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“Tudo que existe e vive precisa ser cuidado para continuar existindo.
Uma planta, uma crianc¢a, um idoso, o planeta Terra. Tudo o que vive
precisa ser alimentado. Assim, o cuidado, a esséncia da vida humana,
precisa ser continuamente alimentado. O cuidado vive do amor, da

ternura, da caricia e da convivéncia” (BOFF, 1999).
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RESUMO

Este trabalho tem como objetivo apresentar o projeto “Cuidar de Quem Cuida” — para
cuidadores leigos de pacientes de mieloma mdultiplo, um tipo de cancer sanguineo,
gue ainda ndo tem cura e € pouco conhecido e divulgado no mundo. Nos ultimos anos
vem crescendo consideravelmente os numeros de pessoas diagnosticadas com
cancer, de acordo com o Instituto Nacional do Cancer (INCA), a estimativa para o
triénio de 2023 a 2025, é de 704 mil casos novos de céncer no Brasil,
consequentemente o nimero de cuidadores também esta aumentando. E preciso ter
atencdo e cuidar daqueles que cuidam dos pacientes oncolégicos. O propdsito do
projeto “Cuidar de Quem Cuida” € voltado para cuidadores leigos de pacientes de
mieloma multiplo e tem como objetivo principal contribuir com a melhora da qualidade
de vida dos pacientes de mieloma. A proposta parte do principio que o cuidador
estando bem, emocionalmente e fisicamente, e com acesso as informacdes
atualizadas sobre a doenca, ele estara mais apto a cuidar do paciente,
conseguentemente maiores as chances de uma boa qualidade de vida do paciente.

Palavras-chave: Cuidadores; Mieloma Mdltiplo; Pacientes; Cancer.
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ABSTRACT

This work aims to present the project “Taking care of the caregivers” — for lay
caregivers of patients with multiple myeloma, a type of blood cancer, which still has no
cure and it is worldwide little known and publicized. In recent years, the number of
people diagnosed with cancer has grown considerably, according to the National
Cancer Institute (INCA), the estimate for the three-year period from 2023 to 2025 is
704,000 new cases of cancer in Brazil, consequently the number of caregivers is also
increasing. Itis necessary to pay attention and take care of those who look after cancer
patients. The purpose of the project “Taking care of the caregivers” is aimed at lay
caregivers of multiple myeloma patients and its main objective is to contribute to
improving the quality of life of myeloma patients. The proposal is based on the principle
that the caregiver, being emotionally and physically well and with access to updated
information about the disease, will be better able to take care of the patient,
consequently having greater chances of a good quality of life for the patient.

Keywords: Caregivers; Multiple Myeloma; Patients; Cancer.
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INTRODUCAO

A prevaléncia do céancer tornou-se mais evidente na atualidade, com um
aumento no numero de casos diagnosticados anualmente. O cancer € a segunda
principal causa de morte no Brasil, afetando cerca de 625 mil pessoas por ano
(MINISTERIO DA SAUDE, 2019). O mieloma mdiltiplo, um cancer de sangue pouco
conhecido e incuravel, tem chamado a atencdo das pessoas devido ao impacto que
vem causando na vida dos pacientes, seus familiares e cuidadores.

Diante de um aumento no numero de diagnosticos de mieloma multiplo, é
necessario atentar para a atuacdo dos cuidadores leigos. Esses cuidadores
desempenham papel fundamental na vida dos pacientes, enfrentando desafios
significativos. Eles assumem responsabilidades mdltiplas, desde a administracéo de
medicamentos e tratamentos, até o auxilio nas atividades diarias, acompanhamento
em consultas médicas e apoio emocional constante.

No entanto, durante a jornada de cuidado, os cuidadores negligenciam sua
propria saude, especialmente a saude mental, pela falta de conhecimento e
informacdes sobre o mieloma. Pela dedicacdo aos pacientes, os cuidadores podem
apresentar uma sobrecarga de atividades que os levam a ficarem ansiosos e
fisicamente exaustos, muitas vezes ignorando a importancia do autocuidado, ao
priorizar as necessidades dos pacientes.

O Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) intitulado "Cuidar de Quem Cuida"
visa capacitar os cuidadores para o enfrentamento dos desafios do cotidiano, dos
impactos e sobretudo o ato de cuidar com qualidade, ao propor uma reflexdo sobre
sua atuacao junto aos pacientes com mieloma multiplo, explorando os desafios fisicos,
emocionais e sociais enfrentados.

Com base nesse contexto percebe-se também a necessidade da criacdo de
grupos de apoio a cuidadores de pacientes com mieloma multiplo, propondo a
realizacdo de oficinas e dinamicas que possibilitem o aprendizado e a troca de

experiéncias.
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1. INTERNATIONAL MYELOMA FOUNDATION

A International Myeloma Foundation (IMF) € uma funda¢édo sem fins lucrativos
dedicada a educacédo, pesquisa e tratamento do mieloma mdaltiplo — um cancer da
medula 6ssea, que afeta os 0ssos. (INTERNATIONAL MYELOMA FOUNDATION,
2023a). Fundada em 1990, por Brian e Susie Novis!, juntamente com o Onco-
Hematologista Dr. Brian Durie, diagnosticado com mieloma mudltiplo aos 33 anos
(INTERNATIONAL MYELOMA FOUNDATION LATIN AMERICA, 2023a).

E a primeira organizacdo do mundo no atendimento e acolhimento de pacientes
e familiares, além de financiar pesquisas na busca da cura do mieloma. A organizacéo
tem como visdo ser uma organizacao de referéncia e credibilidade na promocéo de
informacdo e apoio para pacientes e familiares de mieloma mudltiplo
(INTERNATIONAL MYELOMA FOUNDATION, 2023b).

Para alcangar este reconhecimento a IMF definiu com missao “melhorar a
qualidade de vida dos pacientes com mieloma, enquanto trabalha para a prevencao e
a cura” (INTERNATIONAL MYELOMA FOUNDATION LATIN AMERICA, 2023b). Esta
relacdo é estabelecida com base nos valores da organizacdo: ética, acolhimento,
respeito e empatia.

Em 1995, a IMF cria o International Myeloma Working Group (IMWG), uma
iniciativa de pesquisa colaborativa focada em melhorar as opg¢des de tratamento de
mieloma para os pacientes. O IMWG surgiu do Conselho Consultivo Cientifico da IMF,
gue deseja conduzir pesquisas colaborativas e produzir diretrizes para a comunidade
de mieloma. O grupo redne pesquisadores de mieloma de todo o mundo, e as reunides
acontecem anualmente no Congresso Americano de Hematologia — American Society
of Hematology.

Ainda no ano de 1995, a IMF criou o programa Brian D. Novis Research Grant
homenageando seu co-fundador. No programa, também sao concedidas bolsas de
estudo? anualmente para promover a pesquisa em todas as areas do mieloma em um

esforco para melhorar os resultados dos pacientes. Até 0 momento, a organizacao

1 O casal Susie e Brian D. Novis apés o diagnostico de mieloma do Brian, fundou em 1990 a
International Myeloma Foundation. (International Myeloma Foundation Latin America, 2023a).
2 As bolsas de estudos do programa Brian D. Novis Research Grant sdo concedidas aos profissionais
na area da saude (International Myeloma Foundation, 2023b).
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financiou mais de 100 dos projetos mais promissores de pesquisadores seniores e

juniores no campo do mieloma multiplo (Figura 1).

Figura 1 — Linha do tempo da International Myeloma Foundation e IMF Latin America.

A IMF é fundada por Susie e Brian D. Novis apés o
diagnostico de MM de Brian pelo Dr. Brian Durie,
hematologista. Juntos, os trés unem forgas e
comegam a educar os pacientes.

IMF Latin America

Christine Battistini e
Dra. Vania Hungria trazem
a IMF para a America Latina

Ray Romano é o anfitrido da festa beneficente
“Comemorando Peter Boyle (mais tarde renomeada
como Celebragdo Anual de Comédia)

A reunido inaugural do Grupo de Trabalho
Internacional sobre Mieloma (IMWG) foi na
Espanha, atraindo cerca de 70 dos principais
especialistas em mieloma

a IMF langa a Iniciativa de Pesquisa Cisne Negro
(Black Swan Research Initiative®)

2007 |

¥

Py O International Myeloma Working Group — IMWG)
publica um critério de resposta atualizado para o

diagnéstico de mieloma multiplo no “The Lancet”

nu“

A presidente da IMF, Susie Durie, estabelece a
Rede Global de A¢ao do Mieloma (Global Myeloma
Action Network - GMAN),

Lancado em novembro de 2016, o Iceland Screens,
Treats, Or Prevents Multiple Myeloma (iStopMM®) é
0 maior estudo de triagem de base populacional
para mieloma e seus precursores de doengas
anteriores que ja fol tentado

O estudo ASCENT, com base nos EUA, (Aggressive
Smoldering Cure evaluating Novel Therapies),
liderado pelo hematologista Dr. Shaji Kumar da
Mayo Clinic (Rochester, MN)

L)

Fonte: Adaptado de International Myeloma Foundation, 2023a.

Mais de 40 projetos estdo em andamento
ao redor do mundo para estudar varios
aspectos da doenga residual

Doze anos depois, € langcada a peca teatral “Comemorando Peter Boyle (mais
tarde renomeada como Celebracdo Anual de Comédia). Peter e sua esposa, Loraine,
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eram apoiadores da IMF, e ap6s a morte de Peter, Loraine Boyle da continuidade ao
evento anual, presidindo-o em memaria de seu marido.

Em 2010, na Espanha, foi realizada a reunido inaugural do Grupo de Trabalho
Internacional sobre Mieloma (IMWG) atraindo cerca de setenta dos principais
especialistas em mieloma do mundo para tracar o futuro do tratamento e dos cuidados.
Esse numero cresceu para 200 nos 5 anos seguintes, e gerou pesquisas de
importancia critica. Em 2012, a IMF lanca a Black Swan Research Initiative (BSRI)®:
(Iniciativa de Pesquisa Cisne Negro), que é um projeto de pesquisa destinado a curar
0 mieloma.

No ano seguinte, em 2013, a organizacao liderou o desenvolvimento da Global
Myeloma Alliance, que mais tarde se tornou a Global Myeloma Action Network
(GMAN), em 2014. GMAN é um grupo de lideres de mieloma mdltiplo e organiza¢fes
de pacientes de todo o mundo cujo objetivo € apoiar as necessidades dos pacientes
com mieloma. Embora cada organizacao tenha sua prépria misséo e visdo, a GMAN
trabalha para reunir membros e parceiros para compartilhar as melhores praticas,
abordando areas de interesse mutuo e aumentando a conscientizacdo sobre o
mieloma multiplo.

O International Myeloma Working Group, em 2014, publicou o critério de
resposta atualizado para o diagndstico de mieloma mudltiplo no “The Lancet™,
atualizando a definicdo de mieloma.

A presidente da IMF, Susie Durie, estabelece em 2015, a Rede Global de Agao
do Mieloma (Global Myeloma Action Network — GMAN), com a missédo de melhorar a
vida de pacientes com mieloma em todo o mundo. A primeira reunidao da GMAN
ocorreu em 2015, na Capula em Viena, Austria.

Em maio de 2023 aconteceu o GMAN, em Frankurt, na Alemanha, com a
oportunidade de engajamento, compartilhamento de conhecimento e networking entre

defensores de pacientes e organizacoes lideres de mieloma mdltiplo (Figura 2).

Figura 2 — Encontro do Global Myeloma Action Network Summit (2023)

3 E uma das mais antigas e conhecidas revistas cientificas sobre medicina e com revis&o por pares,
publicada semanalmente.
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Fonte: International Myeloma Foundation Latin America, 2023.

Lancado em novembro de 2016, o Iceland Screens, Treats, Or Prevents Multiple
Myeloma (iStopMM®) é o maior estudo de triagem de base populacional para
mieloma. iIStopMM® examinou amostras de sangue de aproximadamente 120.000
adultos com mais de 40 anos na Islandia para os primeiros sinais de mieloma. Como
guase todos os cidadaos da Islandia com mais de 40 anos passam por exames de
sangue de rotina. O objetivo do estudo foi identificar a melhor estratégia de tratamento
e criar um modelo de risco para a progressao da doenca.

Ja em 2018, o estudo Aggressive Smoldering Cure Evaluating Novel Therapies,
realizado nos EUA, e liderado pelo hematologista Dr. Shaji Kumar?®, foi iniciado na
tentativa de curar pacientes com mieloma multiplo assintomatico de alto risco.

A equipe da Iniciativa de Pesquisa Cisne Negro (Black Swan Research
Initiative®) continua a tomar medidas para alcancar a cura do MM, e em 2022 somou
mais de 40 projetos em andamento ao redor do mundo para estudar varios aspectos
da doenca residual.

A IMF, atualmente, tem cerca de 525.000 membros em 140 paises, e ja realizou
mais de 250 seminarios educacionais, além de ter 150 grupos de apoio possibilitando
encontros de pacientes e cuidadores para troca de experiéncias e esclarecimento
sobre este tipo de cancer.

A organizacao recebe mais de 100 lideres de grupos de apoio ao mieloma na
Capula anual de Lideres de Grupos de Apoio. Este encontro inspira, informa e

capacita lideres de grupos de apoio experientes e novatos a obterem uma nova

4 E consultor na Divisdo de Hematologia da Mayo Clinic e professor de medicina no College of
Medicine, em Rochester. Ele é, atualmente, o Diretor Médico do Escritério de Ensaios Clinicos do
Cancer, atuando também, como co-presidente do NCI Myeloma Steering Committee.
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perspectiva sobre o mieloma multiplo (INTERNATIONAL MYELOMA FOUNDATION,
2023c).

Ja International Myeloma Foundation Latin America (IMF LA) foi fundada em
2004, pela Profa. Dra.Vania Tietsche de Moraes Hungria - médica hematologista que
se dedica exclusivamente ao tratamento dos pacientes de mieloma - e Christine Jerez
Telles Battistini, atual presidente da organizagéo. Christine é filha de uma paciente de
MM, gue em busca de suporte e informacdes sobre a doenca, encontraram a IMF
Americana. Elas trouxeram a fundacdo para a América Latina com o intuito de
disponibilizar os servicos de educacao e apoio aos pacientes residentes na América
Latina.

A IMF, no Brasil, foi fundada também em 2004, pela Prof. Dra.Vania Tietsche de
Moraes Hungria, e Christine Jerez Telles Battistini. A organizagdo no Brasil
disponibiliza servigcos de educacdo, como semindrios para pacientes, cuidadores e
familiares, além de Master Class para médicos e apoio aos pacientes e cuidadores.

A IMF no Brasil, atualmente, tem 18 grupos de apoio situados em 18 estados
brasileiros, mobilizando, acolhendo e educando pacientes, cuidadores e familiares, e
conta com a participacdo de hematologistas, psicélogos, fisioterapeutas e ortopedistas

no cumprimento dos objetivos da organizacao (Figura 3).

Figura 3 - Localizacéo dos Grupos de Apoio da IMF Brasil.

Nomes dos Grupos de Apoio

01. Admiradores da Vida ‘

02. Resiliéncia . ‘ @
03. Unidos na Luta .
04. Amor Mltiplo , . @
05. Girassois : 7 : @
06. Acolhendo com Amor

07. Conectados pela Vida Y, o). . @

08. Mato Grosso do Sul/MS '@

09. Renascer

10. O Amor Cura _ @

11. Irméos Movidos pela Fé

12. Alagoas/AL @ @

13. Amor pela Vida

14. Vencedores do RN @

15. Admiradores da Vida/CE @

16. Unido Mdltipla

17. Maranhéo @

18. Paraiba :

Fonte: Elaborada pela autora.
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Os grupos reunem-se mensalmente, no formato online, e a cada dois meses

presencialmente (Figura 4).

Figura 4 - Encontro do Grupo de Apoio Girasséis, da cidade do Rio de Janeiro

mu'ﬁ"n mmu\

Fonte: International Myeloma Foundation Latin America, 2018
A participacao dos pacientes e cuidadores em um grupo de apoio possibilita o
empoderamento na conducgao dos tratamentos. O paciente torna-se mais seguro para
dialogar e avaliar com o médico o melhor tratamento, além de estarem confidveis para
qualquer fase dentro da jornada do mieloma multiplo.
Fato revelado no depoimento do lider do grupo de apoio de Séo Paulo - Amor
Multiplo:

[...] qguando eu fui diagnosticado com mieloma multiplo eu fiquei totalmente
perdido, ndo conhecia a doenca, nunca tinha ouvido falar, fui pesquisar e
achei o Grupo de Apoio da IMF, pra mim ali foi onde eu me encontrei e
comecei a entender como a minha vida seria. Gragas a Deus que encontrei
este grupo, porque ele me deu uma direcdo. Cada depoimento de paciente
gue eu lia, e as orientacdes que eu pedia eram prontamente respondidas por
pessoas que estavam passando pelo mesmo problema de saldde que eu e
gue estava a mais tempo tratando a doenca. Gragas ao grupo de apoio meu
coracao foi se acalmando e eu entendi que o mieloma multiplo ndo era mais
uma sentenca de morte, como eu havia pensado (SANTANA, 2023).

Em maio de 2023, a organizacgéo realizou dois encontros com a presenc¢a dos
integrantes dos grupos de apoio Amor Mdultiplo e Girassois, respectivamente
localizados em S&o Paulo e no Rio de Janeiro (Figura 5).
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Figura 5 - Encontro dos grupos de apoio Amor Mdltiplo localizado em S&o Paulo e Girassbis

localizado no Rio de Janeiro (2023)

Fonte: International Myeloma Foundation Latin America, 2023a.

Em junho de 2023, o grupo de apoio Renascer/Katia Azevedo, de Brasilia, teve

encontro com o médico Hematologista (Figura 6).

Figura 6 - Encontro do grupo de apoio Renascer/Katia Azevedo localizado em Brasilia
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Fonte: International Myeloma Foundation Latin America, 2023b.

A IMF Latin America também apoia o Grupo Brasileiro de Mieloma Mdiltiplo,
uma associacao civil, sem fins lucrativos, de carater cientifico, social e cultural,
fundada em 2014. Atualmente, o grupo conta com 99 médicos especialistas em
mieloma, entre eles, a Dra. Vania Hungria, atual presidente e co-fundadora da IMF
Latin America. O grupo foi formado por médicos hematologistas e tem como objetivo
fortalecer a cooperacédo e a troca de informac¢fes entre os profissionais que tratam

pacientes com mieloma multiplo pelo pais.
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2. MIELOMA MULTIPLO

O Mieloma Mdltiplo € um tumor maligno das células linfoides, sem cura até o
momento e responsavel por 1% dos Obitos por cancer em paises ocidentais. No
ranking das doencas onco-hematoldgicas mais comuns no mundo, estd em segundo
lugar, sendo superado apenas pelos Ilinfomas (KARIYAWASAN; HUGHES;
JAYATILLAKE, 2007). E o segundo cancer hematolégico mais prevalente depois do
linfoma n&o-Hodgkin, compondo 1% de todos 0s céanceres e representa
aproximadamente 2% das mortes ocasionadas por cancer no mundo (SAKAE;
SANTOS; BALDESSAR, 2010).

O quadro clinico comeca com uma condi¢&o inicial e ndo maligna, designada
gamopatia monoclonal de significado indeterminado, que pode progredir para mieloma
multiplo assintomatico ou mieloma mudltiplo latente e, eventualmente, para doenca
sintomatica, que corresponde ao mieloma (OLIVEIRA; PEREIRA; BEITLER, 2015,
HOFFBRAND; MOSS, 2018). O mieloma multiplo sintomatico diferencia-se do latente
pelo desenvolvimento de sintomas clinicos, como a insuficiéncia renal, a anemia, a
doenca 6ssea e por elevacao do calcio sérico (OLIVEIRA; PEREIRA; BEITLER, 2015,
HOFFBRAND; MOSS, 2018).

A maioria dos pacientes sdo sintomaticos (66%) e a dor nos 0ssos € 0 sintoma
mais frequente (58%) (DIAS et al., 2015; MILANI; FERNANDES, 2018). Outros
sintomas comuns sdo: fraturas patologicas que levam a compressao medular,
hipercalcemia e déficits neurolégicos com perda sensorial e motora. Além disso, 0s
pacientes podem apresentar sintomas inespecificos como: perda de peso, fadiga,
anorexia, febre e sonoléncia que sao decorrentes da anemia (DIAS et al., 2015;
MILANI; FERNANDES, 2018).

Os sintomas do mieloma s&o muito comuns e facilmente confundidos com outras
doencas, facilitando o diagndstico tardio. De acordo com a International Myeloma
Foundation Latin America (2023), 70% dos pacientes possuem dores nas costas ou
nos ossos, fadiga e infec¢des recorrentes (como pneumonia, infeccdo sinusal ou
infeccdo do trato urinario). Além disso, os pacientes também podem apresentar

inchaco das extremidades e falta de ar. Com o tratamento adequado e alimentacao
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equilibrada, é possivel que o paciente tenha uma boa qualidade de vida, dentro das
limitacbes decorrentes do mieloma (INTERNATIONAL MYELOMA FOUNDATION
LATIN AMERICA, 2023c).

A prevaléncia da doenca é maior a partir da quinta década de vida,
principalmente entre 50 e 60 anos, embora, alguns casos (cerca de 2%) sao
diagnosticados em individuos com idade inferior a 40 anos, inclusive em criancas
(HUNGRIA et al., 2007). Nos ultimos anos, a organizacao, junto com o seu conselho
cientifico, vem percebendo o aumento de jovens diagnosticados com mieloma
multiplo, mas ainda sem estudos comprovatorios.

A Conitec (2022) afirma que a incidéncia de mieloma é 1,5 vezes maior em
homens do que em mulheres, e 2 vezes maior em pessoas afro-americanas do que
em caucasianas, enquanto asiaticos e nascidos nas ilhas do Pacifico Sul apresentam
riscos menores (MINISTERIO DA SAUDE, 2022a).

De acordo com a Conitec (2022), o MM foi responsavel por 176.404 novos casos
e 117.077 Obitos de pacientes com ambos 0s sexos. A incidéncia mundial, neste
mesmo ano, foi de 1,8 casos/100 mil habitantes com taxa de mortalidade mundial de
1,1 6bitos/100 mil habitantes. Na América do Sul, a incidéncia foi de 2,0 casos/100 mil
habitantes e a taxa de mortalidade foi de 1,5 ébitos a cada 100 mil habitantes, para
ambos os sexos (MINISTERIO DA SAUDE, 2022b). No Brasil, dados do Painel
Oncologia Brasil mostram que, entre 2013 e 2019, foram diagnosticados cerca de
2.600 casos de MM, anualmente, em ambos 0s sexos, estimando-se 1,24 casos/100
mil habitantes (MINISTERIO DA SAUDE, 2022c).

Apesar de ser um tipo de cancer incuravel, o mieloma ainda € pouco conhecido
e divulgado no Brasil, ndo existindo dados atualizados sobre a doenga no pais.
Atualmente, a doenca nao faz parte das estimativas anuais do Instituto Nacional de
Cancer.

Em virtude do diagnostico tardio, o paciente, geralmente, comeca a se

automedicar, dificultando o diagnadstico rapido e preciso.
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Os principais exames para o diagnéstico de MM sao: bidpsia, aspirado da
medula éssea para verificar a existéncia de ceélulas alteradas e a eletroforese de
proteinas® (MAIOLINO, 2022).

Os critérios de diagnéstico variam de acordo com o estagio do mieloma multiplo,

conforme demonstrado no Quadro 1.

Quadro 1 - Patologia e Critérios do Diagndéstico do paciente de mieloma mdltiplo

Gamopatia monoclonal de
significado indeterminado
(Monoclonal gammopathy of
undetermined significance)

* Proteinas monoclonais séricas (ndo IgM)< 3g/DI;
* Biopsia de medula 6ssea com <10% de plasmdcitos e
* Auséncia de lesdes em 6rgaos-alvo

* Bidpsia de medula 6ssea com 210% de plasmacitos ou
Mieloma mudltiplo evidéncia de plasmocitoma ésseo ou extramedular provada por

(Multiple myeloma) bi6épsia e

* Presencga de um ou mais eventos definidores de mieloma

* Proteinas monoclonais séricas (IgG ou IgA) = 3g/dL ou
Mieloma mudltiplo latente * Proteinas monoclonais urinarias = 500mg/24h e/ou

(Smoldering multiple myeloma) | * Biépsia de medula 6ssea com 10 a 60% de plasmécitos e

* Auséncia de eventos definidores de mieloma ou amiloidose

Fonte: Adaptado de Rajkumar et al., 2016.

Os fatores de riscos que envolvem o mieloma multiplo incluem doencas
imunoldgicas crénicas, exposicao a radiacdo e solventes organicos, como também
muitos virus e agentes infecciosos que contribuem para a patogénese, como por
exemplo, o virus da imunodeficiéncia humana (HIV) e o herpesvirus humano tipo 8
(HSV 8) (SALEMA; CARVALHO, 2019)

Os fatores prognosticos dependerao da fase da doenca e séo determinados pelo
sistema padréo de Estadiamento de Durie e Salmon (DSS)®. Este sistema correlaciona

exames laboratoriais como hemoglobina, céalcio sérico, componente monoclonal, e

5 Eletroforese de proteinas € um exame simples que separa as proteinas encontradas no sangue. Pode
ser feito tanto por sangue quanto na urina. Ela identifica as proteinas normais e as anormais (também
conhecidas como clonais) (CURY, 2002).
6 DSS é o primeiro sistema de estadiamento do MM, que passou a ser utilizado em estudos posteriores
(International Myeloma Foundation Latin America, 2023d).
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radiologicos, como acometimento 6sseo, com a massa tumoral. Este método classifica
o MM em trés estagios e o quarto subclassificado em A ou B de acordo com a funcéo

renal (Quadro 2).

Quadro 2 - Critérios para avaliacdo no Sistema de Estadiamento de Durie e Salmon

| Baixa massa tumoral; Hb> 10g/dl; calcio normal; IgG < 4 g/24 h; auséncia ou
lesdo dssea Unica lesédo

I Intermediario entre os Estadio | e Ill

Alta massa tumoral; Hb < 8,5 g/dl; célcio > 12 mg/dl; IgG > 12 g/dl; IgA > 5
I g/dl; proteina urindria monoclonal > 12 g/24 h; mdultiplas lesGes osteoliticas e
fraturas

A — quando a creatinina sérica for < 2 mg/dl (Funcéo renal relativamente
v normal);
B — quando a creatinina sérica for > 2 mg/dl (Funcao renal anormal)

Fonte: SALEMA; CARVALHO, 2019.

Existem quatro estagios do mieloma mdultiplo, e cada um é tratado de forma
diferente, sempre levando em consideracdo o organismo do paciente, estilo de vida,
idade e comorbidades.

O principal objetivo do tratamento é alterar a sobrevida e a qualidade de vida dos
pacientes. Primeiramente, 0s pacientes classificados em assintomaticos e
sintomaticos. Os assintomaticos geralmente evoluem com sintomatologia em dois ou
trés anos, por isso deve-se permanecer sob vigilancia clinica para acompanhamento
e o tratamento sera iniciado de acordo com as manifestagdes clinicas. J& os pacientes
sintométicos sao tratados com quimioterapia a depender do estadiamento. Quando
apresentam complicacbes graves de anemia, funcdo renal, lesdes liticas,
hipercalcemia, aumento do componente monoclonal no soro ou urina, eles se tornam
candidatos a altas doses de quimioterapia e transplante autdlogo de células tronco-
hematopoiéticas (SALEMA, 2017).

Os pacientes tém a qualidade de vida afetada, principalmente devido a anemia
e a doenca 0ssea. Apesar dos avancos das terapias na melhora da qualidade de vida,
os efeitos adversos ainda séo frequentes, causando complicacdes aos pacientes
(MILANI; FERNANDES, 2018).
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O paciente que esta na fase latente, ou seja, quando ainda ndo é necessario o
tratamento do mieloma multiplo, deve permanecer sob vigilancia clinica, sem
tratamento imediato ou recebendo um imunomodulador como o medicamento
talidomida com objetivo de atrasar a progressao da doenca. Os sintomaticos devem
receber antineoplasicos logo apés o diagndstico, considerando sempre que as
populacdes mais idosas e os portadores de multiplas comorbidades possuem menor
tolerancia ao tratamento, sendo necessario 0 ajuste das doses para evitar efeitos
adversos e a interrupcdo precoce do tratamento, promovendo a diminui¢ao na eficacia
dele. (SALEMA; CARVALHO, 2019).

Os pacientes que ndo apresentam sintomas em estadio I, conforme apresentado
no quadro 2, a indicacéo é a observacao e o acompanhamento até a progressao com
sintomas e lesBes em 6rgado alvo para o inicio do tratamento. J& para os pacientes
que ndo podem fazer o transplante de medula 6ssea (TMO), idosos ou que apresenta
alguma comorbidade, a recomendacdo €é a utilizacdo em combinacdo dos
medicamentos (melfalano, talidomida e prednisona) em doses ja padronizadas. Para
agueles que possuem a possiblidade de fazer o TMO, com idade inferior a 60 anos e
com desempenho favoravel, o tratamento inicial inclui outros medicamentos
(talidomida, dexametasona e o uso de bortezomibe) (SALEMA; CARVALHO, 2019).

Embora seja visto por muitos pacientes como a cura do mieloma, o TMO auxilia
na ampliacdo do tempo de remisséo, ou seja, é quando a doenca esta inativa.

A IMF Latin America considera TMO:

[...] o padrdo de tratamento para pacientes com mieloma mudltiplo elegiveis,
gue recebem quimioterapia de alta dose com resgate de células-tronco
autodlogas — também conhecido como transplante de células-tronco autélogas
— apos a conclusao da terapia de inducao. O transplante autélogo de células-
tronco pode fornecer remissdo significativa que é longa e profunda
(INTERNATIONAL MYELOMA FOUNDATION LATIN AMERICA, 2023e).

J4 o transplante alogénico de medula 6ssea - quando as células-tronco
hematopoiéticas vém de um doador, idealmente um irmdo ou irma com uma
composicdo genética semelhante - continua a ser uma modalidade de tratamento
controversa no MM e utilizada em alguns grupos especificos de pacientes,
principalmente nos mais jovens, com doenga recaida ou refrataria a multiplas linhas
de tratamento (BENSINGER, 2014). Este fato decorre da alta letalidade relacionada
ao tratamento (10 a 20% em pelo menos uma série), e do aparecimento da doenca
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enxerto versus hospedeiro, o que leva a uma morbimortalidade significativa nesses
pacientes (ENGELHARDT et al., 2014; BASHIR et al., 2013).

Os pacientes e cuidadores relatam alteracbes em todos os dominios
relacionados a qualidade de vida, como aspectos emocionais, capacidade fisica
(mobilidade, lazer, hobby e atividade sexual), aspectos cognitivos e sociais (rede de
apoio familiar; institucional e financeiro) (MINISTERIO DA SAUDE, 2022). As
principais queixas fisicas incluem formigamento nas maos e nos pés, dores
osteomusculares e tontura, além de ansiedade, depressado e fadiga que requerem
atencdo dos profissionais de satde (MINISTERIO DA SAUDE, 2022).

Em vista disso, reconhece-se a complexidade do paciente com mieloma multiplo
em cuidados paliativos, devido sua constante instabilidade no quadro clinico, o qual
se faz necessario uma atencao maior do cuidador em realizar as tarefas diarias, como
alimentacdo e higiene, de forma a promover o cuidado holistico, humanizado e
individualizado. E importante que os cuidadores obtenham conhecimento
especializado para reconhecer as particularidades destes, a fim garantir a assisténcia
adequada e com qualidade, bem como o bem-estar do paciente oncoldgico.

De acordo com as estimativas da American Cancer Society (2023), nos Estados
Unidos serao diagnosticados cerca de 35.730 novos casos (19.860 em homens e
15.870 em mulheres) e espera-se que ocorram cerca de 12.590 mortes (7.000 em
homens e 5.590 em mulheres) até o final de 2023. A importancia de um diagndéstico
rapido e preciso e cuidadores habilitados e com orientacao profissional, faz com que
0 paciente tenha uma melhora na qualidade de vida, aumentando consequentemente

a sua sobrevida.
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3. O CUIDADOR

O cuidador € alguém, segundo a Classificacdo Brasileira de Ocupacgédo, que
‘cuida a partir dos objetivos estabelecidos por instituicbes especializadas ou
responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, sadde, alimentacéo, higiene pessoal,
educacio, cultura, recreacéo e lazer da pessoa assistida” (MINISTERIO DA SAUDE,
2008).

E a pessoa da familia ou da comunidade, que presta cuidados & outra pessoa
de qualquer idade, que esteja necessitando de cuidados por estar acamada, com
limitacdes fisicas ou mentais, com ou sem remuneracdo (MINISTERIO DA SAUDE,
2008).

Os cuidadores ndo oferecem somente cuidados de saude e higiene, mas ofertam
também suporte para a vida diaria e apoio social, que sdo fundamentais para o
paciente.

Geralmente, o cuidador modifica sua vida para conviver com 0 paciente que
possui alguma enfermidade/doenca e as complicacbes advindas desse processo,
levando-o a abdicar-se de suas vontades, passando a viver exclusivamente para
atender as necessidades do paciente.

Os cuidadores sdo fundamentais para a qualidade de vida dos pacientes que
recebem cuidados paliativos a nivel domiciliar. Os cuidados paliativos, segundo a
Organizacdo Mundial da Saude (2010), é uma abordagem que aprimora a qualidade
de vida, dos pacientes e familias que enfrentam problemas associados com doencas
ameacadoras de vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento, por meios de
identificagdo precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e outros problemas de
ordem fisica, psicossocial e espiritual (OMS, 2007).

A relacao paciente e cuidador afeta diretamente a qualidade de vida do cuidador,
que lida com a vida, fragilidade do corpo, possibilidades de adoecimento e morte.

A separacao entre a vida do paciente e do cuidador desaparece, ja que 0 mesmo
deixa de atender suas necessidades e vontades para garantir e suprir as
necessidades de seu familiar (OLIVEIRA et al., 2017). Eles sdo percebidos como
recurso em beneficio do individuo, mas ndo como um alvo de atengdo da equipe de

saude.
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Estudos apontam que cuidadores de membros da familia possuem 63% mais
chance de morrer em 04 anos de cuidados do que os demais membros da familia
(LACERDA et al., 2019). Os cuidadores também séo afetados pelo processo de
adoecimento devido a assisténcia integral oferecida aos pacientes. Essa carga pode
ser de carater fisico, psicolégico e social (ULLRICH et al., 2017).

A sobrecarga fisica fica evidente pelo esgotamento fisico decorrente das acdes
de empenho e as dificuldades de cuidar no domicilio. O esfor¢co continuo requerido no
encargo juntamente com a ocupacao seja social e/ou familiar séo fatores que resultam
com prejuizo na saude fisica do cuidador. A progressao da debilidade fisica do
paciente, em virtude do avanco da doenca, faz com que o responsavel pela
assisténcia assuma de forma integral todas as necessidades, sejam fisiol6gicas ou de
conforto, fazendo com que esses cuidados diarios gerem desgaste fisico no cuidador
(MOREIRA; TURRINI, 2011).

Pode-se observar e analisar a sobrecarga diaria dos cuidadores no depoimento

da cuidadora mulher, de 35 anos, residente em Sao Paulo:

E dificil se tornar a pessoa responsavel por tudo, estar sobrecarregado
com as preocupacdes, ter que brigar e lutar pelo entendimento das
coisas relativas ao tratamento, é muito desgaste fisico. Percebo que o
relacionamento familiar fica desgastado, para os outros que nédo fazem
nada fica o amor [...] e pra mim que cuido de tudo fica a parte ruim de
ser filho (INTERNATIONAL MYELOMA FOUNDATION LATIN
AMERICA, 2023).

N&o é somente a saude fisica que é comprometida. A saide mental do cuidador
€ abalada desde o diagnéstico do paciente. Por isso, a prevenc¢do a salde mental € a
melhor estratégia para evitar que os cuidadores desenvolvam sintomas depressivos,
advindos desse acumulo de funcdes e carga emocional vivida, e em decorréncia
tenham sua qualidade de vida comprometida.

Existem evidéncias de que atividade fisica atua na melhoria da autoestima, do
autoconceito, da imagem corporal, das func¢des cognitivas e de socializacdo, na
diminuicdo do estresse e da ansiedade. A ado¢do de comportamentos saudaveis é o
principal caminho para otimizacdo da saude mental. A atividade fisica € uma

ferramenta imprescindivel para a promocéo da saude (OLIVEIRA et al., 2011).
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Vérios estudos epidemioldgicos demonstraram que o sedentarismo € um fator
determinante na epidemia de doencas degenerativas que afetam a populacdo no
mundo inteiro (OLIVEIRA et al., 2011).

Os estudos evidenciam a importancia da saude mental e fisica na rotina do
cuidador. Percebe-se que quando um dos dois pilares ndo estd bem,
consequentemente o outro também fica. Fato comprovado no relato da cuidadora,

mulher, de 39 anos, residente em Sao Bernardo do Campo/SP:

[...] ndo gosto mais de encontros com amigos, tendo a me excluir. E
muito dificil ndo ter coisas boas ou perspectivas para conversar. As
novidades sempre sdo de superagdo sobre ir ao médico, internacgao,
futuro incerto... ndo sei se més que vem meu pai estara bem. N&o quero
sair para ter que falar dessa rotina cansativa, entdo deixo de ver as
pessoas. Talvez porgue a maioria das pessoas minta, rs parece que 0S
outros vivem uma vida perfeita e eu sobrecarregada mentalmente néao
quero piorar a perspectiva de vida que eu tenho (LIMA, 2023).

O cuidador acompanha e auxilia o paciente no autocuidado, fazendo pela pessoa
somente as atividades que ela ndo consiga realizar. Ele é também o elo entre o
paciente e a equipe de saude.

De acordo com a publicacado realizada pelo Ministério da Saude (2008), o papel
do cuidador ultrapassa o simples acompanhamento das atividades diarias dos
individuos, sejam eles saudaveis, enfermos e/ ou acamados, em situagéo de risco ou
fragilidade, seja nos domicilios e/ou em qualquer tipo de instituicdes na qual necessite
de atencéo ou cuidado diario.

Cuidado significa atencdo, precaucao, cautela, dedicagéo, carinho, encargo e
responsabilidade (MINISTERIO DA SAUDE, 2008). Cuidar é servir, & oferecer ao
outro, em forma de servico, o resultado de seus talentos.

Percebendo isso, o cuidador tem ou deve ter condi¢cdes de prestar o cuidado de
forma individualizada, a partir dos conhecimentos e orientacbes, levando em
consideracdo as particularidades e necessidades da pessoa a ser cuidada. Esse
cuidado deve ir além dos cuidados com o corpo fisico, pois o sofrimento fisico
geralmente € decorrente de uma doenca ou limitagdo, necessitando atencdo as
questdes emocionais (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

Ja o autocuidado significa cuidar de si proprio (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).
Séo atitudes e comportamentos que a pessoa tem em seu proprio beneficio com a

finalidade de promover a saude, preservar, assegurar e manter a vida.
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Nesse sentido, o cuidador, antes de cuidar do paciente com mieloma multiplo,
precisa praticar o autocuidado, pois desta forma conseguira exercer as atividades
necessarias no cuidado com o paciente, de forma completa e eficaz.

Ja o paciente, mesmo com as suas limitagcbes e necessitando da ajuda do
cuidador, pode e deve realizar atividades de autocuidado sempre que possivel. O
autocuidado ndo se refere somente aquilo que a pessoa a ser cuidada pode fazer por
si. Refere-se também aos cuidados que o cuidador deve ter consigo com a finalidade
de preservar a sua saude e melhorar a qualidade de vida (MINISTERIO DA SAUDE,
2008).

Cerca de 1,4 milhdo de pessoas séo diagnosticadas com cancer a cada ano, no
mundo, com aproximadamente metade das pessoas diagnosticadas exigindo uma
pessoa exercendo o papel de cuidador (INTERNATIONAL MYELOMA FOUNDATION,
2013).

Atualmente, ndo existem dados quantitativos sobre cuidadores e cuidadores de
mieloma mudltiplo no Brasil, mas pode ser estimado que 313 mil pessoas estao
exercendo a fun¢do de cuidador leigo, visto que o cancer é a segunda principal causa
de morte no Brasil, afetando cerca de 625 mil pessoas por ano (MINISTERIO DA
SAUDE, 2019). Baseado nestes dados, comprova-se a importancia do cuidador na
vida do paciente, visto que sdo eles que garantem que o paciente tenha uma
recuperacdo mais rapida e uma melhor qualidade de vida.

As repercussfes causadas pelo cancer ao paciente e a sua familia ja sdo bem
conhecidas, havendo, na atualidade, uma tendéncia para que seja transferida para a
familia a responsabilidade com os cuidados do paciente (ARAUJO et al., 2018). Assim,
surge o cuidador leigo, a pessoa responsavel por auxiliar o paciente dependente no
seu dia a dia, entre outras tarefas, e, em geral, o cuidador é proveniente do proprio
nacleo familiar (ARAUJO et al., 2018).

De acordo com relatérios da IMF LA, quase todos os cuidadores ultrapassam
seus limites no cuidado do paciente e, muitas vezes, adoecem, apresentando 0s
seguintes sintomas: cansaco intenso, irritabilidade, dor de cabeca, problemas de
coluna, depresséo, dificuldade para dormir, medo, isolamento, ruptura de vinculos,
solidao e diminuicao da participacdo social.

Ser cuidador de uma doenga que tem cura ja é desafiador, imagine quando se

fala de um cancer pouco conhecido, e que até hoje ndo tem cura. Atualmente existem
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tratamentos e abordagens que proporcionam ao paciente melhora na qualidade de
vida, mesmo diante das limitacdes, mas € preciso pensar em tudo que envolvo a vida
deste paciente, como no caso o cuidador, que € quem passa a maior parte do tempo

com a pessoa diagnosticada com mieloma multiplo.
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4. PROJETO CUIDAR DE QUEM CUIDA

O projeto denominado “Cuidar de Quem Cuida”, voltado para cuidadores leigos
de pacientes de mieloma multiplo tem como objetivo principal contribuir com a melhora
de sua qualidade de vida. A proposta parte do principio que o cuidador estando bem,
emocionalmente e fisicamente, e com acesso as informagfes atualizadas sobre o
mieloma, ele estard mais apto a cuidar do paciente, e consequentemente tera mais

chances de uma boa qualidade de vida do paciente.

4.1 Objetivos e metas

O projeto “Cuidar de Quem Cuida”tem como objetivos especificos a melhoria na
saude fisica do cuidador; melhoria na saude mental do cuidador; dar acesso as
informacdes e contetdos sobre o mieloma multiplo; melhoria nos aspectos sociais do
cuidador, articulagdo com empresas e instituicdes parceiras e melhorar a qualidade
de vida do paciente, como apresentado no Quadro 3.

Quadro 3 - Objetivo Geral e Especifico do Projeto Cuidar de Quem Cuida

1 - Melhoria na saude fisica do cuidador

2 - Melhoria na satde mental do cuidador

Contribuir com a melhora da
qualidade de vida dos cuidadores dos
pacientes de mieloma muiltiplo

3 - Dar acesso as informag8es e contetidos sobre o mieloma
multiplo

4 - Melhoria nos aspectos sociais do cuidador

5 - Articulacdo com instituicBes e empresas parceiras

Fonte: Elaborada pela autora.

Para alcance dos objetivos propostos foram planejadas acbes e metas a serem

atingidas, conforme apresentado no Quadro 4.
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Quadro 4 - Agbes e metas do projeto “Cuidar de Quem Cuida”

. i . ) 1.1 Ministrar 12 aulas de Ginastica Laboral (30 min) i . ]
1 - Melhoria na saude fisica do cuidador Melhorar em 80% a saude fisica dos cuidadores

1.2 Ministrar 12 aulas de yoga (30 min)

2.1 Realizar 12 atendimentos psicoldgicos grupais

2.2 Oferecer 12 oficinas de Escrita Autoral (1h)

2 - Melhoria na satide mental do cuidador o _ _ Melhorar em 80% a salde mental dos cuidadores
2.3 Oferecer 12 oficinas de Pintura em Tela (1h) — presencial

2.4 Oferecer 12 oficinas (1h): Mdsica que transforma — presencial

85% dos cuidadores com autonomia e seguranga no

3.1 Realizar 7 webinars (1h): Cuidados com o paciente . :
desenvolvimento das tarefas com os pacientes

3 - Acesso a contelidos

3.2 Realizar um curso de Advocacy em Saude (30 h): Transformando os 80% de aproveitamento dos lideres dos grupos de
lideres dos grupos de apoio em multiplicadores de conhecimento apoio

4 - Melhoria nos aspectos sociais do

cuidador 4.1 Criar 17 grupos de apoio nos estados brasileiros Aumentar em 85% os grupos de apoio




4.2 Divulgar os grupos de apoio nas redes sociais Aumentar em 85% os participantes dos grupos

4.3 Realizar 170 reunifes nos grupos de apoio Melhorar em 80% a salde mental dos participantes

4.4 Realizar 2 turmas de capacitagcéo para os lideres dos grupos de apoio 85% de melhora na autoestima

4.5 Realizar 10 reuni6es de acompanhamento com os lideres dos grupos de

apoio 85% de melhoras nos comportamentos funcionais

85% de melhora como, planejamento,
gerenciamento de tempo de organizacéo de tarefas
a serem cumpridas

4.6 Ofertar 20 sessdes de terapia em grupo para os lideres dos grupos de
apoio

5 - Articulag&o com instituicdes e

10 novas instituicBes e/ou empresas parceiras
empresas parceiras

5.1 Formar carteira de parceiros . )
engajadas no projeto

Fonte: Elaborada pela autora.
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4.2 Sistemade Avaliacao

Para a realizagdo do projeto “Cuidar de Quem Cuida” foi estabelecido os

indicadores de resultados conforme demonstrado no Quadro 5.



Quadro 5 - Indicadores de resultado do projeto “Cuidar de Quem Cuida”

1 Melhpr_la na Percentual de melhoria na Relatorio fisico de melhora
salde fisica do , . 80% . Mensal
) saude fisica do profissional
cuidador
2 [\/Ielhona na Percentual de melhoria na Relatério do profissional
salide mental do , 80% Mensal
. salide mental contratado
cuidador
. Visitas domiciliares
N Percentual de autonomia
3 - Acesso a .
. desenvolvida pelos —
contetdos sobre ; Relatério sobre o Mensal
. cuidadores nas tarefas com 85% ;
0 mieloma . desenvolvimento dos Semestral
L 0s pacientes .
multiplo cuidadores desde o
comeco do projeto
4 - Melhoria nos Percentual de cuidadores Visitas domiciliares
aspectos sociais . . 85% Semestral
. com rotinas de autocuidado
do cuidador
5 Art|cu_|a_gaio Percentual de cuidadores e Relatorio de participagdo
com instituicbes e X - g .
pacientes beneficiados pelas 10 Contrato de patrocinios Bimestral
empresas . X - L
; parcerias estabelecidas Relatério redes sociais
parceiras

Fonte: Elaborada pela autora.

Para a realizagao do projeto “Cuidar de quem Cuida” foi estabelecido os
indicadores de processo, conforme demonstrado no Quadro 6.




Quadro 6 - Indicadores de processo do projeto “Cuidar de quem Cuida”

Numeros de aulas

cuidadores satisfeitos

inistrad 12 Relatério de presenca Mensal
1.1 Ministrar 12 ministradas : - ;
aulas de ginastica g‘rlér::;?jsde cuidadores 10 E)?éztg;; (;:Som registros Mensal
laboral (30 min . - p
( ) Porcentagem de Pesquisa de satisfacao
: L 85% : Mensal
cuidadores satisfeitos com os cuidadores
Ngmerodde aulas 12 | Relatdrio de presenca Mensal
1.2 Ministrar 12 ministradas
' Numero de cuidadores Relatorio com registros
aulas de yoga (30 presentes 10 fotograficos Mensal
min - : =
) Porcentagem de 85 Pesquisa de satisfacédo Mensal
cuidadores satisfeitos ° | com os cuidadores
| Nmeroge 0% | 12 | Relmato com 10108 | yygnsa
2.1 Realizar 12
encontr_o§ com Namero de cuidadores 10 Relatério de presenca Mensal
uma psicéloga em | presentes
rupo (1h30m i i 3
ST | evimiores niritos | 35% | com e cascoren | Mensa
Numero de oficinas Relatério com registros
o 12 g Mensal
2 2 Realizar 12 ministradas fotograficos
oficinas de Escrita Numero de cuidadores 10 Relatério de presencas Mensal
Autoral (1h) presentes
Porcentagem de o Pesquisa de satisfagcéo
cuidadores satisfeitos 85% com os cuidadores Mensal
Numero de oficinas 12 Relatério com registros Mensal
ministradas fotogréficos
2.3 Oferecer 12 Numero de cuidadores \atério d |
oficinas de Pintura presentes 10 Relatorio de presencga Mensal
em Tela (1h)
Porcentagem de o Pesquisa de satisfacao
cuidadores satisfeitos 85% com os cuidadores Mensal
2.4 Oferecer 12 Numero de oficinas 12 Relatério com registros Mensal
oficinas Musica ministradas fotogréficos
que transforma NUmero de cuidadores 10 |Relatério de presenca Mensal
(1h) presentes
Numero de webinars Relatério com registros
realizados ! fotograficos Mensal
Numero de pessoas 700 Relatorio de presenca Mensal
presentes
Porcentagem de pessoas 85% | Pesquisa de satisfacdo Mensal
satisfeitas
31 Realizar 7 Porcentagem de
webinars (1h) cuidadores que Pesquisa de satisfagao
apresentam 90% . Mensal
. com os cuidadores
aproveitamento
satisfatorio
g‘rlér::;?ege cuidadores 17 Relatério de Presenca Mensal
Porcentagem de 85% | Pesquisa de satisfacéo Mensal
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3.2 Realizar um NUmero de lideres Semanal
curso de presentes Relatério com registros
Advocacy em fotogréaficos e Lista de
Saude (30 h); Presenca
Transformando os 85%
lideres dos grupos [ porcentagem de lideres
de Ia'ptl)'lo 3’“ g satisfeitos Questionario de Mensal
?ounﬂgtlz(i:r?wecr)wrtis e avaliacédo do curso
NUmero de cuidadores 17 Relatorio com registros Mensal
4.1 Criar 17 presentes fotograficos
grupos de apoio Porcentagem de 20 Feedback dos Mensal
nos estados cuidadores satisfeitos participantes
brasileiros . . ~ i
El?i:jcaec;g?g:rsnag:feitos 85% | Pesquisa de satisfacao Trimestral
NuUmero de engajamentos,
compartilhamentos
4.2 Divulgar os Numero de acesso ao Relatério de Mensal
grupos de apoio Nnosso site 85% acompanhamento e ensa
nas redes sociais Porcentagem de aumento registro fotogréfico
de membros nos grupos
de apoio
Numero de cuidadores 80% Relatérios com registros Mensal
. resentes fotograficos
4.3 Realizar 170 2 d
reunices nos Porcentagem de 80% Feedback dos Mensal
. cuidadores satisfeitos participantes
grupos de apoio Ndmero de reunides Tri tral
realizadas 80% | Relatorio de Presenca fimestra
?Lfmzia(ljléar 2 g‘rlé?;r]?ege lideres 17 Relatorio de Presenca Semanal
capacitacao para Porcentagem de lideres
os lideres dos satisfeitos 85% Feed_b_ack dos Semanal
grupos de apoio participantes
4.5 Realizar 10 Porcentagem de lideres 85% Feedbacks dos Mensal
-2 Realizar satisfeitos encontros
reunibes de . 7
Numero de lideres L
acompanhamento presentes 85% | Relatdrio de Presenca Mensal
com os lideres dos - — - X
grupos de apoio | \umero de reuniGes g5y, | Relatorio com registros | Mensal
realizadas fotograficos
5 Of 0 NuUmero de sessdes 85% Relatérios com registros Mensal
4. ertar ministradas fotograficos
sessoes de terapia Numero de lideres Mensal
€em grupo para 0s resentes 85% | Relatério de presenca ensa
lideres dos grupos P . - -
de apoio Porcentagem de lideres g5, | PEsauisa de satisfacgéo Mensal
satisfeitos com os cuidadores
Porcentagem de novos .
parceirosg 4 Relatorio de presenca Mensal
51 F_orn;ar Numero de novos Mensal
carteira de parceiros estabelecidos ]
parceiros 10 Contratos firmados

Fonte: Elaborado pela autora.
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O monitoramento e a avaliagado do projeto “Cuidar de Quem Cuida” utilizaréo
como meio de verificacdo: pesquisa de opinides pacientes através de formulario on-

line e entrevistas realizadas com as familias beneficiadas nas visitas domiciliares.

4.3 Publico-Alvo

O projeto é destinado aos 874 cuidadores leigos de pacientes com mieloma
multiplo, brasileiros, residentes ou ndo no pais, maiores de 18 anos.

No caso das oficinas de pintura e canto, que serdo realizadas no formato
presencial, serdo direcionadas a cuidadores residentes no municipio de S&o Paulo ou
gue possam estar na cidade nos dias previamente planejados para realizacdo das
atividades.

O projeto tera também como publico indireto 874 pacientes de mieloma

multiplo.

4.3.1 Perfil do PuUblico-Alvo

Durante os meses de marco e abril de 2023, foram entrevistados 202
cuidadores de pacientes de mieloma multiplo no Brasil, com o objetivo de identificar o

perfil e mapear as necessidades para melhoria da qualidade de vida dos cuidadores.

4.3.2 Analise de Perfil dos Cuidadores de Mieloma Multiplo

Para andlise do perfil dos cuidadores de mieloma foram considerados os
seguintes aspectos: género, idade, estado de residéncia, grau de parentesco com o
paciente e faixa etaria.

4.3.3 Género

A primeira caracteristica analisada na pesquisa foi a distribuicdo dos
cuidadores por género. Conforme demonstrado no Grafico 1, 79,2% dos cuidadores

gue responderam a pesquisa sao mulheres, 20,3% sdo homens, e 0,5% outros.
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Gréafico 1 - Perfil dos cuidadores de pacientes de mieloma mudltiplo por género

0’5 U/ﬂ OUTRO
i

Fonte: Elaborada pela autora.

4.3.4 Faixa Etéaria

Os dados demonstram que 38,6% dos cuidadores tém entre 31 e 45 anos, ja
37,1% tém entre 46 e 60 anos. Acima de 60 anos a pesquisa mostra apenas 15,3%,
e entre 18 e 30 anos, apenas 7,9%. Com a mesma porcentagem, cuidadores de 40 a

60 anos, e de 25 a 40 anos, com 1%, como mostra o Grafico 2.

Gréafico 2 - Perfil dos cuidadores de pacientes de mieloma madltiplo por idade

18 A 30 ANOS 16 (7,9%)

31A 45 ANOS 78(38,6%)

46 A 60 ANOS 75 (37,1%)
ACIMA DE 60 ANOS 31(15,3%)

40 AG0 ANOS ) 1(0,5%)
25 A 40 ANOS ) 1(0,5%)

Fonte: Elaborada pela autora.

44



4.3.5 Estado de moradia

A tabela abaixo mostra a distribuicdo geografica dos cuidadores, destacando que o
maior percentual, 38,6%, reside em Sao Paulo. Em segundo lugar esta o Rio de
Janeiro, com 11,4%, seguido por Bahia com 6,4% e Minas Gerais com 5,9%. Outros
estados como Rio Grande do Sul, Santa Catarina e Espirito Santo também
apresentam presenca significativa de cuidadores, variando de 2,5% a 4%. Estados
como Acre, Amazonas, Mato Grosso e Piaui ttm auséncia ou representacdo minima.
Além disso, uma pequena proporcado, de 2%, corresponde a cuidadores que residem

em outros paises.

Gréfico 3 - Local de moradia dos cuidadores de pacientes

Acre 0% 0
Alagoas 1.5% 3
Amapa 1% 2
Amazonas 0% 0
Bahia 6.4% 13
Ceara 1% 2
Espirito Santo 3.5% 7
Goias 2% 4
Maranhéo 1.5% 3
Mato Grosso 0% 0
Mato Grosso do Sul 3% 6
Minas Gerais 5.9% 12
Para 2.5% 5
Paraiba 1% 2
Parana 3% 6
Pernambuco 3% 6
Piaui 0% 0
Rio de Janeiro 11.4% 23
Rio Grande do Norte 3% 6
Rio Grande do Sul 2.5% 5
Rondbnia 0% 0
Roraima 0.5% 1
Santa Catarina 4% 8
Séo Paulo 38.6% 78
Sergipe 0.5% 1
Tocantins 0% 0
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Distrito Federal 2% 4
Mora em outro pais 2% 4
Fonte: Elaborada pela autora.

4.3.6 Grau de parentesco dos cuidadores de pacientes com mieloma multiplo

Com relacdo ao grau de parentesco dos cuidadores de paciente foi revelado,
conforme demonstrado no grafico 4, que 47,5% dos cuidadores sdo esposas(0s),
32,2% filhas(os), e somente 0,5% primas(os), sobrinhas(os), cunhadas(os) ou
namoradas(os), além de 6,4% serem maes, 1,5% pais, e 2,5% amigo(a). Apenas 1%

€ genro, tia ou nora do paciente de mieloma.

Grafico 4 - Grau de parentesco dos cuidadores de pacientes com mieloma mdltiplo

ESPOSA (O)

FILHA (O)

MAE

=

IRMAO (A)

AMIGO (A)

PACIENTE, GENRO,
TIA ENORA

PRIMO, O PROPRIO,
SOBRINA, NAMORADA,
CUNHADA, NETO,

ELA E A MINHA MAE

E NAMORADO

Fonte: Elaborada pela autora.
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4.3.7 Periodo de exercicio da funcao de cuidador

Quando indagados sobre o periodo de exercicio da funcdo, 28,2% dos
cuidadores mencionaram exercer a funcdo ha menos de 01 ano, ja 52% estédo nesta
jornada entre 2 ha 5 anos. O grafico 5 mostra também que 13,9% exercem a funcao

de 6 a 10 anos, e apenas 5,9% estdo como cuidadores ha mais de 10 anos.

Grafico 5 - Periodo de exercicio da funcéo de cuidador

- DE 1AND 57 (28,2%)
2 A5 ANOS 105 (52%)
6A 10 ANOS 28 (13,9%)
+DE 10 ANOS 12 (5,9%)

Fonte: Elaborada pela autora.

4.3.8 Corresponsabilidade com o paciente

Os dados mostram no Gréfico 6, também, que 59,9% dos cuidadores cuidam
sozinhos do paciente e 39,6% deles possuiam alguma ajuda seja de familiar ou

amigos. Apenas 0,6% dos cuidadores ndo responderam essa questao.

Gréfico 6 - Corresponsabilidade com o paciente

NAO

Fonte: Elaborada pela autora.
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4.3.9 Tempo diario de exercicio da funcéo de cuidador

Os resultados da pesquisa mostram também que 47,1% dos cuidadores exercem
a funcdo de cuidador acima de 10h por dia, enquanto somente 10%, cuidam do
paciente somente até 1 hora por dia. Provavelmente, este grupo nao exercia sozinho

a funcado de cuidar do paciente de mieloma, como mostra o grafico 7 abaixo.

Gréfico 7 - Tempo diario de exercicio da fungao de cuidador

ATE 1HORA 22 (10%)
2 A5 HORAS 53 (24%)
6 A 10 HORAS 43 (19,5%)
ACIMA DE 10 HORAS 1044 (47,1%)

2 A5 HORAS ) 1(0,5%)
ATE 2 HORAS ) 1(0,5%)

Fonte: Elaborada pela autora.

4.3.10 Jornada de trabalho

Observa-se que além de exercer a funcao de cuidador, 65,6% dos entrevistados

ainda trabalham, e 34,4% somente exerce a funcéo de cuidador. (Gréfico 8)

Grafico 8 - Jornada de trabalho exclusivo como cuidador

NAD

Fonte: Elaborada pela autora.
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4.3.11 Conhecimentos e experiéncia no cuidado com o paciente

Os dados de pesquisa apontam que 70,3% dos entrevistados acreditam que
possuem conhecimentos e experiéncias no cuidado com o paciente, contra apenas
29,7% dos cuidadores. (Grafico 9)

Grafico 9 - Experiéncias e conhecimentos prévios no cuidado com o paciente

NAD

Fonte: Elaborada pela autora.

4.3.12 Mudancas gue aconteceram com o cuidador desde o diagndstico do
paciente

A maioria dos cuidadores entrevistados, 98,5%, responderam que aconteceram
mudancas em suas vidas depois do diagnéstico de mieloma, e apenas, 1,5% dos

cuidadores afirmaram que nao, conforme Gréfico 10.
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Grafico 10 - Mudancgas ocorreram na vida do cuidador durante e apés o diagnostico do

paciente de mieloma mudltiplo

SIM NAD

Fonte: Elaborada pela autora.

A area mais afetada disparadamente é a saude mental, com 91,1%, em
seguida da financeira com 46,5%. O lazer, o mercado de trabalho de saude fisica e
mental também sdo bem afetados, com mostra o grafico 11 com porcentagens altas

64,9% lazer, 49% profissional, 45% saude fisica e 63,9% salude mental).

Gréfico 11 — Areas afetadas pés diagnostico

91,1% 46,5% S649%NNa8%Y 45% 639%  54,5%

DIMENSAO

ESPIRITUAL

DIMENSAO

SAUDE
ESPIRITUAL

EMOCIONAL
FINANCEIRA
PROFISSIONAL
SAUDE MENTAL
DEIXAR DE
PASSEAR, SAIR
PRECISAMOS
TER INiCIO UMA....
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Fonte: Elaborada pela autora.

4.3.13 Planos modificados por ter se tornado cuidador

A vida da maioria dos cuidadores muda completamente depois do diagndstico
do familiar com mieloma mdultiplo. Fato revelado na pesquisa, pois 85,1% dos
entrevistados responderam que precisaram alterar os planos por conta dos cuidados
com o paciente, ja 14,9% responderam que 0s planos continuam os mesmos. (Gréfico
11)

Gréfico 12 - Planos modificados por ter se tornado cuidador

NAO

Fonte: Elaborada pela autora.

Os dados das entrevistas realizadas revelam a extrema importancia do olhar e
cuidado com o cuidador oncolégico. Da ansia e urgéncia que eles necessitam de
ajuda, sejam elas fisicas ou mentais. Os entrevistados relataram acdes necessarias a
serem realizadas pela IMF Latin America que os apoiardo durante a jornada de
cuidado com o paciente, conforme demonstrado no gréfico 13.
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Grafico 13 - Sugestdes de projetos para IMF Latin America

9900

TERAPIA GRUPOSDEAPOIO  GRUPO DE WHATSAPP WEBINARS PARA
EM GRUPO ESPECIFICIOS PARA CUIDADORES CUIDADORES
PARA CUIDADORES

Fonte: Elaborada pela autora.
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4.4 Metodologia

A metodologia de trabalho desenvolvida pelo projeto tem por finalidade
fortalecer a autoestima e a identidade social dos cuidadores leigos dos pacientes de
mieloma; e despertar o interesse em ampliar os conhecimentos em relacdo aos
cuidados com “seu paciente”; desenvolvendo assim capacidades bésicas de
comunicacao, organizacao e sociabilidade.

O estresse, a sobrecarga e a culpa acabam se desenvolvendo no cuidador ndo
leigo. Isso, somado aos dados em que os cuidadores algumas vezes negligenciam a
propria saude, pode se tornar um inconveniente maior ainda, uma vez que pode levar
a uma situacao de desgaste fisico e emocional extremo — que vai exigir que o cuidador
se afaste de suas funcBes para ter que lidar com a sua prépria saude. Medidas
preventivas devem ser adotadas em pelo menos trés aspectos: necessidade de ajuda,
cuidados com a saude fisica e cuidados com a saude mental.

A prevencdo a saude mental € a melhor estratégia para evitar que 0s
cuidadores desenvolvam sintomas depressivos, advindos desse acumulo de funcbes
e carga emocional vivida, e em decorréncia tenham sua qualidade de vida
comprometida.

E fundamental que o cuidador reserve alguns momentos do seu dia para se
cuidar, descansar, relaxar e praticar alguma atividade fisica e de lazer, que promovam
0 convivio; a troca de experiéncias entre cuidadores, o exercicio da escuta e da fala,
a elaboracao de dificuldades e de reconhecimento de potencialidades.

Destaca-se, portanto, a importancia dos grupos de apoio aos cuidadores. Esses
grupos sao espacos destinados a convivéncia, por meio da troca de experiéncias: 0s
cuidadores conversam, aprendem e ensinam a arte do cuidar. Os encontros sao
mensais, e é possivel conversar sobre suas experiéncias, angustias, medos e
dificuldades.

Compartilhar experiéncias faz com que o cuidador perceba que ndo esta
sozinho, que as duvidas e dificuldades ndo sdo sO suas e que suas experiéncias

podem ser valiosas para outros cuidadores.
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A divulgacédo da acgao, seus objetivos, plano de trabalho (descrito no Plano de
Comunicacao) sera realizada nas redes sociais: Facebook, Instagram, Twitter,
Linkedin em todos os estados do pais. O objetivo € mobilizar os cuidadores para
participacdo nos grupos de apoio a serem estruturados. A estrutura dos grupos sera
por estado, com indicacdo de um lider — com base na listagem de interessados por
estado, serdo realizadas reunides mensais, ocasides em que sera definido o nome do
grupo, o lider e a sistematica dos proximos encontros.

Além dos grupos de apoio, que € uma das principais a¢des do projeto “Cuidar
de Quem Cuida”, foram criadas outras acfes importantes para o atingimento dos
objetivos e metas definidas durante todo o trabalho.

Em relacdo a melhoria na saude fisica do cuidador, serdo oferecidos espacos
online para a pratica de yoga e de ginastica laboral como atividades com o intuito
auxiliarem na disposicéo e cuidados fisicos. Exercicios de respiracdo, alongamento,
meditacdo e construcdo muscular, buscam um equilibrio fisico, mental e emocional
benéficos a rotina do cuidador.

Em relacdo a melhoria na saude mental do cuidador, serdo realizados
atendimentos psicoldgicos online no Espaco do Cuidador. O acompanhamento
psicolégico colabora para o desenvolvimento como ser humano, possibilitando o
autoconhecimento e possibilita momentos de escuta e acolhida.

Além disso, estdo previstas também oficinas: (i) oficinas de Escrita Autoral,
também online, tém por finalidade se expressar por meio da escrita e tem como ponto
de partida a vivéncia dos cuidadores e suas historias particulares; (ii) oficinas de
Pintura em Tela, realizadas presencialmente, cujo objetivo € estimular a concentragéo,
coordenacao motora, combater o cansagco mental e stress, ajudar na comunicacéo e
na expressao de cada cuidador, desperta a sua autoestima e desenvolve habilidades;
(iii) oficinas Musica que Transforma — realizadas presencialmente, por meio da Musica
e da Musicoterapia busca-se a reducao da ansiedade e da fadiga, momentos de
prazer e de relaxamento.

As oficinas Musica que Transforma, Autoral e Pintura em Tela, foram
planejadas como forma de externar sentimentos. Valle (2001) considera essencial que
os profissionais oferecam meios para estimular a expresséo, identificar as
necessidades de cada um e do grupo, melhorar a comunicagao. De acordo com Racy

(2020)' a pintura e a escrita sdo Otimas alternativas para expressar sentimentos. Ja
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Cunha e Volpi (2008) salientam que a musicoterapia auxilia a comunicacao do mundo
interno da pessoa, colaborando para a elaboracdo de sentimentos que poderao
fortalecé-la em sua dimenséo bio-psico-socio-espiritual.

Para as oficinas presenciais, serdo selecionados profissionais da regiao de Sao
Paulo, com o intuito de facilitar o atendimento e dar oportunidade;

Para os webinars e oficinas nao presenciais/online, serdo selecionados
profissionais de todas as regides do Brasil para contribuirem para o processo, além
de cuidadores que atuam com MM. Com o intuito de mobilizar a comunidade da IMF-
LA, a selegdo privilegiard os profissionais, pacientes e cuidadores vinculados a
instituicao.

A IMF-LA, além de ter aplicado um questionario com o objetivo de identificar o
cenario atual dos cuidadores, ird realizar um acompanhamento mensal durante o
projeto com o intuito de identificar as melhorias obtidas. Tal processo seré realizado
por meio de pesquisas de satisfacdo com os cuidadores e da percepcdo dos
profissionais selecionados. Além disso, sera realizado um contato com 0s pacientes,
cujos cuidadores fizeram parte do projeto, para identificar se eles notaram alguma
melhora na satde mental e fisica do cuidador e se isso os impactou de alguma forma.

A coleta de dados e informac&o também contribuem para ajustes necessarios

no processo do projeto.

4.5 Equipe Executora

Os cargos estabelecidos para formacao da equipe executora do projeto foram:
gerente, coordenadora de comunicacao, designer, psicéloga, professor de artes,
professor de musica, professor de letras, professor de yoga, preparador fisico e um
analista financeiro (Quadro 7).

Para a composicao da equipe executora do projeto, a organizacgao ira contar com
a participacao de voluntarios da area de psicologia e servigo social para o atendimento

do Cuidador, seja nas redes sociais ou atendimento telefénico.

Quadro 7 - Equipe Executora do Projeto Cuidar de Quem Cuida
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Representante da organizacéo e

Christine Presidente-fundadora | Graduado em realizacio da contabilidade do
Battistine da ONG Marketing . ¢

projeto
A definir Gerente Geral Graduado em Gerenciar o projeto

Administracao

Juliana Artigas

Coordenador de
comunicacao, Grupos
de Apoio e Eventos

Graduada em
Jornalismo

Gerenciar 0s processos de
comunicacao e gerenciamento
dos profissionais envolvidos no
projeto

Gabriel Beruti

Estagiario de
Comunicacédo

Graduando em
jornalismo

Desenvolvimentos dos
conteddos e realiza¢des das
tarefas cotidianas

Graduado em

Desenvolvimento da identidade

Alan Murilo Designer ) . .
Designer visual e pegas do projeto
- . Realiza¢cbes de contas a pagar
Administrativo- Graduada em ¢ . pag
Ana Nagata i . . ~ e receber, gerenciamento de
financeiro Administracdo .
fluxo de Caixa
i Assessoria de Relagbes . ~ .
A definer . (; . Divulgacgao do projeto
Imprensa Pdblicas/Jornalismo
A definir Educador fisico Graduago e[n_ D.esen_volwmento das aulas de
Educacéo Fisica ginastica
Graduado em curso . -
- _ i Desenvolvimento das oficinas
A definir Professora de yoga profissionalizante para

professores de yoga

de yoga

Graduada em

Realiza¢bes dos encontros do

| ia Manfrim Psicdl . . .
Glaucia Ma sicologa Psicologia Espaco do Cuidador
Realiza¢gbes dos encontros com
. . Graduada em | .
A definir Psicdloga . . os lideres dos grupos de apoio
Psicologia .
do Brasil
. . Desenvolvimento das oficinas
A definer Professor de literatura | Graduado em Letras .
de escrita
- Desenvolvimento das oficinas
A definir Professor de artes Graduado em Artes .
de pintura
- L, L Desenvolvimento das oficinas
A definir Professor de Musico Graduado em Musica
de canto
- Estagiario de . . .
A definir Graduando Psicologia | Suporte no Espaco do Cuidador

Psicologia
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A definir

voluntario Designer

Graduando Designer

Suporte ao Designer da ONG

de psicologia ou
assisténcia social)

e Servico Social

A definir voluntario Jornalista Graduando Jornalista | Suporte ao Estagiario da ONG
Atendimento ao Atendimento nos canais de
A definir Cuidador (estagiario Graduando Psicologia | whatssap, redes sociais e

telefone com os cuidadores
durante o projeto

Fonte: Elaborada pela autora.

O gerente geral em conjunto com a coordenadora de comunicagédo projeto

Cuidar de Quem Cuida seréo responsaveis pela avaliacdo e monitoramento do projeto

e contam com o apoio do gestor de projeto da International Myeloma Foundation Latin

America, que vai realizar essa pesquisa de satisfacdo com periodicidade anual.

A Coordenadora de Comunicacédo sera responsavel por realizar o cadastramento

dos voluntarios e apoiadores, e atendimento realizados, bem como controle de fluxo

de caixa, além de gerar graficos com resultados de atendimentos e metas obtidas.

Esses relatérios vao ficar fixados na sede da organizacdo, bem como no site da

organizacéo, e enviado para os apoiadores junto com o relatério final.

A composicado da equipe de execucgdo, conforme apresentada no Quadro 8,

mobilizou 16 profissionais, sendo eles 4 voluntarios e 5 estagiarios, além de 7 pessoas

contratadas e 5 integrantes da International Myeloma Foundation Latin America.
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Quadro 8 - Organograma de equipe executora do projeto “Cuidar de Quem Cuida”

[ Gerente Geral j

[Lider Voluntariado ] [ Financeiro/ADM J [Asses“”a ]
Imprensa

Estag. Estag. Estag. de Estag. de
jornalista Designer psicologia servigo social

[Lider Comunicacao ]

Desiiner Estag. Psicolons Preparador Professor Professor Professor Professor
9 Jornalismo 9 Fisico de Artes de Musica de Letras de Yoga

Fonte: Elaborada pela autora.



4.6 Plano de Comunicacao

O plano de comunicagao do projeto “Cuidar de Quem Cuida” foi elaborado para
estabelecer e manter os vinculos com os distintos atores envolvidos. E indispenséavel
que um projeto de mobilizacdo desencadeie verdadeiras préaticas de colaboracéo,
envolvendo a populacdo no problema ao qual se procura a solucionar, compartilhando
consciéncia de seus deveres na busca da solucéo, ou seja, conduzida no senso de
corresponsabilidade, devendo estruturar a comunicacao para agucar a presenca ativa
dos cidaddos (HENRIQUES, 2007).

A comunicacdo é fundamental para qualquer projeto. Ter uma comunicacao
clara, objetiva e com um a linguagem decodificada, € um dos principais fatores para
gue o projeto seja realizado com sucesso. E € isso que nossa equipe de comunicacao
busca entregar em todos 0s N0ssos projetos.

Os lideres do projeto e a equipe de comunicacdo buscaram conhecer a fundo a
realidade dos cuidadores dos pacientes de mieloma multiplo. E preciso conhecer
profundamente a realidade e detectar as especificidades para poder desenvolver um
projeto que respeite 0s atores coletivos em seus interesses e valores culturais, mas,
principalmente, no direito de serem protagonistas principais da agdo mobilizadora em
prol da ampliacdo da cidadania (HENRIQUES, 2007).

Criar vinculos com os atores, ou seja, para nés os cuidadores dos pacientes de
mieloma, é unir forcas e poténcia para um projeto mais assertivo, fazendo com que
eles sejam parte desde o inicio, das ideias, do planejamento, fazendo com que eles
se sintam de verdade parte de algo, de uma causa que de fato ele acredita.

Henriques (2007) salienta também que no plano é construir e conservar vinculos,
entre as acdes e seu publico, através da constatacdo da presenca e do valor dos
atores, repartindo valores e significados, num censo de corresponsabilidade a fim de
alcancar de forma duravel os objetivos tracados.

Os objetivos estabelecidos para o plano de comunicacgéo foram: divulgagéo das
atividades propostas, dar visibilidade ao projeto, consolidar e agregar novas parcerias

e conscientizagdo dos beneficiarios, como mostra a Figura 7.



Figura 7 - Plano de Comunicagéo do Projeto “Cuida de Quem Cuida”

Banner 6
; Folder 1.000
Area médica,
Assessoria de E-mails de
imprensa convites 100 Setembro,
Divulgacgéo da p ' Evento de Outubro, .
roposta do Veiculos de Lancamento Novembro e Janeiro de
brop comunicac&o sar Postagensnas | o . 4.5 2024
projeto . . do projeto d iais d eede Dezembro de
impresso e online redes soclais da | ies 2023
e possiveis organizagéo
apoiadores. _
2 (prée
Releases pos
evento)
156 (3 por
. semana)
C_wdadores - Redes sociais postagens
Start da direto .
. N Contelidos (FB, IG, Lk e em cada .
divulgacgédo do . . : Janeiro e
. sobre as site) e e-mail rede social | Dezembro de .
projeto + ~ . fevereiro de
acBes acOes e o0 que | marketing para 2023 2024
160es é o projeto os cuidadores — | 5 e-mails
(inscricdes) Pacientes — feed e stories marketing
indireto para os
cuidadores
Radios 5
Dar Assessoria de ‘éomils no 10 Setembro a Janeiro a
visibilidade ao | Publico em geral imprensa ras Dezembro de | Dezembro
projeto Programas de tv | 5 2023 de 2024
podcast 5
Hospitais de
referéncia,
Aareqar médicos
greg "influentes" nas Novembro a
novos . Contato . Setembro a .
. redes sociais, e-mail 100 Janeiro de
parceiros . pessoal Outubro 2023
o . cuidadores e 2024
institucionais

pacientes
"influentes" nas
redes sociais

Fonte: Elabora pela autora.
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A estratégia de divulgacdo das atividades propostas foi planejada para os
seguintes publicos: cuidadores, pacientes e familiares de mieloma, além de parceiros
institucionais e potenciais apoiadores e parceiros consolidados. Utilizou-se como
estratégia, acdes a serem implementadas para alcance do objetivo, realizando
conscientizacdo dos publicos durante todo o periodo de execugdo do projeto e
divulgacao das atividades propostas e andamento dos resultados obtidos.

Para divulgacéo das atividades propostas, a equipe de comunicac¢ao do projeto
ird fazer posts em redes sociais e site da organizacdo, além de matérias em jornais,
radios e televisdo, e gravacdo de podcasts por meio da assessoria de imprensa
contratada. Porém, o lancamento do projeto serd com a imprensa, médicos, pacientes,
cuidadores e industria farmacéutica.

Os fatores de identificagdo sdo simbolos representativos da motivacao do
projeto de mobilizacédo social, e, ndo sdo apenas palpaveis, mas se constituem de

formas variadas como:

“a maneira como conduzem a relagdo, com outra pessoa, 0
local escolhido para ser sede do movimento, a organiza¢do do espago
fisico, até mesmo as cores do projeto, sua logomarca, folders, slogans,
bandeiras, hinos e outros” (HENRIQUES, 2007, p. 82).

No projeto “Cuidar de Quem Cuida”, os fatores de identificagdo foram, de forma
estratégica, produzidos para o processo de mobilizacdo, assegurando a consolidacéo
de uma identidade. Esses fatores de identificacdo sdo fundamentais porque designam
e despertam um meio de transformacdo de mentalidade nos sujeitos, e como
consequéncia, inclina-se a colaborar também para “uma mudancga cultural de valores
sociais e coletivos” (HENRIQUES, 2007, p. 84).

O logotipo do projeto foi desenvolvido utilizando a mesma paleta de cores do

logo da International Myeloma Foundation, como mostra a Figura 8.
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Figura 8 - Paletas primaria do logo da International Myeloma Foundation

e4 INTERNATIONAL
MYELOMA
FOUNDATION

IMF Gray IMF Burgundy IMF Black

IMF Black IMF Gray

Wob #8A8CAE

CMYK Q/0/0/5S

Spot Coke: PMS Cool Cray 8 C

Fonte: International Myeloma Foundation, 2023b.

Com base na paleta de cores da Organizacdo executdria do projeto foram

elaborados a logomarca e slogan do projeto, conforme demonstrado na figura 9.
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”

Figura 9 - Logomarca e slogan do projeto “Cuidar de quem Cuida

') CUIDAR
“\ * DE QUEM

CUIDA

Cuidar de vocé. Esse € o nosso plano!

Fonte: Elaborado pela autora.

Como enfatiza HENRIQUES (2007, p. 26) a adequada comunicacdo a
mobilizacao é “antes de tudo, dialdgica, libertadora, e educativa” caracteristicas essas,
gue deixam de existir se usadas separadamente. O autor menciona também que
comunicacdo a mobilizacdo € dialogica pois envolve coparticipacdo das pessoas
envolvidas no dialogo e sem carater exploratério, deixa desabrochar o poder de
autonomia, consciéncia e dever, longe de manipulacdo, considerando os envolvidos
como fim e ndo como meio. Segundo o autor o que faz o sujeito preparado para
transformar a vida que o rodeia é a coparticipagdo no didlogo, sendo assim “a

comunicacao para mobilizacdo dever ser dialdgica, na medida em que defende uma
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causa de interesse mutuo, que deve ser compartihada entre o0s sujeitos,
comprometidos com um fim Unico, comum a todos”.

Quando dialégica, a comunicacdo para a mobilizacdo social sera igualmente
libertadora, onde o elemento ndo € objeto de manobras, nem invadido, ao contrario,
levanta os problemas de uma determinada vivéncia, para entender a realidade,
esclarecer e modificar. Sendo assim, também € atribuida a comunicacéo a natureza
instrutiva, que os seres humanos “ndo absorvem os materiais simbdlicos
comunicados, mas interagem com estes, percebem suas interpelagdes, reagem e
interpretam” (HENRIQUES, 2007, p. 28).

E é exatamente isso 0 nosso slogan: Cuidar de vocé: esse é o nosso plano! Além
de trazer o cuidador para dentro do projeto, fazendo-o sentir-se parte integrante,
sendo corresponsavel pelas ac¢des, construindo caminhos para uma vida mais

saudavel, trazendo beneficios também para o paciente.

4.7 Cronograma de Atividades do Projeto

Como ferramenta para auxiliar no gerenciamento e controle do projeto foi
elaborado o cronograma para organizagcdo e sequenciamento das atividades
planejadas, estabelecendo prazos para conclusdo das etapas (Quadro 8).
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Acdbes Previstas 1°més | 2°més | 3°més | 4°més | 5°més | 6°més | 7°més | 8°més | 9°més | 10°més | 11°més | 12° més | 13° més | 14° més
1.1 Ministrar 12 aulas de ginastica
laboral (30 min) X X X X X X X X X X X X
1.2 Ministrar 12 aulas de yoga (30
min) X X X X X X X X X X X X
2.1 Realizar 12 encontros com uma
psicologa em grupo (1h30m) X X X X X X X X X X X X
2.2 Realizar 12 oficinas de Escrita
Autoral (1h) X X X X X X X X X X X X
2.3 Oferecer 12 oficinas de Pintura
em Tela (1h) X X X X X X X X X X X X
2.4 Oferecer 12 oficinas Musica que
transforma (1h) X X X X X X X X X X X X
3.1 Realizar 7 webinars (1h) X X X X X X X
3.2 Realizar um curso de Advocacy
em Saude (30 h): Transformando os
lideres dos grupos de apoio em
multiplicadores de conhecimento X X X X X
4.1 Criar 17 grupos de apoio nos
estados brasileiros X X X X X X X X X X X X X X
4.2 Divulgar os grupos de apoio nas
redes sociais X X X X X X X X X X X X X X
4.3 Realizar 170 reunifes nos
grupos de apoio X X X X X X X X X X X X
4.4 Realizar 2 turmas de
capacitacao para os lideres dos
grupos de apoio X X
4.5 Realizar 10 reunibes de
acompanhamento com os lideres
dos grupos de apoio X X X X X X X X X X X X X X
5.1 Formar carteira de parceiros X X X X X X X X X X X X

Fonte: Elaborado pela autora.



5.0 CONSIDERACOES FINAIS

O Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) intitulado "Cuidar de Quem Cuida"
buscou evidenciar a necessidade de um olhar urgente e assertivo para a questao dos
cuidados voltados aqueles que sem preparacéo técnica dedicam-se integralmente, ou
ndo, ao bem-estar dos portadores de mieloma multiplo.

E indiscutivel que existe uma problematica com os cuidadores leigos
oncoldgicos. Foi mostrado durante todo o trabalho o quanto eles necessitam de ajuda
de uma equipe multidisciplinar, assim como o paciente oncoldgico. Mas para isso
aconteca, os cuidadores também precisam ter consciéncia da necessidade de ajuda,
cuidados com a saude fisica e mental.

Com base nesse contexto, o projeto propde uma intervencdo psicossocial a
grupos de apoio, a cuidadores de pacientes com mieloma, por meio de oficinas e
dindmicas que possibilitem o aprendizado, a troca de experiéncias, a expressao de
opinides, anseios, duvidas, medos, que podem ser divididos com outras pessoas.
Trata-se, portanto, de também provocar uma reflexdo sobre as questdes relativas ao
autocuidado, levando a uma mudanca de atitudes e habitos que proporcionardo uma

melhoria na qualidade de vida deste publico e consequentemente dos pacientes.
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ANEXOS

Anexo 1 - Pesquisa realizada com os cuidadores de pacientes com mieloma multiplo
no Brasil.
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@4 INTERNATIONAL
MYELOMA

FOUNDATION
LATIN AMERICA

Segdo1de3

<

Mieloma Multiplo: a Jornada do
Cuidador

Na International Myeloma Foundation Latin America, observarmos diariamente em nosso
contato com os pacientes, cuidadores e familiares, que os cuidadores muitas vezes ultrapassam
seus limites no cuidado do paciente, podendo apresentar os seguintes sintomas: cansaco intenso,
irritabilidade, dor de cabeca, problemas de coluna, depressao, dificuldade para dormir, medo,
isolamento, ruptura de vinculos, soliddo e diminuicdo da participacdo social.

O objetivo desta pesquisa é identificar e mapear os desafios encontrados pelos cuidadores

Seclo2de 3

CONHECENDO VOCE!

Descricdo (opcional)

1- Com qual género vocé se identifica? ™
Feminino
Masculino

Outro

2 - Qual a sua idade? *

18 a 30 anos

IEBDFH

<
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2-Qualasuaidade? ™

D 18 a 30 anos
D 31 a 45 anos
D 46 a 60 anos

[] Acima de 60 anos

3 - Em qual estado vocé reside? *

D Acre
D Alagoas
D Amapa

[} Amazonas

4 - Grau de Parentesco *
D Esposalo)

[ Filha(o)

D Mae

D Pai

D Irmao(a)

[7] Amigofa)

[7] outros...

5 - Ha quanto tempo € cuidador? *

D Menos de 1 ano
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5 - Ha guanto tempo & cuidador? *

Menos de 1ano
2abanos
6al0anos

mais de 10 anos

6 - Vocé divide a funcao de cuidador com outra pessoa?

Sim

6 - Vocé divide a funcao de cuidador com outra pessoa?

sSim

*

7 - Quantas horas por dia vocé & cuidador?

até 1 hora
2 a5 horas
6 a 10 horas

Acima de 10 horas
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8 - Vocé continua trabalhando? *

Sim

9 - Considera gue tem conhecimentos e experiéncia no cuidado do paciente?

sSim

10 - Aconteceram mudancas em sua vida nesta fase da doenca do paciente?

sim

1 - Se a resposta acima for sim, quais as areas da sua vida que foram impactadas
(marque quantas quiser):

Emocional

Financeira

Lazer

Profissional

Carida ficira
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Saude fisica

Salde da mente

Dimensao Espiritual (fé, esperanca, sentido de vida)

12 - Os planos que tinha feito para essa fase da vida tém sido alterados em virtude
de estar cuidando do paciente?

Sim

13 - Quais sdo os desafios que vocé encontra sendo cuidador?

Texto de resposta longa

*

14 - Defina em uma palavra o que & ser cuidador para voce:

Texto de resposta curta

Apos a segdo 2 Continuar para a proxima segédo -

Segdo3de3

COMO NOS DA IMF LATIN AMERICA PODEMOS AJUDAR VOCE?

><

Descrigcao (opcional)

15 - Quais atividades vocé gostaria que tivéssemos para vocé? *

Grupos de Apolo especificos para cuidadores
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15 - Quais atividades vocé gostaria que tivéssemos para vocé? *

Grupos de Apoio especificos para cuidadores
Terapia em grupo (com psicdloga)

Webinar para cuidadores

Grupo de whatsApp para cuidadores

Outros...

Precisa de ajuda? Estamos agui com vocé e por vocé! Clique no link e fale com a
gente: wa.me/5511988680315
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