Providencie ajuda nas tarefas domésticas para ter mais tempo de qualidade juntos.
eReserve tempo para atividades de qualidade — sem mais desculpas.

Recebendo presentes —

Permita-se aceitar e receber
* Aceite presentes com gratiddo e amor, por menores que sejam, mesmo que VOocé nao
goste deles.
* Honre a sabedoria de que um dos maiores presentes que vocé pode dar é o presente
do “eu”. Por isso, estejam presentes um para o outro e diminuam o ritmo! Tente n3o se
apressar em concluir as tarefas, mas dé de si mesmo e do seu espirito.
® Traga um presente — um pequeno sinal de agradecimento por vocés estarem cuidando
juntos.

Atos de servico —
* Venha de uma lugar de doacao.
e Crie uma lista de coisas que gostaria de fazer para ajudar (trazer uma refeicdo, limpar
os banheiros, lavar roupa, fazer compras) e pergunte qual dia seria bom para eles.
e Quando estiver visitando, olhe ao redor. Se houver uma vassoura a mao, comece a
varrer enquanto fala. Se vocé notar que eles estdo com poucos alimentos basicos quando
vOCeé sair, corra até a loja; deixe essas coisas para eles durante sua proxima visita.
* Relina um grupo de amigos e entreguem refeicdes semanalmente.
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Toque Fisico —
eEncontre maneiras de oferecer-lhes a sua presenca fisica através de um abraco,
segurando a mao, acariciando suas costas ou esfregando suavemente seus ombros.
* N3o evite o toque deles, mesmo que inicialmente vocé se sinta desconfortavel.
e Ter algo macio para segurar pode ajudar alguém que deseja toque fisico. Quando tiver
que sair, leve um travesseiro para segurar ou um cobertor para colocar no colo. Isso
pode ser um grande conforto.
* Quando vocé nao puder tocar fisicamente (devido a distancia, a uma doenga ou a um
virus), planeje um tempo para liga¢gGes longas que sejam intimas e préximas o suficiente
para quase substituir o contato fisico.

Oug¢a com os ouvidos da toleréncia!
Veja através dos olhos da compaixdo!

Fale com a linguagem do amor!
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3. Conectando-se aos aspectos positivos do cuidado

De acordo com a “American Psychological Association”, muitos cuidadores familiares
relatam experiéncias positivas de cuidar, incluindo uma sensagdo de retribuir a alguém que
cuidou deles, a satisfagcdo de saber que seu ente querido esta recebendo cuidados
excelentes, crescimento pessoal e maior significado e propdsito na vida de alguém. Além
disso, alguns cuidadores sentem que estdo a transmitir uma tradicdo de cuidado e que, ao
modelarem a prestacdo de cuidados, os seus filhos terdo maior probabilidade de cuidar
deles, se necessario.

6 dicas para se conectar com os aspectos positivos do cuidado incluem:

1. Gratidao

2. Atos aleatédrios de gentileza

3. Conectar-se ao lugar do amor pelo cuidador
4. Relembrar tempos melhores

5. Atencgdo plena e meditacao

6. Autocuidado

A bondade é apenas amor com as botas de trabalho

Desconhecido
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A oracdo da serenidade de um cuidador

Karen Osborne

Que eu receba o amor terno, de coragdo aberto necessdrio na jornada de cuidar, a
forca do corpo, a serenidade da mente, a clareza de propdsito e a disposigcéo de
espirito para enfrentar as mudangas e desafios extraordindrios, didrios e
constantes do cuidado com um sorriso e bom énimo.

E, por favor, conceda-me a compaix@o e a coragem para escolher o caminho certo
através das inumeras decisbes, fazendo as melhores escolhas para o bem maior
do meu ente querido, da minha familia e de mim mesmo.

Permita-me saber que sou o suficiente, que faco o suficiente, e ao me entregar no
nivel mais profundo da alma, cuidando com diligéncia da minha propria saude e
bem-estar, também como prioridade, experimentarei as belas recompensas
intrinsecas ao cuidado do outro.

Deixe-me buscar, encontrar e aceitar ajuda de familiares, amigos, comunidade e
profissionais para a jornada de cuidar.

Deixe meu ente querido receber o presente do amor do meu coragéo e das minhas
mdaos com gratiddo e cura.

Abencoe as mdos, coragoes e espiritos tanto do doador quanto do receptor no
circulo de luz e vida e mantenha-nos cheios de gratiddo e graca a cada dia.
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