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Dedico este trabalho aos cuidadores de pacientes
com cancer que sofrem juntamente com o paciente
nesse contexto, sabendo que poucas intervencdes sao
voltadas especialmente a eles. Esse trabalho é
inteiramente dedicado ao cuidado psicologico do

cuidador.
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MARTINS, Fabiane Costa Moraes. Elaboracdo de guia para cuidadores de pacientes em
tratamento oncoldgico.2017. 129 f. Dissertacdo (Mestrado em Analise do Comportamento) —
Universidade Estadual de Londrina, Londrina, 2017.

RESUMO

O contexto de cuidadores de pacientes com cancer envolve importantes particularidades
apontadas em estudos na area da saide, como 0 ndo preparo para lidar com a condicdo, falta
de rede e apoio social adequados, sofrimento psicoldgico, indicando niveis de ansiedade e de
depressao e baixa qualidade de vida. A literatura indica escassez de trabalhos que estabelecam
relacdo entre esse contexto e intervengdes psicolégicas que atendam as demandas do
cuidador. No primeiro estudo foram encontradas cinco categorias de demandas dos
cuidadores relacionadas a: a) dificuldades e necessidades no contexto de cuidar; b) morte/luto;
c) sentimentos relacionados ao contexto de cuidar; d) atividades ndo relacionadas ao cuidar; e
e) aspectos envolvidos na escolha do cuidador. Foi identificado que cuidadores de pacientes
em tratamento oncol6gico apresentavam com frequéncia padrdo comportamental que
evidenciava consideravel sofrimento psicolégico. O estudo permitiu constatar e evidenciar a
necessidade de elaboracdo de estratégias de intervencdo psicoldgica direcionadas aos
cuidadores e que atendam adequadamente suas demandas particulares. Uma alternativa
interessante de intervengdo seria o desenvolvimento de material escrito voltado aos
cuidadores a fim de lidar com suas proprias dificuldades. Guias ou manuais de orientacdo sdo
utilizados em diversas areas do conhecimento e tém por objetivo informar e capacitar sobre
uma tematica especifica. Apresentam um conjunto de instruc@es que facilitam o processo de
aprendizagem e orientam o leitor a comportar-se em determinado contexto. S8o Uteis ao
cuidador porque permitem repetidas consultas, contém exemplos que facilitam a compreenséo
e descrevem instrucfes que poderiam ser dificeis de memorizar. O segundo artigo objetivou
descrever os processos envolvidos na producdo de um guia interativo voltado ao cuidado
pessoal do cuidador de paciente com cancer, seguindo as particularidades de desenvolvimento
de materiais educativos definidas por alguns autores deste campo do conhecimento. Apresenta
a metodologia de elaboragdo do material, incluindo revisdo bibliografica; selecdo de
conteddo; desenvolvimento do texto, ilustracdes, layout e avaliacdo preliminar do material
com o publico alvo.

Palavras-chave: Cuidador. Paciente oncoldgico. Psicologia da Salde. Analise do
Comportamento. Guia. Material Didatico.



MARTINS, Fabiane Costa Moraes. Elaboration of an guide for caregivers of patients on
cancer treatment.2017. 129 f. Dissertation (Master’s degree in behavior analysis) —
Universidade Estadual de Londrina, Londrina, 2017.

ABSTRACT

The context of cancer caregivers involves important particularities pointed out in health
studies, such as the lack of preparation to deal with the condition, lack of proper social
support and network, psychological suffering, indicating levels of anxiety and depression, and
poor life quality. Literature indicates a shortage of research establishing a conection between
this context and psychological interventions to meet caregiver’s needs. The first study found
five categories of caregiver needs related to: a) difficulties and needs in the context of caring;
b) death / mourning; c) feelings related to the context of caring; d) non-caring activities; and
e) aspects involved in the caregiver selection. It was identified that caregivers with patients
undergoing oncological treatment had often a behavioral pattern showing considerable
psychological distress. This study established and demonstrated the need to create strategies
of psychological intervention for caregivers, which will meet properly their particular needs.
An interesting alternative of intervention would be the development of written material for
caregivers, to help them cope with their own difficulties. Guides and manuals are used in
several areas of knowledge to inform and capacitate about a specific topic. They present a set
of instructions that facilitates the learning process and guide the reader to behave in a certain
context. They are useful to the caregiver because they allow repeated consultation, contain
examples that facilitate understanding and describe instructions that could be difficult to
memorize. The second article aimed to describe the processes involved in the production of an
interactive guide for cancer caregivers, following the particularities on the development of
educational materials defined by some authors of this knowledge field. It presents the material
elaboration methodology, including bibliographic review; Content selection; Development of
the text, illustrations, layout and preliminary evaluation of the material with the target
audience.

Keywords: Caregiver. Cancer patient. Health Psychology. Behavior Analysis. Guide.
Didactic Material.
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APRESENTACAO

O cancer enquanto condicao crbnica de salde exige do paciente e do cuidador que
se envolve no contexto da doenca, comportamentos relacionados a adesdo ao tratamento,
resisténcia a dor, frustracdo, expressdo de sentimentos, dentre outros. Esse cuidador,
membro da familia ou outra pessoa responsavel pelos cuidados, tem papel essencial para
auxiliar nesse processo. Todavia, cuidadores frequentemente apresentam dificuldade,
tanto para interagir com o paciente neste periodo, no sentido de fortalecer
comportamentos adequados a adesdo do tratamento, expressao adequada de sentimentos,
pensamentos e vivéncias particulares do paciente, quanto para lidar com seus préprios
sentimentos, comportamentos, dificuldades e vivéncias diversas como cuidador.

A Psicologia da Saude apresenta como uma de suas subareas a Psicooncologia,
que € compreendida como uma interseccdo entre a Medicina e a Psicologia e esta
organizada de forma multidisciplinar na teoria e na pratica para abarcar as crescentes
demandas nessa area. Atualmente os trabalhos tém priorizado o estabelecimento de
estratégias assertivas do paciente no enfrentamento da doenca no periodo de diagndstico,
tratamento e reinsercdo nos ambientes sociais, incluindo a intervencdo com cuidadores,
voltados ao desenvolvimento de habilidades focadas no convivio com 0s pacientes.
Intervencbes direcionadas aos cuidadores geralmente tém como objetivo o
desenvolvimento de habilidades de enfrentamento das situacGes de cuidado, a fim de
reduzir a sobrecarga e 0 estresse, tanto do paciente, quanto do cuidador (Griffin, Meis,
MacDonald, Greer, Jensen, Rutks, & Wilt, 2014; Angelo, Moreira & Rodrigues., 2010;
Moraes, Rolim & Junior, 2009; Herman & Miyazaki, 2007; Resende & Araujo, 1999).

Tratando-se de intervencdes na area, o psicologo analista do comportamento é

um profissional capacitado a realiza-las, uma vez que nesse contexto é possivel fazer o
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rearranjo de contingéncias que aumentem a probabilidade de diminuir consequéncias
prejudiciais para paciente e cuidador e tenham maior probabilidade de produzir
consequéncias reforcadoras, importantes para ambos, auxiliando no relacionamento de
cuidado e nos aspectos da qualidade de vida do paciente e do cuidador. Segundo Skinner
(2006; 2007), a atuacdo de um analista do comportamento em psicoterapia deve incluir o
desenvolvimento de autocontrole e resolucdo de problemas, o estabelecimento de
contingéncias de reforcamento positivo e 0 ensino da expressao assertiva de sentimentos.
Esse tipo de atuacdo pode se aplicar também a outros contextos de trabalho, como no
campo da saude, especificamente na atuacdo com cuidadores de pacientes hospitalares.

Nesse sentido é preciso, sobretudo, entender quais dificuldades perpassam o
contexto de cuidado. Geralmente familiares ndo sdo devidamente preparados ou treinados
para assumir tal funcdo. Ndo dispGem da oportunidade para tomar a decisdo sobre assumir
este papel ou organizar questdes pessoais para o enfrentamento da situacdo. Desse modo,
sentem-se demasiadamente sobrecarregados com as tarefas de cuidado e tém a qualidade
de vida prejudicada, o que contribui para que apresentem sentimentos relacionados a
depressdo e ansiedade, configurando quadros emocionais que podem preencher critérios
psiquiatricos identificados pelo Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM-V) (Volpato & Santos, 2007; Blum & Sherman, 2010). Dessa forma, as
dificuldades do cuidado frequentemente estdo relacionadas as limitacfes de aprendizagem
comportamental para o desempenho do papel (Archbold, Stewart, Greenlick, & Harvath,
1990).

Considerando tais dificuldades e prejuizos a qualidade de vida, torna-se
imprescindivel desenvolver estratégias de intervencdo psicoldgica direcionadas
especialmente ao cuidador do paciente oncoldgico. Na &rea da saude costuma-se dizer

que o cuidador pode ser considerado o “paciente esquecido” ou, a0 menos, ndo absorvido
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por parte dos profissionais e pelo sistema de salude, devido a grande demanda de trabalho,
tanto dos profissionais da satde quanto dos proprios cuidadores (Blum & Sherman, 2010).

Dadas essas questdes, materiais escritos poderiam ser Uteis ao cuidador porgue,
exatamente pela natureza fisica, tém a possibilidade de serem consultados em qualquer
momento,ja que cuidadores geralmente dispdem de pouco tempo para outras atividades
gue ndo seja o cuidado ao paciente. Permitem, ainda, repetidas consultas, podendo conter
exemplos que facilitam a compreensdo e instrucdes que poderiam ser dificeis de
memorizar se forem dadas somente de forma oral, como ocorre em intervengdes grupais.
Podem ser uma opcdo importante, também, quando houver poucos profissionais
disponiveis em uma instituicdo para atender as crescentes demandas (Corréa, 2014).

Trabalhar com a producdo de material escrito como alternativa de intervencéo,
com a finalidade de fornecer orientacdo e apoio aos cuidadores de pacientes em
tratamento oncoldgico, foi o foco central desse trabalho. Esse material pode se tornar
referéncia Util sobre a pratica de intervencao psicologica para cuidadores, com referencial
analitico comportamental na area de salde.

Para a elaboracdo do material foi realizado um trabalho anterior de levantamento,
analise e categorizacdo de dados advindos de acompanhantes de pacientes com cancer, a
fim de construir um contetdo contextualizado e que atendesse as reais necessidades desse
grupo de pessoas. O artigo seguinte dara conta de esclarecer e pormenorizar o processo de
categorizacdo dos dados levantados com os cuidadores e apresentar quais categorias foram
construidas a partir dos dados.
Dessa forma, o presente trabalho buscou desenvolver uma estratégia de

intervencdo voltada aos cuidadores de pacientes em tratamento oncoldgico, por meio de
material escrito interativo que abordou questdes relacionadas ao impacto da doenca na

familia e estratégias para lidar com aspectos relacionados as dificuldades com o cuidado,
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contingéncias de reforcamento positivo e incentivo a expressdo de sentimentos. Espera-se
que o material, detalhado no segundo artigo, contribua para o fornecimento de
informacdo, a promocdo de autocuidado e incentivo ao enfrentamento de situagdes

pertinentes ao contexto de cuidado de pacientes com cancer.



Artigo 1

Demandas para intervencgdo analitico-comportamental de cuidadores de pacientes com

cancer: levantamento e categorizacao

Martins, F. C. M., & Soares. M. R. Z.

UEL, Londrina

Programa de Mestrado em Anélise do Comportamento 2/2015
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Martins, F.C.M., & Soares, M. R. Z. (2017). Demandas para intervencdo analitico-
comportamental de cuidadores de pacientes com cancer: levantamento e categorizacao.
Artigo do Programa de Mestrado em Analise do Comportamento. Universidade Estadual
de Londrina, Londrina - Parana.

RESUMO

O contexto de cuidadores de pacientes com cancer envolve particularidades como 0 nao
preparo para lidar com a condicdo, falta de rede e apoio social adequados, baixa qualidade
de vida, gerando sofrimento psicoldgico. A literatura indica escassez de trabalhos que
estabelecam relacdo entre esse contexto e intervencfes psicoldgicas que atendam as
demandas do cuidador. Os objetivos do estudo sdo o de levantar dados com cuidadores
que participam de intervencdo em grupo das principais dificuldades enfrentadas no
contexto de cuidado, analisar os dados e levantar categorias tematicas mais representativas
desse contexto e delinear intervencdo adequada para cuidadores. Os participantes fazem
parte de grupo de atendimento psicoldgico para acompanhantes de pacientes com cancer
no Hospital do Cancer de Londrina. Os dados obtidos por meio da gravacdo dos encontros
do grupo de acompanhantes foram transcritos e analisados a partir da proposta apresentada
pela “The Grounded Theory”. Tal proposta permite uma analise sistematica, indutiva e
contextual dos dados obtidos. Foram descritas relagdes entre comportamentos de
cuidadores de pacientes com céncer e eventos relacionados a histéria de contingéncias
vigentes no contexto de cuidado. Foram encontradas cinco categorias, e subcategorias
dentro de cada uma delas, relacionadas a: a) dificuldades e necessidades no contexto de
cuidar; b) morte/luto; ¢) sentimentos relacionados ao contexto de cuidar; d) atividades ndo
relacionadas ao cuidar; e e) aspectos envolvidos na escolha do cuidador. Foi identificado
que cuidadores de pacientes em tratamento oncoldgico apresentavam com frequéncia
padrdo comportamental que evidenciava consideravel sofrimento psicologico. Além disso,
a incontrolabilidade presente no contexto de cuidar seria uma condicdo para 0
desenvolvimento de transtornos psicoldgicos relacionados a ansiedade e a depressdao. O
estudo permitiu constatar e evidenciar a necessidade de elaboracdo de estratégias de
intervencdo psicoldgica direcionadas aos cuidadores e que atendam adequadamente suas
demandas particulares.

Palavras Chave: cuidador, paciente oncoldgico; Psicologia da Salde; Analise do
Comportamento.
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Martins, F.C.M., & Soares, M. R. Z. (2017). Demands for analytic-behavioral
intervention of caregivers of cancer patients: survey and categorization. Article for the
Mastering in Behavior AnalysisProgram. Londrina State University, Londrina - Parana.

ABSTRACT

The context of cancer caregivers involves particularities such as not being prepared to deal
with the condition, lack of adequate network and social support, poor quality of life,
carrying psychological suffering. Literature indicates a shortage of work that establishes a
relationship between this context and psychological interventions that meet the demands
of the caregiver. The objectives of the study are to collect data with caregivers who
participate in group intervention of the main difficulties faced in the context of care, to
analyze the data and to raise thematic categories most representative of this context and
outline appropriate intervention for caregivers. The participants are part of a group of
psychological care for companions of cancer patients at the Hospital do Céancer de
Londrina. The data obtained through the recording of the meetings of the caregivers group
were transcribed and analyzed from the proposal presented by "The Grounded Theory".
This proposal allows a systematic, inductive and contextual analysis of the data obtained.
Relationships between behaviors of cancer caregivers and events related to the history of
contingencies in the context of care were described. Five categories and subcategories
were found within each of them, related to: a) difficulties and needs in the context of
caring; B) death / mourning; C) feelings related to the context of caring; D) non-caring
activities; And e) aspects involved in choosing the caregiver. It was identified that
caregivers of patients undergoing oncological treatment had a behavioral pattern
frequency that showed considerable psychological distress. In addition, the
uncontrollability present in the context of caring would be a condition for the development
of psychological disorders related to anxiety and depression. The study made it possible to
establish and demonstrate the need to elaborate strategies of psychological intervention
directed to caregivers which adequately meet their particular demands.

Keywords: Caregiver, cancer patient; Healthy Psychology; Behavior Analysis.
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Cuidadores de pacientes com cancer possuem peculiaridades préprias da
condicdo cronica da doenca em evolucdo. Tal condicdo geralmente se instala de forma
abrupta, apresenta alta aversividade e pouca possibilidade de controle, exigindo
comportamentos, tanto do paciente quanto do cuidador, que ndo puderam ser devidamente
aprendidos e treinados, como expressdao adequada de sentimentos, lidar com a
possibilidade da morte, habilidades sociais de comunicacdo, aceitacdo de contextos com
aspectos de incontrolabilidade, dentre outros. A respeito das particularidades de quem
assume a demanda de cuidados, geralmente os designados como cuidadores informais séo
os familiares. Estes tém como funcdo acompanhar o paciente, fornecer apoio fisico e
emocional sem, contudo, ter carga horaria definida e receber um salario ou quantia
financeira para isso (Honea, Brintnall, Given, Sherwood, Colao, Somers & Northouse,
2008).

Geralmente esses familiares ndo sdo devidamente preparados ou treinados para
assumir tal funcdo, como dito anteriormente, e nao dispdem da oportunidade para tomar a
decisdo sobre assumir este papel ou organizar questfes pessoais para o enfrentamento da
situacdo. Desse modo, sentem-se demasiadamente sobrecarregados com as tarefas de
cuidado e tém a qualidade de vida prejudicada (Volpato & Santos, 2007). As dificuldades
frequentemente estdo relacionadas as limitacdes devido a falta de aprendizagem ou
treinamento adequado para o desenvolvimento de comportamentos fundamentais no
desempenho do papel de cuidador (Archbold, Stewart, Greenlick, & Harvath, 1990).

A demanda de cuidado, uma vez assumida, pode trazer prejuizos em diversos
ambitos na vida do cuidador. Pesquisas indicam questdes financeiras e profissionais, com
a necessidade frequente de abandono do mercado de trabalho, ocasionando déficits
pessoais e sociais ao cuidador. Outro prejuizo estaria relacionado ao afastamento de

atividades sociais e de lazer, o que contribui para que cuidadores apresentem sentimentos
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relacionados a depressdo e a ansiedade, configurando quadros emocionais que podem
preencher critérios psiquiatricos identificados pelo Manual Diagnoéstico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM-V) (Blum & Sherman, 2010).

Estudos recentes na area da salde apontam importantes particularidades
relacionadas ao contexto de cuidadores de pacientes com cancer. Sanchez, Ferreira, Dupas
e Costa (2010) identificaram por meio de revisdo bibliografica, os principais aspectos
relacionados ao apoio social, ou a falta de, a familia do doente com céncer. A rede e o
apoio social sdo recursos entendidos como suporte para o periodo de adaptacdo e
aprendizagem da nova realidade, e fonte de melhoria na qualidade de vida das familias, o
que promove, fortalece e mantém o bem-estar de pessoas envolvidas no cuidado.

De forma mais especifica, a rede social se refere a dimenséo estrutural associada a
um grupo, como: vizinhanca, organizacgdes religiosas, sistema de salde e escola. Pode ser
definida como uma “teia de relacdes” que interliga individuos que possuem vinculos
sociais entre si, permitindo que os recursos de apoio social permeiem esses vinculos. Ja o
apoio social possui dimenséo individual, sendo constituido pelos membros da rede social
que sdo afetivamente importantes para a pessoa, definindo-se como a “cola” que liga a
rede social. Envolve, dessa forma, relacGes de troca, as quais implicam em obrigac6es
reciprocas e vinculos que podem contribuir para criar sensacao de coeréncia, compreensao
e certo controle da vida, o que beneficiaria o0 estado de salde psicoldgica e fisica das
pessoas envolvidas. Possui a dimensdo de informagdes ou recursos fornecidos por
membros da rede social, gerando efeitos benéficos praticos na qualidade de vida dos
individuos, sejam em elementos fisicos, emocionais ou comportamentais (Sanchez et al,
2010).

O primeiro dos aspectos relacionados ao apoio social identificados pelos autores

seria a falta de preparo da familia para assumir o cuidado e a necessidade da
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disponibilizacdo de informacdes sobre a doenca e o tratamento, além de instrucdes sobre
habilidades técnicas para o cuidado. A disponibilidade de certos recursos materiais,
sociais e psicoldgicos sdo outros aspectos que podem ter um papel crucial na qualidade de
vida do cuidador, além de determinar a continuidade do cuidado e a efetividade do
resultado.

Desse modo, conhecer as necessidades apontadas por familias de pacientes
oncologicos e definir as formas de apoio, intervencdes e programas a serem utilizados
pode auxiliar na compreensdo do tema e favorecer o planejamento de acdes adequadas as
necessidades desse publico. Contudo, conforme aponta Sanchez et al (2010), apesar de
muito ja ter sido estudado sobre o sofrimento psicologico de cuidadores, ha auséncia de
estratégias efetivas para orientar tais familiares. Embora desempenhem um papel
fundamental, cuidadores geralmente ndo sdo reconhecidos como pessoas que passam por
um processo doloroso e que precisam de ajuda, apoio e orientagéo.

Lee et al (2013) tiveram como objetivo explorar a ocorréncia e niveis de ansiedade
e de depressdo em cuidadores familiares de pacientes recém diagnosticados com céancer de
pulmdo avancado e identificar os fatores relacionados a ansiedade e depressao desses
cuidadores. Concluiram que cuidadores haviam desenvolvido ansiedade e depressdo antes
mesmo do primeiro tratamento dos pacientes. 1sso aponta para a necessidade de se
desenvolver e testar intervencGes para reduzir o sofrimento psicoldgico de cuidadores e
melhorar sua qualidade de vida, além da necessidade de se considerar estas intervengdes
como parte essencial do processo de tratamento. O estudo desenvolvido por Kobayakawa
et al (2015), verificou a necessidade do apoio psicologico aos cuidadores de pacientes em
fase oncologica terminal e identificou o “sofrimento psiquico” como problematico para
pacientes e cuidadores familiares. O nivel de estresse seria uma condi¢gdo que poderia

influenciar o estado de satde do paciente e de seus familiares. De acordo com 0s autores,
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estudos adicionais deveriam colaborar no sentido de construir um programa eficaz de
intervencao que se adaptasse as necessidades e particularidades de cuidadores.

Nesse sentido, Ignacio, Storti, Bennute & de Lucia (2011) fizeram uma revisédo de
literatura para identificar aspectos relativos as dificuldades do cuidador e as intervencgdes
realizadas. Os resultados permitiram evidenciar que as intervencdes e instrumentos
utilizados deveriam ser sensiveis as particularidades e a dindmica da rotina do cuidador e
do paciente. Desse modo, seria fundamental o aprimoramento de instrumentos de
avaliacdo clinica e dos tipos de intervengdes voltadas ao cuidador para auxiliad-los na
conducdo de tais tarefas de forma condizente com suas proprias necessidades e as
demandas do paciente.

Dado o contexto apresentado, esse estudo teve como objetivo geral levantar e
categorizar demandas de cuidadores de pacientes com cancer para futura intervencéo.
Diante disso, um questionamento faz-se pertinente: como uma Ciéncia do Comportamento
pode ser Gtil nesse contexto? Segundo Skinner (1953/2007), onde existem individuos
interagindo com o ambiente, ali se encontra um campo de atuacdo para um Cientista do
Comportamento. Portanto, os conceitos Analitico-Comportamentais foram aqui utilizados
como teoria norteadora para a identificacdo e descri¢do de variaveis presentes no contexto
de cuidado.

Dentro do objetivo, procurou-se levantar categorias tematicas por meio da analise
de relatos de acompanhantes de pacientes com cancer, que sdo participantes de encontros
do grupo de apoio psicoldgico para cuidadores em hospital especializado em tratamento
oncologico. As categorias foram levantadas a fim de prover futura proposta de
intervencdo, visando a aprendizagem de novos comportamentos que tornem 0S
acompanhantes mais aptos a lidar com o contexto de cuidar de pacientes com cancer e

produzir consequéncias reforgadoras para si, aumentando sua qualidade de vida.
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Assim, esse trabalho buscou também indicar novos aspectos para a compreensao e
descricdo dos comportamentos de cuidadores a fim de, posteriormente, levantar uma
alternativa de intervencdo. Como abordado anteriormente, verifica-se como o contexto de
cuidar pode trazer prejuizos na vida dos cuidadores de pacientes oncoldgicos a curto e
longo prazo. Mudanca abrupta de rotina, saida do trabalho, problemas financeiros, déficit
em relacdes sociais, diminuicdo de atividades consideradas prazerosas, sofrimento
psicoldgico e prejuizo na vida familiar sdo consequéncias que o contexto de cuidar pode
ter na vida dos cuidadores (Kobayakawa et al, 2015; Lee, et al, 2013; Sanchez et al, 2010).

Questiona-se como a identificacdo de variaveis presentes no contexto de cuidar de
pacientes com cancer pode contribuir na elaboracdo de intervencdo adequada aos mesmos.
A fim de auxiliar na resposta a essa questdo, um objetivo secundario foi o de responder a
primeira parte desse questionamento: investigar a historia de contingéncias e as que
atualmente estdo em operacdo, descritas por participantes cuidadores de pacientes
oncologicos a partir da analise de dados, para compreender o contexto de cuidado e
levantar os principais prejuizos na qualidade de vida dos cuidadores, alguns deles ja

apontados na literatura, a partir da perspectiva da Analise do Comportamento.
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Método
O presente trabalho recebeu aprovacdo do comité de Etica em Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de Londrina com o protocolo n®

61143816.8.0000.5231.

Participantes

Cuidadores de pacientes adultos em tratamento oncoldgico que participaram de
Projeto de Extensdo da Universidade Estadual de Londrina (UEL), intitulado “Intervencdo
psicoldgica direcionada a pacientes com cancer e familiares na cidade de Londrina-PR.

Foram 13 (treze) participantes ao todo, sendo 11 (onze) mulheres e 2 (dois)
homens. Cinco deles tinham idades de 25 a 39 anos, trés tinham idades entre 40 a 59 anos
e mais 5 (cinco) eram idosos, com mais de 60 anos. Cinco deles acompanhavam o
conjuge, sendo que quatro dos cinco acompanhavam o0 esposo. Quatro deles
acompanhavam o pai ou a mée (dois pais e duas maes), dois acompanhavam irméos, uma
acompanhava a sogra e uma acompanhava o primo. Todos eles, entdo, eram familiares dos

pacientes.

Local

Hospital do Céncer de Londrina (HCL).

Materiais

Gravacg06es em audio de cinco encontros do grupo de cuidadores do Hospital.
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Instrumentos

Literatura encontrada por meio de revisao bibliografica e a Escala WHOQOL-bref
(Anexo A) foi utilizada para a avaliagdo da qualidade de vida dos participantes. O
instrumento foi selecionado porque costuma demandar pouco tempo para sua aplicacéo e
tem demonstrado caracteristicas psicométricas satisfatorias. A versdo abreviada dessa
escala possui 26 itens com alternativas de respostas que variam de 1 a 5 pontos. Dessas 26
questdes, duas dizem respeito a questdes gerais e as demais investigam aspectos referentes
a quatro dominios: Fisico, Psicolégico, RelacBes Sociais e Meio ambiente. Tais dominios
podem auxiliar como marcadores das principais dificuldades que cuidadores enfrentam

concernentes a sua qualidade de vida.

Procedimento

Foram realizadas trés etapas: 1) levantamento de dados com os participantes
(gravacdes em audio de cinco encontros do grupo realizado no Hospital do Cancer de
Londrina e aplicacdo da Escala de Qualidade de Vida com 11 participantes); 2) analise de
dados e 3) estabelecimento e analise de categorias tematicas.

12 Etapa: Levantamento de dados com os participantes

O presente projeto foi devidamente submetido & avaliacdo do Comité de Etica em
Pesquisa envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de Londrina. Ademais,
foram assegurados aos participantes sigilo e livre acesso para se desligarem do estudo a
qualquer momento. O documento ético, Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Apéndice A) do participante foi preenchido, assinado e arquivado de acordo com as
indicagdes do referido comité.

Os participantes faziam parte de grupo desenvolvido no HCL como Projeto de

Extensdo, criado na Universidade Estadual de Londrina, intitulado "Intervencéo
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Psicologica direcionada a pacientes com cancer e familiares na cidade de Londrina”. A
estratégia de intervencdo em grupo € desenvolvida como modalidade aberta, com
frequéncia semanal. Os participantes sdo cuidadores que estariam acompanhando
pacientes adultos na enfermaria. Nos encontros sdo discutidas questdes relacionadas ao
cuidado e as demandas levantadas pelos proprios cuidadores presentes. Para o estudo, as
sessOes do grupo foram gravadas com a autorizacdo dos participantes. Também foram
respondidas pelos participantes a Escala de Qualidade de Vida ao final de cada encontro

do grupo.

2% etapa: andlise dos dados

a) Analise dos dados da Escala de Qualidade de Vida

Os dados obtidos nas Escalas de Qualidade de Vida foram computados
guantitativamente em planilha do Programa Excel. Posteriormente, buscou-se encontrar a
média de pontos por item avaliado, que indica o indice de qualidade de vida, variando de 1
a 5 pontos para cada item.

A andlise dos dados permitiu verificar quais itens respondidos pelos proprios
cuidadores estavam mais deficitarios (entre 1 a 2,9 pontos), necessitando de melhora mais
urgente, quais itens se apresentavam regulares (de 3 a 3,9 pontos - nem bom e nem tdo
ruim), necessitando melhorias a médio prazo, quais se apresentavam como bons preditores
de qualidade de vida (4 a 4,9 pontos) e, por ultimo,quais itens eram caracterizados como

“muito bom” (5 pontos).

b) Andlise dos dados gravados dos cuidadores

Os encontros foram gravados e transcritos pela propria pesquisadora. Os resultados

obtidos das transcricdes foram analisados a partir da proposta apresentada pela The
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Grounded Theory, permitindo uma analise sistematica, indutiva e contextual dos dados
(Chamaz, 2006). Por meio da analise “sentenga a sentenga” do conteudo apresentado,
foram descritas relagbes entre os comportamentos dos cuidadores e alguns eventos
referentes a historia de contingéncias vigente no contexto de cuidado, caracterizando o
estudo como descritivo e exploratorio (Moriyama & Amaral, 2007).

Como modelo, tém-se trés estudos que delimitaram um modo de fazer esse tipo de
investigacdo com base nos principios behavioristas radicais. Dois deles tratam-se de
pesquisas realizadas com o objetivo de investigar processos referentes a atuacdo do
terapeuta Analitico Comportamental — uma relacionada ao desenvolvimento de intimidade
com os clientes, e outra referente a auto revelacGes feitas por terapeutas com objetivo de
intervencdo (Coppede, 2007;Vieira, 2007). O terceiro estudo trata-se da analise do relato
verbal de pacientes sobre o enfrentamento de uma determinada enfermidade, a
endometriose, e as contribuicdes da Analise do Comportamento na atuacdo direcionada a
esse tipo de paciente (Botéo, 2016).

Nesses trés estudos, 0 objeto de analise foram as respostas obtidas em entrevistas
realizadas com terapeutas da referida abordagem, o que demandou uma analise qualitativa
para a formacdo de categorias e inicio da explicacdo de dado fendbmeno, dependendo do
conteddo investigado. Nessas pesquisas, uma metodologia em comum foi utilizada: The
Grounded Theory (Chamaz, 2006). A contribuicdo desses estudos foi o estabelecimento
de relacBes entre as especificidades desse tipo de metodologia e os principios
Behavioristas Radicais, 0 que possibilitou a fidedignidade dos resultados e categorias
apresentadas, além de propiciar a evidéncia da viabilidade do uso dessa metodologia em
outros estudos.

A The Grounded Theory, também chamada Teoria Fundamentada nos Dados, tem

como base o interacionismo simbolico que se caracteriza por adotar pressupostos
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contextualistas de analise. A partir dessa perspectiva, os dados obtidos sdo a base para a
construcdo da teoria ou modelo conceitual para compreender e explicar fenémenos
comportamentais estudados; no caso dessa pesquisa, contingéncias presentes no contexto
de cuidadores de pacientes com cancer. Tal modelo de analise é qualitativa e indutiva e
consiste na organizacdo, categorizacdo e interpretacdo dos dados de modo a explicar
determinado contexto (Coppede p., 2007). A partir do método conceitual e indutivo,
propriedades e categorias podem ser descobertas ou generalizadas de dados qualitativos,
seguindo etapas e procedimentos (Lawrence & Tar, 2013; Chamaz, 2006).

Outro ponto fundamental e que justifica a escolha desse tipo de metodologia é por
estar diretamente ligada com a evidéncia, resultando em uma teoria consistente com dados
empiricos. Um aspecto importante dessa teoria é a énfase no processo de desenvolvimento
da pesquisa, que emerge e gera relacGes entre eventos que refletem processos que o
pesquisador pretende entender, ndo com seu olhar, mas fundamentado nos dados que estao
organizados de forma evidente e clara.

A teoria fundamentada nos dados apresenta trés niveis de analise, a saber: (a)
apresentacdo dos dados sem interpretacdo e resumo, que no presente estudo foram o0s
dados dos encontros, nos gquais o0s participantes contam a sua prépria historia; (b) criacdo
de uma descricdo narrativa confidvel usando notas de campo, transcricdo de entrevistas e
interpretacdes do pesquisador; e (c) construcdo de uma teoria usando altos niveis de
interpretacdo e resumo. Nesse sentido, todos os dados sdo relevantes e devem ser levados
em consideracdo: 0s comportamentos observados durante os encontros, dados coletados e
verificados na transcricdo, e notas do pesquisador durante as etapas do processo. Além
desses niveis de analise, essa teoria é fundamentada em procedimentos especificos que,
quando aplicados apropriadamente véo resultar em dados rigorosos e empiricamente

confiaveis. Segundo os autores, os procedimentos devem ser tomados como ‘regras de
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ouro’, ou seja, como regras importantes, diferentemente de regras fixas ou rigidas, e
devem ser usados e modificados de acordo com as especificidades de cada pesquisa
(Lawrence & Tar, 2013; Chamaz, 2006).

A seguir serdo descritas as etapas constituintes do processo de analise dos dados do
presente trabalho, a partir da perspectiva da The Grounded Theory:

1) O primeiro critério utilizado para analise foi identificado como “codificando”.
Nessa etapa, os dados coletados e apresentados nas transcri¢cbes das entrevistas foram
analisados a partir de questdes como: “o que esse dado indica?” Seguiu-se a codificacdo
sentenca a sentenca, assim como sugerido pelos autores dessa metodologia (Chamaz,
2006). Seguindo esse critério, nomearam-se todas as sentencas dos encontros transcritos,
de modo a agrupar uma série de eventos discretos, declaracbes e observacdes que
apareceram nos dados. Durante essa etapa os dados foram ‘“quebrados” em partes
discretas, examinados proximamente, e comparados com similaridades e diferencas, e
perguntas foram respondidas sobre o fenémeno refletido nos dados.

A primeira etapa consistiu, entdo, em dar nomes gerais e embasados na abordagem
tedrica da Analise do Comportamento para todos os dados, sentenca a sentenca, obtidos
com a transcricdo dos encontros, formando um quadro maior. Apés a leitura de cada
campo foi possivel, a partir de conceitos sensibilizadores, dar nomes para agrupar as
verbalizacdes semelhantes dos participantes dos encontros, aproximando-se ainda mais
das categorias que emergiriam. No Apéndice B ¢é possivel verificar um recorte desse
trabalho de “codificacdo sentenga a sentenca” realizado pela autora com os dados
transcritos.

A segunda e terceira etapas, traduzidas respectivamente por “Foco nos codigos” e
“Codificacdo Axial”, tém como objetivos primordiais encontrar as categorias e

subcategorias de andlise. Na segunda etapa, “Foco nos Codigos”, como o nome sugere,
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apos a decodificacdo linha a linha (ou sentenca a sentenca) o trabalho € focar nos proprios
codigos levantados e verificar 0s que aparecem mais, 0S que S0 mais pertinentes ou mais
frequentes tendo como produto as categorias, que sdo consideradas a espinha dorsal da
analise. No Apéndice C ¢ possivel verificar um recorte de como foi realizada essa etapa.
Ja na terceira etapa, “Codificagdo Axial”, os objetivos sdo classificar, sintetizar e
organizar grandes quantidades de dados e remonta-los de novas maneiras ap6s a
codificacdo aberta, produzindo as subcategorias (ramificacGes axiais da espinha dorsal)
(Chamaz, 2006).

As duas etapas acima demandaram ainda mais cuidado, pois corresponderam ao
agrupamento dos dados em categorias, conforme a frequéncia em que alguns dados
apareciam, bem como a verificacdo de que duas categorias ndo abordassem 0s mesmos
tipos de andlises. Além disso, a partir das categorias, emergiram as subcategorias. Para a
definicdo das subcategorias foram utilizados os seguintes critérios: a) Enfatizar os codigos
que apareceram 3 vezes ou mais; b) Excluir aquilo que ndo seria possivel abordar no
material, por estar fora do contexto de cuidar (Ex: negligéncia médica, ou melhorar a
entrada e saida de acompanhantes no hospital); e ¢) Agrupar os assuntos semelhantes.
Todo esse processo garantiu a emergéncia de dados empiricamente fundamentados,
pressuposto essencial no campo da pesquisa cientifica e importante para pesquisas iniciais
em certos campos de conhecimento, como é o presente estudo.

A quarta e Ultima etapa constituinte do processo de analise de dados foi a
“Amostragem tedrica e comparacao”. A constante comparacao com a analise de dados foi
fundamental. A proposta foi construir, na segunda etapa, as categorias e esclarecé-las ao
examinar todos os dados que cobriam e suas variagdbes. Tomaram-se 0s cOdigos
desenvolvidos na fase inicial, de codificagdo sentenca a sentenca, e aplicaram-nos a uma

categoria maior, que abrangia mais dados. Tais analises levaram a pesquisadora a
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experimentar a emergéncia de categorias a partir de suas estruturas, temporalidade, causa,
contexto, dimensdes, consequéncias e sua relacdo com outras categorias.

A descricdo de categorias acabou quando houve saturacéo tedrica, isto €, 0 ponto no
qual a aprendizagem adicional era minima porque se observava fendmenos ja descritos,
conforme sugerido pelos autores da teoria. A regra geral ao desenvolver esse trabalho foi
reunir dados até que cada categoria estivesse saturada (Lawrence & Tar, 2013; Chamaz,
2006). Os resultados, bem como as discussdes tedricas do procedimento seguido serdo

descritos e aprofundados no campo a seguir.

Resultados e discussao

Os dados computados das Escalas de Qualidade de Vida permitiram verificar o
indice de qualidade de vida para cada item, obtido por meio da média da pontuagdo. Desse
modo, os itens mais deficitarios que, segundo a Escala, necessitam de melhora urgente
foram: qualidade do sono, atividades do cotidiano do proprio cuidador, vida sexual,
oportunidades de lazer e qualidade do ambiente fisico. Esses resultados corroboram dados
obtidos na literatura e sinalizam a falta de recursos do ambiente e tempo disponivel no
cotidiano do cuidador para que ele invista em si proprio.

Os itens apresentados como “bons” foram os relativos a tratamento médico,
mobilidade (saude fisica), suporte e apoio social, ambiente do lar, seguranca e transporte.
A maioria dos itens considerados como “bons” estdo relacionados a fatores externos ou
estruturais.

Ja os itens que se referiam a questdes psicoldgicas (satisfacdo, sentido de vida,
sentimentos positivos, sentimentos negativos, autoestima, entre outros), localizaram-se no
nivel “regular”, denotando que a condicao psicologica dos cuidadores precisa de atengao,
pois pode piorar dada a falta de qualidade de vida nos itens identificados anteriormente

como mais deficitarios, que estdo intimamente relacionados ao bem estar emocional. Nao
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houve itens caracterizados como “muito bom” (5 pontos) nos resultados obtidos,

corroborando a literatura da area que nos indica a queda de qualidade de vida de

cuidadores (Kobayakawa et al, 2015; Lee, et al, 2013; Sanchez et al, 2010).

Em outra instancia, por meio dos dados analisados via transcricdo de entrevista,

emergiram cinco categorias (Tabela 1) descritas para agrupar eventos identificados nos

encontros do grupo. Foram ressaltadas algumas subcategorias que compdem cada um dos

cinco grupos gerais e dentro de algumas subcategorias emergiram outras subcategorias

menaores.

Tabela 1. Quadro geral das categorias e subcategorias emergentes da analise dos encontros

do grupo
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CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

1. Dificuldades e
necessidades no contexto de
cuidar

1.1 Falta de profissionais para o cuidado fisico e emocional dos

cuidadores
1.2 Ajuda e suporte dos familiares
1.2.1 Comodismo dos familiares
1.2.2 Indisponibilidade de ajuda dos familiares
1.2.3 Julgamento e incompreenséo dos familiares
1.3 Sobrecarga e mudanca abrupta de vida
1.4 Evolucdo da doenca do paciente
1.4.1 Evolucéo quadro fisico do paciente
1.4.2 Aceitagdo da condicdo
1.4.3 Incontrolabilidade da doenca

2. Morte/Luto

2.1 Falta de preparo para lidar com a possibilidade da morte
2.2 A morte como alivio do sofrimento
2.3 Associacdo do cancer a morte

3. Sentimentos relacionados
a0 contexto de cuidar

3.1 Sofrimento psicologico
3.1.1 Ansiedade/ medo
3.1.2 Exaustdo
3.1.3 Impoténcia diante da incontrolabilidade
3.1.4 Depressdo
3.2 Satisfacao
3.3 Empatia

4. Atividades nado
relacionadas ao cuidar

4.1 Sair quando tem ajuda para cuidar
4.2 Fazer atividades prazerosas para si no hospital
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4.3 Vivenciar fé/ ir aigreja

5.1 Particularidades do trabalho
5.2 Particularidades da familia
5.3 Cuidar como propdsito de vida

5. Aspectos envolvidos na
escolha do cuidador

A fim de exemplificar melhor as categorias que foram levantadas a partir do
procedimento descrito anteriormente foram selecionadas algumas falas de participantes
que ilustram cada uma delas. Os relatos foram analisados a partir dos trechos ilustrativos e
de outros dados presentes nas transcricdes dos encontros. A seguir, serdo expostos 0s
recortes de analises e sua relacdo com a literatura pertinente, com foco na compreenséao
analitico comportamental a partir das hipéteses funcionais.

A categoria (1) “Dificuldades e necessidades no contexto de cuidar” engloba todos
os relatos dos acompanhantes que descrevem situacfes ou coisas das quais necessitam e
situacOes dificeis de lidar nesse contexto. Fazem parte: necessidade de profissionais para o
cuidado fisico e emocional dos cuidadores (médicos, psicélogos), necessidade de ajuda e
suporte dos familiares, sobrecarga e mudanca abrupta de vida, e evolugdo da doenca do
paciente. A partir dos dados obtidos com a presente amostragem, subcategorias referentes
ao contetido apresentado foram obtidas.

1.1 Falta de profissionais para o cuidado fisico e emocional dos cuidadores:
subcategoria que se refere a relatos de falta de assisténcia médica e psicoldgica para os
acompanhantes, a necessidade de ser escutado por um profissional capacitado (contar o
historico da doenca e cuidados ao paciente, as dificuldades e sentimentos). Tal
subcategoria foi levantada com base nos dados de observacdo colhidos nos encontros e
nas transcricdes dos mesmos. Abaixo um exemplo de relato de um dos participantes, a

respeito da necessidade acima:




R1: entdo a gente se sente negligenciada... a questdo da doenca em si € muito dificil...
quando se fala em cancer a gente logo pensa em morte... a gente sabe que tem muita coisa
hoje, que a medicina ta muito avancada... a gente sabe que tem muita coisa que os
médicos ndo utilizam, né, entdo assim, é muito dificil. Muito dificil. E dificil ta passando
por isso, € dificil ndo ter um acompanhamento devido pra isso... eu acho que psicélogo
mesmo pro doente e pra familia € muito importante.

O contexto no qual os cuidadores estdo inseridos pode ser considerado de
estimulacdo aversiva sem possibilidade de retirada, uma vez que eles ndo tém controle
sobre a doenca do paciente, caracterizando um ambiente favoravel ao desenvolvimento de
respostas de anedonia e desamparo, por exemplo (Banaco, Zamignani, Costa & Dantas,
2015). Por isso a necessidade de auxilio profissional para lidar com as dificuldades desse
contexto. Para quem esta sendo escutado, nesse caso, 0s cuidadores, a perspectiva é de que
um psicologo auxilia, pois ¢ com quem se pode “desabafar”, contar coisas que ndo se
diriam a outras pessoas, ou exibir emoc¢6es que ndo se emite perto dos pacientes.

Na Anélise do Comportamento, esse papel que o psicologo exerce € chamado de
audiéncia ndo punitiva. Skinner (1953/2007) usou esse termo ao tratar do conjunto de
comportamentos que um terapeuta deveria ter diante do seu paciente, que sdo: escutar sem
criticar ou julgar, ndo emitir opiniGes contrarias e nao apontar erros. Nesse contexto de
auséncia de punicdo, o paciente passa a emitir comportamentos que até entdo foram
suprimidos de alguma forma, seja por regras sociais ou aprendizagem familiar, como € o
caso do chorar ou expressar sentimentos negativos como raiva, desanimo, impaciéncia.
Ser audiéncia ndo punitiva ndo significa, entretanto, concordar com tudo ou receber as
informacdes passivamente. E, na verdade, emitir um conjunto de comportamentos que Vo
reger a relagcdo inicial com o paciente que esta falando, estabelecendo o vinculo de

confianga para que outras intervencfes do terapeuta possam ser viabilizadas. O relato a

seguir deixa claro a importancia do psicélogo como audiéncia ndo punitiva.
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R2: Que vocés continuem com esse trabalho que é muito bonito... eu agradeco porque
afinal, é... eu pude compartilhar um pouco com vocés algumas coisas que eu tava, &, tinha
necessidade de desabafar... Né, porque o restante das pessoas acabam nao entendendo.

1.2 Ajuda e suporte dos familiares: Nesse cenério, algumas falas foram comuns
entre os cuidadores, tais como haver um comodismo entre os familiares por ter alguém
designado como cuidador, a indisponibilidade de ajuda dos outros membros da familia,
principalmente por questdes de trabalho, o julgamento ou incompreensdo da familia a
respeito de como lidar com as diferentes situagdes que envolvem a doenca e o cuidado ao
paciente. Tais dificuldades relacionadas aos familiares acentuam a aversividade ja
presente no contexto de cuidar.

Por outro lado, alguns comportamentos dos cuidadores, observados em seus
relatos, denotam dificuldades relacionadas as habilidades sociais, principalmente a
expressao adequada de sentimentos e pedido de ajuda. Del Prette & Del Prette (2001)
estudaram amplamente o campo das Habilidades Sociais, trazendo a seguinte definig&o:
uma classe de comportamentos emitidos pelo individuo diante das demandas de uma
situacdo interpessoal na qual se acentuem os ganhos e se reduzam as perdas para as
pessoas envolvidas numa interagéo social.

Os mesmos autores organizaram essa classe de comportamentos em algumas
categorias, sendo duas delas preponderantes para a analise dos comportamentos dos
cuidadores, 1) as habilidades sociais de comunicacdo: fazer e responder a perguntas;
gratificar e elogiar; pedir e dar feedback nas relagdes sociais; e 2) as habilidades sociais
assertivas de enfrentamento: manifestar opinido, concordar, discordar; fazer, aceitar e
recusar pedidos; desculpar-se e admitir falhas; expressar raiva e pedir mudanca de
comportamento; interagir com autoridades; lidar com criticas (Del Prette & Del Prette,
2001). Muitos dos cuidadores que participaram dos grupos disseram evitar a expressdo de

sentimentos para a familia em relacdo a falta de apoio por receio de piorar a situacéo,
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medo da resposta dos familiares, ou por seguir regras e autorregras disfuncionais ao

contexto.

R3: Esses dias eu liguei e falei pra minha irma “tem hora que choro a noite toda em cima
dele, ndo sei... de tanto sentimento da familia ndo dar apoio, sabe... mas ndo briguei, nada,
minha irma fala “ndo briga, nao fala nada”

Outros disseram ter dificuldade em aceitar ajuda, mesmo quando oferecida, por
acreditar que ndo se sentiria bem, a ndo ser ao lado do paciente, ou por medo de deixa-lo e
ndo conseguir prever o que poderia acontecer se ndo estivesse por perto. A explicacdo do
modelo experimental de desamparo aprendido cabe na analise desse contexto, ja que se
caracteriza pela exposi¢do do individuo a situacdes aversivas sem a possibilidade de
elimina-las, ou seja, a um contexto de incontrolabilidade. O repertério de um organismo
inserido nesse ambiente pode ser descrito como passivo perante situacGes aversivas
futuras, o que diminui as chances de aprendizagem de novas respostas de fuga e esquiva
do contexto aversivo. Esse processo abarca a explicacdo da abulia, falta de iniciativa,
relatos verbais de omissdo na resolucao de problemas e desesperanca (Banaco, Zamignani,
Costa & Dantas, 2015).

Outro resultado do desamparo aprendido € a aprendizagem e generalizacdo de
autorregras que descrevem contingéncias de incontrolabilidade. Isso é caracterizado por
relatos de desesperanca e dificuldade em emitir comportamentos de fuga/esquiva em
contextos em que podem emitir, no caso dos cuidadores, a dificuldade de deixar a
condicdo de cuidar, mesmo quando héa alguém que poderia fazer esse papel por algum
tempo em seu lugar, ou a dificuldade de solicitar auxilio quando necessario (Sanabio-
Heck & Souto e Motta, 2005).

Em contrapartida, aqueles que relataram pedir ou aceitar ajuda quando necessario,
relataram também como consequéncia sentimentos como alivio e relaxamento quando

obtinham ajuda, além da possibilidade de fazer outras coisas nao relacionadas ao contexto
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de cuidar. Um estudo realizado por Pinto & Barham (2014) com cuidadores de pacientes
idosos de alta dependéncia obteve resultados que evidenciaram o fato de que cuidadores
socialmente habilidosos e que haviam desenvolvido estratégias de enfrentamento de
estresse, com maior frequéncia se percebiam como tendo menos conflitos com o paciente
de quem cuidavam e com menor nivel de sobrecarga em alguns fatores. O menor nivel de
estresse se da a medida em que o cuidador tem a possibilidade de fazer outras coisas que
ndo o cuidar. A seguir, um relato descrevendo como foi fazer uma atividade considerada

prazerosa sem intercorréncias, ap6s longo tempo na funcéo de cuidador.

R4: Mas é mesmo... vocé VE... hoje que eu sentei pra tomar café... e eu adoro tomar café...
entdo assim, da até saudade da rotina né.

E importante ressaltar, em termos de prevencio, que organismos que passaram por
uma condicdo de aprendizagem de fuga efetiva prévia a exposicdo de estimulacdo
aversiva, podem tornar-se imunes ao desamparo aprendido (Sanabio-Heck & Souto e
Motta, 2005; Banaco et al, 2015). Isso € importante e auxilia na compreensdo de
diferentes respostas frente a contextos semelhantes. No presente estudo, observaram-se
diferentes comportamentos dos cuidadores frente as dificuldades com os familiares. Tal
discrepancia pode ser explicada pela historia de cada individuo, que também entra como
antecedente em um quadro de analise funcional. O presente estudo, no entanto, pretendeu
oferecer hipoteses funcionais referentes ao contexto de cuidado, ndo tendo como objetivo
obter dados adicionais sobre a histdria de cada individuo.

1.3 Sobrecarga e mudanca abrupta de rotina: subcategoria que inclui os relatos
relacionados as mudancas ocorridas na vida pessoal do cuidador, a partir do momento em
que assume essa funcdo. As mudancas se referem, principalmente, a saida do trabalho,
retirada de atividades de lazer, perda do contato com outros membros da familia (esposo,
filhos, etc.) quando estd acompanhando o paciente em internacdo, adiamento de projetos

(reforma da casa, por exemplo) ou compromissos pessoais (consultas médicas). Além
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disso, foram reunidos relatos acerca de sofrimento psicolégico concomitante ao contexto
de cuidar. Tal sofrimento é apontado em diferentes estudos (Kobayakawa et al, 2015; Lee,

et al, 2013; Sanchez et al, 2010). O trecho a seguir ilustra essa condico:

R5: Falei assim, agora aposentada, vou no ortopedista, fazer tudo meus exames... mas
agora ndo da, porque apareceu isso pra mim! Eu larguei tudo, abandonei tudo! Abandonei
tudo, gente, por causa dele.

Diante do exposto, analisa-se a mudanca abrupta de rotina como o processo de
retirada de estimulos reforcadores. Tal hipOtese estd corroborada principalmente na
consideracdo de estimulos tidos como reforgadores priméarios ou, conforme interpretacéo,
estimulos potencialmente reforcadores na nossa cultura (Baum, 2006). E o caso da
diminuicdo de sono e alimentacdo adequada (reforcador primério) devido a grande
demanda de tempo que envolve o cuidado e também devido a precariedade do local onde
dormem no hospital. A retirada desses estimulos € condicdo ambiental presente na
explicagdo do fendmeno comportamental da depressdo. Além disso, a retirada de
reforcadores secundarios, como é o caso da diminuicdo ou perda de outros contatos
sociais, vai de encontro com a literatura que aponta déficits nas relagcdes sociais e maior
incidéncia de depressdo (Banaco, et al., 2015).

Assim, além da doenca ser considerada um estimulo aversivo, como decorréncia
dela e de comportamentos selecionados pela cultura sobre o cuidar, observa-se a retirada
de estimulos antes considerados positivos, como o contato com outras pessoas, o cuidar de
si, entre outros.

1.4 Evolucédo da doenca do paciente: Nesse item, percebeu-se a dificuldade em
lidar com a evolugdo do quadro fisico do paciente: as mudangas comportamentais desse
periodo (agressividade ou tristeza excessiva do paciente) ou os desafios inerentes ao
processo de quimioterapia ou radioterapia, que se referem as dificuldades de alimentacéo

e sono do paciente. As principais queixas concernentes a esse contexto centraram-se na
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falta de controle sobre a doenca, o fazer tudo pelo paciente, sem obter, contudo,
consequéncias reforcadoras.

No contexto de cuidar de paciente com cancer, 0 processo que resulta em
desamparo aprendido é um arranjo ambiental que permite a compreensdo do
desenvolvimento da depressdo em pacientes com essa enfermidade, como ja apontado
anteriormente. Assim, cuidadores estdo, muitas vezes, expostos a um contexto de
estimulacdo aversiva sem a possibilidade de emitir respostas que cessem tais eventos. Tal
arranjo ambiental pode ser responsavel por alguns padrGes comportamentais apontados
nos cuidadores como passividade, anedonia e falta de cuidado pessoal (Banaco et al.,
2015). Tais efeitos sdo comuns a individuos expostos a esse tipo de processo, uma vez que
eles tendem a generalizar as implicacGes dessa exposi¢ao para outros contextos.

Ainda a respeito da evolucdo do quadro do paciente, percebe-se o relato frequente
de comportamentos relacionados a aceitacdo de duas situacfes: aceitacdo a respeito do

cuidar e aceitacao da condicdo de salde do paciente. A seguir um relato a respeito:

R6: A gente tem que aceitar né... primeiramente tem que aceitar o que Deus determinou
pra gente passar, porque se ndo a gente ndo vive nao, ndo consegue. E porque se ndo vocé
fica tensa, ndo sabe o que fazer, fica doente! Fica porgue né... € mais, € complicado, gente
olha, a situacdo ndo é facil... Mas é isso ai!

E possivel notar que o comportamento de aceitacdo parece produzir consequéncias
reforcadoras a medida que aumenta as chances do cuidador continuar emitindo
comportamentos relacionados ao cuidar e parece se tornar um reforcador negativo por
evitar o desenvolvimento do desamparo aprendido, citado acima.

A categoria (2) “Morte/Luto” reuniu os relatos das pacientes acerca dos
sentimentos e pensamentos que formam suas autorregras construidas a partir da
possibilidade da morte. Segundo Kubler-Ross (1981/ 2008), cujo trabalho é centrado nos

pacientes terminais de cancer, um dos aspectos que dificulta o lidar com a morte € 0 nosso

contexto cultural e social. Ela entende que o fato de termos avangado enquanto cultura,
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devido as descobertas cientificas e tecnoldgicas, nos distanciou ainda mais da realidade da
morte. Hoje, de fato, morrem menos pessoas em virtude desse avanco, e com isso Vé-se
uma dificuldade maior em aceitar e ponderar sobre a morte, quando esta definitivamente
faz parte do percurso da doenca.

Segundo a analise contextual do contetdo obtido com os encontros, subcategorias
emergiram e serdo apresentas a segulir.

2.1 Falta de preparo para lidar com a possibilidade da morte: Nessa subcategoria
encontra-se a dificuldade em lidar com a morte, por ndo ser um comportamento
comumente aprendido na sociedade atual. N&do se fala sobre o morrer ou sobre o luto, pelo
contrario, as pessoas costumam ter comportamentos de esquiva sobre falar a respeito da
morte. Outro aspecto que dificulta o preparo para a morte é a davida e a inseguranca
sobre a propria vida apos o falecimento do paciente, uma vez que, como Visto na categoria
anterior, abdicam de grande parte da vida, se ndo toda, quando tornam-se cuidadores.

Segue relato de participante a respeito desse tema:

R7: a gente acha que ta preparado... desde quando eu tive a noticia dele do cancer eu ja
esperei o pior... a gente acha que ta preparado, mas quando acontece é diferente... a gente
sabe que depois que passa um tempo a saudade vai aumentar, é, a vontade de ouvir a voz
dele, a vontade de né, das cobrancas, enfim... até as coisas que nao eram agradaveis.

2.2 A morte como alivio do sofrimento: Nessa subcategoria estdo presentes alguns
relatos de aceitacdo da possibilidade da morte como parte do processo final da doenca que
alguns ja estavam vivenciando, e o conflito entre entender que a morte pode ser melhor

para o paciente, no sentido de aliviar a dor e o sofrimento, e ndo querer perder o paciente.

O relato a seguir expressa essa questao:

R8: Mas acho que a gente acaba sendo egoista mesmo... acho que sim, porque VOCE, as
vezes a pessoa ta num sofrimento danado e a morte acaba sendo um alivio...Uma
libertacdo né...E a gente quer que a pessoa fique ali, ndo quer que ela vai... € légico né a
gente ndo quer né, mas pensando nisso, vocé vé que a pessoa fica sofrendo.
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Verifica-se que a doenca em estagio final e suas repercussées podem servir como
operacdo estabelecedora (operacdo motivadora) que altera a fungdo de um estimulo que
anteriormente seria considerado positivo — no caso, 0 paciente estar vivo. Alguns
cuidadores relataram sentimentos ambiguos quanto ao acontecimento. O sofrimento do
paciente advindo do estagio final da doenca torna o viver do paciente como aversivo para
0 préprio paciente, o cuidador e os familiares ao redor, suprimindo comportamentos de
sobrevivéncia e de esperanca (Cunha & Isidro-Marinho, 2005).

2.3 Associacao do cancer a morte: nesse item identificaram-se diversos relatos de
acompanhantes fazendo comparacgdes entre outras vivéncias de pessoas conhecidas que
tiveram cancer e faleceram, e a situacdo atual do paciente que esta sendo cuidado. Essa
associacdo do cancer a morte pode tornar-se um estimulo pré-aversivo para respostas de

ansiedade, tanto do cuidador como do paciente.

R9: Eu perdi um irméo da parte adotiva, com 3 meses descobriu e ndo aguentou e foi...
entdo esses dias, quando falaram pra mim que tava magro, que ndo passava hada na
garganta, até comentei comigo assim “ta voltando a cena de 12 anos atras”.

A categoria (3) “Sentimentos relacionados ao contexto de cuidar” abrange os
relatos dos participantes acerca dos sentimentos mais relatados que emergem nesse
contexto. Referem-se as seguintes subcategorias: 1) sofrimento psicoldgico, que engloba
os sentimentos de ansiedade/ medo; exaustdo relacionada a sobrecarga de funcdes vivida
nesse contexto; impoténcia diante da incontrolabilidade das diversas dificuldades
vivenciadas; e depressdo. Todos eles percebidos apos o inicio do processo de cuidado e no
decorrer do tratamento do paciente. 2) Satisfacdo pela possibilidade de ajudar e 3) empatia
pelo sofrimento do paciente. A seguir um relato que expressa o sentimento de exaustdo em

virtude do cuidar:

R10: Amanha vem alguém ficar ai... e ele tem que aceitar! Que eu tenho que ir pra casa!
Gente, eu ndo t6 aguentando mais.
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R11: Porque a gente ndo guenta ali sozinha, ndo guenta... cansa.

A andlise funcional revela que o comportamento se trata de relacdes, ou seja, da
interacdo entre 0 organismo e o contexto em que vive. Dessa maneira, 0 comportamento
emocional é considerado como a relagcdo entre o evento ambiental externo antecedente, o
comportamento operante, a emogdo (ou o comportamento respondente) e o evento
ambiental consequente. De acordo com essa visdo, 0s nomes dados as emogdes servem
para classificar o comportamento operante em relagdo as varias circunstancias
antecedentes e consequentes que afetam sua probabilidade de ocorréncia (Haydu &
Borloti, 2012).

Observou-se, no decorrer das analises propostas em outras subcategorias, alguns
processos comportamentais que permitiram a compreensdo de respostas emocionais em
cuidadores de pacientes oncolégicos, a partir de uma anélise do contexto de cuidar, tais
como: a insercdo de estimulos aversivos sem a possibilidade de retirada; a perda de
estimulos considerados reforcadores positivos; as mudancas em diversos contextos da vida
do cuidador; a incontrolabilidade; e a falta de relacdo entre as respostas emitidas e as
consequéncias esperadas. Tais processos ocorrem em conjunto ou separadamente e
descrevem um arranjo ambiental propicio para o desenvolvimento de transtornos
psicoldgicos, tais como a ansiedade e a depressao.

No que diz respeito aos sentimentos de satisfacdo em ajudar e empatia, observou-
se uma estreita relacdo entre os dois sentimentos. A empatia, que é o comportamento de se
colocar no lugar do outro, se torna antecedente para o comportamento de cuidar e,
juntamente com o cuidar ocorre a resposta emocional de satisfagdo. No relato abaixo fica
claro como a empatia pode adquirir funcdo de antecedente ao comportamento de cuidar ou

estar junto.

R12: agora a gente fica assim, porque na verdade pelo hospital ele nem precisava de
acompanhante, mas a gente conversou e pediu |4, porque ele tava apavorado... ai a gente
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vem, fica num cantinho ali s6 pra ficar junto com ele... porque realmente é apavorante...
ele nunca ficou internado.

A categoria (4) “Atividades ndo relacionadas ao cuidar” diz respeito a relatos dos
cuidadores sobre quais atividades realizam que néo seja 0 comportamento de cuidar, ou
seja, comportamentos alternativos ao de cuidador. Nessa categoria, trés subcategorias
emergiram: 1) sair quando tem ajuda para cuidar; 2) fazer atividades prazerosas para Si
dentro do hospital; 3) Vivenciar fé/ ir a igreja. Justifica-se a criacdo da terceira
subcategoria pelo grande nimero de relatos identificando o comportamento de ir a igreja
ou de vivenciar a fé (expressar fé, orar, rezar). Percebe-se que tais comportamentos
ligados a fé ou crenca parecem produzir consequéncias reforcadoras importantes aos
cuidadores, como o relaxamento, mas também funcionam como consequéncia reforcadora
ao comportamento de cuidar, j& que aumentam a probabilidade dos cuidadores se
manterem nessa condi¢cdo quando séo fortalecidos pela fé.

A sequir, trés relatos descrevem situacdes em que cuidadores realizaram atividades
alternativas. O primeiro refere-se a atividades fora do contexto de cuidar, o segundo
dentro do proprio contexto do hospital, que se insere na subcategoria de atividades
realizadas no hospital, e o outro fora do ambiente hospitalar, que se insere na terceira

categoria.

R13: Por isso que tem esse revezamento né... minha mae ta aqui, ela ta aqui... eu t6 aqui,
t6 aqui...mas 0 momento que eu ndo t6, de noite eu saio, tomo uma cerveja, fiz uma
tatuagem... porque eu tenho varias desde sempre... e foi um momento, um momento que
t4, ha 3 anos atras quando ele fez a cirurgia eu fiz uma... agora € um outro momento que
eu fiz outra, enfim.

R14: Mas eu ndo posso ficar muito tempo parada... eu fazia academia, entdo tenho que
andar... fazer, fazer... subi escada esses dias do Evangélico, quando ela tava la fazendo
diélise.

R15: SO deveres né... mas ir na igreja, eu vou terca, ou sdbado ou domingo, quando eu
posso eu vou... E aquela hora que esqueco de tudo né... aquelas duas horas dentro da
igreja, porque né.
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Fica evidente que a necessidade de revezar os cuidados com outros membros da
familia, presente na primeira categoria, tem relacdo com a possibilidade de o cuidador
experimentar comportamentos alternativos ao de cuidar que, segundo os relatos,
proporcionam descanso, relaxamento, fortalecimento da fé, dentre outras coisas, sendo
estas consequéncias reforcadoras positivas aos comportamentos elencados nas
subcategorias descritas acima. Além disso, 0os comportamentos alternativos ao cuidar
também podem ser reforcados negativamente, pelo fato de ocorrer a diminuicdo ou
evitacdo de condigdes aversivas, tais como as descritas na subcategoria de “sofrimento
psicoldgico”, que podem compor quadros de transtornos psicoldgicos.

Particularmente a respeito da subcategoria “vivenciar fé ¢ ir a igreja, Fornazari &
Ferreira (2010) apontam que o enfrentamento religioso esta associado a estratégias de
enfrentamento ativo, planejamento, reinterpretacdo positiva e suporte social e emocional
Sendo assim, constitui uma estratégia de enfrentamento importante diante de situacdes
consideradas dificeis, como é o caso do diagnostico do cancer que produz um forte
impacto na vida do individuo com céncer e na familia, e cujo tratamento é permeado de
eventos estressores para todos os envolvidos.

Na visdo de Skinner (1953/2007), a religido apresenta-se como uma Agéncia de
Controle advinda da relacdo com o sobrenatural, de forma a criar ou alterar certas
contingéncias. De acordo com a histdria de vida de um individuo, a religiosidade e
espiritualidade estardo mais ou menos presentes no modo como a pessoa ira vivenciar a
doenga. Segundo bem coloca Fornazari & Ferreira (2010), aproximar-se dessa agéncia
religiosa, onde h& um ser superior controlando as contingéncias presentes, que ndo sao
possiveis de serem controladas ‘“humanamente”, reforcando, punindo e trazendo a

esperanga de um amanhd mais feliz, produz consequéncias reforcadoras significativas,
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como a diminuicdo da ansiedade, angustia e desamparo perante a doenca e o cuidado com
0 paciente.

Na ultima categoria (5) “Aspectos envolvidos na escolha do cuidador” foram
elencados como subcategorias 0s aspectos que apareceram em maior frequéncia nos
relatos dos participantes. Tais aspectos funcionam como antecedentes a classe de respostas
que compdem o comportamento de cuidar. Sao eles:

5.1 Particularidades do trabalho: nessa subcategoria estdo os aspectos de trabalho
que favoreceram o estabelecimento de alguns cuidadores como tais, como a
aposentadoria, a possibilidade de tirar licenca do trabalho (servidor publico), ser
trabalhador autdnomo e o desemprego. A seguir um relato exemplificando a condicéo de

autbnomo como justificativa para ser o Unico cuidador.

R16: porque eu trabalho autdbnomo, né... entdo, eu, €, teoricamente faco meu horério,
vamo dizer né... e 0s outros estdo trabalhando... tenho minhas duas filhas, inclusive tenho
uma filha que € psicéloga também... e... e trabalham, tém horario, né, entéo, fica dificil pra
elas virem a noite e trabalhar no outro dia também.

5.2 Particularidades da familia: foram selecionados os aspectos relacionados com
o contexto familiar, como o estado civil do cuidador (solteiro ou vilvo), o fato de ser o

unico familiar préximo do paciente e 0 comodismo de outros membros da familia.

R17: Agora aqui, minhas irmds trabalham e eu sou solteira, tirei licenca da escola, ja vai
fazer um més depois de amanha, ja tenho que renovar a licencga... e fico aqui com ela.

5.3 Cuidar como proposito de vida: entendeu-se como importante subcategoria,
uma vez que alguns participantes relataram escolher a condigdo de cuidador por
entenderem-na como um objetivo ou propoésito de vida. A seguir, relato de cuidadora do

esposo paciente oncoldgico, mas que cuida também do filho acidentado e do neto.

R18: Nd&o posso trabalhar por causa dele [esposo], né... a familia fica bem assim, sabe,
chocada... o netinho que tem 11 anos, ele tem tirdide e ataca muito e agora o pai dele
sofreu um acidente, quebrou o tornozelo, ta tudo exposto... ta com 18 pino... Entdo eu
tenho que ficar assim... faz um més e pouquinho... correr com o meu filho pro hospital e
ele fazer o acompanhamento médico, tem levar tirar raio X, tem que levar... ai tem que ir
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pro médico olhar, tem que levar pro posto fazer curativo... agora marcou fisioterapia...
entdo t4 assim, sabe... ai deixei ele em casa dei almogo, levei meu neto pro colégio, vim
pra ca cuidar do meu esposo... eu ndo tenho parente aqui pra me ajudar né, entdo... 0s
parentes moram tudo fora.

Nesse sentido, a experiéncia de ja ter cuidado de outras pessoas, antes ou durante o
contexto de cuidar do paciente oncoldgico, apareceu como importante elemento para o
entendimento de que o cuidar representa um proposito de vida. Na visdo da andlise do
comportamento, o proposito de vida representa, na verdade, uma historia de aprendizagem
de comportamentos relacionados ao cuidar que foram selecionados, reforcados e mantidos

ao longo da vida do cuidador.
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Consideracoes finais

Na perspectiva da Analise do Comportamento, vertente embasada nos principios
filoséficos do Behaviorismo Radical, cujo objeto de estudo é o comportamento, toda acéo
¢ compreendida a partir de um contexto e a analise da interacdo do individuo com o
ambiente que o cerca faz-se necessaria. Tal analise pode ser feita a partir de dados
coletados por diferentes metodologias, sendo analisados como relatos verbais, portanto, a
analise posterior segue esse Viés.

Por meio da analise dos resultados alcancados na busca bibliografica inicial, obtida
para o entendimento do quadro geral que figura o contexto de cuidar, identificou-se a
incidéncia de depressdo, ansiedade e estresse em cuidadores de pacientes oncoldgicos
(Sanchez et al, 2010; Lee, et al, 2013). Portanto, o presente trabalho baseou-se na coleta
de dados que pudessem, a partir da andlise de dados, ser descritos de forma mais
detalhada, oportunizando levantar aspectos e interacdes presentes no contexto de cuidar.

Ao tomar como fonte de andlise dados de encontros de grupo de cuidadores de
pacientes com cancer, tornamo-nos mais aptos a intervir acerca dessa problematica,
atuando de modo mais proveitoso sobre essa realidade. Seria possivel identificar, por
exemplo, que a falta de profissionais para o atendimento fisico e emocional dos
cuidadores; as dificuldades de se ter outro cuidador que reveze os cuidados, aumentando a
sobrecarga; a possibilidade da morte e do luto; e a incontrolabilidade presente no contexto
de cuidar do paciente oncol6gico pelo percurso da doenca, sdo contextos para o
desenvolvimento de transtornos psicoldgicos como a ansiedade e depressdo. Ao retirar a
causa do sofrimento psicoldgico de dentro do individuo, somos capazes de intervir e
organizar o ambiente, de tal modo que os cuidadores passem pelo processo de cuidar dos

pacientes mantendo e fortalecendo outros contextos de sua vida em que reforcadores estao

51



presentes. Tal condicdo pode diminuir o sofrimento emocional inerente a condicdo de
cuidar, e expandir as suas fontes de apoio.

Além disso, o emprego da metodologia utilizada demandou sensibilidade tedrica e
fundamentacdo na literatura da Analise do Comportamento. A teoria dispbe da
possibilidade de desenvolvimento dos dados durante todo o processo, o que é Util para
entender elementos contextuais que constituem o principal foco do estudo de caso
(Lawrence & Tar, 2013). A analise contextual e indutiva permitiu a aproximacao entre a
teoria e 0 embasamento tedrico da Analise do Comportamento, tornando possivel a analise
qualitativa e sistematica dos dados.

A partir da descricdo dos aspectos ambientais presentes no contexto de cuidar,
torna-se possivel a realizacdo da analise funcional e contextual dos comportamentos de
ansiedade e depressdo identificados em cuidadores. A relacdo entre: modificacdo
ambiental provenientes da funcdo de cuidador, a emissdo de comportamentos
considerados problematicos e a falta de repertério comportamental que produza
consequéncias reforcadoras para si entre os cuidadores, permite-nos compreender tal
incidéncia e, a0 mesmo tempo, refletir sobre possibilidades de intervencdo que auxiliem
os cuidadores e que promovam praticas profissionais mais condizentes e pertinentes a
realidade a qual se tem acesso, produzindo mudancas nessa realidade. Pesquisas futuras

sd0 necessarias para delinear intervencgdes adequadas.
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RESUMO

O contexto de cuidadores de pacientes com cancer envolve importantes particularidades
apontadas em estudos na area da saude, como 0 ndo preparo para lidar com a condicéo,
falta de rede e apoio social adequados, sofrimento psicoldgico, indicando niveis de
ansiedade e de depressdo e baixa qualidade de vida. A literatura indica escassez de
trabalhos que estabelecam relacdo entre esse contexto e intervengdes psicoldgicas que
atendam as demandas do cuidador. Uma alternativa interessante de intervencédo seria o
desenvolvimento de material escrito voltado aos cuidadores a fim de lidar com suas
préprias dificuldades. Guias ou manuais de orientacdo sao utilizados em diversas areas do
conhecimento e tem porobjetivo informar e capacitar sobre uma temética especifica.
Apresentam um conjunto de instrucdesque facilitam o processo de aprendizagem e
orientam o leitor a comportar-se em determinado contexto. O psicologo que atua em salde
pode utilizar este tipo de material como apoio as intervengbes ou como a propria
intervencdo realizadas no contexto clinico e hospitalar. Sdo Uteis ao cuidador porque
permitem repetidas consultas, contém exemplos que facilitama compreensédo e descrevem
instrugdes que poderiam ser dificeis de memorizar. O presente artigo objetiva descrever 0s
processos envolvidos na producdo de um guia interativovoltado ao cuidado pessoal do
cuidador de paciente com cancer, seguindo as particularidades de desenvolvimento de
materiais educativosdefinidas por alguns autores deste campo do conhecimento. Apresenta
a metodologia de elaboragdo do material, incluindo revisdo bibliogréfica; sele¢do de
conteudo; desenvolvimento do texto, ilustracdes, layout e avaliacdo preliminar do material
com o publico alvo.

Palavras-chave: Guia Interativo, Manual de Orientacdo, Psicologia da Salde,
Desenvolvimento, Material Didatico.
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Martins, F.C.M., & Soares, M. R. Z. (2017). Elaboration of an interactive guide aimed at
the psychological care of caregivers of cancer patients.Article for the Mastering in
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ABSTRACT

The context of caregivers of cancer patients involves important particularities pointed out
in studies in the health area, such as the lack of preparation to deal with the condition, lack
of adequate network and social support, psychological suffering, indicating levels of
anxiety and depression and low quality of life. The literature indicates a shortage of work
that establishes a relationship between this context and psychological interventions that
meet the demands of the caregiver. An interesting alternative of intervention would be the
development of written material aimed at caregivers in order to deal with their own
difficulties. Guidance or manuals are used in several areas of knowledge and aims to
inform and empower a specific topic. They present a set of instructions that facilitate the
learning process and guide the reader to behave in a given context. The health
psychologist can use this type of material as support for interventions or as the
intervention itself performed in the clinical and hospital context. They are useful to the
caregiver because they allow for repeated consultations, contain examples that facilitate
understanding and describe instructions that could be difficult to memorize. This article
aims to describe the processes involved in the production of an interactive guide aimed at
the personal care of the cancer patients caregivers, following the particularities of the
development of educational materials defined by some authors of this field of knowledge.
It presents the material elaboration methodology, including bibliographic review; content
selection; text development, illustrations, layout and preliminary evaluation of the material
with the target audience.

Keywords: Guidance Manual, Health Psychology, Development,Courseware.
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O contexto de cuidar vivido por cuidadores de pacientes com cancer pode trazer
sérios prejuizos a sua qualidade de vida,a curto e longo prazo. Como identificado em
alguns estudos, tais prejuizos estdo intimamente ligados a situa¢cbes como: mudanca
abrupta de rotina, saida do trabalho formal, que pode acarretar perdas financeiras e perdas
na carreira profissional, déficit em relagc6es sociais, diminuicdo de atividades consideradas
prazerosas, trazendo grande sofrimento psicologico e graves prejuizos na vida familiar.
Todas estas sdo consequéncias do contexto de cuidar que se evidenciam nos trabalhos
relacionados a area (Kobayakawa et al, 2015; Lee, et al, 2013; Sanchez, Ferreira, Dupas &
Costa, 2010).

Contudo, apesar dessas evidéncias, atualmente os trabalhos em Psicooncologia,
uma das areas da Psicologia da Saude, tém priorizado intervenc@es focadas somente nos
pacientes, com estabelecimento de estratégias assertivas do paciente para o enfrentamento
da doenca desde o periodo de diagnostico, tratamento e reinsercdo em ambientes sociais.
Ja as intervencGes com cuidadores, em sua maioria, permitem o desenvolvimento de
habilidades focadas no convivio com pacientes e tém como objetivo o desenvolvimento de
habilidades de enfrentamento das situacdes de cuidado, a fim de desenvolver e aprimorar
0s comportamentos relacionados a ele (Griffin, Meis, MacDonald, Greer, Jensen, Rutks &
Wilt, 2014; Angelo, Moreira & Rodrigues, 2010; Moraes, Rolim & Junior, 2009; Herman
& Miyazaki, 2007; Resende &Araujo, 1999).

Intervencgdes voltadas particularmente ao cuidador de pacientes com cancer devem
buscar o desenvolvimento de habilidades de seu proprio cuidado pessoal e qualidade de
vida. No entanto, constatam-se dificuldades para a utilizacdo de estratégias tradicionais,
como grupos terapéuticos e psicoeducagdo ja existentes em alguns trabalhos da
Psicooncologia. Tais barreiras se fazem das limitagcdes do cuidador, advindas do proprio

contexto de cuidado, tais como: a manutencdo da rotina do paciente, receio em deixar o
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paciente sozinho para participar de um grupo ou atendimento psicologico, necessidade de
acompanhar o paciente para a realizacdo de procedimentos clinicos, normas da instituicdo
sobre ndo deixar 0 paciente sem acompanhante, entre outras.

Diante desse cenario, materiais escritos poderiam auxiliar na intervencdo com
cuidadores, uma vez que, diferentemente das intervencdes em grupo, materiais podem ser
lidos em qualquer momento, permitem repetidas consultas, podem conter exemplos que
facilitam a compreensdo do publico alvo e descrevem instrucdes que poderiam ser dificeis
de memorizar se ouvidas apenas uma vez. E uma opcdo importante, ainda, quando ha
poucos profissionais disponiveis para atender as crescentes demandas das instituices de
salide, como os hospitais. A criacdo de materiais desenvolvidos e distribuidos em salde,
como manuais de orientacdo, tem sido uma estratégia amplamente utilizada para facilitar o
trabalho da equipe multidisciplinar na orientacdo de pacientes e familiares no processo de
tratamento, recuperacdo e autocuidado. Materiais educativos e instrutivos facilitam e
uniformizam as orientacdes a serem realizadas, com vistas ao cuidado em saude (Corréa,
2014; Echer, 2005).

Embora materiais desse tipo sejam uma ferramenta frequente na area da Salde,
h& caréncia em publicacBes voltadas especialmente aos cuidadores de pacientes em
tratamento oncoldgico. Além disso, verificam-se poucos trabalhos sobre estratégias de
intervencdo direcionadas aos cuidadores de pacientes com cancer sob enfoque Analitico-
Comportamental. Geralmente as publicacdes sdo dirigidas para a area de Enfermagem,
demonstrando procedimentos utilizados na construcdo de materiais em salde,
principalmente com o foco na melhoria dos cuidados com o paciente, e ndo voltadas
particularmente aos cuidadores; ha ainda um ndmero reduzido de artigos desse tipo na
area de Psicologia em geral (Torres, Candido, Alexandre, & Pereira, 2009; Da Silva,

2010; Echer, 2005).
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Percebe-se, assim, a relevancia em trabalhar com a producdo de material escrito
como alternativa de intervencdo, com a finalidade de fornecer orientacdo e apoio
psicolégico aos cuidadores de pacientes em tratamento oncoldgico. Tal material pode ser
referéncia Util sobre a pratica de intervencdo psicoldgica, com referencial Analitico
Comportamental na area de salde.

Dessa forma, o presente trabalho teve como objetivo desenvolver intervencao
voltada aos cuidadores de pacientes em tratamento oncoldgico por meio da construcao de
um material escrito, funcionando como um guia interativo. Nesse guia, foram abordadas
questdes relacionadas ao impacto da doenca na familia, a mudanca abrupta de rotina, além
de conter estratégias para lidar com as dificuldades do contexto de cuidar, como a falta de
auxilio de outras pessoas, desenvolvimento de repertério de comportamentos que
produzam melhora na qualidade de vida para os proprios cuidadores, contingéncias de
reforcamento positivo e incentivo a expressao de sentimentos.

Foi desenvolvido de forma a levar o leitor a interagir com o material, com
espacos para preenchimento de informacdes pessoais. Espera-se que a elaboracdo desse
material contribua para o fornecimento de informacéo, a promoc¢édo de autocuidado pelo
cuidador e incentivo ao enfrentamento de situacdes relacionadas ao cuidado de pacientes
com cancer. Em Gltima andlise, o foco do material foi o cuidador, com o objetivo de

prover suporte para melhoria de sua qualidade de vida.

62



Desenvolvimento

O presente trabalho recebeu aprovacdo do comité de FEtica em Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de Londrina com o protocolo n®
61143816.8.0000.5231.

A equipe de elaboracdo do material foi composta por duas profissionais da area
da psicologia, orientadora e aluna do Mestrado em Analise do Comportamento da
Universidade Estadual de Londrina (UEL), ambas responsaveis pelo conteddo do
material; e duas da area do Design Gréfico da UEL, uma professora orientadora do Projeto
de Pesquisa e Extensdao “Codigos da Imagem na aprendizagem e no ensino com Design
Thinking, Inovacao e Tecnologia” ¢ uma aluna de graduagdo bolsista no referido projeto,
ambas responsaveis pelo layout e ilustracbes do material. Além disso, para a validacdo
social do material, contou-se com a participacdo de 11 (onze) cuidadores que estavam
como acompanhantes de pacientes no Hospital do Cancer de Londrina.

As observacdes da equipe de design grafico e a realizacdo da validagdo social
foram feitas no Hospital do Céncer de Londrina. As reunides do grupo da psicologia e
design grafico foram feitas na Universidade Estadual de Londrina.

O material foi desenvolvido respeitando seis critérios estabelecidos por Echer
(2005) ao tratar da Elaboracdo de Manuais de orientagdo em Salde, quais sejam:

1) Elaboragio do projeto de desenvolvimento e submissdo a um Comité de Etica
e Pesquisa.

2) Busca na literatura especializada do conhecimento cientifico existente sobre o
assunto. Nesse caso, baseou-se em algumas referéncias, mas fundamentalmente nas

informacdes obtidas no trabalho anterior desenvolvido por Martins (2017) em que foi
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realizado levantamento e categorizagdo de demandas de cuidadores de pacientes com
cancer.

3) Transformacdo da linguagem das informagbes encontradas na literatura,
tornando-as acessiveis e compreensiveis ao publico alvo, independentemente do grau de
instrucdo dos mesmos.

4) Selecdo das informacg6es importantes para constar no material. Nesse sentido,
buscou-se abordar as categorias levantadas por Martins (2017) que poderiam ser descritas
de forma a prover orientacdes que auxiliassem em alguns temas fundamentais. Seguiu-se a
orientacdo de desenvolver material atrativo, objetivo, ndo muito extenso, mas com
orientacgdes significativas sobre o tema a que se propde.

5) Desenvolvimento de layout e ilustracGes adequados ao material,com o objetivo
de facilitar o entendimento e torna-lo menos macante enquanto leitura. Esse procedimento
foi realizado pelos participantes do departamento de Design Grafico da Universidade
Estadual de Londrina (UEL), contando com a colaboracdo das coordenadoras desse
trabalho e participantes do Programa de Mestrado em Analise do Comportamento da
mesma Instituicdo, por meio de quatro reunifes ao longo do desenvolvimento do material.

Além disso, com a devida autorizacdo do Hospital do Céncer de Londrina, a
aluna de Design Grafico participou de duas reunides do grupo de intervencdo para
cuidadores de pacientes com cancer, descrito no trabalho anterior realizado por Martins
(2017). A finalidade dessa participagdo foi a de que o desenvolvimento de layout e
ilustracGes do material pudessem ser contextualizados e adequados a realidade do publico
alvo a que foi destinado, respeitando as ideias propostas pelo Design Thinking, abordagem
teorica e préatica adotada pela equipe do Design Grafico.

O Design Thinking (DT), em linhas gerais, € uma nova forma de pensar e abordar

problemas ou, ainda, um modelo de pensamento centrado nas pessoas. Segundo o
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principal autor da area, Brown (2010), a missao do design thinking € traduzir observacdes
em ideias e comportamentos, e estes em produtos e servicos para melhorar a vida das
pessoas. Nessa abordagem, ndo se trata de apresentar uma formula pronta e estatica. As
etapas do DT permitem releituras e reformulacdes a partir das demandas de quem as usa.

Foi a partir das ideias do Design Thinking que no procedimento ficou definido a
participacdo da aluna do curso de Design como observadora do grupo de intervencdo com
cuidadores em dois encontros. Contou também com as reunides entre a equipe do design e
da psicologia, produzindo o material de maneira contextualizada, a fim de ter maior
probabilidade de o cuidador sentir-se compreendido e identificar-se com o conteddo do
material.

6) Validacdo Social, ou seja, avaliacdo do material construido pelo publico alvo
do mesmo, por meio de um Inventario de Satisfacdo (Apéndice D) adaptado por Yazawa
(2015) e que foi novamente adaptado para ser aplicado de acordo com as especificidades
desse trabalho. Foi distribuido o material aos acompanhantes que voluntariamente
participaram do grupo de apoio para cuidadores que acontece no Hospital do Cancer de
Londrina (Martins, 2017) em 3 (trés) encontros do grupo. Nessa ocasido, foi explicado do
gue se tratava a pesquisa, falou-se do material e, posteriormente, foi aplicado o inventario
apos a leitura do guia.

O instrumento teve por objetivo realizar a validacdo social quanto a
aceitabilidade dos contetdos e imagens propostos pelo material. A validade social implica
em analisar pelo menos trés niveis: 1) A significancia social dos objetivos — se o estudo
tem relevancia para a sociedade; 2) A aceitabilidade social dos procedimentos de
intervencdo — se 0s participantes consideram a intervencdo apropriada; 3) A importancia
social dos efeitos — a satisfacdo dos participantes da pesquisa (Yazawa, 2015). Em

resumo, esse procedimento garante o conhecimento da qualidade do material quanto a
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compreensdo, aceitacdo da mensagem, adequacdo cultural, ao estilo, a apresentacdo e
eficécia, assinalando a possivel necessidade de reajustes e modificacdes (Corréa, 2014).

Dadas as quatro Gltimas etapas descritas acima (da terceira a sexta etapa), o
material foi desenvolvido com base nelas, com seus resultados detalhados a seguir, e pode
ser conferido no Apéndice E sob o titulo “Quem vai cuidar de quem cuida?”.

Na etapa 3, denominada “Transformagdo da linguagem das informagdes”,
procurou-se manter um padrdo de comunicacdo clara, de facil leitura e de forma interativa.
O material desenvolvido poderia ser denominado “Material de Orienta¢do” ou “Guia”, ja
gue manuais de orientacdo ou guias diferenciam-se de outros materiais de comunicagédo
como folders e cartilhas, pelo carater informativo e complexidade.

O folder é um documento de leitura que objetiva apresentar informacGes de
maneira breve, contendo somente informag6es essenciais sobre um tema, um assunto ou
servigo. Ja a cartilha é um material didatico informativo mais extenso do que o folder,
porém, ainda assim, mais sucinto do que o manual ou guia. A cartilha pode ser
exclusivamente informativa ou ter carater diretivo, isto é, fornecer informacdes ao leitor
sobre uma tematica e sugestBes comportamentais sobre como agir em determinada
situacdo (Corréa, 2014).

O manual, também chamado de guia, é mais complexo, com informacdes
detalhadas sobre um assunto ou produto. E uma ferramenta Gtil em diversos contextos
porque pode difundir informacdes condizentes com uma capacitacdo presencial, curso ou
treinamento. Pode complementar tais condigdes ou até mesmo substitui-las. (Echer, 2005).

Com o tipo de material definido, um guia interativo, foi possivel iniciar a
producdo do texto propriamente dito, no qual o uso da linguagem adequada foi
fundamental. Moreira, Nobrega & Silva (2003) enfatizaram a necessidade de utilizagéo de

um vocabulario coerente por meio da adequacdo entre a mensagem e o publico-alvo.



Tendo em vista que esse guia foi destinado a um puablico leigo, procurou-se
sequir as recomendacdes desenvolvidas por Moreira et al (2003). Evitaram-se termos
técnicos, foram inseridas ilustracdes, que poderiam chamar a atencdo e tornar a leitura
mais leve, e quadros que explicassem conceitos, que mostrassem exemplos ou que
proporcionassem a interacdo do leitor. Evitaram-se frases muito longas, cansativas e que
dificultariam a compreensao.

Um guia, ou manual, tem por objetivo informar sobre um assunto especifico e
estabelecer condicGes para que o individuo se comporte de maneira mais eficaz. diante de
determinado contexto. Para garantir esta compreensdo, apenas a descricdo de conceitos
ndo seria suficiente. Por esse motivo foi fundamental incluir exemplos que auxiliassem na
compreensdo do conteddo, certificando-se de que eram adequados a realidade dos leitores.
Alguns dos exemplos foram, inclusive, extraidos de falas de cuidadores no trabalho de
Martins (2017). A fim de tornar mais atrativo, seguiu-se a referéncia de Moreira et al
(2003) concernente a escrever o guia como se fosse uma conversa com o leitor, além de
prover lacunas a preencher destinadas a interacdo do leitor com o Guia. Segundo 0s
autores, esse tipo de comunicacdo tem maior probabilidade de aproximar o leitor daquilo
que o material se propde a tratar.

Dessa forma, a producdo do guia foi feita respeitando-se os critérios
estabelecidos por Moreira et al (2003) para confec¢cdo de materiais educativos em salde,
quais sejam: a) credibilidade da mensagem; b) apresentacdo da mensagem; c) estrutura da
frase e selecdo das palavras; d) ndo discriminacdo das diferencas culturais e raciais,
procurando utilizar linguagem que pudesse alcancar a todos; e) Incluir interacdo. A seguir,
a Tabela 2 apresenta as recomendacdes sobre linguagem detalhadas por Moreira et al

(2003).
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Tabela 2 - Aspectos da Linguagem que devem ser considerados na elaboracao do

material educativo em saude:

LINGUAGEM

a) A credibilidade da mensagem - Comunicar uma mensagem de credibilidade que esta relacionada com o autore a

fonte da mensagem. devendo ambos ser confidveis e apropriados ao contexto sécio-ecendmico e cultural.

b) A apresentagdo da mensagem

“ Apresentar ao leitor 3 a 4 idéias principais por documento ou por seccdo.

+ Desenvolver uma idéia por vez, desenvolvendo-a completamente, para, depois, passar para uma seguinte, ja que
idas e vindas entre topicos podem confundir o leitor.

# Evitar listas longas, uma vez que os leitores, principalmente aqueles com pouca habilidade, geralmente esquecem
itens de listas muito longas, sendo, por isso necessario a imitac3o a quatro ou cinco itens.

# Declarar objetivamente a a¢do que é esperada do leitor.

“ Apresentar os conceitos e acdes numa ordem légica.

% Clarificar idéias e conceitos abstratos com exemplos.

# Incluir apenas as informagdes necessarias, para o leitor compreender e seguir a mensagem.

# Destacar a a¢do positiva, dizendo ao leitor o que ele deve fazer e ndo o que ele ndo deve fazer.

# Dizer aos leitores os beneficios que eles terdo com a leitura do material.

c) A estrutura da frase e sele¢io das palavras

% Usar, sempre gue possivel, palavras curtas.

“ Construir sentencas com 8 a 10 palavras e paragrafos com 3 a 5 sentencas.

“ Escrever come se estivesse conversando, pois o estilo conversacional € mais natural e mais facil de ser lido e
entendido

“ Usar a voz ativa.

< Limitar o uso de jargdo, termos técnicos e cientificos. Se forem indispensaveis, explique-os em linguagem que o
leitor possa entender.

“ Usar palavras com definices simples e familiares.

< Usar analogias familiares ao plblico alvo.

« Evitar abreviaturas, acrénimos e siglas.

d) Nio discriminag3o das diferengas culturais e raciais

« Identificar um grupo de pessoas pela raca ou etnia, através do termo adotado pelo mesmo.

# Elaborar mensagens adequadas a cada grupo ou subgrupo cultural ou étnico.

e) Incluindo interacdo

“ Fazer perguntas curtas e deixar espaco para o leitor escrever as respostas.

“ Pedir ao leitor para fazer escolhas, circulando ou marcando a opcdo correta, entre varias apresentadas (com texto ou
imagem).

« Deixar espaco em branco no fim do material destinado a anotages de davidas, questionamentos e pontos
importantes.

Na quarta etapa, “Selecdo de informacdes”, como ja dito, baseou-se nas
demandas de cuidadores de pacientes com cancer identificadas em Martins (2017), para
estabelecer gquais contetdos seriam relevantes abordar no material. Nesse sentido, buscou-
se abordar as categorias levantadas que poderiam ser mais facilmente descritas de forma a
prover orientacbes. Os temas escolhidos foram aqueles que auxiliassem em quatro
aspectos principais:

1) Identificacdo e expressdo de sentimentos. Isso porque nas demandas dos
cuidadores ficou evidente a intensa dificuldade em identificar e expressar, principalmente
ao paciente e demais familiares o que sentiam e pensavam a respeito do contexto vivido.
Entende-se que o desenvolvimento de habilidades de expressdo de sentimentos adequadas

podem favorecer a melhora na satde psicoldgica e qualidade de vida.



2) Compreensdo das necessidades dos cuidadores, a partir do contexto vivido.
Percebeu-se que, a medida que o cuidador se envolve no contexto de cuidar do seu
paciente, menos sensivel ele se torna as suas proprias demandas, advindas desse contexto.
Nesse sentido, conduzir o texto do material de forma que o cuidador pudesse entender que
também tem necessidades pareceu ser fundamental (Martins, 2017).

3) Desenvolvimento de assertividade. No processo de entender que também tem
necessidades a serem supridas em favor de uma melhor qualidade de vida, exige-se do
cuidador habilidades assertivas no sentido de pedir ou aceitar ajuda e negar pedidos
abusivos. O objetivo de abordar esse tema foi favorecer o desenvolvimento dessas
habilidades nos cuidadores, levando-os a busca por atividades prazerosas que tragam
maior equilibrio ao seu cotidiano.

4) Busca de reforcadores, ou atividades prazerosas para os cuidadores. A partir
do momento em que o cuidador é capaz de pedir ou aceitar ajuda, abre-se a oportunidade
de desenvolver atividades mais prazerosas. Porém, entende-se que nem sempre eles sabem
identificar o que gostam ou o que poderiam fazer em seu tempo livre. Esse tema teve
como objetivo fornecer modelos de como sair do contexto de cuidar de forma a obter
melhor quailidade de vida (Martins, 2017).

Foram escolhidos esses temas a partir da analise do artigo de Martins (2017), que
levantou os diversos prejuizos que cuidadores vivenciam, como a inexpressividade
emocional, perda de atividades prazerosas e mudanca abrupta de rotina; e abordados os
beneficios de se desenvolver tais repertorios. A medida que os individuos aprendem a
identificar sentimentos e outros comportamentos ligados a um contexto, tornam-se aptos a
encontrar formas de se comportar que produzam consequéncias mais adequadas para a

propria qualidade de vida (Skinner, 2007/1953).
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A seguir, na tabela 3, 0 assunto e a pagina em que encontramos 0s assuntos ditos
acima.

Tabela 3 - Quadro de assuntos do Guia em suas respectivas paginas:

Assuntos P&ginas referentes no Guia

Identificacdo e expressdo de sentimentos p.8a10, 14-18

Compreenséo das necessidades dos cuidadores | p.6e7,11-13

Desenvolvimento de assertividade p. 19-27

Busca de reforgcadores, ou atividades prazerosas | p. 28-33
para 0s cuidadores

O utilizado um formato que incluia a participacdo do leitor no material, isto é,
com espacgos para o leitor descrever situacfes, sentimentos, pensamentos, pois, além da
parte tedrica, entendeu-se que seria mais adequado que os cuidadores pudessem entrar em
contato, mesmo que arbitrariamente por meio do Guia, com 0s seus proprios sentimentos e
pensamentos relacionados ao momento que estdo vivenciando. Isso é fundamental, quando
a proposta é possibilitar a modelagem de novos comportamentos no ambiente do
individuo, a partir de modelos de comportamentos, que nesse caso sdo verbais (escritos),
contidos no Guia.

Sendo assim, no material procurou-se trabalhar com comportamentos governados
ou controlados por regras, ou seja, em que existe um estimulo discriminativo verbal do
tipo regra que controla 0 comportamento de um ouvinte (Baum, 2008). Catania
(1998/1999) definiu o comportamento governado por regras como a tendéncia das pessoas
a seguirem instrucdes umas das outras.

Ainda sobre o assunto, Andery (2003) e Baum (2008), afirmam que um
comportamento pode comegcar a ser emitido sob controle de instru¢des e posteriormente
passar ao controle de contingéncias. A aprendizagem, portanto, é fruto tanto de nosso

contato com as contingéncias quanto do seguimento de regras, sendo que ambas as formas
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de controle estdo intimamente conectadas. A distin¢do principal é que o comportamento
governado por regras precisa necessariamente da comunicacdo de um falante, enquanto
que o modelado por contingéncias exige apenas uma interacdo com reforco de forma néo-
verbal e ndo-social (Baum, 2008). Nesse caso, poderiamos dizer que a construcdo do
material procurou atender esses aspectos: controle por regras, para posteriormente
promover o controle por contingéncias, a partir do contato dos cuidadores com 0s
reforcadores propostos no Guia.

Ja no que tange a quinta etapa: desenvolvimento de ilustracdes e layout, apesar de
feitas pela equipe de Design, houve uma participacdo ativa da psicologia. Nas reunides
realizadas entre as duas areas foram discutidas questdes como o tipo de ilustracdo que
seria mais adequada ao publico, chegando-se a conclusdo que deveriam ser ilustracdes
adultas, mas ao mesmo tempo com aspectos infantis (coloridas, com detalhes acentuados),
a fim de tornar o material mais atrativo. Foi pensado também no numero ideal de
ilustracBGes que ndo tornasse o material cansativo, além de se pensar em quais momentos
do material era pertinente o uso das ilustracdes. Decidiu-se utiliza-las apds contetdos que
precisassem de maior elucidacdo, principalmente nas partes em que havia interacdo do
leitor com o material.

Foram realizadas duas visitas pela aluna de design aos encontros do grupo no
hospital com o objetivo de observacdo, tanto dos aspectos fisicos e verbais dos
acompanhantes, quanto do contexto fisico e estrutural em que eles estdo. Isso foi
necessario a partir da proposta do Design Thinking, que tem como objetivo traduzir
observacOes em ideias executaveis, e estas em produtos e servigos para melhorar a vida
das pessoas (Brown, 2010). Na Tabela 3 a seguir todas as recomendagbes sobre

ilustracGes estdo detalhadas por Moreira et al (2003).
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Tabela 4 - Aspectos das llustraces que devem ser considerados na elaboracdo do

material educativo em saude:

ILUSTRAGOES

a) Selecdo da ilustracdo

< Limitar o ndmero de ilustracGes para ndo sobrecarregar o material.

% Selecionar ilustracdes que ajudem a explicar ou enfatizar pontos e idéias importantes do texto.

Evitar ilustracdes abstratas e que tenham apenas funcdo decorativa no texto.

+ Evitar desenhos e figuras estilizadas.

% llustrar a acdo ou o comportamento esperado ao invés do que deve ser evitado.

“ Atentar para o fato de que as fotografias funcionam melhor para representar eventos da vida real, mostrar
pessoas e comunicar emocdes.

< Utilizar desenhos de linhas simples, que funcionam melhor para ilustrar um procedimento.

% Nao usar caricatura para ilustrar partes do corpo ou itens relacionados com a salde.

# Usar ilustracdes apropriadas ao leitor, evitando ilustrar material dirigido ao publico adultof/idoso com motivos
infanto-juvenis e vice-versa.

# Quando usar ilustragdes de drgdos internos do corpo ou de pequenos objetos, utilizar imagens realistas e
coloca-las no contexto real.

< Apresentar os pequenos objetos em ilustra¢des maiores para que os detalhes sejam visualizados, mas
apresentar uma escala para compara-los com alguma ceisa familiar a clientela.

% Usar fotos e llustracdes de boa qualidade e alta definig&o.

<+ Usar, com cautela, caricaturas. Elas sdo boas para comunicar humor, mas podem nado ser entendidas por
alguns leitores.

b} llustragcdes sensiveis e relevantes culturalmente

% Usar imagens e simbolos familiares ao pablico alvo, que permitam as pessoas se identificar com a
mensagem.

% Usar, com cautela, simbolos e sinais pictograficos. Simbolos "universais" como sinal de pare, X e sefas, por

exemplo, podem néo ser entendidos pelo publico alvo

Considerar, nas ilustracfes apresentadas, as caracteristicas raciais e étnicas do publico alvo.

Mostrar pessoas dos mais variados grupos, idades e etnias, se o material for para um publico diverso.

ES

o [

Disposicdo das ilustracdes

Dispor as ilustrag6es de modo facil, para o leitor segui-las e entendé-las.
Apresentar uma mensagem por ilustragdo.

llustrar apenas os pontos mais importantes a fim de evitar material muito denso
Colocar as ilustrac8es préximas aos textos aos quais elas se referem.

Usar legendas que incluam a mensagem chave.

Numerar as imagens, quando forem apresentadas em sequéncia.

Usar setas ou circulos para destacar informacgdes-chave na ilustracdo.

&

ENE N Y

&

No que se refere ao desenvolvimento do layout, ele foi pensado de maneira a
chamar a atencdo logo na capa. Pensou-se em cores leves que pudessem convidar o leitor
a abrir o material. O tamanho do Guia e das letras também foram alvo de discussdes;
decidiu-se ndo optar por letras muito pequenas, para facilitar a leitura. Quanto ao formato
do Guia, decidiu-se evitar os tamanhos muito grande ou pequeno para facilitar o0 manuseio
em qualquer ambiente e que pudesse ser guardado ou transportado em qualquer lugar,
mesmo em bolsas pequenas. Optou-se pelo tamanho de metade de uma folha AA4.
Procurou-se, também, organizar os conteudos de forma a enfatizar aspectos essenciais,
chamando a atencdo, por meio de quadros, para dicas importantes, e utilizar subtitulos
para separar o contetdo por temas. Todos estes foram aspectos importantes extraidos da

Tabela 4 a seguir, contendo todas as recomendagdes sobre layout por Moreira et al (2003).



Tabela 5 - Aspectos do Layout que devem ser considerados na elaboragdo do

material educativo em saude:

73

LAYOUT E DESIGN

a) Fontes, cores e scmbreamentos

*+ Usar fonte 12, no minimo. Se o material destina-se ao publico adulto, usar, no minimo, 14.
+ Usar fontes para os titulos, dois pontos maiores que as do texto.

+ Evitar textos apenas com fontes estilizadas e mailsculas, pois dificultam a leitura.

»  Usar jtdlico, negrito e sublinhado apenas para os titulos ou para destaques.

*  Impressdo preta sobre fundo claro é mais facil de se ler.
* Impressdo fosca (papel e tinta) melhora a legibilidade pela reducdo do brilho.

* Usar as cores com sensibilidade e cautela, para ndo supercolorir, deixando o material visualmente poluido

b) Capa de efeito atrativo
* Fazer uma capa com imagens, cores e texto atrativos.

apenas por sua visualizacdo.

+ Mostrar a mensagem principal e o publico alvo, na capa permitindo que o leitor capte a mensagem principal

c) Organizagdo da mensagem para facilitar a agdo desejada e a lembranca
Sinalizar adequadamente os topicos e subtopicos, usando recursos, como titulos, subtitulos, negritos e
marcadores.

* Colocar, no inicio da frase ou da proposi¢ao, as palavras ou idéias-chave.

* Apresentar uma idéia completa numa pagina ou nos dois lados da folha, pois, se o leitor tem que virar a
pagina, no meio da mensagem, ele pode esquecer sua primeira parte.

+ Colocar a informagdo mais importante no inicio e no fim do documento.

* Organizar as idéias no texto, na mesma seqiiéncia em que o publico alvo ird usa-las.

* Colocar a informagdo-chave numa caixa de texto, para facilitar a localizacdo da informagéo na pagina.

d) Espaco em branco, margens e marcadores
+ Deixar no minimo, 2,5 cm de espag¢o em branco nas margens da pagina e entre as colunas.
+ Limitar a quantidade de texto e imagens na pagina.

+ Usar titulos e subtitulos. deixando mais espaco acima que abaixo deles, para dar uma ligagdo mais forte

Ao longo de todo o processo de desenvolvimento de layout e ilustraces do Guia
foram realizadas 4 (quatro) reunibes entre as equipes de psicologia e de design para
discutir e decidir como desenvolver as ideias, utilizando-se das tabelas citadas.

Na sexta e Gltima etapa foi realizada a validacdo social, ou seja, a avaliacdo da
satisfacdo do publico alvo em relacdo ao material desenvolvido. A avaliacdo foi feita por
meio de um Inventario de Satisfacdo (Apéndice D) de Yazawa (2015) e que foi novamente
adaptado para ser aplicado de acordo com as especificidades desse trabalho. Foi possivel
fazer a avaliacdo com 11 (onze) acompanhantes que participaram voluntariamente do
grupo de apoio que acontece no Hospital do Cancer e foi aplicado o inventario apos a
leitura do material.

Os resultados dessa avaliacdo estdo apresentados na Tabela 5, abaixo, para
melhor visualizacao.

Tabela 6 — Média (1 a 5) das respostas em cada categoria do Inventario de

Satisfacdo adaptado.




AREAS DE AVALIACAO MEDIA

Relevancia dos Temas abordados 4,5

Aprendizado de formas de lidar com as 41
dificuldades ’

Qualidade do relacionamento cuidador e 43
paciente ’
Aprendizado de como lidar com sentimentos e 4

pensamentos

Potencial de melhora da Qualidade de vida 4,4

Auxilio em outros problemas néo relacionados 45
ao cuidar ’

Avaliacao do tipo do material (forma, cor, 41
ilustraces) '

Auxilio das ilustragdes na compreensao do 43
conteido ’

Sentimento em relacdo as imagens 4,3

Sentimento geral sobre a pesquisa (material) 4,8
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A validade social teve por objetivo analisar pelo menos trés niveis: 1) A
significancia social dos objetivos — se 0 estudo tem relevancia para a sociedade; 2) A
aceitabilidade social dos procedimentos de intervencdo — se 0s participantes consideram a
intervencdo apropriada; 3) A importancia social dos efeitos — a satisfacdo dos participantes
da pesquisa (Yazawa, 2015). Nesse sentido, percebeu-se por meio dos resultados acima,
que o material satisfez a esses trés niveis de analise.

E possivel notar que a maioria das respostas em cada um dos itens se
concentraram entre a pontuacdo 4 ou 5 da escala likert utilizada, que seriam as pontuacgdes
mais altas, indicando maior satisfacdo. O item com maior pontuacdo foi o ultimo, que
dizia respeito ao “sentimento geral sobre a pesquisa (o material)”’. Nove dos onze
participantes assinalaram o 5 (cinco), “gostei muito”. Os outros dois participantes
assinalaram o 4 “gostei”.

Quanto as ilustragdes, apenas um participante, dos onze, respondeu que “pouco
contribuiram para a compreensao do material”. Os outros dez participantes assinalaram 4,
“bom” ou 5 “muito bom”, a respeito da qualidade das ilustragdes.

No item sobre o “aprendizado de como lidar com sentimentos e pensamentos”
uma participante assinalou o numero 2 na escala “um pouco pior”. Ao conversar com ela
no final, ela disse ndo ter entendido algumas coisas, pois seu nivel de leitura ndo era bom.
Esse resultado, embora de apenas uma pessoa, sinalizou um limite importante da pesquisa
realizada: ela parece ndo atender, pelo menos integralmente, a populagdo com menor nivel
de leitura ou escolaridade. Seria necessaria uma pesquisa investigativa a respeito disso.

Ao final do inventario de satisfacdo havia um espaco destinado a criticas,
sugestdes ou observagOes sobre o material. A maioria escreveu nesse espago, tecendo

comentarios positivos. Podemos destacar os seguintes:
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C1: “Adorei os temas abordados, realmente as vezes ndo sabemos o que estamos sentindo,
e parece que nada faz sentido. Nesse livro, pude colocar as coisas em contexto para
entender melhor o que acontece comigo € os outros ao meu redor.”

C2: “Que Deus abencoe vosso trabalho! Humanizar o tratamento de quem nao estd em

tratamento é uma forma de aliviar um fardo que na maioria das vezes ndo sabemos como
lidar. Obrigada.”

Assim, foi possivel identificar que o resultado final do material elaborado, apesar
dos limites, foi positivo. Foi possivel também alcangar os objetivos propostos a respeito
da elaboragdo do Guia, que era o de prover ajuda a populacéo de cuidadores de uma forma
mais flexivel e que permitisse maior acessibilidade com a possibilidade de leituras a

qualquer momento e em qualquer contexto.
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Consideracoes finais

Por meio da analise dos resultados alcancados com a elaboracdo do Guia
Interativo, foi possivel concluir que ha a possibilidade de um caminho promissor para
pesquisas como esta, com foco no desenvolvimento de materiais de apoio.

Na perspectiva da Andlise do Comportamento, abordagem embasada nos
principios filosoficos do Behaviorismo Radical que tem como objeto de estudo o
comportamento, toda acdo € compreendida a partir de um contexto e a analise da interacéo
do individuo com o ambiente que o cerca. Além disso, s6 é possivel se pensar em
aprendizagem de novos comportamentos a partir de uma sensibilidade tedrica, observacédo
acurada a respeito do ambiente em que se prop0e intervir e preparo para conduzir uma
analise funcional do contexto e, dessa forma, planejar intervencdes adequadas.

Nesse sentido, tal intervencdo — a elaboracdo do Guia — pareceu adequada, dadas
as consequéncias que produziu, evidenciadas na validacdo social do material. Claro que
ndo foi possivel esgotar o tema, porém, a partir desse trabalho, novas pesquisas poderao
ser conduzidas a fim de aperfeicoar as intervencdes voltadas a cuidadores de pacientes

com cancer, e até mesmo, cuidadores em geral.
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ANEXO A

ESCALA DE AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA WHOQOL -bref

Instrucdes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, satde
e outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questfes. Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questéo, por favor, escolha entre as alternativas a
que Ihe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracdes, prazeres e preocupacoes. NOs
estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas
altimas semanas. Por exemplo, pensando nas Ultimas duas semanas, uma questdo
poderia ser:

nada | muito Médio | muito | completamente
pouco

Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o numero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos
outros o apoio de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve
circular o nimero 4 se vocé recebeu "muito™ apoio como abaixo.

nada | muito Médio | muito | completamente
pouco

Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nada"” de apoio.



Por favor, leia cada questao, veja o que vocé acha e circule no nimero e lhe parece a melhor resposta.

muito ruim nem ruim boa muito
ruim nem boa boa
1 | Como vocé avaliaria sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeit
0
2 | Quao satisfeito(a) vocé esta 1 2 3 5
com a sua saude?
As questdes seguintes sdo sobreo quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas semanas.
nada muito mais ou bastant extremamente
pouco menos e
3 | Em que medida vocé acha que sua dor 1 2 3 4 5
(fisica) impede vocé de fazer o que vocé
precisa?
4 | O quanto vocé precisa de algum 1 2 3 4 5
tratamento médico para levar sua vida
diéria?
5 | O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
6 | Em que medida vocé acha que a sua vida 1 2 3 4 5
tem sentido?
7 O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5
8 | Qudo seguro(a) vocé se sente em sua vida 1 2 3 4 5
diaria?
9 Quéo saudavel é o seu ambiente fisico 1 2 3 4 5
(clima, barulho, poluicéo, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre

certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

quao completamente

voceé tem sentido ou é capaz de fazer

nada | muito Médio muito | completamente
pouco

10 | Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5

11 | Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5

12 | Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3 4 5
necessidades?

13 | Quao disponiveis para vocé estdo as 1 ) 3 4 5
informacges que precisa no seu dia-a-dia?

14 | Em que medida vocé tem oportunidades de 1 2 3 4 5
atividade de lazer?
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As questdes seguintes perguntam sobre

aspectos de sua vida nas Ultimas duas semanas.

quéo bem ou satisfeito

VOCE se sentiu a respeito de varios
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muito ruim nem ruim bom muito
ruim nem bom bom
15| Quéo bem vocé é capaz de se locomover? 1 2 3 4 5
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
16| Quado satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 2 3 4 5
sono?
17| Quao satisfeito(a) vocé esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?
18| Qudo satisfeito(a) vocé esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19| Quao satisfeito(a) vocé esta consigo 1 2 3 4 5
mesmo?
20| Quao satisfeito(a) vocé estd com suas 1 2 3 4 5
relacBes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
21| Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua vida 1 2 3 4 5
sexual?
22| Quado satisfeito(a) vocé estd com o apoio 1 2 3 4 5
que vocé recebe de seus amigos?
23| Quado satisfeito(a) vocé estd com as 1 2 3 4 5
condi¢des do local onde mora?
24| Qudo satisfeito(a) vocé estd com o seu 1 2 3 4 5
acesso aos servicos de satde?
25| Quado satisfeito(a) vocé estd com o seu 1 2 3 4 5
meio de transporte?
As questdes seguintes referem-se acom que freqiiéncia voceé sentiu ou experimentou certas coisas nas
Ultimas duas semanas.
nunca algumas Fregentemente muito sempre
vezes freqlentemente
26| Com que freqiiéncia vocé tem 1 2 3 4 5

sentimentos negativos tais como mau
humor, desespero, ansiedade,
depressao?

Alguém lhe ajudou a preencher este qUESTIONAITIO?........ccouiveiirrieeiei e

Quanto tempo vocé levou para preencher este qUEStIONANIO?..........ccvvevivieeierisenieiescenns

Vocé tem algum comentario sobre o questionario?
SUA COLABORACAO

OBRIGADO PELA
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APENDICE A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da pesquisa:

«Elaboracédo de manual para capacitacédo de cuidadores de
pacientes em tratamento oncologico”

Prezado(a) Senhor(a):

Gostariamos de convida-lo (a) para participar da pesquisa “Elaboragdo de material de
capacitacdo a cuidadores de pacientes em tratamento oncoldgico”, a ser realizada no Hospital
do Cancer de Londrina. O objetivo da pesquisa é elaborar um material de orientacdo voltado
especialmente a cuidadores de pacientes adultos em tratamento oncolégico no Hospital do
Cancer de Londrina (HCL) a fim de auxiliar nas principais dificuldades dos mesmos.

Sua participacdo é muito importante e ela se daria da seguinte forma: resposta a um
questionario de levantamento das dificuldades e demandas que vocé, enguanto cuidador,
vivencia; e participacdo no grupo de apoio aos cuidadores de pacientes em tratamento
oncologico. As sessdes serdo gravadas em audio, por meio de gravador digital.

Esclarecemos que sua participacao é totalmente voluntéaria, podendo o (a) senhor (a):
recusar-se a participar sem que isto acarrete qualquer 6nus ou prejuizo a sua pessoa.
Esclarecemos, também, que suas informacdes serdo utilizadas somente para os fins desta e de
futuras pesquisas e serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e confidencialidade, de modo a
preservar a sua identidade. Desse modo, 0s registros gravados em audio serdo arquivados
adequadamente em local seguro.

Esclarecemos ainda, que o (a) senhor(a) ndo pagara e nem serd remunerado(a) por sua
participacao.

Os beneficios esperados sdo: melhora na capacidade de lidar com as dificuldades
presentes no cotidiano da funcdo de cuidador e melhora na sua qualidade de vida.

Quanto aos riscos, a presente pesquisa ndo oferece riscos fisicos, mas pode haver
riscos emocionais, que se refere ao aumento nos niveis de ansiedade e depressao, se ja houver
0 quadro psicopatoldogico. Nesse caso, a pesquisadora se compromete a realizar os devidos
encaminhamentos se o participante apresentar alguma dificuldade em nivel psicologico. O
encaminhamento sera feito para atendimento psicoldgico individual na Clinica Psicolégica da
UEL.

Caso o(a) senhor(a) tenha davidas ou necessite de maiores esclarecimentos podera nos
contatar: Fabiane Costa Moraes Martins, (43) 99909-1698, fabianemoraes@hotmail.comou
procurar o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade
Estadual de Londrina, situado junto ao LABESC - Laboratério Escola, no Campus
Universitario, telefone 3371-5455, e-mail: cep268@uel.br.

Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas
devidamente preenchida, assinada e entregue ao (&) senhor(a).

Londrina, de de 201__.



mailto:fabianemoraes@hotmail.com
mailto:cep268@uel.br

87

Pesquisador Responsavel

Fabiane Costa Moraes Martins

RG: 9.384.027-5

(

), tendo sido devidamente esclarecido sobre os

procedimentos da pesquisa, concordo em participar voluntariamente da pesquisa descrita

acima.

Assinatura (ou impressdo dactiloscépica):

Data:




APENDICE B

Recorte do trabalho da etapa 1 do procedimento intitulado:

“Codificacao sentenca a sentenca”

T.Vocé revezaoscuidados?

Al !\Iﬁo, naverdade minha mie, &, ela é bem de idade, entdo ela ndo pode ta acompanhando.

Minhairma ndo & casada, entdo, fica mais complicado... g5 outrosirmdos tem a vida, né, tem

o M s
T Cwmnccar mammanntnar roanes nfo nadn cantar cnes raunsamannta aon A saoiba isannorcbandn

1
“
1
1
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[U7] Comentario: Relzstando falta de
zjuda de outros membros dafamilia

[U8] Comentario: Relzstando conseguir
cuidar por estar desempregads

[U9] Comentario: Relztando
sofrimento

[U10] Comentario: Relatando rotina
corrida comoacompanhante do padente

|
|
|
|
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Recorte do trabalho da etapa 2 do procedimento intitulado: “Foco nos Codigos”

Necessidades dos Morte/ Luto Dificuldades do Circunstancias para | Sentimentos Atividades Comportamentos do | Crenca/ fé
acompanhantes cuidar sercyidadar cuidadar

-nezgligancia (2} -dificuldade emlider | -zdoscimento fisco e | -Estar desempregado | -Sofrimenta (7) -%air quando tem - Fazerde tudo pelo -Exemplode
-falta d= psicologos com a marte emacional do -Tertrzbzlho flexivel | - Desssperanca(2) zjudz paracuidar (4) | paciznts (7] Santaque

parzfamiliz (2
-necessidade de
cuidado fisica/
emaocionzl z2os
syidadarsz (3]
-Faltade local e
zzsento adequado no
hospital pars
acompanhantes [4)
- Importanciaajuda
familizres (6)

- Impaortanciafamilia
viver experéndado
Hospital (2}
-n3oconhecer
previamentes a
rezlidade dohospital
[necessita melhar
prepara)
-necessidade de sair
um pouco [revezar) (5)
-Necessidade de

-doencs e morte pai
[outro membrada
familiz)
-Eproveitaros
ultimos momentos
com pacients em
casa

-Sentir-se egoista
por nZo querer
marte do pacients
12}

- Marte & libertador
-N2o querer perder
pacients

- Constatar
sofrimento paciente
- Conflito entre
entender quea
maorte possaser
melhar x n3o querer
2 maorte do paciente
(2}

cyidadar/ familia (3]
-dependéndado
pacients pelo
suidzder (2]
-sgressividade do
pacients (4]
-mudangade humar
do paciente (2}

- passar muito tempo
no hospital (2]
-Ansizdo pacients
porirembora/
retomar sua rotina (3}
- primeira vez caso
cincernafamilia [4)
- Paciente ndo saber
seu real estado de
saide [2)

- Paciente desconfiar
do seu real estado de
salde [2)

- Contar 2o paciente

-Sersolteiro
-Tirarlicengado
trabzlho para assumir
oscuidados
-Pararde trabalhar/
zposentadaoria
-comodismo de
outrosfamiliares

- abrir m3o da vida/
rotina pars cuidar

- Unica familiar
praximao do paciente
[#)

- Considerar como um
propdsito de vida [3)
-Experigncizem
cuidar por ter cuidado
de outras pessozs (6]
-Ter folgasno
trabalho

-Admiragio
[paciantes fortes)
-Dessjo de conhecar
msis pessoss no
hospital

-Penzem deixar
paciente sozinho pars
sairum pouco (2)
-Desejode irembora
do hospital e
aproveitar o tempo
com pacients em cas
-egoismo (ndo querar
maorte paciente
sofrendo] (2)

-Medo de contar
sobre doencae
paciente piorar

- Medo de adoecer
porcuidar direto (2]
- Aceitac3o condicSo
szlde do pacientz

-comemaorar
sniversirio paciente
-%e exercitar nas
escedzsdo hospital
-levar coiszsque
gosta parafazer no
hospital [croché,
livros, artesanato)
-Tomar café dz
manh3
-Irzigreja(2)
-lantar fora
-iraoshopping

- Fazertatusgem
[simbdlica)

-Tentar descontrair
pacients

-Acalmar paciente (3}
-Perder 2 paciéndz
£om o pacienta
-Convencer pacientea
esperar altamédica
-Convencer pacientea
teroutro
acompanhante (2}
-conversar com
medico [6)

-Voltar asituacio de
cuidado logo que
paciente pede

- Evitar expressio de
sentimentos negativos
[chara, tristezs,
preocupacio) perto do
paciente (5]

- Expressar
sentimentos ao

sceitou s morte
damie

-Rezar pelo
paciente
-rezarpor
paciénciapara
continuar
cuidando

- Expressando fé/
crenga [14)

1) Foi criada a tabela sem nomear as colunas.

2) Inseriram-se em cada coluna os cédigos que pareciam se enquadrar em tematicas
semelhantes. Os codigos muito semelhantes foram contabilizados juntos na quantidade total
em que apareceram.

3) A partir disso, cada coluna foi nomeada com o tema que a correspondia.
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INVENTARIO DE SATISFACAO
Adaptacdo do Therapy Attitude Inventory (TAI) de Eyberg (1993) e de Yazawa (2015)

Telefone:
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Por favor, circule a resposta para cada questdo que melhor expresse como vocé realmente
pensa ou se sente em relacdo ao material didatico que Ihe foi entregue.

I. Considerando a relevancia dos temas abordados no material, eu penso que continha

1. nenhum 2. quase
tema util nenhum tema
atil

3. poucos
temas
uteis

4. varios
temas
Uteis

5. todos os
temas eram
Uteis

ue eu aprendi

I1. Considerando a forma de lidar com as dificuldades de ser cuidador(a), eu sinto que o

1. atrapalhara

2. adiantara
pouco

3. ndo fara
diferenca

4. trara bons
resultados

5. solucionara a
maioria dos meus
problemas

nos lidaremos

I11. Considerando o relacionamento entre mim e meu (minha) paciente, eu sinto que nos

1. muito pior que
antes

2. um pouco pior
que antes

3. 0 mesmo que
antes

4. um pouco
melhor que antes

5. muito melhor
que antes

ficou

IV. Eu sinto, neste momento, que a forma de lidar com meus sentimentos e pensamentos

1. muito pior

2. um pouco pior

3.0 mesmo

4. um pouco
melhor

5. muito melhor

V. Neste momento, eu percebo que a minha qualidade de vida, a partir do material, podera ser

1. muito pior

2.um pouco
pior

3. amesma

4. um pouco
melhor

5. muito melhor

VI. Em que grau a leitura do material poderia me ajudar com outros problemas gerais,

pessoais ou familiares ndo diretamente relacionados ao contexto de

cuidador(a)

1. atrapalharia
muito

2. atrapalharia um
pouco

3. nem ajudaria
nem atrapalharia

4. ajudaria um

pouco

5. ajudaria muito

melhorar minha qualidade de vida foi

VII. Eu sinto que o tipo de material (forma, cores e ilustracdes) que foi usado para me ajudar a

1.muito fraco

| 2. fraco

3. adequado

4. bom

5. muito bom
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VIII. As ilustracGes (desenhos) ajudaram na compreensao do

conteudo?

1. muito 2. pouco 3. neutro 4. S4o boas 5. Muito Boas

pouco
IX. Meu sentimento geral sobre as imagens que vi é

1. detestei 2. ndo gosteli 3. sinto-me 4. gostel 5. gostei muito

neutro(a)
X. Meu sentimento geral sobre a pesquisa que eu participei é

1. detestei 2. ndo gosteli 3. sinto-me 4. gostel 5. gostei muito

neutro(a)

Sugestdes, criticas e observagoes:
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Guia Interativo:

QUEM VAl CUIDAR
DE QUEM CUIDA?

@
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UM GUIA PARA O CUIDADO PESSOAL DO
CUIDADOR

Fabiane Costa Moraes Martins
Maria Rita Zoéga Soraes

Design - Julia G.Gaspar
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Quem vai cuidar de quem cuida?
Um guia para o cuidado pessoal do cuidador

Fabiane Costa Moraes Martins
Maria Rita Zoéga Soraes

Design - Julia G.Gaspar
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QUEM VAI CUIDAR DE QUEM CUIDA?

Se vocé ¢ cuidador de paciente em tratamento de cancer, pro-
vavelmente essa pergunta chamou sua aten¢do. Vocé esta o tempo todo
cuidando de uma pessoa, familiar ou amigo, que precisa muito de alguém
nesse momento. Mas, ja parou para pensar que vocé também precisa de
alguns cuidados nessa jornada?

Este
material é, em
primeiro lugar, para
dizer para voce:

VOCE NAO ESTA SO!

Somos profissionais de Psicologia # -
que atendem cuidadores de cancer ™4
e percebemos o quanto enfrentam
dificuldades no seu dia a dia. A
Por isso estamos preucupa-
dos com vocé!

O objetivo desse material € levéa-lo a entender algumas difi-
culdades que enfrenta no seu dia a dia como cuidador e descobrir
como também poderia cuidar de si mesmo nesse periodo.

Voce pode nao acreditar, mas essa tarefa de cuidar de si mes-
mo pode trazer beneficios e diminuir prejuizos na sua vida.Afinal,
quem cuida precisa estar bem para cuidar!

. i —" 3 y - . b . .
b, “ofa Drgle® -""3 Yotk o ‘:’:?\.I. et 4l O S ’u
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QUAIS SAO AS MINHAS DIFICULDADES?

Em termos gerais, as pesquisas na area da saude com foco no cui-
dador apontam algumas dificuldades enfrentadas por eles nesse periodo.
Poderiamos falar da mudanca de rotina, da necessidade de aprender a
realizar procedimentos de saude para lidar com o paciente, do acompa-
nhamento relacionado a evolucido da doenga, da falta de colaboragao de
outros familiares, da sobrecarga de trabalho, da falta de oportunidade
para desenvolver atividades prazerosas e etc.

Entdo vamos comecar conhecendo um pouco mais sobre as suas
dificuldades como cuidador.

} : - '. . ‘ . ." - ¥ - "
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Quais sao as suas dificuldades?

Quais situagdes na sua rotina fazem com que vocé se sinta mais
sobrecarregado? Que tipo de atividade importante vocé deixou de lado?

Escreva no espago abaixo sobre isso. E necessario que se identi-

fique tais questdes para desenvolver estratégias de resolugdo das dificul-
dades.
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QUAIS SAO OS MEUS SENTIMENTOS?

As pesquisas mostram que os desafios enfrentados pelo cuida-
dor podem favorecer o aparecimento de alguns sentimentos identificados
como “‘sofrimento psicoldgico”.

Nas ultimas duas semanas, o que vocé sentiu? Assinale com um
“X” o que sentiu e circule na escala o nivel do seu sentimento.

() Ansiedade: agitacdo, pensamento acelerado, coragdo acele-
rado, falta de concentragao.

1 (nada) 2 (um pouco) 3 (médio) 4 (muito)

() Humor deprimido: tristeza, choro ou vontade de chorar,
falta de animo, angustia.

I (nada) 2 (um pouco) 3 (médio) 4 (muito)

() Estresse: irritagdo, nao consegue descansar, insonia, pensa-
mentos acelerados.

1 (nada) 2 (um pouco) 3 (médio) 4 (muito)

() Medo: pensamentos negativos, preocupaco excessiva com
alguém ou algo.

1 (nada) 2 (um pouco) 3 (médio) 4 (muito)

8 4 - - . .
’ \‘; ! “ ’ P S
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() Cansaco: fadiga, insénia, falta de animo para as atividades
do dia a dia.

I (nada) 2 (um pouco) 3 (médio) 4 (muito)

() Anedonia: Falta de prazer nas coisas que faz, até mesmo
nas que eram gostosas.

1 (nada) 2 (um pouco) 3 (médio) 4 (muito)

() Desesperanca: Falta de esperanca, pensamentos negativos
sobre o futuro.

1 (nada) 2 (um pouco) 3 (médio) 4 (muito)

() Sobrecarga: Sentir-se exausto, muitas tarefas para lidar
sozinho, ndo dar conta de cumprir todas as atividades.

1 (nada) 2 (um pouco) 3 (médio) 4 (muito)

() Outro (algum que ndao abordamos acima):

1 (nada) 2 (um pouco) 3 (médio) 4 (muito)
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Nao se preocupe com o tipo e a quantidade de sentimentos que
marcou. Neste periodo € esperado que determinados sentimentos este-
jam presentes, pois estdo relacionados as atividades de cuidado com o
paciente.

Sentimentos “ndo vém do nada”, ndo significam fraqueza ou falta
de amor. Eles aparecem conforme a situagdo e as dificuldades que vao
surgindo. Nao temos controle sobre a doenga do paciente e nem sobre o
que sentimos a respeito disso, nao €?

. A (‘ '
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Vamos fazer uma analise:

1) Desde quando vocé estd cuidando do paciente?

2) Vocé esta cuidando sozinho, ou reveza com outro(s) cuidador(es)?
Quem sao?

3) Precisou deixar atividade profissional ou outras atividades
ocupacionais? Quais?

4) Tem ficado longos periodos longe de outros familiares (filhos, esposo,
esposa, pai, mae, netos, etc.) por causa da fun¢do de cuidador? De quem?

5) Qual a ultima vez que teve uma atividade de lazer? Qual fo1?

11
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6) Ha quanto tempo vocé ndo faz uma atividade s para vocé (por
exemplo: ir a0 médico, a igreja, fazer algum exercicio fisico, ir ao saldo
de beleza, pintar as unhas, jogar futebol, ver um filme, etc.)

7) O que gostaria de fazer se tivesse mais tempo ou oportunidade?
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Dependendo das suas respostas, vocé ja deve ter percebido como
a funcdo de cuidador esta relacionada aos sentimentos que esta experen-
ciando! Por exemplo, tristeza é um sentimento que surge quando perde-
mos coisas importantes para nos ou quando coisas dificeis acontecem em
nossa vida.

Por 1sso, acreditamos que ja tenha entendido porque estamos tao
preocupados com sua qualidade de vida e queremos pensar juntos em
como melhora-la!
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Agora que ja falamos dos sentimentos relacionados ao momento
que voce esta exercendo a fun¢do de cuidador, vamos abordar o que vocé
j& sentiu em outros momentos, ao longo da sua vida. Vamos fazer uma
atividade que se chama “A ultima vez”. Vocé vai completar quando e
como foi a ultima vez que sentiu algumas dessas coisas.

Para vocé conseguir descrever as situagdes nessa atividade, vocé
vai precisar pensar em 3 partes do acontecimento, que chamaremos de
“ABC”:

A — Onde, quando e qual era a SITUACAO que eu estava antes de eu
me sentir assim.

B — Qual foi meu COMPORTAMENTO (o que fiz). Pode incluir pen-
samentos e sentimentos, além de a¢des.

C — O que aconteceu depois: que CONSEQUENCIAS trouxeram para
mim e para 0s outros.

Vamos
Tentar?!
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A altima A B C

vez que SITUACAO |0 QUE VOCE FEZ? |0 QUE ACONTECEU

vocé se (onde e (atividade) DEPOIS?
sentiu quando)

Animado

Descansado

Satisfeito

Aliviado

Outro

-
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Veja uma defini¢do de cada sentimento para te ajudar a responder:

Feliz: Sentir-se alegre, dar risadas, vontade de conversar.

Animado: Vontade de sair, conseguir se distrair com atividades de lazer.
Descansado: Sentir-se leve, relaxado.

Satisfeito: Sentir-se contente com o que fez ou com o que tem, em paz.

Aliviado: Sentir-se sem cobrancas ou pendéncias, depois de uma ativi-
dade, Sentir-se tranquilo.

Essa atividade tem como objetivo lembrar que nossos sentimen-
tos tém relacdo com a situagdo em que vivemos (nosso ambiente) e o que
fazemos (nossos comportamentos), como dito anteriormente.
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Vamos dar um exemplo. Podemos escrever ali em cima algo
como:

A — Situacio (onde e quando): estava em casa no fim de semana,
pois minha irma foi cuidar do meu pai, revezando comigo.

B — Comportamento que eu fiz : Aproveitel para assistir um
filme na TV com meu esposo e meu filho, j& que eu gosto muito e fazia
tempo que nao fazia isso. Fiz uma pipoca para acompanhar.

C- Consequéncias (o que aconteceu depois): Gostamos do fil-
me, demos muitas risadas. Fazia tempo que ndo ficava relaxada com meu
esposo e filho. Me senti feliz nesse dia.

Percebeu que algumas situagdes influenciam no modo como
sentimos algumas coisas?

Mesmo que ndo seja possivel controlar ou mudar diretamente os
sentimentos, € possivel identificarmos situacdes que podem favorecer o
aparecimento de determinados sentimentos (alegria, relaxamento, des-
canso, etc.). Mesmo exercendo a fun¢do de cuidador, podemos entrar em
contato com determinadas situagdes que favorecam o nosso bem estar.
Isso inclusive pode ajudar a ser um melhor cuidador, mais paciente, mais
descansado e menos estressado.

17
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DICA IMPORTANTE!

Conversar com outros cuidadores como vocé, que também se
encontram no hospital, por exemplo, pode fazer com que conhegamos
outras realidades e comportamentos que sirvam de exemplos para seguir.
Vocé pode perguntar sobre seus sentimentos nessa fun¢ao e o que fazem
para se sentirem melhor (mais relaxados, ou felizes). Pode inclusive des-
cobrir que os sentimentos sdo parecidos com o que esta sentindo.

Sugerimos que conheca pessoas que passam por coisas parecidas
que vocé, que compreendem o que estd sentindo, troqueidéias ou suges-
toes para melhorar a qualidade de vida, pe¢a ajuda, solicite informacdes
de profissionais, etc. Tal atitude ajuda a enfrentar o processo.
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PEDIR OU ACEITAR AJUDA: UMA GRANDE QUESTAOQ!

Vocé pode estar pensando agora: O que fazer para ter momentos
em que posso descansar ou relaxar, se eu passo o tempo todo cuidando?
Realmente esse ¢ um grande desafio e vocé ndo vai conseguir sozinho.
Nossa experiéncia com cuidadores tem mostrado que faz muita diferenca
quando um cuidador tem ajuda de outras pessoas, mesmo que de vez em
quando.

Assinale abaixo qual € a situacdo mais parecida com a sua reali-
dade.

() Eusou aquele(a) que aceita a ajuda quando fica muito dificil cui-
dar sozinho(a).

() Eusouaquele(a) que pede ajuda quando fica muito dificil cuidar
sozinho(a).

( ) Eu sou aquele(a) que nao pede ajuda; tento me virar sozinho(a).
As pessoas deveriam saber que preciso de ajuda, eu ndo deveria ter que
pedir.

) Eu sou aquele(a) que ndo aceita ajuda; ndo consigo deixar o
paciente com outra pessoa.

Se vocé se enquadra nas duas primeiras situagdes: aceita ou pede

ajuda, saiba que esse ja € um grande passo para melhorar sua qualidade
de vida!
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Ter uma ou mais pessoas que ajudem vocé, mesmo que em alguns
momentos, ja contribui para sua saude fisica e psicoldgica. Continue fa-
zendo 1sso!

Se vocé se enquadra na terceira situacdo: nao pede ajuda, prova-
velmente o que acontece € que as pessoas ao seu redor ndo se oferecem
prontamente em ajudar, ndo € mesmo? E vocé pensa:

“Elas deveriam saber que preciso de ajuda, ndo preciso nem
pedir”.

I[sso nem sempre € verdade. Muitas vezes, as pessoas nao se ofe-
recam, justamente por ndo perceberem que vocé precisa e por acharem
que vocé esta dando conta sozinho. Ou até mesmo por comodidade, ja
que tem alguém cuidando.
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Nesse caso, € muito importante que vocé comece a pedir ajuda,
identifique como as pessoas reagem e como 1sso pode te ajudar. Mas pri-
meiramente podemos pensar para quem vocé poderia pedir:

1) Tem familiares mais proximos (filhos, irmaos, netos) que poderiam
ajudar?

( )sim ( )ndo Quem?

2) Tem familiares um pouco mais distantes (tios, primos, sobrinhos)que
poderiam auxiliar?

( )sim ( )nao Quem?

3) Tem vizinhos ou amigos que vocé tenha intimidade e que vocé se
sentiria confortavel para pedirauxilio?

( )sim ( )nao Quem?

4) Tem pessoas na sua igreja (se vocé frequenta) ou em projetos sociais
que vocé conheca que sdo envolvidas em trabalhos voluntarios de ajuda
aos outros?

( )sim ( )ndo Quem?

Vocé pode ter encontrado alguma(s) pessoa(s) que poderia(m)
ajudar. Se encontrou mais de uma, melhor ainda!

Essa atividade tem como objetivo auxiliar a encontrar pessoas
com maior disponibilidade para ajudar quando vocé pedir.
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DICA IMPORTANTE!

Se vocé ndo encontrou nenhuma pessoa com disponibilidade de
tempo, talvez seja 0 momento de pensar numa ultima opg¢do: reunir sua
familia (irmdos, parentes préximos) e estudar juntos a possibilidade de
contratar um cuidador que seja pago para auxiliar nessa funcao.

Sabemos que existem varias familias que, por falta de tempo de

alguns membros, optam por ter um cuidador pago em um dos momentos
do dia.

Isso pode ser algo muito positivo para ajudar vocé, afinal, em ne-
nhum trabalho formal ficamos 24 horas por dia trabalhando, ndo é mes-
mo? Na funcio de cuidador, ndo pode ser assim também. E necessario
que voceé tenha alguns momentos de descanso.

:
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QUANDO PEDIR AJUDA?

Vocé pode pedir em uma noite que precise dormir um pouco, ou
em um evento importante (festa, casamento, formatura, etc.), ou quan-
do tiver uma consulta médica (o cuidador também precisa cuidar da sua
saude!), ou até mesmo solicitar para alguns dias fixos (duas vezes na
semana, por exemplo). Isso pode permitir que vocése organize para rea-
lizar outras atividades, como fazer exercicios fisicos, relaxar, ir a igreja,
organizar a casa, etc.

Vocé pode estar pensando que ndo saberia como pedir ajuda, pois
talvez nunca tenha pedido. Vamos dar algumas dicas de como fazer isso:

1) Descreva a situacao: “Oi, fulana. Tudo bem? Faz duas sema-
nas que tenho ficado direto no hospital cuidando do meu pai.”

2) Expresse o que sente: “Isso tem me deixado muito esgotada e
ndo consigo dormir muito bem.”

3) Seja assertivo (claro e direto): “Por isso, gostaria de pedir se
vocé poderia passar a noite com ele hoje para que eu possa descansar um
pouco?”

4) Mostre a importancia disso para vocé: “Ficaria muito agra-
decida!Uma noite de descanso ja faria muita diferenca para mim!”
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Vamos juntar tudo agora e ver como ficaria?

“Oi, fulana. Tudo bem? Faz duas semanas que tenho ficado direto
no hospital cuidando do meu pai. Isso tem me deixado muito esgotada
e ndo consigo dormir muito bem. Por isso, gostaria de pedir se vocé
poderia passar a noite com ele hoje para que eu possa descansar um
pouco? Ficaria muito agradecida! Uma noite de descanso jd faria muita
diferenca para mim!”

Essa foi apenas uma maneira de fazer o pedido. Vocé pode usar as
suas palavras e dar o seu toque ao pedido. Porém, lembre-se que seguir
essas dicas (descrever, expressar, ser assertivo e mostrar a importancia)
pode auxiliar para que o pedido seja atendido.
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Depois, conte aqui como foi sua experiéncia de pedir ajuda, ado-
rariamos saber!

1) Descreva a situacao:
2) Expresse o que sente:
3) Seja assertivo (claro e direto):

4) Mostre a importancia disso para vocé:




117

Agora, se vocé se enquadra na tltima situacdo: nao aceita ajuda,
provavelmente vocé ndo consegue deixar o paciente sob os cuidados de
outra pessoa.

Vocé provavelmente pensa ou diz coisas assim:

“E se acontecer alguma coisa com ele enquanto eu nio estiver ali?”
“E se a outra pessoa nao souber cuidar?”
“O paciente nio aceita outra pessoa, somente eu”.

“Como vou descansar se eu nao paro de pensar no paciente mesmo
quando nio estou ali cuidando?”

“Meu corpo esta fora, mas minha cabeca esta ali”.

“Nao € certo que eu me ausente por um periodo”.
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Essas sao algumas frases que ja ouvimos de outros cuidadores.
Nos entendemos porque vocé pensa assim. E completamente normal, j&
que sua preocupacdo maior e seu foco estdo no paciente.

Mas quer saber de uma coisa? Nao tem importancia que voceé,
mesmo estando longe, continue pensando no paciente. Porém, sé o fato
de poder descansar um pouco (a cabeca e o corpo), poder se distrair com
outra atividade ou sair do ambiente hospitalar pode ajudar a relaxar e
auxiliar a seguir em frente nessa jornada como cuidador.

Entdo, ndo se preocupe se continuar pensando ou se preocupando
com o paciente. Reveze os cuidados. Vocé ndo pode controlar o que sente
ou o que pensa, mas pode controlar a situacdo. Sair um pouco da rotina
de cuidados ajuda a exercer a fun¢do de cuidado. No final das contas, isso
traz grandes beneficios para o paciente também, ao perceber o estado de
humor e fisico daquele que cuida.
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ATIVIDADES FORA DO CONTEXTO DE CUIDAR

Agora que entendemos a importancia de pedir e aceitar ajuda,
precisamos pensar no passo seguinte:

O que fazer no meu tempo livre?

Vamos pensar em prioridades. Existem coisas que vocé precisa
fazer (ir a uma consulta médica, por exemplo) e outras que vocé gos-
taria de fazer. . (sair para comer em um lugar que gosta, ou assistir um
filme).

Vamos exercitar. Pense em trés coisas que vocé precisa fazer:

Lembre-se! Pode ser uma consulta odontologica, uma compra,
uma reforma na casa, uma visita a alguém, um exercicio fisico, etc.

1) Eu preciso

2) Eu preciso

3) Eu preciso
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Agora vamos pensar em trés coisas que vocé gostaria muito de
fazer:

Lembre-se! Pode ser uma atividade de lazer (sair para comer, pas-
seio ao shopping, cinema, viagem, visitar alguém), ir a igreja (se vocé
frequenta), fazer exercicio fisico (caminhada, academia), dormir, ver TV,
etc.

Para auxiliar, vocé pode voltar naquela tabela “ABC” em que
voceé colocou algumas situagdes que te trouxeram sentimentos positivos.

1) Eu gostaria de

2) Eu gostaria de

3) Eu gostaria de

Pronto! Agora vocé ja tem algumas opgdes de atividades que
precisa ou gostaria de fazer quando tiver ajuda de alguém. Todas elas,
provavelmente, podem levar vocé a experimentar sentimentos positivos
que abordamos anteriormente (felicidade, satisfagdo, alivio, descanso,
relaxamento). : ¢
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Para reforcar a importancia de fazer outras atividades fora do
contexto de cuidar, veja o que outros cuidadores como vocé disseram a
respeito:

¥ -
‘0

Panxqgih-»é‘?' lela

-

td aqui... eu 1o
saio, tom_q,umm;‘
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ele fez"ﬁ;p'z "\ v
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Depois, nos conte aqui como foi sua experiéncia de fazer alguma
das atividades que escolheu. Adorariamos saber!
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Outra coisa que podemos pensar é:

O que fazer para melhorar minha qualidade de vida, mesmo quan-
do eu nio puder sair do contexto de cuidar?

Essa é outra alternativa importante, nos periodos em que nao ¢
possivel revezar os cuidados com alguém. Nesse caso, podemos pensar
em atividades que vocé gosta de fazer e que podem ser feitas em casa ou
no hospital.

Somente para exemplificar, olha o que essa cuidadora, que gosta
muito de se exercitar, fez enquanto estava no hospital cuidando de sua
mae:

“Mas eu ndo posso ficar muito tempo parada... eu fazia acade-
mia, entdo tenho que andar... fazer, fazer... subi escada esses dias do
hospital, quando ela tava la fazendo didlise.”
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Viu s6? E possivel pensar em atividades que vocé gosta, mesmo
quando nao € possivel deixar de cuidar. Além desse exemplo, outros cui-
dadores falaram de atividades diferentes.

Alguns gostam de costurar, outros de fazer croché ou tricd, outros
gostam de ler livros, outros ainda de falar com amigos ou familiares, ou-
tros de se distrair com joguinhos no celular. Ha ainda aqueles que buscam
conversar com outros cuidadores no hospital, ou aqueles que vao cami-
nhar. S3o vdrias as possibilidades e ¢ muito importante vocé encontrar a
sua.

QUAIS ATIVIDADES EU GOSTO E POSSO FAZER, MESMO
CUIDANDO?

Vamos pensar em algumas para ter op¢des. Mas ndo precisa
preencher todos os campos se ndo tiver.

1)

2)

3)

4)

S)

32



124

Depois, nos conte aqui como foi sua experiéncia de fazer alguma
dessas atividades escolhidas. Adorariamos saber!
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PARA FINALIZAR....

Esperamos que, com essa nossa conversa e as atividades que voceé
realizou aqui, tenha sido possivel duas coisas:

1) Perceber o quanto é importante para sua saude fisica e emocional
cuidar de voce.

Vimos que os sentimentos tém relacdo direta sobre a saude fisica
e psicologica do cuidador! Tais efeitos tém relagdo com a diminuicao da
qualidade do cuidado oferecido. Por isso a importancia de se cuidar.

2) Descobrir como vocé pode cuidar de vocé: quais as ferramentas,
estratégias e atividades.

Discutimos que € possivel pedir ou aceitar ajuda, e como fazer
1sso. Também pensamos em atividades que podem ser feitas dentro e fora
do contexto de cuidar.

Sempre que preciso, leia de novo, realize as atividades. E impor-
tante realizar tais exercicios com frequéncia, pois na correria do seu dia a
dia, pode ser que vocé se esqueca de alguma delas.
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Agora, entdo, gostariamos de nos despedir e desejar boa sorte na
sua nova jornada: cuidando de voceé!

Nao € facil, mas é possivel dar um passinho de cada vez em dire-
¢do a uma melhor qualidade de vida! Estaremos aqui, torcendo por isso!

Muito obrigada! Com carinho,

Equipe de psicélogos da Universidade Estadual de Londrina (UEL).
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