Cuidar do
cuidador



Quem é o cuidador?

Um cuidador é qualquer pessoa envolvida na prestacao de cui-
dados a alguém que precisa de ajuda. Muitas vezes, o papel do
cuidador estd associado a criancas, aos idosos e a pessoas com
deficiéncia. Os cuidadores podem ser profissionais de salde,
assistentes sociais, familiares ou amigos. Este pode ser um tra-
balho exigente, a nivel fisico e psicolégico, mas muitas vezes
negligenciado. Equilibrar os deveres de cuidado com a vida
profissional e pessoal pode ser desafiante. A falta de protecao e
apoio que os cuidadores enfrentam € um fardo adicional.

Cuidar de uma crianca

« O principal cuidador € normalmente um
dos pais.

« Nas familias heteronormativas (com um pai
e uma mae), as mdes sao normalmente os
principais cuidadores. Isto resulta num fardo
desigual em comparacdao com os pais.

« O principal cuidador abandona frequentemente
0s seus objetivos e ambicdes profissionais para
cuidar da crianca.

« Se houver mais filhos, pode haver sentimentos
de culpa e frustracdo devido ao tempo desigual
passado a cuidar do irmdo com doenca
psoridtica.

Cuidar de um

adulto

O principal cuidador
pode ser um dos
pais, um irmao,

um filho, um
companheiro.

O cuidador ndo soé
ajuda nas tarefas
quotidianas, como
também na gestdo
do percurso médico
e a lidar com os
vdrios desafios
associados a doenca
psoridtica, incluindo
a saude mental.

Esta funcdo pode
resultar num
desgaste fisico e
emocional para o
cuidador, incluindo
um esgotamento e
negligéncia pessoal.




Como defender o seu
proprio bem-estar?

Procurar apoio junto de organizacdes de doentes ou
grupos de apoio, onde pessoas com experiéncias
semelhantes se podem encontrar e conversar, pode ser
extremamente estimulante e uma forma de encontrar
estratégias praticas para lidar com a situacao.

Exigir educacdo e formacao dos cuidadores,
ensinando-lhes as melhores maneiras de gerir a
doenca, o stress e as crises, assim como de cuidar
do familiar.

Desafiar os prestadores de cuidados de salde a
perguntar pelas necessidades e a avaliar o bem-
estar dos cuidadores durante as consultas médicas.
Existem varios questionarios validados que avaliam
a qualidade de vida dos familiares e dos cuidadores.
Estes facilitam a quantificacdo do fardo da doenca

e podem facilitar o encaminhamento para a ajuda
adequada, se necessario.

Exigir mais flexibilidade no local de trabalho. Isto inclui
a licenca de cuidador e horarios de trabalho flexiveis,
reduzindo o stress de conciliar o trabalho com a
prestacdo de cuidados a um familiar.

Eu diria que existe uma
diferenca entre ser
cuidador de uma crianga
e de um adulto, porque
existem mais pessoas
com filhos. E mais facil de
compreender.

Cuidador, Reino Unido

Os cuidadores também
precisam de apoio, apoio
esse que deve ser criado
em primeiro lugar pelo
médico. O médico deve
ser informativo e ajudar
também os cuidadores,
para que o doente ndo
opte pelo caminho errado.

Cuidador, Grécia



Apelo a acao

Apelamos a melhoria do bem-estar dos cuidadores.

- Envolver o cuidador no planeamento dos cuidados e na
gestao da doenca: Quando incluidos ativamente no plano de
cuidados, os cuidadores podem ajudar a monitorizar e a gerir a
doenca.

« Educar os cuidadores: A maioria dos cuidadores esta
preocupada com a possibilidade de tomar a decisdao
errada e afetar negativamente o estado do seu familiar. A
disponibilizacdo de informacgdes fidveis e fidedignas capacita
os cuidadores e da-lhes as ferramentas e os conhecimentos de
que necessitam para serem bem sucedidos no seu papel.

- Exigir a formacdo dos prestadores de cuidados de satide:
Defender que os profissionais de cuidados de saude
recebam formacdo sobre como trabalhar com os cuidadores,
compreender os seus desafios e reconhecer que 0s
cuidadores podem necessitar de apoio e recursos adicionais.

« Promover reformas politicas: Trabalhar com os decisores
politicos para criar programas que protejam os cuidadores, tais
como licengas pagas aos cuidadores e programas de apoio a
saude mental.

. Organizar campanhas de sensibilizacdao sobre o papel € as
dificuldades dos cuidadores. Uma maior compreensao por
parte do publico pode levar a uma maior empatia e apoio aos
cuidadores no trabalho e na comunidade em geral.
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