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Apresentacao do Projeto:

Varios paises no mundo, motivados pelo envelhecimento da populagédo e o alto
custo dos servicos de salide, vém desenvolvendo politicas de sadde que enfatizam o
papel do cuidado informal, no qual o cuidador familiar € um elemento essencial. O
cuidador familiar é definido como um cénjuge, companheiro ou outro membro da
familia que nao é remunerado, mas é responsavel pelo apoio fisico, emocional e/ou
financeiro de outra pessoa que ndo pode cuidar de si devido a doenca, lesdo ou
incapacidade (FAMILY CAREGIVER ALLIANCE, 2019).

As taxas de prevaléncia do cuidado informal variaram de 20% a 44% entre 0s

paises europeus (VERBAKEL, 2019). Na Europa, cerca de 6% da populagdo com 50
anos ou mais presta assisténcia a um parente mais velho, sendo que os paises
mediterraneos tém as maiores proporcdes de prestadores de cuidados informais e a
Suécia, Suica e Holanda tém as menores propor¢des. Os prestadores de cuidados
informais s&o cuidadores familiares, na sua maioria mulheres, conjuges e filhas
adultas (RIEDEL; KRAUS, 2011).

O papel da familia é significativo nos diferentes estagios da vida, mas durante

os periodos transitorios ou permanentes de menor capacidade fisica e/ou psiquica se
torna essencial (ALMEIDA, 2005). E com o aumento das doencas crénicas ndo
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transmissiveis (DCNT) e dos agravos ndo transmissiveis, que sdo problemas de
saude que podem causar incapacidades e limitag6es que requerem tratamento
continuo e cuidado por anos ou décadas (BENZIGER; ROTH; MORAN, 2016), os
cuidadores se tornam fundamentais, ja que o familiar doente, devido as complicagbes
clinicas e estado de salde, precisa ser cuidado (MACHADO; DAHDAH; KEBBE,
2018).

Apesar de muitas experiéncias comuns, os papéis dos cuidadores se modificam

no decurso do cuidado. A heterogeneidade das familias, 0 momento de entrada no
papel de cuidador, a duracéo do papel em relagdo ao curso de vida geral da sua vida
e da vida do familiar que recebe o cuidado e as modificacdes no cuidado vividas ao
longo do tempo delineiam a caracteristica do papel de cuidador (COMMITTEE ON
FAMILY CAREGIVING FOR OLDER ADULTS, 2016).

Um episddio de cuidado pode ser definido considerando duracao e intensidade,

ou seja, o nimero de horas gastas diariamente, semanalmente ou mensalmente para
9

fornecer assisténcia necessaria a uma pessoa (SCHULZ; EDEN, 2016). Em relacéo
ao tempo de cuidado dedicado pelo cuidador familiar, estudos tém verificado que varia
entre horas, meses e anos. Em estudo empreendido por Ferreira et al. (2010),
demonstrou-se que a dedicagdo do cuidador foi superior a quatro anos. No estudo de
Diniz et al. (2018), o tempo de cuidado foi estimado em 6,5 anos, com média de 19,8
horas diarias de atividades de cuidado. Ja no estudo de Oliveira et al. (2006), o tempo
médio de cuidado foi de oito horas diarias. E no estudo de Silva (2017), o tempo de
cuidado variou entre dois e cinco anos, com média de 18 horas diarias de atividades
de cuidado.

Destaca-se que os cuidadores familiares assumem o cuidado e outras

demandas, que incluem educacéo, trabalho e relacionamento com os demais
familiares, motivo pelo qual correm um risco maior de sobrecarga e uma variedade de
outras complicacdes que afetam a saude fisica e mental. O cuidado familiar esta
associado a uma carga multidimensional que afeta os cuidadores e tem implicacdes
para o sistema de saude (HOPPS et al., 2017).

Os cuidadores tém maior risco de efeitos negativos sobre seu bem-estar em

quase todos os aspectos de suas vidas, desde sua salde e qualidade de vida até seus
relacionamentos e seguran¢a econémica. Entretanto, os efeitos reais para cuidadores
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variam, dependendo de uma série de caracteristicas individuais e contextuais
(COMMITTEE ON FAMILY CAREGIVING FOR OLDER ADULTS, 2016).

Estudos tém apontado a carga multidimensional que afeta os cuidadores

familiares, indicando que os mesmos apresentam ansiedade, depresséo, estresse
(CABRAL et al., 2014; MAHONEY et al., 2005; NOBRE et al., 2015), angustia
(FUJINAMI et al., 2015; WINGHAM; FROST; BRITTEN, 2017), sobrecarga (GORT et
al., 2007; GRANDI; BURGUENO; IRURTIA, 2019; MARTINEZ; OSUNA; CASADO,
2019) e, também, impacto negativo na qualidade de vida (KIM; GIVEN, 2008; KEHOE
etal., 2019; LIM et al., 2017; SAJADI; EBADI; MORADIAN, 2017).

Destaca-se que cuidadores familiares de pacientes com doencas cronicas, pelo

fato de a doenca requerer cuidados de longo prazo, tém baixa qualidade de vida
(NATOSBA et al., 2019). A sobrecarga dos cuidadores familiares de pessoas com
doencas crbnicas esta associada aos problemas de saude, trabalho, econémico e
sociais (AHUMADA et al., 2020). Frente aos problemas que afetam os cuidadores,
estudos tém apontado os beneficios de intervencdes destinadas a reduzir a carga
multidimensional, dos cuidadores familiares a fim de melhorar a qualidade de vida e o
10

bem-estar, dentre as quais foram propostas intervencdes psicoldgicas, psicossociais
e educativas (CHAN et al., 2016; CHI; DEMIRIS, 2015; GUIDA et al., 2019; PANZERI,
FERRARIO; VIDOTTO, 2019).

No entanto, dentre os estudos levantados néo foram identificados estudos

sobre intervencdes voltadas para o cuidado de si, forma de cuidar-se que remete o
sujeito a reflexdo sobre seu modo de ser e agir. Essa estratégia requer uma atitude
de trabalhar ou de estar preocupado consigo, implica em aten¢éo sobre si enquanto
pratica constante e possibilita espago para pensamento, reflexdo, didlogo e encontro
com o semelhante, como forma de cada pessoa constituir a Si mesmo como sujeito de
sua prépria conduta transformando sua existéncia para o bem viver (FOUCAULT,
2012).

Diante do exposto, percebe-se a necessidade de documentar os impactos

adversos do cuidado familiar sobre os cuidadores, assim como avaliar o efeito de
intervengdes que possam minimizar tais impactos negativos (COMMITTEE ON
FAMILY CAREGIVING FOR OLDER ADULTS, 2016). Interven¢fes que apontam
possibilidades de o cuidador se expressar e se conhecer para uma constante reflexéo,
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de forma a encontrar sua singularidade pela valorizacéo de si préprio e do
conhecimento de si. Podem também ajudar os cuidadores a terem autonomia,
autossuficiéncia ou independéncia no cuidado de si, podendo ser uma possibilidade
de cuidado relativamente mais econdmica, por utilizar menos recursos do setor saude.
Formar um corpo de evidéncias sobre intervengfes que envolvam praticas de
cuidado voltadas para o cuidador pode apoiar gestores e formuladores de politicas
publicas no planejamento de abordagens de salde para ajudar os individuos e
comunidades de diversos paises.

Diante do exposto, este trabalho serd conduzido a partir da seguinte questao:

Qual efeito da tecnologia de cuidado incitacao do cuidado de si na sobrecarga

e qualidade de vida de cuidadores familiares de pessoas com agravos crénicos
vinculadas a um programa de atenc&o domiciliar comparado a tecnologia de
cuidado usual?

Objetivo da Pesquisa:

4.1 Geral

Testar o efeito da tecnologia de cuidado incitacéo do cuidado de si na

sobrecarga e qualidade de vida de cuidadores familiares de pacientes com agravos
crdnicos vinculados a um programa de aten¢&o domiciliar.

4.2 Especificos

« Caracterizar o perfil sociodemogréfico e clinico dos cuidadores familiares;

« Caracterizar o perfil clinico dos pacientes;

« Estimar a prevaléncia de cuidadores familiares com sobrecarga.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos fisicos: O estudo néo trara riscos fisicos, pois ndo sera realizado nenhum procedimento invasivo,
coleta de material bioldgico ou experimento

com seres humanos.Riscos emocionais: Por se tratar de uma entrevista com instrumento semiestruturado, o
participante podera sentir desconfortos

emocionais devido as reflex6es que poderdo ser experienciadas na medida em que responde as questfes.
A exposicdo do participante as

tecnologias de cuidado (intervencgdes), devido aos temas abordados, podera produzir desconfortos
emocionais relacionados a tematica do cuidado,

podendo remeter a lembrancas desagradaveis, identificacdo de privacao e sobrecarga, entre outros. Tais
riscos serdo supridos pela escuta
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terapéutica em todo o0 momento, inclusive apés a exposic¢éo as tecnologias de cuidado, a partir do didlogo e
acolhimento, uma vez que, acredita-se

que essa abordagem dara conta das necessidades do participante devido a tematica do estudo. Lembre-se,
vocé tem o direito de interromper a

entrevista e retornar a ela ou ndo sem prejuizos. Os riscos constam no Termo de Consentimento Livre
Esclarecido em anexo no projeto.

Beneficios:

Beneficios: o participante poderd utilizar os encontros como espago de trocas e didlogo. Podera ter
reflexes e o compartilhamento de experiéncias.

Podera ser estimulado em relacdo ao reconhecimento de novas estratégias para facilitar o cuidado do
paciente e, ainda, possibilitar a exposicdo de

sentimentos e emogdes. Os beneficios constam no Termo de Consentimento Livre Esclarecido em anexo no
projeto.

Comentérios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Sugerimos esclarecer no projeto a seguinte questao:

O que acontece com o cuidador caso o paciente for a 6bito durante o estudo. O cuidador podera seguir
participando da pesquisa?

Consideragdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:

Sem considerac¢des conforme resolugBes n° 466/2012 e n°® 510/2016 do Ministério da

Saude/Conselho Nacional de Saude

Recomendacgdes:

Manter o CEP informado sobre a conducdo do estudo através do envio dos relatdrios parciais e
finais,notificac@o de eventos adversos sérios ocorridos no centro e novas informagfes , bem como enviar
para apreciacdo eventuais emendas ao protocolo e

novas versdes ao termo de consentimento livre e esclarecido.

Conclus8es ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Diante do exposto, a Comité de Etica em Pesquisa da Santa Casa de Misericérdia de Pelotas, de
acordocom as atribuicGes definidas na Resolucdo CNS n° 466 de 2012 e na Norma Operacional n°® 001 de
2013 do CNS,e n° 510/2016 do Ministério da

Saude/Conselho Nacional de Saude manifesta-se pela aprovagao do projeto de pesquisa proposto.
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Consideracdes Finais a critério do CEP:

SANTA CASA DE
MISERICORDIA DE PELOTAS

QRerari

mo

Diante do exposto, a Comité de Etica em Pesquisa da Santa Casa de Misericérdia de Pelotas, de

acordocom as atribuic6es definidas na Resolucdo CNS n° 466 de 2012 e na Norma Operacional n°® 001 de
2013 do CNS,e n° 510/2016 do Ministério da
Saulde/Conselho Nacional de Saude manifesta-se pela aprovagéo do projeto de pesquisa proposto.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informagées Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO P | 09/12/2020 Aceito
do Projeto ROJETO 1678286.pdf 17:19:47
Folha de Rosto folhaderosto.pdf 09/12/2020 |Fernanda Sant Ana Aceito
17:19:05 | Tristdo

Outros termodecompromissodeutilizacaodosdad| 09/12/2020 |Fernanda Sant Ana Aceito

0s.pdf 17:17:12 | Tristdo

TCLE / Termos de |termocensentimentolivreesclarecido.pdf | 09/12/2020 |Fernanda Sant Ana Aceito

Assentimento / 17:14:52 | Tristdo

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / | projetobrochurainvestigador.pdf 09/12/2020 |Fernanda Sant Ana Aceito

Brochura 17:13:43 | Tristao

Investigador

Orgamento orcamento.pdf 09/12/2020 |Fernanda Sant Ana Aceito
17:13:19 | Tristdo

Declaracao de cartadeanuencia.pdf 09/12/2020 |Fernanda Sant Ana Aceito

concordancia 17:13:04 | Tristdo

Declaracéo de declaracaodopesquisador.pdf 09/12/2020 |Fernanda Sant Ana Aceito

Pesquisadores 17:12:30 | Tristdo

Cronograma cronograma.pdf 09/12/2020 |Fernanda Sant Ana Aceito
17:12:08 | Tristdo

Brochura Pesquisa | projetobrochura.pdf 09/12/2020 |Fernanda Sant Ana Aceito
17:11:54 | Tristao

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
N&o
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Assinado por:
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