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RESUMO

Introducio: A atengdo domiciliar ¢ uma alternativa a institucionalizacao de pessoas internadas
em hospitais, capaz de prevenir hospitalizagdes desnecessarias. Somado a isso, viabiliza a
possibilidade de ofertar apoio as equipes da Atengdo Basica e familiares no que tange ao
acompanhamento daqueles que necessitam do cuidado prestado no domicilio. Apesar dos
beneficios da aten¢ao domiciliar, ainda sdo escassas as evidéncias cientificas que abordam o
impacto que uma pessoa cuidada em casa gera para o contexto familiar, sendo a telessatide uma
possibilidade de minimizar este desafio. Nesse contexto, pelas necessidades apresentadas pelo
grupo de cuidadores de usuérios em oxigenoterapia domiciliar prolongada (ODP) do Servico
de Atencdo Domiciliar (SAD), cujas demandas sdo especificas e, em geral, precisam ser sanadas
de imediato, ratifica-se o olhar voltado a esse publico de cuidadores. Objetivo: identificar o
impacto da telessatide nos aspectos de saude fisica e emocional dos cuidadores de usuarios de
ODP ativos no SAD. Método: Trata-se de um ensaio clinico randomizado crossover com 32
cuidadores, desenvolvido no SAD de um municipio de médio porte do Estado de Goiés/Brasil,
no periodo de maio a dezembro de 2021. Cada participante recebeu as duas intervengdes
propostas: (A) intervengdo experimental que consistiu em comunicagao bidirecional, com envio
dos videos informativos pelo pesquisador; envio e recebimento de videos, audios e mensagens
de texto relacionados as demandas do cuidador; e (B) intervengdo controle que consistiu em
comunicac¢do unidirecional, apenas com envio de videos informativos pelo pesquisador. Os
participantes foram divididos em dois grupos: Grupo Experimental-Controle (EC), composto
por participantes submetidos a intervengdo experimental seguida da controle; e Grupo Controle-
Experimental (CE), composto por participantes submetidos a intervencdo controle seguida da
experimental. Apds o consentimento, cada participante foi aleatoriamente designado para o que
se considerou como Grupo EC ou Grupo CE, mediante randomizagdo. Na intervencao
experimental, os cuidadores gravaram mensagens em situagdes de cuidados que consideraram
complexas ou que despertaram davidas de maneira livre, usando o aplicativo WhatsApp
Messenger®, para contato seguro de smartphone exclusivo do estudo. Subsequentemente, as
demandas eram compartilhadas com a equipe interdisciplinar, composta por profissionais do
SAD, para analise e encaminhamentos. Os dois pesquisadores responsaveis pela intervencgao do
estudo forneciam orientagdes individualizadas e retorno ao cuidador com base na discussao
com esses profissionais do SAD. Os dados foram coletados em trés momentos ao longo do

estudo com aplicacao de instrumentos: basal (momento sem intervengdes para coleta de dados



inicial), washout (ao final de 8 semanas) e final (ao final de 16 semanas). As visitas domiciliares
presenciais e/ou remotas, realizadas por um membro da equipe de pesquisa, ocorreram para
coleta da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e para a coleta de dados
nos trés momentos. Para a coleta de dados utilizou-se um questionario com questdes
sociodemograficas e os instrumentos Self Report Questionnaire 20 (SRQ-20), The World
Health Organization Quality of Life (WHOQOL-BREF); Zarit Caregiver Burden Interview
(ZBI) e Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI). Para comparacao dos momentos ao longo do
tempo utilizou-se o Teste de Friedman para os dados livres de distribuicao; e para os dados com
distribuicdo normal, Analise de Variancia (ANOVA) para Medidas Repetidas. Dentro de cada
momento, ao comparar o Grupo EC com o Grupo CE, utilizou-se o Teste de Kruskal-Wallis
para os dados livres de distribuicdo; e para os dados com distribui¢do normal, ANOVA para
Grupos Independentes. Considerou-se estatisticamente significativo o resultado com p<0,05.
Resultados: Os resultados mostraram que, acerca da ordem da aplicacdo da intervengao para o
dominio 3 (relagdes sociais) do WHOQOL-BREF, houve significancia estatistica para quem
participou do grupo EC (p=0,03); e em relacdo ao dominio 4 (meio ambiente) do mesmo
instrumento observou-se diferengas entre os Grupos EC e CE apds os dois esquemas de
intervencao (p=0,04). Acerca da aplicagdo do instrumento PSQI, apesar de ndo identificarmos
impacto estatisticamente significativo, houve redugdo dos escores médios entre os grupos EC e
CE, o que sugere melhora na qualidade do sono. Considerac¢ées finais: Em suma, este
experimento evidenciou que a telessatide ¢ uma ferramenta potente para apoiar cuidadores de
adultos em ODP, com impacto positivo na qualidade de vida e do sono desses cuidadores.
Sugere-se a realizacao de ensaios clinicos com acompanhamento pos-intervencao a longo prazo

para busca de novos achados.

Palavras-chave: telemedicina; assisténcia domiciliar; oxigenoterapia; cuidadores; satde

mental; qualidade de vida; sobrecarga; transtornos do sono-vigilia.



ABSTRACT

Introduction: Home care is an alternative to institutionalization of hospitalized people, as well
as it can prevent unnecessary hospitalizations. In addition, it enables the possibility of offering
support to Primary Care teams and families regarding the monitoring of those who need care
provided at home. Despite the benefits of home care, there is still little scientific evidence that
addresses the impact that a person cared at home generates for the family context, with
telehealth being a possibility to minimize this challenge. In this context, due to the needs
presented by the group of caregivers of users in long-term oxygen therapy (LTOT) of the Home
Care (HC), whose demands are specific and, in general, need to be remedied immediately, the
look turned to this public of caregivers. Objective: To identify the impact of telehealth on the
aspects of physical and emotional health of caregivers of LTOT users active in HC. Method:
This is a crossover randomized clinical trial with 32 caregivers, developed in a HC of a medium-
sized municipality of Goids State/Brazil, from May to December 2021. Each participant
received the two proposed interventions: (A) experimental intervention that consisted of two-
way communication, sending informative videos by the researcher and sending and receiving
videos, audios and text messages related to the caregiver’s demands; and (B) intervention that
consisted of unidirectional communication, by the researcher only sending informative videos.
Participants were divided into two groups: Experimental Control Group (EC), composed of
participants submitted to experimental followed by control intervention; and Control-
Experimental Group (CE), composed of participants submitted to control followed by
experimental intervention. After consent, each participant was randomly assigned to what was
considered as EC Group or CE Group. In the experimental intervention, caregivers recorded
messages in care situations that they considered complex or that aroused doubts in a freeway,
using the WhatsApp Messenger® app, for secure smartphone contact exclusive to the study.
Subsequently, the demands were shared with the interdisciplinary team, composed of HC
professionals, for analysis and referrals. The two researchers responsible for the study
intervention provided individualized guidance and feedback to the caregiver based on
discussion with these HC professionals. Data were collected three times throughout the study
with application of instruments: baseline (moment without interventions for initial data
collection), washout (at the end of 8 weeks) and final (at the end of 16 weeks). In-person and/or
remote home visits, conducted by a member of the research team, occurred to collect the

signature of the Informed Consent Form and to collect data in the three moments. Data



collection used a questionnaire with sociodemographic questions and the instruments Self
Report Questionnaire 20 (SRQ-20); The World Health Organization Quality of Life
(WHOQOL-BREF); Zarit Caregiver Burden Interview (ZBI) and Pittsburgh Sleep Quality
Index (PSQI). To compare the moments over time, the Friedman test for the distribution-free
data was used; and for the normal distribution data, the Analysis of Variance (ANOVA) for
Repeated Measures was used. Within each moment comparing the EC Group with the CE
Group, the Kruskal-Wallis Test for the distribution-free data was used; and for the normal
distribution data, the ANOVA for Independent Groups. The result with p<0.05 was considered
statistically significant. Results: The results showed that, about the order of application of the
intervention for the dominance 3 (social relations) of the WHOQOL-BREEF, there was statistical
significance for those who participated in the EC group (p=0,03); and that in relation to the
domain 4 (environment) of the same instrument differences between the EC and CE Groups
after the two intervention schemes (p=0,04). Regarding the application of the PSQI instrument,
although they did not identify a statistically significant impact, there was a reduction in mean
scores between the EC and CE groups, which suggest an improvement in sleep quality. Final
considerations: In short, this experiment showed that telehealth is a powerful tool to support
caregivers of adults in LTOT, with a positive impact on the quality of life and sleep of these
caregivers. Clinical trials with long-term post-intervention follow-up should be conducted to

search for new findings.

Keywords: telemedicine; home care; oxygen therapy; caregivers; mental health; quality of life;

burden; sleep-wake disorders.
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1 APRESENTACAO

Minha trajetoria académica teve inicio em 2004 quando ingressei no curso de graduacao
em Enfermagem pela Universidade Federal de Uberlandia (UFU) e fui bolsista do projeto de
extensao “Cuidados Paliativos em Enfermagem” no setor de oncologia.

Em junho de 2008 prestei meu primeiro concurso para a area de saude na Prefeitura
Municipal de Catalao — GO, sendo aprovada e convocada em agosto do mesmo ano. Iniciei
minhas atividades por afinidade na area de saude mental no Centro de Atengdo Psicossocial
(CAPS) e na Atencdo Basica em uma unidade basica de saude, participando de projetos
distintos, incluindo o “Programa Municipal de Controle do Tabagismo” e “Consultério na Rua
vinculado ao CAPS”.

Em 2009, ingressei em especializagdo multiprofissional em Satde Mental e Atengdo
Psicossocial realizada pela Associacdo Educacional do Vale do Itajai-Mirim / Instituto Passo I,
totalizando 376 horas. O trabalho de conclusdo de curso intitulado “Atividades Grupais como
estratégia de cuidado em saide mental na Atencdo Bésica” veio de encontro as inquietagdes
profissionais que emergiram da pratica cotidiana em satde publica.

Em 2012, foi aberto processo seletivo para o Mestrado Profissional em Gestdo
Organizacional da Universidade Federal de Goids (UFG)/Regional Cataldo, sendo aprovada
com proposta de pesquisa acerca da situacao de uso do tabaco na populacdo local, haja vista
que assumi a coordenacao do programa de controle do tabagismo em 2011, mas desconhecia a
realidade de consumo do publico-alvo. A dissertagdo intitulada “Prevaléncia de Tabagismo em
estudantes do municipio de Cataldo, Goias, Brasil” obteve resultados que foram além da
pesquisa aplicada, trouxe também a possibilidade de respostas junto aos gestores de saude do
municipio, evidenciando a relevancia da interagdo entre a universidade e as instituicdes de
saude, consolidando também a primazia da interprofissionalidade como propulsora de agdes
integradas entre as diferentes categorias profissionais e entre os servigos da Atencdo Basica,
média e alta complexidade.

Em janeiro de 2017 assumi a coordenagao de programas ministeriais da Secretaria de
Saude, ampliando a visdo para um nivel macro dentro do servigo publico de satide, o que trouxe
novos questionamentos decorrentes da pratica profissional e aproximagdo com o Servigo de
Ateng¢ao Domiciliar (SAD), inserido na Rede de Atencdo a Satde (RAS). Assim, em margo de
2018 ingressei no doutorado em Ciéncias da Satde da Faculdade de Medicina da UFU, com

proposta de pesquisa na area de Aten¢ao Domiciliar (AD), campo em desenvolvimento no
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municipio de Cataldo, com necessidade de um olhar atento e mudangas. Nesse contexto,
justifica-se também a participag¢do no Programa de Educacdo pelo Trabalho para a Saude (PET
- Saude Interprofissionalidade) da Universidade Federal de Catalao (UFCAT) entre 2019 e
2021, como preceptora do “Grupo 5 — Fortalecimento das Redes em Atencgdo a Saude: foco na
transicao do cuidado”, haja vista que o cenario de trabalho do grupo seria o0 SAD e o desejo
profissional de melhoria e qualificagcdo dele dentro da RAS, bem como o desenho claro dessa
rede. Somado a isso, a pesquisa do doutorado aliou-se a proposta do PET.

Em fevereiro de 2020, quando foi deflagrada a pandemia assumi a gestao da area técnica
de saide mental, deixando a Atengdo Basica quando me aproximei da AD, contudo
fortalecendo a Rede de Atencao Psicossocial que também supriu demandas do SAD em muitos
aspectos, mantendo dessa forma minha relagdo enquanto pesquisadora e profissional com a
equipe de AD ao longo do processo de coleta de dados. Também no segundo semestre de 2022,
aprovada em edital do PET da UFCAT, como preceptora do “Grupo 5 — Saude mental infanto-
juvenil”, com foco assistencial.

Menciono ainda a atuacdo como preceptora de estdgio supervisionado do curso de
graduac¢do em Enfermagem da UFG/Regional Cataldo, na condi¢do de Preceptora de Estagio
durante o ano de 2014 e 1° semestre de 2015, e cito também a experiéncia como docente no
curso de graduagdo em enfermagem do Centro Universitario do Cerrado Patrocinio-MG em

2016.

1.1 Apresentacio da tese

Esta tese foi elaborada conforme o modelo alternativo orientado pelo Programa de Pos-
Graduacdo em Ciéncias da Saude, da Faculdade de Medicina, UFU, cujos resultados sdo
apresentados no formato de dois artigos cientificos.

A tese seguiu a organizacao, a saber: “Introducao e Fundamentacao Tedrica”; “Artigo
17 e “Artigo 2”.

Na “Introdu¢do e Fundamentagdo Tedrica” propde-se revisao de literatura acerca dos
assuntos abordados ao longo da tese. Os Resultados sdo explicitados através de dois artigos:
“Artigo 1” - O impacto da interven¢do de telessatide sobre o risco de sofrimento mental e
qualidade de vida de cuidadores de adultos em oxigenoterapia domiciliar prolongada: ensaio
clinico randomizado crossover; e “Artigo 2” - Efeito da interveng¢do por telessaude na
sobrecarga e qualidade do sono de cuidadores de adultos em oxigenoterapia domiciliar

prolongada: ensaio clinico randomizado crossover-.
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2 INTRODUCAO

2.1 A Atencao Domiciliar e a Telessatude

A regulamentagdo do Sistema Unico de Saude (SUS) foi um grande marco na historia
do Brasil, bem como no cotidiano da populagdo que passou a se beneficiar de um sistema que
garante a saude, um dos direitos primordiais da Constituicdo Federal de 1.988. Contudo, o
processo de democratizagdo da atencao a saide permanece ainda em um cenario de pendéncias
(BAHIA, 2018).

Embora nesse periodo tenham ocorrido muitos avangos no desenvolvimento do SUS,
bem como na ampliagdo da rede de Atencdo Bésica, o modelo de atengdo dominante no &mbito
da saude no Brasil permanece centrado em hospitais (BRASIL, 2012). Esse modelo explicita a
problemadtica atestada quando se observa os custos crescentes gerados pela intensa incorporagao
de tecnologias aliada ao aumento de condi¢des cronico-degenerativas, sendo essas associadas
a fatores de risco, como inatividade fisica e envelhecimento da populagdo. Esse contexto
ocasiona uma necessidade de cuidados mais intensivos que culminam na hospitalizagao
recorrente desses sujeitos, o que onera em demasia o sistema (BIELEMANN et al., 2015). Em
virtude desse contexto, o0 modelo de atengdo hospitalar brasileiro passa por dificuldades, o que
estimula o desenvolvimento de alternativas que contribuam para a producdo da integralidade
na rede de servicos de saude (FEUERWERKER; MERHY, 2008).

No SUS, esse modelo de atencdo alternativo foi estabelecido pela Lei n® 10.424, de 15
de abril de 2002, que determinou o atendimento domiciliar contemplando a internacdo e seus
ramos de atuagdo na prevengao, terap€utica e reabilitagdo (BRASIL, 2002). Contudo, o formato
de atuacdo desse servigo somente foi definido pela Portaria n® 2.529, de 19 de outubro de 2006,
fazendo mengdo a composicao da equipe e regras para credenciamento (BRASIL, 2006b). Apds
redefini¢do da assisténcia domiciliar e suas particularidades pela Portaria n® 825, de 16 de abril
de 2016, foi estabelecido o SAD no SUS, bem como a formagdo da equipe multiprofissional
(BRASIL, 2016).

Nesse contexto, percebe-se que muito ha que se explorar no campo da AD no Brasil,
entendendo que a legislagdo que regulamenta esse modelo de atencdo ¢ recente, sobremaneira
no que diz respeito as vivéncias da familia do usudrio com deficiéncia ou limitagdes funcionais
em relacdo a rotina de dedicagdo ao cuidado. Contudo, sdo escassos os estudos realizados na
populagdo brasileira na busca da compreensao acerca das circunstancias e consequéncias que o

ato de cuidar acarreta para familiares e cuidador principal. Tais consequéncias sao relacionadas
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a manifestacdo de sinais e sintomas de ansiedade, depressdo, reducdao da qualidade de vida
(QV), distarbios do sono, comprometimento negativo do funcionamento social e ocupacional,
dificuldade de gestao das atividades domésticas, dentre outros fatores que levam a sobrecarga
do cuidador e que merecem atencdo a fim de maximizar a QV possivel ao
doente/familiar/cuidador principal (DELALIBERA; BARBOSA; LEAL, 2018).

Apesar da AD ser uma alternativa viavel para acompanhamento, ha algumas barreiras
que necessitam ser superadas, sobremaneira para minimizar o estresse e tensao enfrentados na
rotina pelos familiares e cuidadores. Dentre elas, a capacidade da equipe de saude monitorar
mais frequentemente os usuarios que estdo sob seus cuidados e se aproximar do cuidador
principal, ofertando suporte continuo.

Sob essa perspectiva, apresenta-se a telemedicina como recurso da tecnologia da
informagdo e comunicacdo (TIC) em saude, que faz possivel a realizagdo de cuidados
principalmente quando a distancia ¢ fator determinante para a frequéncia da assisténcia e outras
intervengoes. Esse ramo do conhecimento que se concretiza na pratica dos servicos de satde ¢
fonte de inovagdes e agrega progressos de outras dreas que se conectam, constituindo-se
relevante ferramenta pelo potencial de gerar acessibilidade aos servigos essenciais de satde e
reduzir custos (MALDONADO; MARQUES; CRUZ, 2016). Com a propulsao dos
investimentos em tecnologia € cabivel pensar que o telemonitoramento se tornara presente na
rotina do setor de saude e que, por isso, pesquisas futuras devem ser realizadas com énfase na
comprovagdo de sua eficdcia, custo-efetividade e padronizacdo dos servicos ofertados
(ALDEHAIM et al., 2016; KRUSE et al., 2019).

Percebe-se, assim, a relevancia desta pesquisa para o contexto locorregional e nacional,
tendo em vista a necessidade de mais ensaios clinicos randomizados que analisem os efeitos da
telessatide nas repercussdes biopsicossociais e, sobremaneira, viabilizem a melhoria da QV dos
cuidadores, e consequentemente, das pessoas assistidas. Dessa forma, buscamos explorar o
impacto que as ferramentas da telessaide imprimem sobre a perspectiva do cuidador que se
responsabiliza pelas necessidades da pessoa enferma, bem como suas angustias, problemas de

saude de ordem mental, fisica e emocional; e problemas socioecondmicos.

2.2 O SAD de Catalao (GO)

O SAD em que foi realizado o presente estudo ¢ sediado no municipio de Cataldo
situado no Estado de Goias, e de acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

(IBGE, 2022) possui populacdo estimada de 113.091 habitantes. O municipio € referéncia no
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que concerne varios servigos de saude da Regido de Saude Estrada de Ferro-Macrorregiao
Centro Sudeste, composta por 18 municipios.

A génese do SAD em Catalao, conhecido como Programa de Atencao Domiciliar e sera
denominado SAD nesse estudo pelas adequagdes realizadas ao que ¢ estabelecido pelo
Programa Melhor em Casa, data do ano de 2009, sendo responsavel pela realizacio de curativos
no domicilio pela equipe de enfermagem de uma unidade bésica de saude para aquelas pessoas
com dificuldade de locomogao. Foi implantado enquanto servigo com equipe multiprofissional
em 2013, inspirado no Programa Melhor em Casa, contudo nao vinculado ao mesmo, primando
pela filosofia do trabalho desde a sua criagdo, que consiste na viabiliza¢ao da desospitalizagao
de pessoas com orientagdo clinica para assisténcia domiciliar, bem como suporte para o cuidado
de usuarios assistidos pela Atengdo Basica. O servico atende atualmente 293 pacientes,
organizado em uma equipe para adultos e criancas em acompanhamento continuo, uso de
equipamentos, oxigenoterapia domiciliar prolongada (ODP) e ventilagdo mecanica invasiva e
ndo invasiva. A equipe total € composta por duas psicologas sendo uma delas a coordenadora
do servigo, uma assistente social, uma auxiliar administrativa, um enfermeiro, uma técnica em
enfermagem, uma fisioterapeuta, dois médicos sendo um geriatra e um nefrologista, uma
nutricionista, um motorista ¢ uma auxiliar de servigos gerais. Em 29 de julho de 2021, foi
inaugurada a sede do SAD de Cataldo, cujo objetivo futuro € a habilitagio do mesmo junto ao
Ministério da Satide (MS) para repasse de verba federal e formalizagdo como Programa Melhor

em Casa.

2.3 Justificativa

A AD sugere beneficios relevantes para o sistema de satde, como gestdo eficaz de
recursos, desospitalizacdo precoce e prevencdo de internagdes, bem como a continuidade do
cuidado assumido pela familia no domicilio (BRASIL, 2016). No entanto, frequentemente, os
cuidadores sdo familiares, amigos ou vizinhos que prestam auxilio voluntariamente e, muitas
vezes para tornar-se cuidador é necessdrio o abandono de atividade profissional formal ou
redugdo da jornada de trabalho, com consequente reduc¢ao dos vencimentos. Dessa forma, € real
o impacto econdmico, social, emocional e em outros aspectos da vida sobre uma familia que
recebe uma pessoa para o cuidado domiciliar, por vezes, por tempo indeterminado ou em carater
permanente.

Sob outro prisma, sdo escassas as evidéncias cientificas robustas que abordem o

verdadeiro impacto econdmico, social e em outras perspectivas que uma pessoa sob cuidados
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domiciliares gera para a familia, sobremaneira pelos diferentes resultados alcangados por
métodos diversos (ALDEHAIM et al., 2016). Sugere-se que novos estudos que explicitem o
real contexto dos cuidados em casa ¢ de suma relevancia, com vistas a influenciar na proposi¢ao
de diretrizes para politicas publicas de satde voltadas ao suporte da familia/cuidador principal,
que incide diretamente sobre a qualidade do cuidado prestado a pessoa enferma.

Para tanto, a utilizagdo da telessaide se apresenta como ferramenta possivel para
acompanhamento mais frequente e proximo de familiares/cuidadores no ambito da AD,
auxiliando na compreensao dos preditores envolvidos no processo de saude-doenga desses. A
telemonitorizagdo tem se apresentado como uma alternativa para o0s usuarios e
familiares/cuidadores reportarem situagdes da rotina de cuidados que merecem atencdo, bem
como sinais clinicos de acompanhamento. Assim, os profissionais podem otimizar avaliagdo
do quadro clinico ou da demanda do cuidador, respondendo prontamente e prevenindo
complicacdes ou internagdes desnecessarias (DABBS et al., 2016; WILLIAMS et al., 2018).

No presente estudo, a telessaude foi inserida na rotina do SAD como ponto de partida
para a oferta de servigos diversos na area da saude, valendo-se de tecnologia ja incorporada
pela populagdao, contudo ainda pouco explorada em favor do cuidador e familiares.
Informalmente, os cuidadores e familiares em casos de duvidas e na dependéncia da localizagao
do domicilio, como em casos de moradores em zona rural, utilizam gravagao de dudios, videos
e mensagens de textos por meio de smartphones ¢ ligagdes telefonicas com vistas a obterem
respostas as suas necessidades e dos usudrios, porém esta pratica ocorre isoladamente e o
retorno da equipe do SAD nem sempre ocorre em tempo oportuno, tampouco de forma
organizada a partir de um servi¢o no qual a telessatude funcione.

Nessa perspectiva, em realidades nas quais o suporte a distancia se coloca como
alternativa para elevar a satisfacdo dos usudrios, reduzir custos e potencializar a qualidade do
cuidado prestado, a implantagdo da telessatide se torna uma possibilidade com evidéncias de
beneficios (HARZHEIM et al., 2019). Esses se direcionam a priori ao ganho de tempo, tendo
em vista que o SAD de Cataldo tem grande niimero de usudrios, que por vezes recebem visitas
domiciliares em intervalo de tempo superior ao recomendado, o que pode comprometer o
acompanhamento demandado por cada caso que se apresenta.

A implementacao sistematica de TICs seguindo a base conceitual da telessaude, que se
fundamenta na multidisciplinaridade para resolucao de problemas e uso de ferramentas como
teleconsulta, teleconsultoria, telediagndstico e telemonitoramento; representam a evolugdo
necessaria para permanéncia e consolida¢do dos servicos universais de satde (HARZHEIM et

al.,2019). O SAD inserido na RAS, em contato continuo com os servigcos da Atencao Bésica,
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demanda pela complexidade de seu publico assistido, de recursos que sejam capazes de
instrumentalizar a equipe e cuidadores para resolu¢do de problemas biopsicossociais e
avaliacdo de sinais clinicos precoces de agravamento de quadros de saude de usuarios.

Dada a dificuldade e/ou impossibilidade de deslocamento de pessoas para unidades de
saude e servigos de urgéncia, lento processo de reabilitacdo e, dentre outros fatores, a relevancia
de diagndstico precoce, ratifica-se o papel da telessaude, que podera definir o fluxo de
prioridades aos cuidadores e por consequéncia de atendimento as demandas dos usudarios
(GARCIA et al., 2019).

A utilizagdo da telessatde no presente estudo teve como foco a gravacdo de videos,
audios e mensagens de textos através de smartphones, a fim de trazer respostas para
qualificacdo do olhar voltado ao cuidador principal/familiar, haja vista que esses tiveram
contato proximo com equipe do SAD para sanar davidas e anseios, além de dividir sofrimento
emocional pela situacdo de cuidado vigente, sem a necessidade de aguardar a proxima visita

domiciliar, nem sempre possivel no momento necessario diante das situa¢des supracitadas.



29

3 FUNDAMENTACAO TEORICA

3.1 A Atencao Domiciliar

A génese da atenc¢ao domiciliar no Brasil remonta o ano de 1920, com a organizacao do
Servigo de Profilaxia da Tuberculose, que consistia em vigilancia de pessoas acometidas pela
doenca no domicilio pelas intituladas enfermeiras visitadoras; cujo objetivo era o controle
acima do cuidado, conduzindo a conduta dos enfermos com vistas a preven¢ao da disseminagao
da doenga (OLIVEIRA; KRUSE, 2016). Contudo, do ponto de vista profissional, data de 1949
a entrada em domicilio gerida pelo Servigo de Assisténcia Médica Domiciliar e de Urgéncia
(SAMDU), ligado ao Ministério do Trabalho, ¢ somente na década de 90 a AD teve maior
visibilidade em funcao dos servicos ofertados diante da necessidade da populagdo, em crescente
ritmo de desenvolvimento de doencas cronico-degenerativas (BRAGA et al., 2016).

Em 2002, a discussao acerca da AD ganha notoriedade com instituicdo dessa em ambito
federal, estabelecendo através da Lei n° 10.424/2002 o atendimento e internagdo domiciliares
executados por equipes multiprofissionais com vistas a prevencao, tratamento e reabilitacdo do
usuario, ofertando acompanhamento integral domiciliar (BRASIL, 2002).

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) aprovou no ano de 2006 a
Resolugdo da Diretoria Colegiada (RDC) n° 11/2006 que dispde sobre o Regulamento Técnico
acerca do funcionamento dos SAD, fazendo referéncia as modalidades de assisténcia e
internacdo domiciliar (BRASIL, 2006a). Ainda no mesmo ano, foi publicada a Portaria n°
2.529/2006, que resolve sobre a internacdo domiciliar no ambito do SUS, consolidando os tetos
financeiros repassados por equipes em funcionamento (BRASIL, 2006b).

Todavia, em 2011, a Portaria n® 2.529/2006 foi revogada pela Portaria n® 2.029/2011,
cujo objetivo foi estabelecer de forma detalhada as regras para cadastro e habilitacdo dos SAD
e valores de repasse financeiro para manuten¢do e funcionamento (BRASIL, 2011a).

E de extrema relevancia a substituigio da Portaria n° 2.029/2011 pela Portaria n°
2.527/2011, com vistas a redefinicao da AD no ambito do SUS com negociacao tripartite acerca
da Politica Nacional de Aten¢do Domiciliar (BRASIL, 2011b). Subsequentemente, em 2013 a
Portaria n® 2.527/2011 foi revogada pela Portaria n® 963/2013, que enfatiza a relevancia da
Atengdo Bésica como ordenadora do cuidado e a necessidade da AD ser integrada a RAS, haja
vista constituir-se em uma inovadora modalidade de atencdo a satide da populagao, substitutiva

ou complementar as ja disponiveis (BRASIL, 2013). Em abril de 2016, a Portaria n® 825/2016
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redefiniu a AD domiciliar no &mbito do SUS e atualizou as equipes habilitadas até o momento
(BRASIL, 2016).

No cendario vigente, a AD ¢ a modalidade de atencdo a saude interligada a RAS,
caracterizada por agdes de reabilitagdo, paliacdo e promogao a satude, prestadas em domicilio,
assegurando a continuidade da assisténcia. O SAD, inserido nessa modalidade, representa um
servigo complementar ou substitutivo aos cuidados prestados pela Atengdo Bésica ou servigos
de urgéncia e hospitalizagao respectivamente, respondendo também pela geréncia das equipes
multiprofissionais de AD e equipes multiprofissionais de apoio (BRASIL, 2016).

Dessa forma, a AD proporciona a desinstitucionalizacdo de pessoas internadas nos
hospitais, bem como ¢é capaz de prevenir hospitalizacdes desnecessarias. Somado a isso,
viabiliza a possibilidade de ofertar apoio as equipes de Atencdo Bésica no que tange o
acompanhamento de usudrios que necessitam do cuidado prestado no domicilio, garantindo,
sobretudo a equidade, almejada entre os principios do SUS (BRASIL, 2012). Encontrado estudo
sobre avaliacao do modelo de cuidado realizado em uma unidade de satide publica na Australia,
que objetivou comprovar os beneficios da assisténcia domiciliar, avaliando a satisfacdo do
usuario e da familia acerca do servigo domiciliar em detrimento a hospitalizag¢do, haja vista
possibilidade de ofertar servigos de satude, economia de tempo e manutengao da pessoa enferma
em casa (DWYER et al., 2017).

A AD ¢ recomendada para usuarios estdveis do ponto de vista clinico, que possam
apresentar restricdo ao leito ou ao lar de forma temporaria ou permanente, ou ainda grau de
vulnerabilidade identificada, sendo organizada em trés linhas de atencdo: Ateng¢do Domiciliar
modalidade 1 (ADI1), Ateng¢do Domiciliar modalidade 2 (AD2) e Atengdo Domiciliar
modalidade 3 (AD3). A modalidade de assisténcia AD1 ¢ referenciada as equipes de Atencao
Bésica, mantendo regularidade de visitas domiciliares conforme necessidade do caso assistido,
pressupondo estabilidade e prestacdo de cuidados adequados pelos cuidadores (BRASIL, 2016;
BRASIL, 2013). Essa modalidade caracteriza-se por abarcar usudrios que demandam
intervengoes profissionais com menor frequéncia (BRASIL, 2016).

As modalidades AD2 e AD3 sdo de responsabilidade do SAD, sendo elegiveis para a
primeira, pacientes que apresentem quadros agudos ou cronicos agudizados; afec¢des cronico-
degenerativas com regularidade de atendimento no minimo semanal; cuidados paliativos com
acompanhamento multiprofissional no minimo semanal ou prematuridade e baixo peso em
recém-nascidos que demandem ganho de peso ponderal. Por fim, na modalidade AD3 sao
admitidos usudrios em quaisquer das situacdes elencadas na modalidade AD2, explicitando que

nesses casos existe necessidade de cuidado multiprofissional mais préximo, com uso de
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tecnologias e equipamentos ou procedimentos mais complexos. Ratifica-se a necessidade de
divisdo em modalidades uma vez que as demandas assistenciais sdo peculiares a cada caso, bem
como periodicidade de visitas e intensidade de assisténcia multiprofissional (BRASIL, 2016).

A partir da criagdo do Programa Melhor em Casa, em 2011, observa-se o éxito da AD
com o fortalecimento da Politica Nacional de Atengao Domiciliar inserida na RAS, elevando a
resolutividade das acdes e consolidando essa modalidade enquanto servigo substitutivo as
internagdes hospitalares (CASTRO et al., 2018).

A organizagdo do atendimento aos usudrios portadores de doengas cronicas nao
transmissiveis na logica da atencdo longitudinal aproxima-se intimamente das caracteristicas
inerentes do servico prestado pela equipe de AD. A ratificacdo de novas estratégias de cuidado
e adaptagdo as condigdes de saude impostas pelas doengas cronicas fortalecem a AD, primando

pela qualidade da assisténcia prestada (MALTA; MORAIS NETO; SILVA JUNIOR, 2011).

3.2 A Telessaude: breve historico e conceitos

A pratica médica e prestacao de cuidados em saude a distancia pode ter momentos
diversos ao longo da histdria, contudo no século XIX com o advento dos servigos postais se
iniciou a circulacao de informagdes durante a guerra civil americana através do telégrafo. Na
sequéncia, o telefone se tornou popular em paises da Europa e Estados Unidos da América
(EUA) e no século XX se intensificou a publicidade de orienta¢des acerca de doengas por meio
da radiocomunicac¢do. No entanto, somente no final dos anos 1950, a telemedicina teve sua
maior influéncia para desenvolvimento futuro com a realizagdo de consultas psiquiatricas a
distancia em circuito fechado de televisdo nos EUA. Em meados de 1990, a telemedicina
recebeu notodrios investimentos, em consonancia com o desenvolvimento na medicina de
servicos que usavam imagens e transmissao de dados (CRAIG; PATTERSON, 2005; MELO et
al., 2006a).

A telessaude foi responsavel por inimeras melhorias para o acesso a cuidados de satde
para indios americanos e nativos do Alaska. Entre 1973 e 1975, houve umas das primeiras
colaboragdes em telemedicina para prestacao de servicos de Atengdo Basica remota nos EUA
para saude indigena. Nos anos que se seguiram, houve flutuagdo quanto aos avangos da
telessaude, contudo na contemporaneidade se ratifica o desenvolvimento das ferramentas dessa,
com viabilizagdo de diversos servicos para indios americanos e nativos do Alaska como
consultas especializadas, coordenacdo do cuidado e interpretagdo de exames de imagem

(CARROLL; HORTON, 2013).
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O potencial da e-sauide na América Latina e no Caribe representa solu¢do mais eficaz e
eficiente para fornecer cuidados oportunos e alertas imediatos, em busca de economia de custos
e diagnosticos precoces, face as desigualdades no acesso a saide, mudangas demograficas e
epidemiologicas. Na Argentina, data de 1986 a primeira iniciativa de e-saude, sua
implementagdo ocorreu no mesmo ano quando a Organizacdo Pan-Americana da Saude
(OPAS) se envolveu na area e apoiou iniciativa entre Washington e Argentina. De forma
similar, na Colombia a telessaude foi impulsionada pela OPAS na década de 1980, com
mudangas relevantes ocorrendo a partir de 2000 na regulagdo da e-saude. Na Costa Rica, o
presidente em exercicio em 1994 foi quem promoveu estudos sobre telemedicina e as primeiras
teleconferéncias (FERNANDEZ; OVIEDO, 2011).

Em revisdo sistematica realizada acerca de telemedicina e cuidados médicos na Africa,
foram selecionados 31 artigos buscados em bases de dados na Internet, conferéncias,
reportagens da midia e livros, nacionais e internacionais, sem intervalo de tempo nem idioma.
Trouxeram contribuicdo de que a telemedicina utiliza as TICs para prestacdo de cuidados em
saude como tratamentos e prevencao de doengas, educacao continuada e pesquisa, todavia as
condi¢des sociais, surgimento de doencas, cendrio epidemioldgico e dinamismo cultural na
Africa se impdem como desafios para o éxito das praticas de telemedicina (OKOROAFOR et
al.,2017).

Em 2001, no Canada foi divulgado um plano para implantagdo de um sistema nacional
de registros eletronicos de satde financiado pelo governo, com objetivo de introduzir um novo
modelo de colaboragdo de base territorial. Barreiras foram identificadas no decorrer dos 10 anos
seguintes para o €xito do plano de e-saude, como a falta de uma politica definida, envolvimento
inadequado dos médicos e inflexibilidade nas abordagens. Com foco em melhorias futuras
conclui-se que o estabelecimento de politica robusta para orientagdo da implementagdo das
TICs em satude e investimento financeiro sdo primordiais para uma reforma dos cuidados em
saude, promog¢ao da adocdo dos registros eletronicos e consequentemente troca de dados
clinicos (ROZENBLUM et al., 2011).

Em maio de 2005, a Organiza¢do Mundial de Saude (OMS) publicou documento acerca
de resolucdo e decisdes provenientes da 58* Assembleia Mundial de Saude, impulsionando os
estados membros a utilizarem a telessatide, com vistas ao desenvolvimento de infraestrutura
para as TICs, e dentre outros objetivos alcancar as populagdes mais vulneraveis (WHO, 2005).

No Brasil em 2005, a Rede Nacional de Ensino e Pesquisa (RNP), ligada ao Ministério
da Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo (MCT), criou a Rede Universitaria de Telemedicina

(RUTE/RNP) com missdao precipua de apoiar grupos de pesquisas com foco na telessaude,
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explicitando essa como estratégia intersetorial em hospitais publicos universitarios
(FERNANDEZ; OVIEDO, 2011; SILVA; MOREL; MORAES, 2014; SILVA et al., 2014a;
MALDONADO; MARQUES; CRUZ, 2016).

Fundamentado na qualificacdo da Atencao Bésica, o MS criou por meio da Portaria n°
35/2007 o Programa Nacional de Telessaude aplicado ao desenvolvimento de agdes para
suporte assistencial a satide bem como educagdo permanente dos profissionais de satde da
familia (BRASIL, 2007). Essa foi revogada pela Portaria n® 402/2010 que instituiu o Programa
Nacional de Telessaude para apoio a Estratégia de Saude da Familia e o Programa Nacional de
Bolsas da Telessaude Brasil, a fim de fortalecer a resolubilidade da Aten¢do Basica e ofertar a
segunda opinido formativa (BRASIL, 2010).

O MS revogou a Portaria n° 402/2010 através da Portaria n® 2.546/2011, que redefiniu
e ampliou o Programa Telessatide Brasil, que foi entdo chamado Programa Nacional Telessatde
Brasil Redes, que passou a disponibilizar aos profissionais da RAS no SUS estrutura com oferta
de servigos de teleconsultoria sincrona e assincrona, telediagnostico, segunda opinido formativa
e tele-educagdao (BRASIL, 2011c).

Seguindo o dinamismo imposto pelas TICs, no ano de 2018, foi sancionada a Lei Federal
n°® 13.787/2018 que dispde acerca da digitalizacdo do prontuario do usudrio, com orientacdes e
normas sobre o armazenamento ¢ manuseio das informagdes em sistemas informatizados e
integrados em rede (BRASIL, 2018).

Fato relevante ocorreu no mesmo ano, com a manifestacdo do Conselho Federal de
Medicina (CFM) por meio da Resolugcdo n°® 2.227/2018, que normatizou a pratica da
telemedicina como assisténcia médica formal, com regras para utilizagado, ratificando seu uso
para aqueles que de fato necessitem (CFM, 2018). Entretanto, foi revogada pela Resolugdo n°
2.228/2019, que ratificou a vigéncia da Resolugdo n°® 1.643/2002 que restringe o uso da
telemedicina (CFM, 2002).

No ano 2020, diante do cenario pandémico que se instalou, foi sancionada Lei Federal
n° 13.989/2020 autorizando o uso da telemedicina durante a crise ocasionada pelo coronavirus,
em carater emergencial (BRASIL, 2020).

Cabe ressaltar a difusdo da telessaide em nivel nacional e internacional, e diante desse
cenario, a multiplicidade de seus significados constitui-se objeto de discussdo entre
pesquisadores. Em determinados contextos, o termo se presta a explicitar a evolugdo
tecnoldgica, em outros dirige-se para pesquisa e investigacdo ou ainda se expressa como

ferramenta de gestdo. Dessa forma, propde-se o conceito de telessaide como uso da tecnologia
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como mediadora da concretizagdo do conhecimento em informagao e pratica em saude (SILVA;
MOREL; MORAES, 2014).

No que tange o termo telemedicina, comumente ¢ utilizado como sindonimo dos termos
telessaude e e-sauide, nao havendo consenso acerca da coeréncia conceitual, aparecendo na
literatura sem rigidez quanto a defini¢do; a variacdo ocorre na dependéncia da fungio exercida
pelo termo na pesquisa ou texto em questdo, ou mesmo pelo envolvimento institucional,
formagdo profissional, objetivos almejados. De forma ampla, esses conceitos se relacionam
com a utilizagdo das TICs em saude, que podem apresentar metas distintas quanto aos
resultados esperados de suas intervengdes (MARIANI; PEGO-FERNANDES, 2012).

A telemedicina ¢ entendida como o uso da tecnologia para prestacdo de assisténcia,
ensino e pesquisa bem como melhoria de quadro de saude do usuario em contextos nos quais
os envolvidos ndo estdo no mesmo espago; por sua vez a telessaude abarca um conceito mais
amplo e multidisciplinar, na medida em que incorpora as diferentes frentes de atuacdo da saude
como enfermagem, psicologia, fisioterapia, odontologia, fonoaudiologia e outros,
desempenhando atividades em diversas modalidades como teleconsultoria e telediagndstico
(MARCOLINO et al., 2013). E notério que nio existe consisténcia e harmonia em relago aos
conceitos de telemedicina e telessaude, que acompanha o dinamismo do desenvolvimento
tecnologico e engajamento de outros profissionais da satide que ndo somente médicos,
imprimindo diversidade ao conceito (MALDONADO; MARQUES; CRUZ, 2016).

Por vezes, os termos telemedicina, telessatde, e-saude e saude on-line sdo de fato
utilizados como sindnimos, englobando a noc¢do de assisténcia em satde e transmissdo de
informacdes entre servicos de satde a distancia, com objetivos diversos que vao desde a
discussao para fins diagndsticos e gestdo de caso clinico entre locais distantes, até a educagao
permanente de profissionais de satide e usudrios. Ainda assim, considera-se o termo telessatde
mais amplo, direcionado para comunicagdo que se estabelece entre usuério e profissionais;
enquanto telemedicina ¢ um termo restrito, voltado para uso de tecnologias para diagndstico
médico e vigilancia da proposta terapéutica quando existe distdncia entre médico e pessoa
enferma (SILVA et al., 2014b; CHAET et al., 2017).

Diante das possibilidades de uso dos termos telemedicina e telessatude, para os objetivos
do presente trabalho a nomenclatura telessatde sera utilizada, cujo conceito centra-se na
prestacdo de cuidados em satde a distincia, através de varias ferramentas de telecomunicacao,
como telefones, smartphones, demais dispositivos moveis sem fio, de forma sincrona ou

assincrona (DORSEY; TOPOL, 2016). A telessatde explicita o uso das TICs por outros
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profissionais da area da saude, e ndo somente profissionais médicos, estabelecendo trocas de

informacdes, educagdo em satde e servigos assistenciais de satde (MELO et al., 2006b).

3.3 A Telessatide como ferramenta de suporte assistencial para cuidadores

Por cuidador entende-se aquela pessoa responsavel por ofertar cuidados a outra enferma
e/ou dependente de forma provisoria ou definitiva, auxiliando na realizagao das atividades de
vida diaria como alimentacao, banho, administracdo de medicamentos, acompanhamento em
instituicdes de saude e outras necessidades que se apresentarem na rotina (COUTO; CASTRO;
CALDAS, 2016).

Existem orientagdes acerca dos tipos de cuidadores, sendo definido como cuidador
informal alguém proximo ou membro da familia da pessoa enferma, sem nenhuma forma de
contrato ou remuneracao envolvidas, atividade voluntaria; e cuidador formal seria alguém com
idade acima de 18 anos, reconhecidamente qualificada para o cuidado através de curso em
institui¢ao de formacao oficial e que ¢ remunerada para exercer a fungdo (DINIZ et al., 2018).
No que concerne o cuidador familiar, esse tem seu papel diretamente ligado a quatro fatores:
grau de parentesco, género, nivel de proximidade fisica e afetiva; assumindo os cuidados sem
pagamentos e em acumulo com outras atribuigdes (NARDI et al., 2012).

Muitas sdo as consequéncias dessa funcao, e independente do vinculo ser formal ou
informal do cuidador, faz-se necessario vislumbrar alternativas para apoio técnico e profissional
a esses, como possibilidade de trocas, esclarecimento de duvidas e sentimentos; quem presta
cuidados demanda de atencao a sua saude fisica e intervengdes singulares, desafio imposto aos
profissionais de saude (DINIZ et al., 2018).

Assim, foram encontrados na literatura estudos com termos distintos que remetem a
telessaude, com foco em grande parte no cuidado do usuario € como apoio para o cuidador. Nos
EUA, foi desenvolvido aplicativo para uso em smartphone, para acompanhamento padronizado
da evolugao de sepse em criangas pela Academia Americana de Pediatria, com recomendacdes
em painel interdisciplinar, sendo que mais de 3.805 usuarios baixaram o aplicativo,
evidenciando rapida disseminagdo e envolvimento profundo com a ferramenta (MCCULLOH
et al., 2018). Também nos EUA, na cidade de Pittsburgh, estudo randomizado foi conduzido
com pessoas submetidas a transplante pulmonar, promovendo apo6s alta hospitalar autogestao
do comportamento no sentido da recuperagdo com monitoramento dos indicadores de satde;

um grupo foi randomizado para usar intervencdo de saide modvel e o outro para seguir no
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tratamento usual, sendo a primeira considerada pratica assertiva e promissora na condugao
desse publico (DABBS et al., 2016).

No Brasil, uma coorte retrospectiva de 3.036 pacientes foi realizada para avaliar o
impacto de uma solucdo de saide moével em conformidade com plano de cuidados de
enfermagem em um SAD, identificando que apods utilizacdo dessa ferramenta houve maior
adesdo da clientela as orientagcdes da equipe de enfermagem (BRITTO; MARTINS;
LANDSBERG, 2015). Em revisao integrativa, foi identificado que as visitas virtuais em
cuidados domiciliares para idosos apresentam vantagens claras para maior inclusao e reducao
da solidao, além de fornecer apoio e orientagdo para o autogerenciamento da medicagdo pelo
usuario (HUSEBQ; STORM, 2014).

Os cuidados ofertados pela familia e/ou cuidador principal apds a desinstitucionalizagao
demandam o desenvolvimento de habilidades de enfrentamento para lidar com sentimentos
diversos como medo, frustragdo pela sensacdo de incapacidade diante do sofrimento do doente
e pela impossibilidade de cura. Esse sofrimento manifesta-se de maneiras distintas em cada
pessoa da familia segundo a percepg¢do individual do contexto vivenciado. O papel de cuidador
principal pode gerar uma sobrecarga no que tange o acimulo de responsabilidades a serem
desempenhadas com a chegada da pessoa enferma, que precisara de auxilio ou realizagdo
integral de atividades que envolvam as necessidades fisioldégicas (PERLINI; FARO, 2005;
FERREIRA, 2009).

No que tange o suporte para o cuidador, foi criado em um hospital regional em New
Brunswick, Canadd, um programa interativo de assisténcia em telessaude para monitorar
pessoas submetidas a cirurgia de revascularizacdo do miocardio e seus cuidadores, com meta
de garantir o acesso a especialistas da cardiologia e reduzir a taxa de readmissdo em servicos
de urgéncia trés semanas apos alta. O envolvimento dos cuidadores foi mais assertivo em
comparag¢ao aos enfermos, pela necessidade de ajuda na assisténcia fisica e apoio nos primeiros
dias da recuperagao desses (KEEPING-BURKE et al., 2013).

Em estudo piloto realizado na Holanda, para avaliar a viabilidade de autogestao on-line
para cuidadores ndo profissionais de pessoas com depressdo, ressalta-se o potencial para
desenvolvimento de ansiedade, depressdo e sintomas de estresse, haja vista a interrup¢do de
atividades da vida cotidiana, dificuldades financeiras que impactam na QV; nesse sentido
concluiram que intervengdes precoces baseadas na internet demostram preven¢ao de problemas
psicologicos e sobrecarga em cuidadores (BIJKER ef al., 2016). Na Alemanha, grupos de
suporte estruturados por telefone forneceram informagdes para cuidadores informais de pessoas

com deméncia, tendo em vista que muitas vezes sentem sobrecarga elevada pelo
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comprometimento do tempo e organiza¢do domiciliar para esse cuidado. Essa possibilidade
viabiliza a participagdo de cuidadores que ndo conseguem se ausentar do lar ou ndo tem grupos
locais de apoio (BERWIG et al., 2017).

Iniciativa na India, pela crescente prevaléncia de acidente vascular cerebral (AVC),
centrou-se no desenvolvimento de intervencao educacional habilitada para uso em smartphone
como alternativa as demandas por reabilitacdo apresentadas pelo quadro clinico pés AVC.
Ferramenta utilizada por cuidadores para gestao de consequentes deficiéncias fisicas da pessoa
em recuperacao, com objetivo de otimizar a pratica da reabilitagdao na satde publica, incluindo
informacdes sobre o AVC, gerenciamento de limitagdes fisicas e demonstragdo de exercicios
para adquirir habilidades funcionais para realizar tarefas da rotina (SURESHKUMAR;
MURTHY; KUPER, 2018). Também nos EUA, o Sistema de Saude de Veteranos do Sudeste
implementou uma proposta de acompanhamento via internet e telefone para oportunizar
orientacdes aos cuidadores de veteranos com sequelas de AVC (LELAURIN et al., 2020).

Ensaio clinico randomizado realizado em centro de referéncia da Universidade do
Alabama, buscou adaptagdo de um servico de telessaide para pessoas em tratamento
oncoldgico com vistas ao atendimento de pessoas idosas com insuficiéncia cardiaca avancada
e seus cuidadores, a fim de minimizar sintomas depressivos e de ansiedade nos idosos e avaliar
QV, sobrecarga ¢ humor do cuidador, através da oferta de servicos como sessdes
psicoeducativas por telefone, abordando solu¢do de problemas, enfrentamento, avaliagdo de
cuidados paliativos, gerenciamento de sintomas, tomada de decisdo, comunicagdo e
autocuidado. Os participantes foram randomizados para se beneficiarem do programa de
telessaude em comparagdo com aqueles do grupo que apenas receberia os cuidados habituais
(WELLS et al., 2018). Os cuidadores de pessoas com insuficiéncia cardiaca avangada estao sob
alto risco de sofrimento, sobrecarga e comprometimento da QV, adicionado as tarefas diarias
de cuidados; ademais as intervengdes de telessaude podem ter beneficios mais perceptiveis
diante da gravidade da doencga e necessidade de orientagdes mais intensas (WELLS et al., 2018;
DIONNE-ODOM et al., 2020).

O acompanhamento por telefone para pessoas com cancer de pulmao e seus cuidadores,
em tratamento em 3 centros médicos de Indianapolis/EUA, teve como finalidade a mudanga no
gerenciamento de sintomas, focado no bem-estar do enfermo e de seus cuidadores, utilizagdo
de estratégias cognitivo-comportamentais para mudangca de comportamentos e gestdo das
emocgdes. A busca foi pela pratica de habilidades de enfrentamento adaptativo e apoio social

mais frequente; achado relevante de que o uso de imagens guiadas durante a intervengdo para
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cuidadores foi associada a menos sofrimento psicoldgico, 6 semanas ap6s o inicio da proposta
(WINGER et al., 2018).

A tecnologia para o atendimento domiciliar de pessoas vivendo com deméncia trouxe
uma intervengdo de telessaide nos EUA, voltada para conferir suporte ao cuidador, que
apresentam nesse contexto quadros de depressdo e sobrecarga. Essa tecnologia engloba a
entrega de intervencdes eficazes as familias que prestam os cuidados em casa, de forma
personalizada com base em gravagdes de videos que os cuidadores promovem de situacdes
consideradas desafiadoras na rotina, tendo uma equipe de especialistas que semanalmente
analisa esse material e retorna com orientac¢des individualizadas. Por se tratar de ensaio clinico
randomizado, aqueles cuidadores remetidos ao grupo controle recebem retorno de um
especialista com base em seu discurso retrospectivo apenas. O estudo evidenciou aproximacao
entre profissionais ¢ cuidadores por meio da telessaude, fortalecendo vinculo, assim como
reducdo de depressdo e ganho de competéncias dos ultimos (WILLIAMS et al., 2019).

Outro estudo conduzido pela Universidade do Alabama, atentou para necessidade de
pensar alternativas eficazes para promogao da satide de criangas e adolescentes com deficiéncia
fisica, que pode impactar com limitagdes importantes acerca da mobilidade e trazer consigo
riscos como obesidade, estilo de vida sedentdrio, padrdes alimentares inadequados e
consequentemente sobrecarga do cuidador. Sob esse prisma, foi desenvolvida intervengao de
e-saude e felecoaching, sendo duplas de pais e filhos randomizadas para esse acompanhamento
ou para o controle por telefone. Sendo os cuidadores também pais, posicionaram que a
estratégia de telessatde precisa ter como foco as criancas e adolescentes em detrimento dos
cuidadores/pais, bem como participagdo das escolas como parceiras ativas na promocao de
comportamentos saudaveis (WINGO et al., 2020).

A gravagdo de videos pode ser utilizada para qualificar o apoio aos cuidadores e
familiares que lidam com desafios no cotidiano de cuidados de pessoas com deméncia, tendo a
tecnologia como aliada para desenvolvimento de habilidades e beneficios como compreensao
sobre as expectativas em torno da doenca e realizacdo orientada de tarefas da vida diéria
(SHAW et al., 2020).

Pesquisas se valem da tecnologia orientadas na direcdo de explicitar a sobrecarga
enfrentada pelo cuidador principal e/ou familiar na rotina de assistir uma pessoa em internagao
domiciliar ou que apresentam quadros graves e progressivos como a deméncia em idosos ou
AVC. No entanto, diferentes metodologias sdo aplicadas e faz-se necessario estudos futuros
que impulsionem os cuidadores a buscarem por estratégias promissoras precocemente, com

vistas a receber suporte adequado por equipe multiprofissional para manter QV e satde que
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incidem diretamente sobre o cuidado prestado (PIETTE et al., 2015; ALDEHAIM et al., 2016;
FANGE et al., 2017).

3.4 Cuidadores de usuarios em oxigenoterapia domiciliar prolongada

Inumeras sdo as patologias apresentadas pelos usuarios do SAD de Cataldo, contudo
diante do cenario de grande volume de admissao de casos graves diariamente, os usuarios de
ODP ¢ scus cuidadores sao na rotina do servico acolhidos ¢ devidamente orientados no
momento da referida admissdo. Posteriormente, o acompanhamento através de visita domiciliar
e/ou orientacdo por telefone, previsto para usuarios classificados na modalidade AD3, em uso
de ODP, ocorre mediante a solicitagdao dele ou de seu cuidador principal para resolucao de uma
demanda vigente. Essa situagdo, vivenciada pelo grande nimero de usuérios a serem atendidos,
gerou inquietacdo acerca das necessidades apresentadas pelo grupo de cuidadores dos usuérios
em ODP, cujas demandas sdo especificas e em geral precisam ser sanadas de imediato; ratifica-
se dessa forma, o olhar voltado a esse publico de cuidadores. Para contextualizar, segue o estado
da arte acerca da ODP e insercao dos cuidadores nessa realidade.

Nesse contexto, a dispneia consiste em um sintoma comum, debilitante e potencial
preditor de mortalidade, que acomete pessoas hospitalizados e em atendimento ambulatorial. O
desconforto respiratorio tem sua origem em fung@o de diversas condigdes clinicas bem como
pode manifestar-se por baixa fung¢ao cardiovascular frente aos habitos cada vez mais sedentarios
da populagao. Diagndstico e tratamento sdo as abordagens para amenizar o sintoma, contudo
em alguns casos a etiologia ndo ¢ identificada ou apesar do tratamento a dispneia se mantém
(PARSHALL et al.,2012). No caso em que a dispneia persiste, quando sua causa € irreversivel,
principalmente em situacdo de finitude de vida, se faz necessario controle do quadro, sendo
imperativo para grande parte dos usuarios e profissionais de saude a utilizagcdo do recurso da
oxigenoterapia (FRADE et al., 2019).

A insuficiéncia respiratoria cronica manifesta-se como condi¢ao de inumeras patologias
como a doen¢a pulmonar obstrutiva créonica (DPOC), fibrose pulmonar, deformidades
toracicas, dentre outras. Conviver com hipoxemia leva a sofrimento biopsicossocial, expondo
esses individuos a comprometimento geral de saude, repetidas internagdes e custos elevados
para o sistema de satide (VIEGAS, 2000; PARSHALL et al., 2012). Existem evidéncias de que
a ODP eleva a expectativa de vida e traz beneficios que incidem positivamente sobre a QV
(VIEGAS, 2000; BARTHOLO; GOMES; NORONHA FILHO, 2009; BRANSON, 2018 ). A

ODP, por sua vez, consiste em oferta minima que aumenta a inspiracdo de oxigénio para
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estabilizar a concentragdo tecidual considerada segura, trazendo melhoria para o metabolismo,
capacidade cardiovascular, realizacao de atividades rotineiras, regularizagdo do sono, melhoria
na alimentacdo com ganho de peso, e queda no numero de hospitalizagdes (VIEGAS, 2000;
BARTHOLO; GOMES; NORONHA FILHO, 2009).

Nessa realidade de manejo complexo relacionado aos procedimentos envolvidos na
ODP, os cuidadores relatam problemas acerca da necessidade de mais orientagdo sobre
equipamentos e tarefas de enfermagem que desempenham, recebendo muitas vezes explicagao
dos fornecedores e nao de profissionais da satde. Os cuidadores sdao essenciais para a gestao do
uso de oxigénio e equipamentos envolvidos, uma vez que o conhecimento insuficiente pode
precipitar riscos e hospitalizagdes para quem esta em uso da ODP. Conviver com pessoas
submetidas a ODP traz consigo uma carga emocional relacionada a situagao de vigilancia da
seguran¢a domiciliar pelo risco de incéndio, ansiedade quando o oxigénio acaba e € preciso
aguardar a entrega, ¢ a angustia pela perda de independéncia do enfermo (FIELDS; WHITNEY;;
BELL, 2020).

Essa realidade explicita a relevancia do olhar voltado para os cuidadores informais de
pessoas em ODP, com a¢des que de fato alcancem a dimensdo do cuidado prestado e seu
impacto na rotina, pois nem sempre conhecem a doenga, mas sabem que afeta os pulmdes e
exige o uso de oxigenoterapia, gerando receio pelo manejo dos equipamentos. Prestar cuidados
a uma pessoa com DPOC impde mudangas para a vida do cuidador, por vezes trazendo
pessimismo, sofrimento e limitagdes. Por outro lado, quando o suporte social existe, pontos
positivos surgem como ser adepto a alguma religido e proximidade com a familia,
ressignificando assim o ato de cuidar e evidenciando a necessidade de programas apoiados por
profissionais, com foco no cuidador e em suas necessidades (CASTRO et al., 2020).

E imprescindivel analisar o impacto da QV do cuidador na assisténcia a pessoa que vive
com DPOC, além do desenvolvimento de doengas de cunho emocional pelo mesmo, haja vista
sobrecarga que acompanha essa funcao. Medidas de promoc¢ao da saude desse sdo necessarias
para minimizar adoecimento e elevar a QV ( CEDANO et al., 2013; CASTRO et al., 2020). Em
adigdo, praticas educativas pela equipe de enfermagem no momento da alta hospitalar e
posteriormente no domicilio constituem-se agdes assertivas para orientar pessoas e
cuidadores/familiares sobre habilidades necessarias para realizacao do cuidado de forma correta
e prevenir falhas ao longo do tratamento com uso de oxigenoterapia (CORIOLANO-

MARINUS et al., 2014).
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3.5 Indicadores para coleta de dados

Para investigacao dos preditores para sofrimento mental, padrao do sono, sobrecarga de
trabalho e QV do cuidador principal, foram aplicados instrumentos abaixo descritos validados

para uso no Brasil.

3.5.1 Self-Reporting Questionnaire

O Self-Reporting Questionnaire (SRQ-20) foi desenvolvido para averiguar dentre as
pessoas acompanhadas em unidades basicas de satde de paises em desenvolvimento, quantas
apresentavam transtornos mentais, ou seja, instrumento para rastreio de transtorno mental
comum (TMC) em Atencdo Basica (HARDING et al., 1980). Validag¢do ocorreu no Brasil em
1986, foi identificado como um instrumento seguro e viavel para aplicagdo relacionada a
transtornos psicoemocionais com sensibilidade de 83% e especificidade de 80%, sendo bom
orientador de morbidade (MARI; WILLIAMS, 1986).

Esse instrumento autoaplicavel consiste em um questiondrio psiquiatrico para triagem
de transtornos mentais nao psicéticos do individuo nos ultimos 30 dias, sua versdo original
continha 24 perguntas e a versao brasileira apresenta 20 itens sobre sintomas psicossomaticos,
com foco no rastreamento e ndo diagnodstico. Suas respostas sao dicotdmicas sim ou ndo, a cada
resposta afirmativa € conferida pontuacao 1 e o escore final € obtido por meio de somatorio das
pontuagdes de todas as questdes. Os escores direcionam para probabilidade de presenga de
TMC com pontuagdes oscilando de 0 (nenhuma probabilidade) a 20 (extrema probabilidade)
(GONCALVES; STEIN; KAPCZINSKI, 2008; SCAZUFCA et al., 2009; SANTOS et al.,
2010). O escore igual ou maior a 7 ¢ considerado possivel sofrimento mental comum
(GONCALVES; STEIN; KAPCZINSKI, 2008; SCAZUFCA et al., 2009). No que tangem as
propriedades psicométricas do SRQ-20, foi considerado com desempenho favoravel para
rastreio de TMC em satide mental (SANTOS; ARAUJO; OLIVEIRA, 2009).

Trata-se de uma ferramenta de facil utilizacdo e compreensdo, baixo custo, pode ser
aplicado por qualquer profissional e indicado para estudos de base populacional
(GONCALVES; STEIN; KAPCZINSKI, 2008; SCAZUFCA et al., 2009;). E amplamente
difundido para uso em diferentes grupos populacionais em paises distintos (STRATTON et al.,
2013; LUCCHESE et al., 2014; BELL et al., 2015; PARAVENTI et al., 2015; HUSAIN et al.,
2016; SOUSA et al., 2021).
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3.5.2 Indice de Qualidade do Sono de Pittsburgh

A elaboracio do Indice de Qualidade do Sono de Pittsburgh (Pittsburgh Sleep Quality
Index — PSQI) ocorreu no ano de 1989, foi desenvolvido de forma especifica para mensurar
qualidade do sono no intervalo de um més. Sendo um questionario de autoavaliagdo, suas
perguntas remetem a qualidade do sono e seus disturbios. As propriedades psicométricas e
clinicas sugerem uso para pratica clinica e atividades de pesquisa (BUYSSE et al., 1989). O
instrumento foi validado no Brasil em 2.011, apresenta informagdes quantitativas e qualitativas
acerca do sono, de facil entendimento para os respondentes e para interpretagio. E considerado
confiavel, equivalente a sua versdo original apds validagdo para lingua portuguesa, indicado
para uso em pesquisa e gestdo clinica (BERTOLAZI et al., 2011).

E uma ferramenta para avaliagio da qualidade do sono que pode ser autoaplicavel e
verifica também os possiveis disturbios do sono no ultimo més. Trata-se de instrumento com
19 questdes autoadministradas e 5 questdes respondidas por companheiros de quarto nao
contabilizadas no escore global; as 19 questdes sdo distribuidas em 7 componentes do sono:
qualidade subjetiva, laténcia, duragdo, eficiéncia, disturbios, uso de medicamentos e disfung¢ao
diaria; o escore pode variar de 0 a 3 para cada um dos componentes, chegando no maximo ao
escore de 21 pontos. As pontuagdes superiores a 5 pontos sao indicativas de ma qualidade do
sono (BERTOLAZI, 2008; PASSOS et al., 2017).

O PSQI tem sua aplicacdo disseminada desde a criacdo, sendo instrumento utilizado
para avaliacdo da qualidade do sono de pessoas em paises de culturas diversas (CHONG;
CHEUNG, 2012; FARAH; SAW YEE; MOHD RASDI, 2019; KUMARI; JAIN; NATH, 2020;
SETYOWATI; CHUNG, 2021; KHOSRAVI et al., 2021; JEONG et al., 2021). Diversos
grupos sdo submetidos a avaliacdo pelo PSQI, gestantes, idosos, adolescentes, estudantes de
medicina, pessoas inseridas em programas de reabilitacdo cardiopulmonar, com transtornos
psiquiatricos, em dialise, com doencga cardiaca coronariana, vivendo com o HIV e com cancer
(DOI et al., 2000; AHRBERG et al., 2012; DE ARAUJO et al., 2015; SEDOV et al., 2018;
DOS SANTOS SILVA et al.,2019; YILMAZ, 2020; TAN et al., 2020; HAN et al.,2021; YAN
etal.,2021).

3.5.3 Zarit Caregiver Burden Interview

A escala Zarit Caregiver Burden Interview (ZBI) foi desenvolvida em 1980 nos EUA,
para aplicacdo em cuidadores de idosos com deméncia senil com objetivo de analisar as

variaveis que podem contribuir para os sentimentos de sobrecarga, concluindo que a ampliagado
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da rede de apoio informal pode prevenir prejuizos ao cuidador e familia. A mensuracdo da
sobrecarga foi através de inventario com 29 itens com foco no cuidador principal (ZARIT;
REEVER; BACH-PETERSON, 1980). Estudo foi conduzido com finalidade de elaborar uma
versao reduzida do ZBI, com proposta de 22 itens que culminou em resultados proximos aos
achados da versdo original, sem comprometer as propriedades do instrumento e viabilizando
aplicagdo mais facil (BEDARD et al., 2001).

A traducdo e validagao do ZBI no Brasil ocorreu em 2002, em pesquisa realizada com
82 cuidadores de idosos com depressao, para avaliar a sobrecarga desses cuidadores frente as
consequéncias impostas pela doenga mental; a consisténcia interna foi considerada boa com
alfa de Cronbach de 0,87; com indica¢do de boa validade da versdo brasileira comparada a
outros estudos que investigaram as mesmas associagoes (SCAZUFCA, 2002).

A ZBI ¢ utilizada para avaliacdo da sobrecarga do cuidador, que contempla 22 itens
direcionados a relagdo do cuidador-paciente, a condi¢do de saude, o bem-estar psicologico, as
financas e a vida social; os itens abordam sobrecarga objetiva e subjetiva referidas pelo
cuidador. Cada item tem pontuacdo de 0 a 4 (O=nunca; l=raramente; 2=algumas vezes;
3=frequentemente; 4=sempre). Apenas o ultimo item ¢ abrangente, quando o respondente ¢
arguido acerca do quanto se considera sobrecarregado pelo papel desempenhado (respostas com
as pontuagdes: O=nem um pouco; I=um pouco; 2=moderadamente; 3=muito;
4=extremamente). O somatdrio dos escores pode variar de 0 a 88, sendo que a sobrecarga
percebida pelo cuidador serd maior, quanto mais elevado se apresentar o escore. A escala foi
desenvolvida para ser autoaplicavel, mas pode ser também por meio de entrevista, momento
em que o cuidador responderd as perguntas feitas pelo interlocutor (SCAZUFCA, 2002;
QUELUZ et al., 2019).

Esse instrumento ¢ amplamente aplicado em cuidadores em contextos distintos de varios
paises, ndo somente para cuidadores de pessoas com quadros de deméncia, mas que apresentam
distrofia muscular de Duchenne, AVC, deméncias com etiologias diferentes, doenca de
Parkinson (LANDFELDT et al., 2017; HU et al., 2018; MACCHI et al., 2019; KAWANO et
al.,2019).

3.5.4 World Health Organization Quality of Life Abbreviated Instrument - WHOQOL-

BREF

Diante de um cendrio no qual a agilidade na aplicagdo de questionarios ¢ uma

necessidade, mantendo suas propriedades, o Grupo de QV da OMS elaborou uma versao
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abreviada do WHOQOL-100, intitulado WHOQOL-bref. Foi previsto que esse € uma op¢ao
confiavel, util para estudos epidemioldgicos e ensaios clinicos em que a QV deve ser
considerada, além de sua contribui¢do para pratica clinica e avaliacao da eficacia de tratamentos
(THE WHOQOL GROUP, 1998). O WHOQOL-bref consta de 26 itens, duas questdes gerais
sobre QV e as outras indicam cada uma das 24 facetas componentes da versdo original do
instrumento. Nessa ferramenta abreviada, cada faceta ¢ avaliada por apenas uma questdo. O
trabalho de campo que deu origem a versao reduzida foi realizado em 20 centros de 18 paises
distintos (THE WHOQOL GROUP, 1998; FLECK et al., 2000).

A aplicagdo da versdo abreviada em portugués foi conduzida em uma amostra de 300
individuos na cidade de Porto Alegre, seguindo metodologia e caracteristicas similares as dos
participantes do teste de campo do WHOQOL-100. Encontradas propriedades psicométricas do
WHOQOL-bref proximas as do estudo multicéntrico de sua génese (FLECK et al., 2000).

O WHOQOL-bref apresenta 26 questoes, com duas questdes gerais de QV e 24 questoes
que se referem a cada uma das 24 facetas do WHOQOL-100; o questionario tem 4 dominios:
fisico, psicologico, relagdes sociais e meio ambiente. Todas as questdes tém pontuagdo de 1 a
5, contudo para as questoes 3, 4 e 26 ocorre inversao dos escores sendo 1=5; 2=4; 3=3; 4=2 ¢
5=1. Os escores médios dos itens de cada dominio sdo usados como base de calculo para cada
dominio; os escores médios sdo multiplicados por 4 para que as pontuagdes por dominio possam
ser comparadas aos escores usados no WHOQOL-100. O escore de cada dominio pode variar
de 0 a 100, quanto mais elevada a pontuagdo, maior a indicagdo de melhor QV por dominio
avaliado (THE WHOQOL GROUP, 1996; FLECK et al., 2000). Sao fornecidos escore global
e por dominios, entretanto ndo ha um ponto de corte que defina QV como melhor ou pior

(SILVA et al., 2014).
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4 OBJETIVOS

4.1 Objetivo Primario

Identificar o impacto da telessaide nos aspectos de saude fisica e emocional dos
cuidadores de usudrios em oxigenoterapia domiciliar prolongada ativos no Servi¢o de Atengao

Domiciliar.

4.2 Objetivos Secundarios

Objetivo secundario 1: Avaliar o risco de sofrimento mental e qualidade de vida do cuidador
principal de usudrios em oxigenoterapia domiciliar prolongada
ativos no Servigo de Atencao Domiciliar.

Objetivo secundario 2: Avaliar a sobrecarga e qualidade do sono do cuidador principal de
usuarios em oxigenoterapia domiciliar prolongada ativos no Servico

de Atencao Domiciliar.
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5 RESULTADOS

Os resultados desta tese foram organizados conforme o modelo alternativo proposto
pelo Programa de P6s-Graduacdo em Ciéncias da Satde, da Faculdade de Medicina da UFU,
que orienta apresentacdo em formato de dois artigos, que serdo submetidos ao periddico
cientifico Bulletin of The World Health Organization (Impact Factor = 9.408).

Seguindo as informagdes para autores € normas de submissdo no site da revista, foram

mantidas as referidas normas de formatagao do artigo e de suas referéncias:

e Artigo 1 — O impacto da intervencao de telessatude sobre o risco de sofrimento mental e
qualidade de vida de cuidadores de adultos em oxigenoterapia domiciliar prolongada:
ensaio clinico randomizado crossover.

Autores: Lorena Silva Vargas, Vivian Mara Gongalves de Oliveira Azevedo e Wallisen

Tadashi Hattori.

e Artigo 2 — Efeito da intervengado por telessatide na sobrecarga e qualidade do sono de
cuidadores de adultos em oxigenoterapia domiciliar prolongada: ensaio clinico
randomizado crossover.

Autores: Lorena Silva Vargas, Vivian Mara Gongalves de Oliveira Azevedo e Wallisen

Tadashi Hattori.
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ARTIGO 1. O impacto da intervengdo de telessatide sobre o risco de sofrimento mental e
qualidade de vida de cuidadores de adultos em oxigenoterapia domiciliar prolongada: ensaio

clinico randomizado crossover

The impact of telehealth intervention on the risk of mental suffering and quality of life

of adults caregivers in long-term oxygen therapy: a randomized crossover clinical trial

Lorena Silva Vargas®, Vivian Mara Gongalves de Oliveira Azevedo® & Wallisen Tadashi

Hattori?

RESUMO

Objetivo: Avaliar o impacto da interveng¢do por telessatide sobre o risco de sofrimento mental
e qualidade de vida de cuidadores de adultos em oxigenoterapia domiciliar prolongada (ODP).
Métodos: Ensaio clinico randomizado crossover, com 32 cuidadores, submetidos a duas
intervengoes: (A) intervengao experimental com comunicacao bidirecional, envio dos videos
informativos pelo pesquisador; e envio e recebimento de mensagens relacionadas as demandas
do cuidador; e (B) intervencdo controle com comunica¢do unidirecional, apenas com envio de
videos informativos pelo pesquisador. Realizou-se acompanhamento e avaliagdo por meio dos
instrumentos Self Report Questionnaire 20 (SRQ-20) e The World Health Organization Quality
of Life (WHOQOL-BREF) em trés momentos, sendo basal (antes das intervengdes), washout
(apos 8 semanas) e final (ap6s 16 semanas). Os testes Friedman e Kruskal-Wallis foram
utilizados respectivamente para comparar os momentos ao longo do tempo, e dentro de cada
momento os Grupos Experimental-Controle (EC) e Controle-Experimental (CE). Considerou-
se estatisticamente significativo o resultado com p<0,05. Resultados: 32 participantes foram
randomizados para os Grupos EC e CE. Mediante perda de seguimento, foram para anélise final
27 participantes. Nao se observou diferencas ao longo dos trés momentos do WHOQOL-BREF
no que concernem os quatro dominios 1 (fisico), 2 (psicoldgico), 3 (relagdes sociais) e 4 (meio
ambiente). Contudo, observou-se que, em relacao a ordem de aplicacdo da intervengao, houve
diferenca somente para quem participou do grupo EC do dominio 3 (relagdes sociais) (Fr =

6,93; gl =2; p=0,03). Identificada também diferenca quando comparados os Grupos EC e CE

2 Universidade Federal de Uberlandia, Uberlandia/MG, Brasil.

® Correspondéncia para Lorena Silva Vargas (e-mail: lorena.vargas@ufu.br).
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no instrumento WHOQOL-BREF dominio 4 (meio ambiente) momento final (H=4,31; gl =1;
p = 0,04). Nao foram encontradas diferencas na comparacao dos trés momentos do SRQ-20,
assim como entre os Grupos EC e CE para este instrumento. Conclusio: A telessaude pode ser
considerada uma ferramenta potente para apoiar cuidadores em atendimento domiciliar, com
formagdo de vinculo com equipe de satde e pesquisadores, o que impacta diretamente em
aspectos da qualidade de vida.

Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos: RBR-2p6stkg.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the impact of telehealth intervention on the risk of mental distress and
quality of life of caregivers of adults in long-term oxygen therapy (LTOT). Methods: Crossover
randomized clinical trial, with 32 caregivers, submitted to two interventions: (A) experimental
intervention with bidirectional communication, sending informative videos by the researcher and
sending and receiving messages related to the caregiver’s demands; and (B) intervention control
with unidirectional communication, only with sending informative videos by the researcher.
Follow-up and evaluation were performed using the instruments Self Report Questionnaire 20
(SRQ-20) and The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-BREF) in three
moments, being basal (before the interventions), washout (after 8 weeks) and final (after 16 weeks).
The Friedman and Kruskal-Wallis tests were used respectively to compare the moments over time,
and within each moment the Experimental-Control (EC) and Control-Experimental (CE) Groups.
The result with p<0.05 was considered significant. Results: 32 participants were randomized to the
EC and CE Groups. Upon loss of follow-up, 27 participants were for final analysis. No differences
were observed throughout the three moments of the WHOQOL-BREEF regarding the four domains
1 (physical), 2 (psychological), 3 (social relations) and 4 (environment). However, it was observed
that, concerning the order of application of the intervention, there was difference only for those who
participated in the EC group of domain 3 (social relations) (Fr = 6.93; gl = 2; p = 0.03). Also
identified difference when compared EC and CE Groups in the instrument WHOQOL-BREF
domain 4 (environment) final moment (H = 4.31; gl = 1; p = 0.04). No differences were found in
the comparison of the three moments of the SRQ-20, as well as between the EC and CE Groups for
this instrument. Conclusion: Telehealth can be considered a powerful tool to support caregivers in
home care, forming a bond with health team and researchers, which directly affects aspects of
quality of life.

Brazilian Registry of Clinical Trials: RBR-2p6sfkg.
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Introduciao

Diante da complexidade dos cuidados dispensados as pessoas em uso de oxigenoterapia
domiciliar prolongada (ODP), ¢ notorio o impacto direto na saude do cuidador, incluindo a
qualidade de vida (QV) e satide mental. Isto se deve ndo somente pela situagdo de cronicidade,
mas também pelas especificidades da oxigenoterapia, como a utilizacdo correta dos
equipamentos, barreiras fisicas, perda da autonomia e mobilidade da pessoa em ODP.!*?

Associado a esse contexto, os cuidadores se dedicam de maneira constante as demandas
das pessoas enfermas, deixando de lado suas vontades, atividades de interesse ou mesmo tempo
para si proprios, o que pode culminar no aparecimento de sinais de adoecimento mental e,
consequentemente comprometimento de saude. Além disso, sdo afetados por sintomas de
fadiga, distarbios do sono, medo, raiva, somada a sobrecarga imposta pela condi¢dao da pessoa
que recebe o cuidado, com aumento de tarefas e restri¢des sociais.’

As inumeras atividades prestadas vdo desde tarefas da vida diaria, como ajuda para
higiene pessoal e alimentagdo, até a gestdo de servicos externos ao lar, o que a longo prazo
consome energia e reduz a disponibilidade de tempo.* Assim, trata-se de relevante questio de
saude publica a atencdo a saude fisica e mental de cuidadores de pessoas com doenca pulmonar
obstrutiva cronica, que passam por fases de intensa exacerbacdo resultando em sobrecargas
mental e financeira para seus cuidadores. Ademais, esses cuidadores percebem piora na QV
também devido ao isolamento social, sentimento de tristeza e desespero em assistir as
dificuldades respiratorias das pessoas enfermas.>®

Soma-se a esse cendrio, a realidade imposta pelo aumento da longevidade da populagdo
brasileira ’, em que pessoas em processo de envelhecimento cuidam de pessoas idosas 3. Faz-
se necessario pensar estratégias de cuidados voltadas aos cuidadores em envelhecimento, para
proposi¢ao de politicas publicas que apoiem esse grupo crescente, com finalidade de melhoria
dos indicadores de saude e aspectos da QV bem como saude mental.

Sob essa perspectiva, muitos estudos apresentam a telessailde como alternativa de
aproximagdo e suporte a distAncia em tempo hébil aos cuidadores.!®!® A possibilidade de
receber servigos de satide em geral no conforto do lar € oportunizada pelo uso de tecnologia da
informacao e comunicacao (TIC), sendo a telessaude entendida como prestacdo de servicos
quando a distancia ¢ um problema. O termo telessatide engloba também a telemedicina e as
varias modalidades de interveng@o por meio de aplicativos moéveis, videoconferéncias e outros
modos de entrega de servigos.!’

Assim, a hipdtese do estudo centra-se no fato de que a telessaude pode minimizar a
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probabilidade de risco para sofrimento mental e QV precéria em cuidadores. Nesse sentido, o
objetivo deste estudo foi avaliar o impacto da intervencao de telessatide sobre o risco de
sofrimento mental e QV de cuidadores de adultos em ODP atendidos em um Servico de Atengao

Domiciliar (SAD).

Método
Desenho do Estudo

Trata-se de um ensaio clinico randomizado crossover, desenvolvido em um SAD de um
municipio do interior de Goias/Brasil, no periodo de maio a dezembro de 2021. A coleta de
dados foi realizada durante o periodo da pandemia da COVID-19, momento no qual
dificuldades encontradas foram manejadas respeitando o isolamento social e restrigdes dos
participantes da pesquisa.

O célculo do tamanho amostral foi baseado nos seguintes pardmetros: nivel de
significancia de 5%; poder do teste de 95%; tamanho de efeito f'de 0,4; o que resultou em
amostra minima de 24 participantes. Ao tamanho da amostra inicial foi acrescido 30%,
considerando a probabilidade de perdas durante o experimento, totalizando amostra final de 32
participantes, sendo essa sistematica.

O processo de randomizacao foi do tipo simples, realizado por meio do Microsoft Office
Excel for Windows®, versao 2007, em que foram propostas de maneira simples as sequéncias:
AB e BA, conforme numero de intervengdes do estudo. A execucao do plano de randomizagdo
foi realizada por um colaborador que ndo participou das outras etapas da pesquisa. Nao houve
cegamento no experimento, uma vez que do ponto de vista ético, o participante deveria ser
comunicado acerca da intervengdo experimental durante a assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE) e, que em dado momento, deixaria de recebé-la.
Além disso, os pesquisadores intitulados pesquisadores responsaveis pela intervengdo, bem
como o pesquisador responsavel pela triagem do material enviado pelos participantes, também
acompanharam simultaneamente o Grupo Experimental-Controle (Grupo EC) e o Grupo
Controle-Experimental (Grupo CE), inviabilizando assim o cegamento.

Foram incluidos os cuidadores de adultos em uso de ODP, que estivessem restritos ao
domicilio, assistidos pelo SAD; sendo os primeiros com idade maior ou igual a 18 anos; com
prestacdo de cuidados em casa pelo menos diariamente. Foram excluidos cuidadores de adultos
que nao possuiam smartphone com WhatsApp Messenger® para realizacdo do

telemonitoramento e aqueles que alegaram dificuldade de compreensao acerca dos objetivos da
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pesquisa. O critério de perda de seguimento foi definido como tentativas de contato telefonico
para o participante da pesquisa sem sucesso ¢/ou se esse ndo retornasse com mensagens de
texto, audios ou videos por seis semanas ndo consecutivas.

O projeto foi aprovado pelo Comité de FEtica da instituicdo proponente (n.
22986019.1.0000.5152) e protocolado no Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos (ReBEC)
(RBR-2p6sfkg).

Intervencio e Coleta de Dados

Cada participante recebeu as duas intervengdes propostas: (A) intervengdo experimental
que consistiu em comunicagdo bidirecional, com envio dos videos informativos pelo
pesquisador e envio e recebimento de videos, dudios e mensagens de texto (termo que sera
intitulado “mensagens” ao longo do texto) relacionados as demandas do cuidador; e (B)
intervengdo controle que consistiu em comunicacao unidirecional, apenas com envio de videos
informativos pelo pesquisador. Separou-se os participantes em dois grupos: Grupo EC,
composto por participantes submetidos a intervengdo experimental seguida da controle; e
Grupo CE, composto por participantes submetidos a intervengdo controle seguida da
experimental. Apds o consentimento, cada participante foi aleatoriamente designado para o que
se considerou como Grupo EC ou Grupo CE, mediante randomizagao.

Na intervencdo experimental, os cuidadores gravaram mensagens em situacdes de
cuidados que consideraram complexas ou que despertaram dividas de maneira livre, usando o
aplicativo WhatsApp Messenger®, para contato seguro de smartphone exclusivo do estudo.
Subsequentemente, as demandas eram compartilhadas com a equipe interdisciplinar, composta
por profissionais do SAD, para andlise e encaminhamentos. Os dois pesquisadores responsaveis
pela intervencao do estudo forneciam orientacdes individualizadas e retorno ao cuidador com
base na discussdo com esses profissionais do SAD.

A intervencao controle, embora assim nomeada, por ndo haver o envio de mensagens
pelos cuidadores, recebia também, pelo pesquisador responsavel, videos informativos, nao
sendo de fato um grupo placebo, a semelhanga de outro ensaio clinico randomizado em que o
controle recebia alguma intervencio.’

A dupla de pesquisadores responsaveis pela intervengao foi previamente treinada acerca
do protocolo da pesquisa. Cada um era responsavel por um dos grupos durante 8 semanas. Apos
intervalo de 22 dias sem acompanhamento, a situa¢do se invertia por mais § semanas, de

maneira que ficaria garantido que todos os participantes do estudo seriam submetidos as
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intervengdes experimental e controle, e que os pesquisadores acompanhariam os mesmos
individuos ao longo de 16 semanas. Inicialmente, os pesquisadores responsaveis pela
intervengdo recebiam e revisavam semanalmente as mensagens do Grupo EC e identificavam
demandas especificas, fornecendo feedback e orientagdes, conduzidas pela experiéncia clinica
e mediante consultoria aos profissionais do SAD e protocolos de atendimento desenvolvidos
pelo servigo.

Os cuidadores dos Grupos EC e CE receberam uma ligacao semanal dos pesquisadores
responsaveis pela intervengdo. Os numeros para contato telefonico foram obtidos por meio da
planilha em Excel® utilizada para controle das admissdes de pessoas no SAD. Esta planilha era
atualizada constantemente e constava os registros de datas de admissdo, alta ou dbito; nomes
das pessoas; nomes dos responsaveis e/ou cuidador principal; endereco e telefone.

Durante as ligacdes telefonicas semanais, o consentimento era ratificado e eventos nao
rotineiros como utilizacdo de servigos de saude, alteracdes de medicamentos prescritos e
problemas atuais eram avaliados.

Os cuidadores que iniciaram com a intervengao experimental recebiam retorno semanal
do pesquisador responsavel pela intervencdo com base nas mensagens enviadas. Ja os
cuidadores que foram submetidos primeiramente a intervencao controle, recebiam retorno do
pesquisador responsavel pela intervengcdo mediante apenas seus relatorios verbais repassados
via telefone, e ndo enviavam mensagens ao pesquisador.

Foi acordado com os participantes da pesquisa os dias de envio das mensagens e os dias
e periodos para contato telefonico, a fim de causar o minimo de incomodo possivel em suas
rotinas. Quinzenalmente, apds o momento basal, sendo esse referente a fase inicial do estudo
para aplicagdo de questiondrios em que nao houve intervencdes, foram enviados também aos
cuidadores videos informativos com participagdo de profissionais de diferentes categorias
integrantes do SAD ou da Rede de Atengao a Saude municipal, com temas coerentes a realidade
de cuidados vigente.

Faz-se necessario citar que o pesquisador designado para triagem das mensagens
enviadas, revisava em até 24 horas todo material para identificar e abordar quaisquer demandas
imediatas. Os participantes foram devidamente orientados acerca do termo demandas
imediatas, diferenciando-o das situagdes que configurassem quadros de urgéncia ou
emergéncia.

Os dados foram coletados em trés momentos ao longo do estudo: basal (momento sem
intervengodes para coleta de dados inicial, com aplicagdo de instrumentos), washout (ao final de

8 semanas) e final (ao final de 16 semanas). As visitas domiciliares presenciais e/ou remotas,
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realizadas por um membro da equipe de pesquisa, ocorreram para coleta da assinatura do TCLE
e para a coleta de dados nos trés momentos. Para a coleta de dados utilizou-se um questiondrio
com questdes sociodemograficas e os instrumentos Self Report Questionnaire 20 (SRQ-20) e
The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-BREF).

O SRQ-20 trata-se de um questiondrio psiquiatrico para triagem de transtornos mentais
ndo psicoticos do individuo nos tltimos 30 dias. A versdo brasileira validada apresenta 20 itens
acerca de sintomas psicossomaticos, com foco no rastreamento ¢ ndo no diagnostico. Suas
respostas sao dicotomicas (sim ou nao) e a cada resposta afirmativa ¢ conferida pontuagao 1,
sendo o escore final obtido por meio do somatoério das pontuagdes de todas as questdes. Os
escores direcionam para probabilidade de transtorno mental comum com pontuagdes oscilando
de 0 (nenhuma probabilidade) a 20 (extrema probabilidade). Considera-se probabilidade de
sofrimento mental comum escore igual ou maior a 7. '8

A QV foi avaliada pelo WHOQOL-BREF que apresenta 26 questdes, com duas questoes
gerais de QV e 24 questdes que se referem a cada uma das 24 facetas do WHOQOL-100. Este
questionario apresenta 4 dominios: fisico, psicologico, relacdes sociais e meio ambiente. Todas
as questdes tém pontuacdo de 1 a 5. Os escores médios dos itens de cada dominio sdo usados
como base de célculo para cada dominio; os escores médios sdo multiplicados por 4 para que
as pontuacdes por dominio possam ser comparadas aos escores usados no WHOQOL-100. O
escore de cada dominio pode variar de 0 a 100, e quanto mais elevada a pontuag¢do, maior a
indicagdo de melhor QV por dominio avaliado.

Em relacdo aos questionarios sociodemografico e ao Critério de Classificacdo
Economica Brasil da Associagio Brasileira de Empresas de Pesquisa,? estes foram aplicados
apenas no momento basal, etapa que precedeu a intervengao.

No que tange ao aprendizado da tecnologia utilizada para a realiza¢do deste estudo, foi
organizado um treinamento, com orientacdes no domicilio, do passo-a-passo do estudo,
momento no qual a gravacdo e envio de mensagens foram esclarecidos. Posteriormente,
também foi enviado via WhatsApp Messenger® um video tutorial para relembrar os passos do
treinamento domiciliar. A equipe de pesquisa conduziu uma demonstracdo de gravacdo para
participantes na visita domiciliar inicial, quando um membro da equipe mostrou a familia como
ligar e desligar o smartphone, e como gravar e enviar as mensagens. Na sequéncia, foi solicitado
ao participante que praticasse o processo enquanto o membro da equipe se encontrava presente
para garantir que todas as fases fossem seguidas e compreendidas. Fez-se necessario explicitar
que os participantes da pesquisa deveriam utilizar seus proprios smartphones, uma vez que a

equipe de pesquisa nao forneceria os dispositivos.
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Analise de dados

O banco de dados foi confeccionado inicialmente mediante digitacdo dos questionarios
impressos no instrumento informatizado alojado no Google Forms, subsequentemente foram
geradas planilhas importadas para o formato Microsoft Office Excel for Windows®, versao
2007. Em seguida, foi realizada transferéncia de dados da planilha unificada para o programa
estatistico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versao 22.0.

Na analise descritiva, para variaveis qualitativas, calculamos frequéncia e percentual; e
para variaveis quantitativas, calculamos média e desvio padrao. A analise estatistica iniciou-se
com a aplicagdo do teste de normalidade de Shapiro-Wilk. Com finalidade de comparagdo dos
momentos ao longo do tempo usamos o Teste de Friedman; dentro de cada momento
comparando o Grupo EC com o Grupo CE usamos o Teste de Kruskal-Wallis. Considerou-se

estatisticamente significativo o resultado com p<0,05

Resultados

Entre a avaliagcdo para elegibilidade, randomizacdo e analise final, 46 participantes
foram convidados para integrarem o estudo, sendo que 12 recusaram-se em participar, 2 nao
correspondiam aos critérios de inclusdo e houveram 5 perdas de seguimento. Assim, encerrou-
se amostra de 27 cuidadores acompanhados ao longo de 16 semanas, sendo 22 dias de intervalo
antes da inversao dos Grupos EC e CE (Figura 1).

Dos 27 cuidadores participantes do estudo, 77,8% eram do sexo feminino; a média de
idade foi de 56,4 anos (DP: 13,9) ¢ a escolaridade média foi de 9,6 anos (DP: 5,0). Com relagao
ao estado civil 51,9% dos participantes se declararam casados e aproximadamente a metade
(48,2%) referiu possuir religido catélica. Ser filho(a) foi o vinculo mais frequente entre cuidador
e adulto em ODP (55,6%) e a média de tempo dedicado aos cuidados desde o inicio foi de 53,7
meses (DP: 56,1) (Tabela 1).

Nao observamos diferencas quando comparados os trés momentos do instrumento SRQ-
20. Também ndo encontramos diferencas ao longo dos trés momentos do instrumento
WHOQOL-BREF no que concernem os dominios 1 (fisico), 2 (psicoldgico), 3 (relagdes
sociais) e 4 (meio ambiente) (Tabela 2). Contudo, observamos diferen¢a no que diz respeito a
ordem de aplicacdo da intervengdo, somente para quem participou do grupo EC dominio 3
(relagdes sociais) (Fr=6,93; gl =2; p =0,03).

Foi encontrada diferenga quando comparados os Grupos EC e CE no instrumento

WHOQOL-BREF dominio 4 (meio ambiente) momento final (H=4,31; gl = 1; p=0,04), sendo
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posto médio dos participantes do Grupo EC (17,00) maior do que daqueles remetidos ao Grupo

CE (10,77). As demais comparagdes ndo mostraram diferengas (Tabela 3).

Figura 1 - Fluxograma do ensaio clinico randomizado crossover da intervengao de telessaude
em cuidadores de adultos em oxigenoterapia domiciliar prolongada, Brasil, 2022.

Cuidadores avaliados para
elegibilidade (n = 112)

Excluidos (n= 14):
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« Mediante calculo amostral nao

Y . = -
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- v 1
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Fonte: Adaptado conforme CONSORT (http://www.consort-statement.org/consort-
statement/flow-diagram).
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Tabela 1 - Perfil sociodemografico de cuidadores de adultos em ODP assistidos pelo SAD do

interior de Goias, Brasil.

Variavel n° (27) %
Sexo
Feminino 21 77,8
Masculino 6 22,2
Estado civil
Solteiro (a) 7 25,9
Casado (a) 14 51,9
Unido estavel 2 7,4
Amasiado 1 3,7
Viuvo(a) 3 11,1
Religido
Evangélica 8 29,6
Catolica 13 48,2
Espirita 2 74
Nenhuma 4 14,8
Vinculo do cuidador com paciente
Esposo(a) 9 333
Mae 1 3,7
Filho(a) 15 55,6
Neto(a) 1 3,7
Primo(a) 1 3,7

Nota: ODP = oxigenoterapia domiciliar prolongada. SAD = Servi¢o de Atengdo Domiciliar.

Tabela 2 - Comparacdes das medidas de Self Report Questionnaire 20 (SRQ-20) e The World
Health Organization Quality of Life (WHOQOL-BREF) em trés momentos: basal, washout e

final
Friedman
Fr Gl P

SRQ20 4,79 2,00 0,09
WHOQOLD1 1,64 2,00 0,44
WHOQOLD2 1,05 2,00 0,59
WHOQOLD3 5,81 2,00 0,06
WHOQOLD4 2,09 2,00 0,35
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Tabela 3 - Comparagdes das medidas de Self Report Questionnaire 20 (SRQ-20) e The World
Health Organization Quality of Life (WHOQOL-BREF) entre os grupos em cada um dos trés
momentos: basal, washout e final

Kruskal-Wallis Posto Médio

R T
SRQ20 basal 0,61 1,00 0,44 15,14 12,77
SRQ20 washout 0,02 1,00 0,88 14,21 13,77
SRQ20 final 0,32 1,00 0,58 14,82 13,12
WHOQOLDI basal 1,03 1,00 0,31 12,54 15,58
WHOQOLD1 washout 0,14 1,00 0,71 13,46 14,58
WHOQOLDI1 final 0,88 1,00 0,35 15,36 12,54
WHOQOLD?2 basal 0,25 1,00 0,62 13,29 14,77
WHOQOLD2 washout 0,01 1,00 0,98 14,04 13,96
WHOQOLD?2 final 0,48 1,00 0,49 15,00 12,92
WHOQOLD3 basal 0,22 1,00 0,64 14,68 13,27
WHOQOLD3 washout 0,56 1,00 0,45 12,93 15,15
WHOQOLD?3 final 2,77 1,00 0,10 16,36 11,46
WHOQOLDA4 basal 0,63 1,00 0,43 12,86 15,23
WHOQOLD4 washout 0,51 1,00 0,48 15,04 12,88
WHOQOLD4 final 4,31 1,00 0,04 17,00 10,77

Nota: Comparagdes significativas sdo mostradas em negrito (p<0,05). *EC = experimental-controle;
°CE = controle-experimental.

Discussao

Este estudo buscou avaliar o impacto da telessatde sobre o risco de sofrimento mental
e QV de cuidadores de adultos em ODP de um SAD/Brasil. A condug¢do do experimento ocorreu
durante a pandemia da COVID-19, e apesar do medo e preocupagdo dos participantes acerca
do contato em visitas domiciliares, observamos a aceitagdo do acompanhamento, em um
momento no qual o isolamento social imp0ds o distanciamento entre as pessoas e reordenagao
do modelo assistencial em satde.

No que tange o instrumento WHOQOL-BREF, nao foram encontradas diferencas entre
os trés momentos basal, whashout e final para os quatro dominios, respectivamente, 1 (fisico),
2 (psicologico), 3 (relagdes sociais) € 4 (meio ambiente). Entretanto, observou-se que acerca da
ordem de aplicacdo da intervengao para o dominio 3 (relagdes sociais), houve diferenca para
quem participou do grupo EC. Esse dominio diz respeito as trés questdes que avaliam as
relacdes pessoais com amigos, parentes, conhecidos, colegas; suporte social o que remete ao

apoio recebido de amigos; e satisfagio com a vida sexual.!” A percepcdo dos participantes
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acerca dessas questdes tendeu a melhorar com o esclarecimento e andamento da pesquisa, assim
como o estabelecimento de vinculo com os pesquisadores que seguiram no acompanhamento,
constituindo-se como equipe de apoio adicional ao servigo ja oferecido pelo SAD durante esse
periodo, que contribuiu para essa consolidagdao do vinculo durante a intervencao experimental.
Estudos corroboram no sentido que a telessaude impacta no bem-estar e QV de cuidadores na
medida em que viabiliza formagao de vinculo entre profissional e cuidador, promovendo apoio
e orientagdes assertivas. *?! Esse achado evidencia contribui¢do aos SAD, como possibilidade
de adocdo da telessaide como mais um recurso para aproximacao de cuidadores e pessoas em
ODP com equipe de satde, para oferta de cuidado bem como apoio emocional imediato e escuta
qualificada.

Em relacdo ao dominio 4 (meio ambiente) rejeita-se a hipotese nula, observando
diferengas entre os Grupos EC e CE apds os dois esquemas de intervencao. Esse dominio avalia
através de oito questdes a seguranga; o quao saudavel o ambiente fisico ¢ considerado (clima,
barulho, polui¢do); recursos financeiros; oportunidades para adquirir novas informagoes;
oportunidades de atividades de lazer; satisfagdo quanto as condigdes do local de moradia;
satisfacdo quanto ao acesso aos servicos de saude; e satisfagdo quanto ao meio de transporte. '
Contudo, neste momento final, o Grupo EC, apresentou posto médio superior ao Grupo CE; o
que pode ser explicado pelo entendimento acerca das questdes durante o acompanhamento e
orientacdes recebidas que podem impactar na melhoria de algum aspecto ao longo do tempo,
mesmo nao recebendo a intervencdo experimental.

Ainda, esse dominio da QV, remete as possibilidades de informagdes disponibilizadas,
verifica-se que a intervengdo de telessatide pode prover orientagdes para o cuidador em seu
cenario de cuidado em contextos distintos.??>?* Somado a isso, é possivel que situagdes externas
tenham ocorrido durante o ensaio clinico, o0 SAD pode ter priorizado os casos que apresentavam
demandas repassadas pelos pesquisadores. Assim, mesmo aqueles participantes remetidos a
intervengao controle em determinado momento, usufruiram de atencao do servico, uma vez que
as necessidades eram encaminhadas independente da presenca ou ndo de intervengao
experimental.

Sugere-se como potencial ferramenta de promocao da saide nos SAD, que momentos
periddicos de orientacdes especificas as demandas apresentadas sejam oportunizados aos
cuidadores através da telessaude, haja vista o anseio dos participantes do experimento por
conhecer os servigos de satde oferecidos no municipio e outros recursos que poderiam acionar
ou usufruir. Esses momentos podem se configurar como grupos de apoio remoto aos

cuidadores.
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Nao encontrou-se diferengas entre os momentos basal, washout e final; tampouco entre
os Grupos EC e CE para os resultados da aplicagdo do instrumento SRQ-20. Identificou-se que
a intervencao nao foi eficaz para minimizar ou mudar o risco para sofrimento mental ao longo
das 16 semanas de acompanhamento, sendo insuficientes para produzir efeito em condig¢des
que podem ser cronicas entre os participantes. Contudo, observou-se significancia clinica, pois
houve formagdo de vinculo mesmo seis meses apos o término do estudo. Um dos pesquisadores
que também atua no servico publico manteve contato pelo aplicativo de mensagens com
objetivo de incorporar a proposta de cuidado através da telessatide. Alguns participantes se
mantiveram aderidos acionando esse recurso em casos de necessidades especificas ou
simplesmente para receber apoio emocional.

Achado semelhante ao estudo conduzido, foi encontrado em pesquisa transversal
realizada nos Estados Unidos, a qual buscou avaliar diferengas entre os cuidadores informais
de pessoas que vivem com doengas cronicas inscritos ou ndo inscritos no programa de
acompanhamento por meio da telessaide domiciliar. Foram avaliadas tensdo, sobrecarga e
satisfacdo com o cuidado de ambos os grupos, e quando comparados nido encontraram
diferencas entre cuidadores com ou sem suporte de telessaude. Contudo, de forma geral sugere-
se a adocdo desses programas de treinamento para melhorar a confianga e apoio aos
cuidadores.**

Em ensaio clinico conduzido com cuidadores familiares de pessoas com deméncia
durante 6 meses, identificou-se a melhora no bem-estar, saide mental e enfrentamento dos
desafios do cuidado através de intervengdo telefonica baseada na terapia cognitivo-
comportamental. Realizada avaliagdo dos resultados de longo prazo 12 meses ap0s a etapa basal
e observado que os efeitos sobre sintomas de depressdo niio se mantiveram.? Ratifica-se que o
presente experimento ndo objetivou aplica¢do de técnica ou terapia especifica e que o tempo
pode ser uma variavel relevante para avaliar efeito da intervencdo durante o estudo.

Sugere-se o uso dos instrumentos SRQ-20 e WHOQOL-BREF para busca de variaveis
entre cuidadores de pessoas em atendimento domiciliar, a fim de corroborar com planejamento
de intervengdes para essa populacdo. A adogdo desses instrumentos pelos SAD viabilizara o
rastreio de transtorno mental comum e avaliagdo da qualidade de vida em cuidadores,
otimizando tomada de decisdes pela equipe de saude focadas nas demandas apresentadas.
Ratifica-se a necessidade de protocolos em satde publica que incluam acdes voltadas ao
cuidador, bem como ensaios clinicos com énfase na saude desse publico.

Embora existam barreiras para implantacdo da telessaiide, vantagens explicitas sdo

identificadas para os servigos de saide como a ampliagdao do acesso a populacao, qualificagao
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dos recursos humanos e aprendizado acerca da gestdo de informagdes e dados epidemiologicos.
Nessa perspectiva, a execugdo de ensaios clinicos robustos faz-se necessaria para recomendagao
segura acerca do uso de intervengdes de telessatide.?® Investigacdes sdo necessarias para mais
evidéncias do impacto de servigos de e-satide na pratica clinica.?’

Algumas limitagdes apresentadas pelo estudo devem ser consideradas. O cegamento ndo
foi possivel pela questao ética, uma vez que o participante foi informado acerca da intervencao
experimental € que em algum momento ndo a receberia, o que pode gerar viés pelo
conhecimento das etapas do experimento. Em suma, os participantes foram acompanhados por
dois pesquisadores responsaveis pela intervencdo, com caracteristicas distintas de abordagem

inerentes a cada pessoa, o que também pode impactar na adesdo a pesquisa, embora ambos

tenham seguido o mesmo protocolo.

Conclusao

A telessaude pode ser considerada uma ferramenta robusta para apoiar cuidadores de
pessoas em atendimento domiciliar em ODP, com formacgdo de vinculo entre estes e os
profissionais de saude, bem como os pesquisadores, o que impacta diretamente em aspectos da
QV. Atenta-se para a necessidade de ensaios clinicos com acompanhamento pds-intervengao

de longo prazo para identificar resultados quando o tempo se torna uma barreira consideravel.
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ARTIGO 2: Efeito da intervencdo por telessatide na sobrecarga e qualidade do sono de
cuidadores de adultos em oxigenoterapia domiciliar prolongada: ensaio clinico randomizado

crossover

Effect of telehealth intervention on burden and sleep quality of adults caregivers in

long-term oxygen therapy: a randomized crossover clinical trial

Lorena Silva Vargas®, Vivian Mara Gongalves de Oliveira Azevedo® & Wallisen Tadashi

Hattori?

RESUMO

Objetivo: Avaliar o efeito da intervencao por telessaude na sobrecarga e qualidade do sono de
cuidadores de adultos em oxigenoterapia domiciliar prolongada (ODP). Métodos: Trata-se de
ensaio clinico randomizado crossover, em que foram realizadas duas intervengdes: (A)
intervengdo experimental com comunicacao bidirecional - envio de videos informativos do
pesquisador para o cuidador e envio e recebimento de mensagens relacionadas as necessidades
do cuidador; e (B) intervencdo controle com comunicagdo unidirecional - somente envio de
videos informativos do pesquisador para o cuidador. O acompanhamento e avaliagdo foram
realizados usando-se os instrumentos Zarit Caregiver Burden Interview (ZBl) e Pittsburgh
Sleep Quality Index (PSQI) em trés momentos: basal (antes das intervengdes), washout (apos 8
semanas) e final (apds 16 semanas). Os testes Friedman e Anova para Medidas Repetidas foram
utilizados para comparar os momentos ao longo do tempo, e os testes Kruskal-Wallis e Anova
para Grupos Independentes foram utilizados para compara¢do dentro de cada momento dos
Grupos Experimental-Controle (EC) e Controle-Experimental (CE). O resultado com p<0,05
foi considerado estatisticamente significativo. Resultados: Foram randomizados 32
participantes para os Grupos EC (n= 16) e CE (n= 16). Devido a perda de seguimento, 27
participantes permaneceram na analise final. Nao se observou diferencas na comparagdo dos
trés momentos de ambos os instrumentos ZBI e PSQI, contudo foi possivel observar nos
achados desse experimento que, apesar de ndo haver diferenga estatisticamente significativa,

houve redugdo dos escores médios do PSQI entre os grupos EC e CE, o que sinaliza melhora
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da qualidade do sono. Conclusao: A implementacdo da telessatide deve estar associada ao
reconhecimento do tempo necessario para identificar mudangas em cenarios de cronicidade,
como na sobrecarga de cuidadores de pessoas em ODP. Recomenda-se a telessaide como
recurso de tecnologia que impacta positivamente sobre qualidade do sono.

Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos: RBR-2p6stkg.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the effect of telehealth intervention on burden and sleep quality of
caregivers of adults in long-term oxygen therapy (LTOT). Methods: This is a crossover
randomized clinical trial, in which two interventions were performed: (A) experimental intervention
with bidirectional communication - sending informative videos of the researcher to the caregiver
and sending and receiving messages related to the needs of the caregiver; and (B) intervention
control with unidirectional communication - only sending informative videos of the researcher to
the caregiver. The follow-up and evaluation were performed using the Zarit Caregiver Burden
Interview (ZBI) and Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI) instruments in three moments: baseline
(before interventions), washout (after 8 weeks) and final (after 16 weeks). The Friedman and
ANOVA Repeated Measures tests were used to compare the moments over time, and the Kruskal-
Wallis and ANOVA Independent Groups were used for comparison within each moment of the
Experimental-Control (EC) and Control-Experimental (CE) Groups. The result with p<0.05 was
considered significant. Results: Thirty-two participants were randomized to the EC (n=16) and CE
(n= 16) groups. Due to loss of follow-up, 27 participants remained in the final analysis. No
differences were observed in the comparison of the three moments of both ZBI and PSQI
instruments, however, it was possible to observe in the findings of this experiment that, although
there was no statistically significant difference, there was a reduction in the average PSQI scores
between the EC and EC groups, which indicates an improvement in sleep quality. Conclusion: The
implementation of telehealth should be associated with the recognition of the time needed to
identify changes in chronicity scenarios, such as the burden of caregivers of people in LTOT.
Telehealth is recommended as a technology resource that positively influences sleep quality.

Brazilian Registry of Clinical Trials: RBR-2p6sfkg.

Introducao

A oxigenoterapia domiciliar prolongada (ODP) € um recurso utilizado no tratamento de

doencas cronicas distintas, sejam pulmonar, cardiaca ou neuromuscular, independentemente de
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serem hipoxémicas. Os cuidadores de pessoas em ODP percebem os beneficios inquestionaveis
para alivio de sintomas e manuten¢do da vida, entretanto, identificam custos financeiros e
desvantagens como manuseio dos equipamentos, espaco fisico e seguranga na administracao
do oxigénio. Como consequéncia, o sofrimento fisico e emocional do cuidador da pessoa em
ODP devem ser considerados para apoid-los em suas necessidades especificas.!

Ao assumir o papel de cuidador principal, a sobrecarga apresenta-se como uma série de
respostas negativas inerentes a essa funcao, consequéncia também de recursos financeiros
insuficientes e auséncia de atividades sociais.> A sobrecarga esta relacionada as caracteristicas
individuais do cuidador, tipos de assisténcia prestada e intensidade do apoio ofertado a pessoa
dependente de cuidados para realizagdo de tarefas da vida diaria.>*

A sobrecarga do cuidador estd associada a qualidade do sono, sobremaneira em
cuidadores com niveis de sobrecarga alta, sendo a ma qualidade do sono fator de risco
importante para outras condi¢des de satde. *

Com o crescente nimero de pessoas em processo de envelhecimento assumindo a
funcao de cuidador, ¢ de suma relevancia a investigacdo de intervengdes que possam contribuir
com a identificacio de vulnerabilidades e apoio a essa populag¢io.>®” O papel de cuidador
acumulado ao desenvolvimento de doencas cronicas impde desafios singulares para o
individuo. Nesse sentido, faz-se necessario o fomento a pesquisas que primem pela busca de
melhores praticas e recursos adequados, capazes de envolver os cuidadores na rotina de
autocuidado e promogdo da satde.

Considerando a necessidade de acompanhamento domiciliar a longo prazo para pessoas
enfermas em determinadas situagdes, a telessaude se apresenta como recurso possivel para
apoiar, minimizar a sobrecarga e consequéncias para a saude dos cuidadores.”!*!L12 A
telessaude viabiliza a conexdo entre pessoas e profissionais de saide quando ndo € possivel ou
necessario o atendimento presencial, além de reduzir custos e aumentar eficiéncia dos servigos
de satde prestados. O maior impacto da telessatde ¢ centrado nas familias, comunidade e
pessoas que sdo consumidoras dos servigos, com efeito na redugdo do tempo e estresse, haja
vista que demandas sdo sanadas sem a necessidade de deslocamento.'?

Dessa forma, tem-se como hipdtese do estudo: a intervencdo por telessaude podera
reduzir a sobrecarga e impactar positivamente na qualidade do sono de cuidadores. O objetivo
deste experimento foi avaliar o efeito da intervengdo por telessaude na sobrecarga e qualidade
do sono de cuidadores de adultos em ODP acompanhados em um Servico de Atencao

Domiciliar (SAD).
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Método

Desenho do Estudo

Ensaio clinico randomizado crossover, conduzido em um SAD de um municipio do
interior de Goias/Brasil, entre maio e dezembro de 2021. Os dados foram coletados durante a
pandemia da COVID-19, quando surgiram dificuldades que foram manejadas respeitando o
isolamento social e limitagdes dos participantes da pesquisa.

Para realizagdo do célculo amostral os seguintes parametros foram seguidos: nivel de
significancia de 5%; poder do teste de 95%; tamanho de efeito f'de 0,4; o que encerrou em
amostra minima de 24 participantes. Considerando a probabilidade de perdas durante o
experimento, foi acrescido 30% ao tamanho da amostra inicial, totalizando 32 participantes,
sendo essa sistematica.

A randomizacao foi do tipo simples, através do Microsoft Office Excel for Windows®,
versao 2007, coerente com o numero de intervencgdes do estudo, cujas sequéncias foram: AB e
BA. Um colaborador que ndo esteve envolvido nas demais etapas do experimento realizou o
plano de randomizacdo. Nao houve cegamento no experimento, haja vista que do ponto de vista
ético, o participante deveria ser comunicado acerca da intervengdo experimental durante a
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) e, que em dado momento,
deixaria de recebé-la. Além disso, os pesquisadores intitulados pesquisadores responsaveis pela
intervencdo, bem como o pesquisador responsavel pela triagem do material enviado pelos
participantes, também acompanharam simultaneamente o Grupo Experimental-Controle
(Grupo EC) e o Grupo Controle-Experimental (Grupo CE), inviabilizando assim o cegamento.

Os critérios de inclusdo dos participantes foram: cuidadores de adultos em uso de ODP,
que estivessem restritos ao domicilio, assistidos pelo SAD; sendo os primeiros com idade maior
ou igual a 18 anos; com prestacdo de cuidados em casa pelo menos diariamente. Foram
excluidos cuidadores de adultos que ndo possuiam smartphone com WhatsApp Messenger®
para realiza¢do do telemonitoramento e aqueles que alegaram dificuldade de compreensao
acerca dos objetivos da pesquisa. A perda de seguimento foi definida como tentativas de contato
telefonico para o participante da pesquisa sem sucesso e/ou se esse nao retornasse com
mensagens de texto, audios ou videos por seis semanas ndo consecutivas.

Aprovagdo do projeto pelo Comité de Etica da instituicio proponente (.
22986019.1.0000.5152) e obtido protocolo no Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos (ReBEC)
(RBR-2p6sfkg).



68

Intervencio e Coleta de Dados

Duas intervengdes foram aplicadas em momentos distintos para cada participante da
pesquisa: (A) intervengdo experimental que consistiu em comunicagao bidirecional, com envio
dos videos informativos pelo pesquisador e envio e recebimento de videos, audios e mensagens
de texto (termo que sera intitulado “mensagens” ao longo do texto) relacionados as demandas
do cuidador; e (B) intervencao controle que consistiu em comunicagdo unidirecional, apenas
com envio de videos informativos pelo pesquisador.

Os participantes foram divididos em dois grupos: Grupo EC, composto por
participantes submetidos a intervencdo experimental seguida da controle; e Grupo CE,
composto por participantes submetidos a intervencdo controle seguida da experimental.
Posterior ao consentimento, cada participante foi randomizado para o que se considerou como
Grupo EC ou Grupo CE.

Todos os participantes dos Grupos EC e CE receberam uma ligagdo semanal dos
pesquisadores responsdveis pela intervengdo, cujos nimeros para contato telefonico foram
obtidos por meio da planilha em Excel® utilizada para controle das admissdes de pessoas no
SAD.

Os cuidadores que iniciaram com a interven¢do experimental recebiam retorno semanal
do pesquisador responsavel pela intervencdo com base nas mensagens enviadas. Ja os
cuidadores que foram submetidos primeiramente a intervencdo controle, recebiam retorno do
pesquisador responsavel pela intervencao mediante apenas seus relatérios verbais repassados
via telefone, e ndo enviavam mensagens ao pesquisador.

A gravagao de mensagens pelos cuidadores em situagdes de cuidados que consideraram
complexas ou que despertaram duvidas de maneira livre ocorreu durante a intervencao
experimental, usando o aplicativo WhatsApp Messenger®, para contato seguro de smartphone
exclusivo do estudo. Em seguida, as demandas eram compartilhadas com a equipe
interdisciplinar, composta por profissionais do SAD, para analise e encaminhamentos. Ambos
os pesquisadores responsaveis pela intervengdo do estudo forneciam orientagdes
individualizadas e retorno ao cuidador com base na discussdao com esses profissionais do SAD.

Inicialmente, os pesquisadores responsaveis pela intervencdo recebiam e revisavam
semanalmente as mensagens do Grupo EC e identificavam demandas especificas, fornecendo
feedback e orientagdes, conduzidas pela experiéncia clinica e mediante consultoria aos
profissionais do SAD e protocolos de atendimento desenvolvidos pelo servico.

O treinamento acerca do protocolo da pesquisa foi oportunizado para a dupla de
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pesquisadores responsaveis pela intervencao antes do inicio das intervengdes. Cada um era
responsdvel por um dos grupos durante 8 semanas. Apds intervalo de 22 dias sem
acompanhamento, a situagdo se invertia por mais 8 semanas, de maneira que ficaria garantido
que todos os participantes do estudo seriam submetidos as intervengdes experimental e controle,
e que os pesquisadores acompanhariam os mesmos individuos ao longo de 16 semanas.

As ligacdes telefonicas semanais viabilizavam a ratificagdo do consentimento e eventos
ndo rotineiros como utilizacao de servigos de saude, alteracdoes de medicamentos prescritos e
problemas atuais eram avaliados.

Com o compromisso de causar o minimo de incomodo possivel nas rotinas dos
participantes da pesquisa, foi acordado os dias de envio das mensagens e os dias e periodos para
contato telefonico. Quinzenalmente, apds 0 momento basal, sendo esse referente a fase inicial
do estudo para aplicagdo de questionarios em que nao houve intervengdes, foram enviados
também aos cuidadores videos informativos com participacdo de profissionais de diferentes
categorias integrantes do SAD ou da Rede de Ateng¢do a Satide municipal, com temas coerentes
a realidade de cuidados vigente.

As mensagens enviadas eram revisadas pelo pesquisador designado para triagem do
material enviado em até 24 horas para identificar e abordar quaisquer demandas imediatas. Os
participantes foram devidamente orientados acerca do termo demandas imediatas,
diferenciando-o das situagdes que configurassem quadros de urgéncia ou emergéncia.

Os dados foram coletados em trés momentos ao longo do estudo: basal (momento sem
intervengdes para coleta de dados inicial, com aplicagdo de instrumentos), washout (ao final de
8 semanas) e final (ao final de 16 semanas). As visitas domiciliares presenciais e/ou remotas,
realizadas por um membro da equipe de pesquisa, ocorreram para coleta da assinatura do TCLE
e para a coleta de dados nos trés momentos. Para a coleta de dados utilizou-se um questionario
com questdes sociodemograficas e os instrumentos Zarit Caregiver Burden Interview (ZBI) e
Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI).

O ZBI avalia a sobrecarga do cuidador e contempla 22 itens direcionados a relagao do
cuidador-paciente, a condi¢do de saude, o bem-estar psicologico, as finangas e a vida social; os
itens abordam sobrecarga objetiva e subjetiva referidas pelo cuidador. Cada item tem pontuagao
de 0 a 4 (0= nunca; 1= raramente; 2= algumas vezes; 3= frequentemente; 4= sempre). Apenas
o ultimo item ¢ abrangente, onde o respondente ¢ arguido acerca do quanto se considera
sobrecarregado pelo papel desempenhado (respostas com as pontuagdes: 0= nem um pouco; 1=
um pouco; 2= moderadamente; 3= muito; 4= extremamente). O somatoério dos escores pode

variar de 0 a 88, sendo que a sobrecarga percebida pelo cuidador serd maior, quanto mais
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elevado se apresentar o escore.!*!> Considera-se para finalidade de interpretagio do escore que
se tem sobrecarga intensa entre 61-88, moderada a intensa entre 41-60, leve a moderada entre
21-40, e pouca ou nenhuma sobrecarga entre 0-21.'

O PSQI ¢ uma ferramenta para avaliagdo da qualidade do sono que verifica também os
possiveis distirbios do sono no ultimo més. Trata-se de instrumento com 19 questdes e mais 5
perguntas respondidas por companheiros de quarto ndo contabilizadas no escore global. As 19
questdes sao distribuidas em 7 componentes do sono: qualidade subjetiva, laténcia, duragao,
eficiéncia, distarbios, uso de medicamentos e disfuncao diaria; o escore pode variar de 0 a 3
para cada um dos componentes, chegando no maximo ao escore de 21 pontos. As pontuagdes
iguais ou superiores a 5 pontos sdo indicativas de ma qualidade do sono.!”-!3

No que concerne a aplicagdo dos questionarios sociodemografico e do Critério de
Classificagdo Economica Brasil da Associacio Brasileira de Empresas de Pesquisa,'® ocorreu
somente no momento basal, etapa prévia a intervencgao.

Em relacdo ao treinamento para utilizacdo da tecnologia no referido estudo, foram
organizadas visitas domiciliares, com apresentacao do passo-a-passo do experimento, momento
no qual a gravagdo e envio de mensagens foram esclarecidos. Em etapa posterior, foi enviado
via WhatsApp Messenger® um video tutorial para relembrar os passos do treinamento
domiciliar. A equipe de pesquisa conduziu uma demonstragdo de gravacao para participantes
na visita domiciliar inicial, quando um membro da equipe mostrou a familia como ligar e
desligar o smartphone, e como gravar e enviar as mensagens. Na sequéncia, foi solicitado ao
participante que praticasse o processo enquanto o membro da equipe se encontrava presente
para garantir que todas as fases foram seguidas e compreendidas. Os participantes da pesquisa

foram informados que deveriam utilizar seus proprios smartphones, uma vez que a equipe de

pesquisa nao forneceria os dispositivos.

Analise

O banco de dados foi criado através da digitagdo dos questionarios impressos no
instrumento informatizado alojado no Google Forms, em seguida foram geradas planilhas
importadas para o formato Microsoft Office Excel for Windows®, versio 2007.
Subsequentemente, os dados da planilha unificada foram transferidos para o programa
estatistico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versao 22.0.

Na analise descritiva, para varidveis qualitativas, calculamos frequéncia e percentual; e

para variaveis quantitativas, calculamos média e desvio padrdo. A andlise estatistica iniciou-se
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com a aplicagdo do teste de normalidade de Shapiro-Wilk. Com finalidade de comparagdo dos
momentos ao longo do tempo usamos o Teste de Friedman para os dados livres de distribui¢ao;
e para os dados com distribui¢do normal usamos a Analise de Variancia (ANOVA) para
Medidas Repetidas. Dentro de cada momento comparando o Grupo EC com o Grupo CE
usamos o Teste de Kruskal-Wallis para os dados livres de distribui¢do; e para os dados com

distribuicdo normal usamos ANOVA para Grupos Independentes.

Resultados

Foram convidados 46 cuidadores para participagdo no estudo, dos quais 12 se recusaram
em participar, 2 ndo atenderam aos critérios de inclusdo e 5 perdas de seguimento. Dessa forma,
27 cuidadores foram acompanhados durante 16 semanas, com intervalo de 22 dias antes da
inversdo dos Grupos EC e CE (Figura 1).

Identificou-se que, dos 27 participantes do experimento, 77,8% eram mulheres; com
média de idade de 56,4 anos (DP: 13,9) e escolaridade média de 9,6 anos (DP: 5,0). No que
tange ao estado civil dos cuidadores, 51,9% se declararam casados e 48,2% eram catolicos.
Mais da metade (55,6%) dos cuidadores eram filhos (as) dos adultos em ODP; ¢ a média de
tempo de cuidados desde o inicio foi de 53,7 meses (DP: 56,1) (Tabela 1).

Nao observou-se diferengas quando comparados os trés momentos do instrumento ZBI.
Também ndo foram encontradas diferengas ao longo dos trés momentos do instrumento PSQI
(Tabela 2).

Nao foram encontradas diferengas quando comparados os Grupos EC e CE em ambos
instrumentos, ZBI e PSQI (Tabela 3), apesar que houve reducao dos escores médios do PSQI

entre os Grupos EC e CE, o que evidencia melhora na qualidade do sono.
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Figura 1 - Fluxograma do ensaio clinico randomizado crossover da intervengado de telessaude
em cuidadores de adultos em oxigenoterapia domiciliar prolongada, Brasil, 2022.

Cuidadores avaliados para
elegibilidade (n=112)

Excluidos (n= 14):

« Nao correspondiam aos critérios
de inclusdo (n = 2);

Inclusédo »| « Recusaram participacdo (n = 12);
Nio foram contactados (n = 66):
« Mediante calculo amostral nao

A ; ‘
I Randm:lizacﬁo | houve inclusdo (n = 66)
Alocacdo l
_ v
Alocagao para intervengao | Alocagio para intervengao controle
experimental (n = 16) x (n=16)
' Crossover
Seguimento
v v
Perda de seguimento devido a (n=1): Perda de seguimento devido a (n=
+ 1 cuidador desistiu do 4):
acompanhamento, alegou falta de * 1 obito de cuidador;
tempo « 1 obito de adulto em ODP:

« 2 cuidadores desistiram do
acompanhamento, alegaram falta de
tempo

Analise '
|
ry v +
| Analisados (n=15) | [Analisados (n=12) |

Fonte: Adaptado conforme CONSORT (http://www.consort-statement.org/consort-statement/flow-
diagram).
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Tabela 1 - Perfil sociodemografico de cuidadores de adultos em ODP assistidos pelo SAD
do interior de Goias, Brasil.

Variavel n° (27) %
Sexo
Feminino 21 77,8
Masculino 6 22,2
Estado civil
Solteiro (a) 7 25,9
Casado (a) 14 51,9
Unido estavel 2 7,4
Amasiado 1 3,7
Vitvo(a) 3 11,1
Religido
Evangélica 8 29,6
Catolica 13 48,2
Espirita 2 7,4
Nenhuma 4 14,8
Vinculo do cuidador com paciente
Esposo(a) 9 33,3
Maie 1 3,7
Filho(a) 15 55,6
Neto(a) 1 3,7
Primo(a) 1 3,7

Nota: ODP = oxigenoterapia domiciliar prolongada. SAD = Servi¢o de Atencdo Domiciliar.

Tabela 2 - Comparagdes das medidas de Zarit Caregiver Burden Interview (ZBI) e
Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI) em trés momentos: basal, washout e final

Fr/F gl P Basal Washout Final
ZBI* 0,24 2 0,89 15,00 20,00 22,00
PSQI° 0,14 2,52 0,87 7,78 7,41 7,52

Nota: ® Teste de Friedman com representagdo de mediana para cada momento do estudo. ® Anélise
de Variancia com representagdo de média para cada momento do estudo.
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Tabela 3 - Comparagdes das medidas de Zarit Caregiver Burden Interview (ZBI) e
Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI) entre os grupos em cada um dos trés momentos: basal,
washout e final

H/F Gl p Grupo EC © Grupo CE ¢
ZBI basal® 1,54 1 0,22 17,00 12,00
ZBI washout® 0,37 1 0,54 17,50 23,00
ZBI final? 0,43 1 0,51 21,50 22,00
PSQI basal® 0,40 1,25 0,53 8,21 7,31
PSQI washout® 0,16 1,25 0,69 7,64 7,15
PSQI final® 0,26 1,25 0,62 7,86 7,15

Nota: * Teste de Kruskal-Wallis com representagdo de mediana para cada grupo do estudo. ® Anélise
de Variancia com representacdo de média para cada grupo do estudo. ¢ EC = experimental-controle;
4CE = controle-experimental.

Discussao

O presente estudo avaliou o efeito da intervengdo por telessaude na sobrecarga e
qualidade do sono de cuidadores de adultos em ODP acompanhados em um SAD/Brasil. Foi
possivel observar nos achados desse experimento que, apesar de nao haver diferenca
estatisticamente significativa, houve redu¢@o dos escores médios do PSQI entre os grupos EC
e CE, o que sinaliza melhora da qualidade do sono.

No que se refere ao instrumento ZBI, ndo foram encontradas diferencas entre os trés
momentos - basal, washout e final - nem mesmo entre os grupos EC e CE. Sabe-se que a
sobrecarga do cuidador ¢ definida pela interacdo entre aspectos fisicos, emocionais e problemas
de cunho financeiro enfrentados pelo mesmo em sua rotina, e adicionado a isso, as mudancas
em nivel pessoal para adequacdo as necessidades da pessoa enferma, o que culmina em
isolamento de suas proprias vontades e desenvolvimento de doencas.?’ E possivel que a
intervencao de telessatde neste experimento, ndo tenha implicado em altera¢des na sobrecarga
dos cuidadores, uma vez que a abordagem realizada pelos pesquisadores responsaveis pela
intervencdo durante o seguimento foi focada na resolucao de problemas especificos e dividas
em relagdo aos cuidados da pessoa em ODP e demandas para os servigos de saide. Embora
sempre questionados sobre suas necessidades, os participantes priorizavam demandas
referentes a pessoa em ODP. O tempo de intervengao também pode nao ter produzido melhora
em quadros de sobrecarga intensa, em cenarios em que o acompanhamento em médio ou longo
prazo seria relevante para o aparecimento de beneficios e mudangas concretas.

Em ensaio clinico piloto conduzido nos Estados Unidos para testar intervencdo de

telessaude via telefone e internet para cuidadores de pessoas que sofreram acidente vascular
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cerebral, com duracdo entre quatro e oito semanas, avaliaram depressdo e sobrecarga do
cuidador, no qual o escore médio de sobrecarga foi de 15,4. Essa pesquisa aponta para a
relevancia da intervengdo em pessoas com sobrecarga intensa para testar a eficacia da proposta,
tendo em vista que sua amostra estava abaixo do nivel considerado como sobrecarga leve e nao
foi encontrado efeito da interven¢do. Também procederam andlise qualitativa e identificaram
valorizagdo da intervencdo pelos cuidadores.?! No presente estudo, a intervencdo através da
telessaude também nao foi capaz de identificar melhoria no que tange a sobrecarga dos
cuidadores de adultos em ODP, o que remonta ao tempo que pode ter sido insuficiente para
identificar mudancas.

Foi observado impacto da telessaide em estudo com cuidadores de pessoas com
deméncia ao longo de seis meses, sendo dois grupos: um que receberia informacdes de forma
presencial e outro grupo virtual. As sessoes eram centradas em temas referentes as necessidades
emocionais, sociais e redes de apoio. Como resultados, houveram redugdes significativas dos
escores de ZBI antes e apds intervengdo de telessatide; e em comparagdo com o grupo
presencial, aqueles remetidos ao grupo de telessatde reportaram maiores melhorias no que
tange a sobrecarga percebida e sintomas de depressdo. Ainda, orientam realizagdo de
acompanhamentos pos-intervencdo para verificar se os beneficios sdo sustentados.?? Diante
deste estudo, observa-se que o ensaio clinico presente foi realizado em menor tempo de
seguimento, o que sugere também novos ensaios com maior duragdo e acompanhamento pos-
intervencao.

De outra forma, ensaio clinico para avaliar o impacto da intervencdo de teleenfermagem
na sobrecarga de cuidadores de pessoas iranianas com insuficiéncia cardiaca, ao longo de um
més, observou que os escores médios de sobrecarga dos grupos controle e intervengao no inicio
do estudo foram 37,26 e 35,56 respectivamente; e apoOs intervengdo foram 34,58 e 24,28
respectivamente. Concluiram que a teleenfermagem reduziu a sobrecarga do cuidador durante
o acompanhameto de curto prazo.”* Esse achado sugere que cuidadores com escores mais
elevados que aqueles do presente estudo, com indicagdo de sobrecarga leve a moderada, sao
mais propensos a mudancgas em intervalo de tempo inferior mediante a intervengao ofertada.

Sugere-se que a identificagdo dos niveis de sobrecarga dos cuidadores nos SAD por
meio da utilizagdo do instrumento ZBI, podera contribuir para o planejamento de agdes de
prevencao, promogao da satde e tratamento singulares, haja vista o reflexo direto do sofrimento
mental e fisico do cuidador sobre a qualidade do cuidado prestado a pessoa enferma. Nesse
contexto, a telessatde pode se apresentar como ferramenta util para acompanhamento daqueles

cuidadores com sobrecarga moderada a intensa e que se dedicam de forma integral a assisténcia
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de pessoas em ODP dependentes em varios aspectos de auxilio, inviabilizando que se ausentem
do domicilio para receberem suporte profissional psicolégico e de outras areas.

Também, como possibilidade de sensibilizagdo por meio da telessaude as familias,
apresenta-se a relevancia dos SAD priorizarem momentos de educacao em satde acerca do
revezamento das atividades que ficam centradas na figura de um cuidador familiar, de maneira
que a sobrecarga possa ser minimizada e suas causas discutidas de forma explicita. Esse
experimento evidenciou que nao houve impacto na sobrecarga, pois embora os cuidadores
tenham sido acompanhados pela telessatide, a realidade e volume de trabalho se mantiveram.

Acerca da aplicagdo do instrumento PSQI para avaliacdo da qualidade do sono também
ndo encontrou-se diferengas entre os momentos basal, washout ¢ final, assim como nao
houveram diferencas entre os grupos EC e CE. No entanto, houve reducao dos escores médios
do PSQI em ambos os grupos, o que sugere melhora na qualidade do sono. O sono ¢ um estado
fisiologico de incosciéncia parcial e inatividade dos musculos voluntarios, e se apresenta como
necessidade periédica.’* E notério que cuidadores precisam de restabelecimento através do
sono, todavia muitas situagdes afetam sua capacidade de dormir com qualidade, e estratégias
para apoia-los nesse contexto em busca do éxito sdo ainda mais complexas. O misto de
responsabidades ininterruptas e prolongadas de cuidado, o aumento da idade do cuidador,
questdes médicas, da vida didria e comportamentais somadas as necessidades de assistir a
pessoa dependente de cuidados criam um cenario rico para desencadear problemas relacionados
ao sono. Tais situagdes sdo universais para maioria dos cuidadores, e atenta-se para situagdes
de cuidado especificas que afetam o sono do cuidador como também possibilidades de
abordagem e tratamento.”

Foi realizado acompanhamento de trés meses em ensaio clinico norte americano com
intervencdo de telessatide para cuidadores de pessoas com deméncia, sendo encontrado
disturbio do sono mensurado pelo PSQI para o grupo experimental e para o grupo controle apos
a interven¢io;?® o que vai de encontro com este experimento, em que alteragdes nio foram
estatisticamente significativas, mas ha que se considerar a significancia clinica para cuidadores
familiares que se apoiaram na telessatide e apresentaram redugao no escore do PSQI.

Pela natureza multifatorial, a qualidade do sono ¢ atingida por diversas situagdes de
cuidado. Dessa forma sugere-se que a telessatide como ferramenta de conexao, possa ofertar
apoio em questoes relacionadas ao cuidado da pessoa em ODP bem como estabelecimento de
vinculo com o cuidador, para que as referidas situacdes que afetam o sono possam ser
manejadas e colocada em voga a centralidade do cuidador como pessoa que tem suas

necessidades, vontades e que deve ser acompanhada também de maneira integral.
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O éxito da transformagdo digital do setor de satde exige abordagem multissetorial,
fundamentada em ética, oferta de recursos e ambiente seguro, a fim de que acessibilidade e
servicos de qualidade sejam entregues aos interessados. 2’ Com o advento das pesquisas em
saude digital e tecnologias moveis, ¢ um grande desafio o estabelecimento de diretrizes
baseadas em evidéncias que primem pela ética nas pesquisas de saude que usam dos recursos
de tecnologias, sendo reconhecida a responsabilidade de pesquisadores e profissionais de satde
no que diz respeito a monitorizag¢io de eventos adversos do uso dessas.?®

O estudo apresentou algumas limitagdes. Nao foi possivel manter o cegamento, os
participantes da pesquisa foram orientados no que tange a ordem das intervengdes, que em dado
momento receberiam interven¢do experimental e em outra etapa receberiam intervencao
controle, o que pode ter como consequéncia o viés ocasionado pelo conhecimento dessas etapas.
Por fim, dois pesquisadores responsaveis pela intervengao realizaram o acompanhamento dos
participantes durante o estudo, e apesar de terem recebido o mesmo treinamento e seguirem
procedimentos idénticos possuem caracteristicas singulares, o que pode influenciar na adesao
dos cuidadores.

Além disso, os achados deste estudo sustentam a aceitacao dos participantes acerca da
condugdo da pesquisa através da telessaide e a viabilidade de adogdo das atividades e
procedimentos desenvolvidos durante a coleta de dados, mesmo tendo essa etapa ocorrido
durante a pandemia da COVID-19, com as dificuldades inerentes a esse momento.

Sugere-se a realizagdo de novos ensaios clinicos com acompanhamento a longo prazo
para cuidadores de adultos em ODP, uma vez que se identificou no presente estudo mediante
busca na literatura, muitos estudos realizados com cuidadores de pessoas em condi¢des diversas
de comprometimento da satide, assim como métodos de pesquisas distintos. E possivel que cada
quadro clinico impacte de maneira diferente na sobrecarga e qualidade do sono de cuidadores,

assim como achados através de métodos de pesquisas também diferentes dos ensaios clinicos.

Conclusao

O experimento sugere o efeito positivo da telessatide sobre a qualidade do sono. A
implementa¢do desta intervencao deve estar associada ao reconhecimento do tempo necessario
para identificar mudangas em cenarios de cronicidade, como na sobrecarga de cuidadores de
pessoas em ODP. Recomenda-se a adogdo da telessatde, que trata-se de um recurso de
tecnologia que viabiliza o contato mais proximo entre profissionais de satde e cuidadores, o

que oportuniza relagdo adequada entre esses atores, assim como impacta positivamente sobre a
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qualidade do sono.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A partir deste ensaio clinico foi possivel concluir que a telessaude trata-se de uma
ferramenta aplicavel a realidade do SAD, com potencial para formacdo de vinculo e
aproximacao entre profissionais de saude, adultos em ODP e cuidadores. O objetivo centrou-se
no acompanhamento de cuidadores, e identificou-se que houve impacto em aspectos da
qualidade de vida durante o seguimento de 16 semanas. Sob a perspectiva da significancia
pratica, houve também melhora da qualidade do sono, ratificando a relevancia de uma estratégia
de cuidado remota por meio do WhatsApp Messenger® para viabilizar agilidade na oferta de
orientagdes e esclarecimento de diividas para cuidadores, o que impacta sobre a saude fisica e
mental dos mesmos e consequentemente na qualidade do cuidado prestado.

A telessaude viabilizou nesse estudo maior proximidade entre cuidador e equipe
multiprofissional, intensificando a confianga do cuidador para dividir questdes que muitas
vezes seriam invisiveis na rotina de cuidados. Soma-se a isso a relevancia da aplicagdo dos
instrumentos SRQ-20, WHOQOL-BREF, ZBI e PSQI para cuidadores, a fim de identificar
variaveis importantes no que tangem a saide mental, qualidade de vida, sobrecarga e qualidade
do sono, para intervencdes da equipe do SAD, com foco em cuidar de quem cuida.

O envelhecimento dos cuidadores também deve ser considerado para finalidade de
proposi¢ao de politicas publicas voltadas para esse publico que presta cuidados rotineiros e
complexos para adultos em ODP, com foco em prevencdo e acompanhamento de doencas
cronicas ndo transmissiveis e questdes de cunho emocional.

Faz-se necessario citar a conquista do SAD de Catalao/GO, que com a parceria entre
equipe e pesquisadores obteve maior visibilidade, evidenciada também através do presente
estudo, conseguindo junto a gestdo municipal de saude uma sede para acolher de forma
adequada os profissionais do servigo, cuidadores e usuarios.

Sugere-se diante dos achados que ensaios clinicos futuros sejam realizados levando em
consideragdo o acompanhamento durante maior periodo, a fim de identificar a possibilidade de
mudangas em condi¢des que demandem atencdo a longo prazo para o aparecimento de
melhorias, como em casos de sobrecarga e sofrimento mental intensos. O seguimento pds-
intervengdo também se faz necessario para verificagdo da manutencdo dos resultados

alcangados.
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APENDICES

APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(CUIDADOR)

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada “O impacto da telessatide em
cuidadores de usuarios de um servico de atencio domiciliar”, sob a responsabilidade dos
pesquisadores Wallisen Tadashi Hattori (Departamento de Saude Coletiva, Faculdade de Medicina
/Universidade Federal de Uberlandia), Lorena Silva Vargas (Doutoranda do Programa de Pos-
Graduagao em Ciéncias da Saude, Faculdade de Medicina/Universidade Federal de Uberlandia) e Vivian
Mara Gongalves de Oliveira Azevedo (Instituto de Ciéncias Biomédicas, Faculdade de Educaco
Fisica/Universidade Federal de Uberlandia).

Nesta pesquisa nds buscamos conhecer o impacto financeiro, social e emocional do cuidado prestado a
pessoa admitida no Servigo de Atengdo Domiciliar (SAD) e a influéncia da telessaude para cuidadores
ao utilizar telefonemas e aplicativo de smartphones para gravagdo de videos.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido serd obtido por um dos pesquisadores Wallisen Tadashi
Hattori, Lorena Silva Vargas ou Vivian Mara Gongalves de Oliveira Azevedo, na ocasido de uma visita
domiciliar agendada por telefone com antecedéncia, onde sera feito o convite para participagdo. Sera
concedido o tempo de dois dias para que o convidado possa refletir sobre participar da pesquisa,
consultando, se necessario, seus familiares ou outras pessoas que possam ajuda-lo na tomada de decisdao
livre e esclarecida.

Na sua participagdo, vocé respondera questionarios com perguntas sociodemograficas, sobre sofrimento
mental, qualidade do sono, sobrecarga do cuidador, qualidade de vida, apoio social e satisfacdo com o
SAD. Além dos questionarios, durante a pesquisa cada participante fara gravagdo de um video e recebera
ligacdo semanais da equipe de profissionais do SAD durante 3 meses; e ap0s a transcri¢éo e analise do
material todas as gravagoes serao desgravadas em seguranga.

Em nenhum momento vocé sera identificado. Os resultados da pesquisa serdo publicados e ainda assim
a sua identidade sera preservada.

Vocé nao tera nenhum gasto nem ganho financeiro por participar da pesquisa.

Os riscos consistem em que vocé poderd sentir-se incomodado em disponibilizar um tempo para o
contato telefonico com a equipe de especialistas do SAD e gravagdo semanal de video, acerca desse
contexto vocé serd orientado que podera interromper as intervengdes e desistir da participagdo na
pesquisa, sem nenhum prejuizo na continuidade da assisténcia prestada pelo SAD. Caso essa situacdo
ocasione desconforto para vocé€, como solugdo possivel podera ser solicitada a utilizacdo do servigo
multidisciplinar do SAD através de acompanhamento psicoldgico. Além disso, hd o risco de
identificacao do cuidador; no entanto, esse sera minimizado, uma vez que ao divulgarmos os resultados
da pesquisa os participantes serdo identificados por codigos e os videos ndo serdo divulgados. Os
beneficios serdo um acompanhamento mais préximo para vocé€, o que pode gerar tranquilidade no
cuidado pela familia, bem como influenciar na melhora do estado de saude do paciente. A participagdo
neste estudo pode contribuir para o aprimoramento da monitorizacao e avaliagdo dos SAD no Brasil, de
forma a tornar cada vez mais eficaz o suporte qualificado ao cuidador e paciente assistido em casa.
Vocé ¢ livre para deixar de participar da pesquisa a qualquer momento sem qualquer prejuizo ou coagao.
Até o momento da divulgacdo dos resultados, vocé também ¢ livre para solicitar a retirada dos seus
dados.

Uma via original deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ficara com vocé.

Em caso de qualquer davida ou reclamacao a respeito da pesquisa, voc€ podera entrar em contato com:
Wallisen Tadashi Hattori, Faculdade de Medicina, Departamento de Satide Coletiva, Bloco 2U, Sala 8,
Avenida Para, n°1720, CEP: 38405-320 — Uberlandia, MG — Brasil. Telefone: (034) 32258273. Vocé
podera também entrar em contato com o CEP - Comité de Etica na Pesquisa com Seres Humanos na
Universidade Federal de Uberlandia, localizado na Av. Jodo Naves de Avila, n° 2121, bloco A, sala 224,
campus Santa Monica — Uberlandia/MG, 38408-100; telefone: 34-3239-4131. O CEP ¢é um colegiado
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independente criado para defender os interesses dos participantes das pesquisas em sua integridade ¢
dignidade e para contribuir para o desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos conforme
resolucdes do Conselho Nacional de Saude.

Assinatura do(s) pesquisador(es)

Eu aceito participar do projeto citado acima, voluntariamente, ap0s ter sido devidamente esclarecido.

Assinatura do participante da pesquisa
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (MAIOR
DE 18 ANOS)

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada “O impacto da telessaude em
cuidadores de usuarios de um servico de atencio domiciliar”, sob a responsabilidade dos
pesquisadores Wallisen Tadashi Hattori (Departamento de Saude Coletiva, Faculdade de Medicina
/Universidade Federal de Uberlandia), Lorena Silva Vargas (Doutoranda do Programa de Pos-
Graduagdo em Ciéncias da Saude, Faculdade de Medicina/Universidade Federal de Uberlandia) e Vivian
Mara Gongalves de Oliveira Azevedo (Instituto de Ciéncias Biomédicas, Faculdade de Educagado
Fisica/Universidade Federal de Uberlandia).

Nesta pesquisa nds buscamos conhecer o impacto financeiro, social e emocional do cuidado prestado a
pessoa admitida no Servi¢o de Atengdo Domiciliar (SAD) e a influéncia da telessatide para cuidadores
ao utilizar telefonemas e aplicativo de smartphones para gravagdo de videos.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido sera obtido por um dos pesquisadores Wallisen Tadashi
Hattori, Lorena Silva Vargas ou Vivian Mara Gongalves de Oliveira Azevedo, na ocasido de uma visita
domiciliar agendada por telefone com antecedéncia, onde sera feito o convite para participagdo. Sera
concedido o tempo de dois dias para que o convidado possa refletir sobre participar da pesquisa,
consultando, se necessario, seus familiares ou outras pessoas que possam ajuda-lo na tomada de decisao
livre e esclarecida.

Na sua participagao, vocé€ sera submetido a eventual gravagdo semanal de video durante 3 meses; ¢ apds
a transcricao e analise do material todas as gravagdes serdo desgravadas em seguranga.

Em nenhum momento vocé serd identificado. Os resultados da pesquisa serdo publicados e ainda assim
a sua identidade sera preservada.

Vocé ndo tera nenhum gasto nem ganho financeiro por participar na pesquisa.

Os riscos consistem em que vocé podera sentir-se incomodado em ser submetido a eventual gravagdo
semanal de video, acerca desse contexto vocé serd orientado que podera interromper as intervengoes e
desistir da participag@o na pesquisa, sem nenhum prejuizo na continuidade da assisténcia prestada pelo
SAD. Caso essa situagdo ocasione desconforto para voc€, como solucdo possivel podera ser solicitada
a utilizacdo do servico multidisciplinar do SAD através de acompanhamento psicologico. Além disso,
ha o risco de identificagdo do paciente; no entanto, esse serd minimizado, uma vez que ao divulgarmos
os resultados da pesquisa os participantes serdo identificados por cddigos e os videos ndo serdo
divulgados. Os beneficios serdo um acompanhamento mais proximo para voc€, o que pode gerar
tranquilidade no cuidado pela familia, bem como influenciar na melhora do seu estado de saude. A
participacdo neste estudo pode contribuir para o aprimoramento da monitorizagdo e avaliagdo dos SAD
no Brasil, de forma a tornar cada vez mais eficaz o suporte qualificado ao cuidador e paciente assistido
em casa.

Vocé ¢ livre para deixar de participar da pesquisa a qualquer momento sem qualquer prejuizo ou coagao.
Até o momento da divulgacdo dos resultados, vocé também ¢ livre para solicitar a retirada dos seus
dados da pesquisa.

Uma via original deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ficara com vocé.

Em caso de qualquer duvida ou reclamagdo a respeito da pesquisa, vocé€ podera entrar em contato com:
Wallisen Tadashi Hattori, Faculdade de Medicina, Departamento de Satide Coletiva, Bloco 2U, Sala 8,
Avenida Para, n°1720, CEP: 38405-320 — Uberlandia, MG — Brasil. Telefone: (034) 32258273. Vocé
podera também entrar em contato com o CEP - Comité de Etica na Pesquisa com Seres Humanos na
Universidade Federal de Uberlandia, localizado na Av. Jodo Naves de Avila, n° 2121, bloco A, sala 224,
campus Santa Monica — Uberlandia/MG, 38408-100; telefone: 34-3239-4131. O CEP ¢ um colegiado
independente criado para defender os interesses dos participantes das pesquisas em sua integridade e
dignidade e para contribuir para o desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos conforme
resolugdes do Conselho Nacional de Saude.
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Assinatura do(s) pesquisador(es)

Eu aceito participar do projeto citado acima, voluntariamente, apds ter sido devidamente esclarecido.

Assinatura do participante da pesquisa
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(RESPONSAVEL LEGAL POR INCAPAZ/INCONSCIENTE)

Considerando a sua condicdo de responsavel legal “pela pessoa incapaz/pelo paciente inconsciente”,
apresentamos este convite e solicitamos o seu consentimento para que ele(a) participe da pesquisa
intitulada “O impacto da telessaide em cuidadores de usuarios de um servico de atencio
domiciliar”, sob a responsabilidade dos pesquisadores Wallisen Tadashi Hattori (Departamento de
Satde Coletiva, Faculdade de Medicina /Universidade Federal de Uberlandia), Lorena Silva Vargas
(Doutoranda do Programa de Pos-Graduacdo em Ciéncias da Saiade, Faculdade de
Medicina/Universidade Federal de Uberlandia) e Vivian Mara Gongalves de Oliveira Azevedo (Instituto
de Ciéncias Biomédicas, Faculdade de Educacdo Fisica/Universidade Federal de Uberlandia).

Nesta pesquisa nds buscamos conhecer o impacto financeiro, social e emocional do cuidado prestado a
pessoa admitida no Servigo de Atengdo Domiciliar (SAD) e a influéncia da telessaude para cuidadores
ao utilizar telefonemas e aplicativo de smartphones para gravagao de videos.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido serd obtido por um dos pesquisadores Wallisen Tadashi
Hattori, Lorena Silva Vargas ou Vivian Mara Gongalves de Oliveira Azevedo, na ocasido de uma visita
domiciliar agendada por telefone com antecedéncia, onde sera feito o convite para participagdo. Sera
concedido o tempo de dois dias para que o convidado possa refletir sobre participar da pesquisa,
consultando, se necessario, seus familiares ou outras pessoas que possam ajuda-lo na tomada de decisao
livre e esclarecida.

Na participagao da pessoa sob sua responsabilidade, ela serd submetida a eventual gravagao semanal de
video durante 3 meses; e ap0s a transcri¢do e analise do material todas as gravagoes serao desgravadas
em seguranca.

Em nenhum momento, nem ela nem vocé serdo identificados. Os resultados da pesquisa serdo
publicados e ainda assim a identidade dela e a sua serdo preservadas.

Nem ela nem vocé terdo gastos nem ganhos financeiros por participar na pesquisa.

Os riscos consistem em que vocé podera sentir-se incomodado em ser submetido & eventual gravagio
semanal de video bem como o paciente sob sua responsabilidade, acerca desse contexto vocé sera
orientado que podera interromper as intervencdes e desistir da participagdo na pesquisa, sem nenhum
prejuizo na continuidade da assisténcia prestada pelo SAD. Caso essa situacdo ocasione desconforto
para vocé ou paciente sob sua responsabilidade, como solugao possivel podera ser solicitada a utilizagao
do servigo multidisciplinar do SAD através de acompanhamento psicologico. Além disso, hé o risco de
identificacdo do paciente e/ou responsavel legal; no entanto, esse sera minimizado, uma vez que ao
divulgarmos os resultados da pesquisa os participantes serdo identificados por codigos e os videos ndo
serdo divulgados. Os beneficios serdo um acompanhamento mais proximo para vocé, o que pode gerar
tranquilidade no cuidado pela familia, bem como influenciar na melhora do estado de saude do paciente.
A participagdo neste estudo pode contribuir para o aprimoramento da monitorizagdo e avaliagdo dos
SAD no Brasil, de forma a tornar cada vez mais eficaz o suporte qualificado ao cuidador e paciente
assistido em casa.

A qualquer momento, vocé podera retirar o seu consentimento para que a pessoa sob sua
responsabilidade participe da pesquisa. Garantimos que ndo havera coagdo para que o consentimento
seja mantido nem que havera prejuizo a pessoa sob sua responsabilidade. Até¢ o momento da divulgacio
dos resultados, vocé também ¢ livre para solicitar a retirada dos dados da pessoa sob sua
responsabilidade da pesquisa.

Caso a pessoa sob sua responsabilidade recobre a consciéncia ou capacidade, ela também podera retirar
o consentimento sem qualquer prejuizo ou coacdo. Até o momento da divulgagdo dos resultados, ela
também ¢ livre para solicitar a retirada dos seus dados da pesquisa.

Uma via original deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ficara com vocé.

Em caso de qualquer davida ou reclamacao a respeito da pesquisa, voc€ poderd entrar em contato com:
Wallisen Tadashi Hattori, Faculdade de Medicina, Departamento de Saude Coletiva, Bloco 2U, Sala 8,
Avenida Para, n°1720, CEP: 38405-320 — Uberlandia, MG — Brasil. Telefone: (034) 32258273. Vocé
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podera também entrar em contato com o CEP - Comité de Etica na Pesquisa com Seres Humanos na
Universidade Federal de Uberlandia, localizado na Av. Jodo Naves de Avila, n° 2121, bloco A, sala 224,
campus Santa Monica — Uberlandia/MG, 38408-100; telefone: 34-3239-4131. O CEP ¢é um colegiado
independente criado para defender os interesses dos participantes das pesquisas em sua integridade e
dignidade e para contribuir para o desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos conforme
resolucdes do Conselho Nacional de Saude.

Cataldo, ....... de .ovvvennnnnn, de 20.......

Assinatura dos pesquisadores

Eu, responsavel legal por (nome da pessoa) consinto na sua
participacdo na pesquisa citada acima, apos ter sido devidamente esclarecido.

Assinatura do responsavel pelo(a) participante da pesquisa
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APENDICE D - TERMO DE AUTORIZACAO DO PACIENTE PARA SER
GRAVADO

Eu (nome do paciente e/ou responsavel legal), apds ser devidamente orientado sobre os possiveis riscos
e beneficios da pesquisa intitulada “O impacto da telessaude em cuidadores de usuarios de um servigo
de atencdo domiciliar”, e compreender como sera realizada a coleta de dados por meio da gravacao de
videos, autorizo, mediante este termo, os pesquisadores Wallisen Tadashi Hattori, Lorena Silva Vargas
e Vivian Mara Gongalves de Oliveira, a realizarem a gravacao de minha imagem e voz. Estou ciente
que nao sofrerei nenhum prejuizo ou coacdo decorrente da gravagdo de video.

Os pesquisadores por meio deste termo, terdo compromisso em garantir que os dados coletados através
da gravagdo do video serdo utilizados exclusivamente para gerar informagdes para a pesquisa que sera
publicada utilizando codigos para identificagdo dos participantes, ¢ ainda que apos a transcri¢ao e analise
do material todas as gravacdes serdo desgravadas em seguranca.

O presente Termo de Autorizagdo para ser gravado sera assinado por mim e por um dos pesquisadores,
Wallisen Tadashi Hattori, Lorena Silva Vargas ou Vivian Mara Gongalves de Oliveira, e devera ser
anexado ao TCLE ou Termo de Assentimento que assinei.

Uma via original deste Termo de Autorizacao para ser gravado ficard comigo e outra com o pesquisador.

Cataldo, ....... de orvveennnn. de 20.......

Assinatura do participante da pesquisa e/ou responsavel legal

Assinatura de um ou mais pesquisadores
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APENDICE E - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO E DE SATISFACAO
COM O SERVICO

Parte 1- Perfil sociodemografico e econémico

ID:

. Data de nascimento: / /

. Qual sua idade? (anos)

. Sexo: [1]Masculino [2]Feminino.

. Escolaridade (em anos):

. Escolaridade (em classes):

. Estado civil:

N[O |~ |WIN|—~

. Qual é a sua renda familiar mensal (em reais)?
Obs.: Se nao souber informar com precisao o valor, marcar uma das opgdes
abaixo:

[1] Menos de um salario-minimo; [2] 2-3 salarios-minimos; [3] 4-5 salarios-minimos;
[4] mais que 5 salarios-minimos.

8. Qual é a sua renda familiar mensal (em délares)?
Obs.: Se n&o souber informar com precisao o valor, marcar uma das opgbes
abaixo:

[1] Menos de um salario-minimo; [2] 2-3 salarios-minimos; [3] 4-5 salarios-minimos;
[4] mais que 5 salarios-minimos

9. Qual é sua religiao?
[1] Evangélica; [2]Catdlica; [3]Espirita; [4]Outra; [5]Nenhuma. Se outra, qual?

10. Vocé frequenta algum grupo religioso ou pratica a sua
religidao? [1] Nao; [2] Sim.

11. Ha quanto tempo vocé é cuidador? Meses ou anos

12. Qual o vinculo (do cuidador principal) com o paciente:

13. Tem cuidadores externos?

14. Se sim, quantos cuidadores externos?

15. Atualmente é cuidador exclusivo ou realiza outras atividades? [1] Nao [2]Sim

16. Se ndo, qual seu vinculo de trabalho: [1] Empregado com carteira assinada;
[2] Empregado sem carteira assinada; [3] Trabalho autdnomo. [4] Outro:

17. Desde quando utilizam o SAD: )

18. Diagnostico de admiss&o do paciente:

19. Foi necessario mudar de residéncia ou alguma reforma estrutural? [1] N&o [2]
Sim.

20. Qual o custo médio mensal para a familia com a internacao domiciliar (fralda,
dietas, medicagdes, outros cuidadores)? R$ (em reais)

21. Qual o custo médio mensal para a familia com a internagao domiciliar (fralda,
dietas, medicagdes, outros cuidadores)? $ (em ddlares)

22. Quanto tempo passa com o paciente? (horas semanais):

Parte 2 — Questoes relacionadas a satisfagdo com o servigo

23. Como avalia o SAD? [1] Muito bom [2] Bom [3] Regular [4] Ruim [5]
Muito ruim




24. Como avalia o intervalo de tempo entre as visitas domiciliares?
[1] Muito bom [2] Bom [3] Regular [4] Ruim [5] Muito ruim

25. Como avalia o tempo gasto em cada visita da equipe do SAD?
[1] Muito bom [2] Bom [3] Regular [4] Ruim
[5] Muito ruim

26. Como é seu relacionamento com a equipe de saude do SAD?
[1] Muito bom [2] Bom [3] Regular [4] Ruim [5] Muito ruim

27.Vocé ja conhece a telessaude?
[1] Nao [2]J4& ouvi falar [3] Sim

28. Se sim, como avalia? [1] Muito bom [2] Bom [3] Regular [4] Ruim
[5] Muito ruim [6] Nao se aplica
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ANEXO B - QUESTIONARIO CRITERIO DE CLASSIFICACAO ECONOMICA
BRASIL

ID:
Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de classificagao
economica. Todos os itens de eletroeletronicos que vou citar devem estar funcionando,
incluindo os que estdo guardados. Caso ndo estejam funcionando, considere apenas se tiver
intencao de consertar ou repor nos proximos seis meses.

Instrucao: Todos os itens devem ser perguntados pelo entrevistador e respondidos pelo
entrevistado.
Vamos comecar? No domicilio tem (Leia cada item)

QUANTIDADE QUE POSSUI

ITENS DE CONFORTO POSSUI 1 2 3 a4+

Quantidade de automdveis de passeio exclusivamente para
uso particular

Quantidade de empregados mensalistas, considerando apenas
os que trabalham pelo menos cinco dias por semana

Quantidade de maquinas de lavar roupa, excluindo tanguinho

Quantidade de banheiros

DVD, incluindo gualguer dispositivo que leia DVD e desconsiderando
DVD de automdvel

Quantidade de geladeiras

Quantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

Quantidade de microcomputadores, considerando computadores
de mesa, laptops, notebooks e netbooks e desconsiderando tablets,
palms ou smartphones

Quantidade de lavadora de lougas

Quantidade de fornos de micro-ondas

QOuantidade de motocicletas, desconsiderando as
usadas exclusivamente para uso profissional

Quantidade de maquinas secadoras de roupas, considerando lava
e seca




A agua utilizada neste domicilio é proveniente de?
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1 Rede geral de distribuicdo
2 Pogo ou nascente
3 Outro meio

Considerando o trecho da rua do seu domicilio, vocé diria que a rua é:

1 Asfaltada/Pavimentada

2 Terra/Cascalho

Qual ¢ o grau de instrucdo do chefe de familia? Considere como chefe de familia a pessoa que
contribui com a maior parte da renda do domicilio.

Nomenclatura atual Nomenclatura anterior

lAnalfabeto / Fundamental | incompleto

Analfabeto/Primadrio Incompleto

Fundamental | completo / Fundamental 11
incompleto

Primario Completo/Ginasio
Incompleto

Fundamental completo/Médio
incompleto

Gindsio Completo/Colegial
Incompleto

mMeédio completo/Superior incompleto

Colegial Completo/Superior
Incompleto

ISuperior completo

Superior Completo

Sistema de Pontos

Quantidade
2 3 4 ou +

Banheiros
Empregados domésticos
Automoveis
Microcomputador
Lava louca
Geladeira

Freezer

Lawva roupa

DVD

Micro-ondas
Motocicleta
Secadora roupa

/o 0oCcCcC ot OO0 oC

1
3 7 10
3 7 10
3 5 8
3 6 8
3 6 6
2 3 5
2 4 6
2 4 6
1 3 4
2 4 4
1 3 3
2 2 2

14

oW s 1D
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Escolaridade da pessoa de referéncia

Fundamental | completo / Fundamental Il incompleto 1

Medio completo / Superior incompleto 4

Servicos plblicos
Nao

Rua pavimentada 0 2

Cortes do Critério Brasil

Classe Pontos
A 45-100
B2 29-37

c2 17-22
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ANEXO C - SELF REPORTING QUESTIONNAIRE - SRQ-20

TESTE: SELF REPORTING QUESTIONNAIRE - SRQ 20
ID:

Teste: SRQ 20 — Self Reporting Questionnaire.
Teste que avalia o sofrimento mental. Por favor, leia as instrugdes antes de preencher as questdes abaixo. E
muito importante que todos que estdo preenchendo o questionario sigam as mesmas instrugdes.

Instrucoes

Estas questdes sdo relacionadas a certas dores e problemas que podem ter lhe incomodado nos ultimos 30
dias. Se vocé acha que a questdo se aplica a vocé e vocé teve o problema descrito nos tltimos 30 dias
responda SIM. Por outro lado, se a questdo ndo se aplica a vocé e vocé ndo teve o problema nos ultimos 30
dias, responda NAO.

OBS: Lembre-se que o diagnoéstico definitivo s6 pode ser fornecido por um profissional.

PERGUNTAS RESPOSTAS

1- Vocé tem dores de cabega frequente? SIM O NAO O
2- Tem falta de apetite? SIM O NAO O
3- Dorme mal? SIM O NAO O
4- Assusta-se com facilidade? SIM O NAO O
5- Tem tremores nas maos? SIM O NAO O
6- Sente-se nervoso (a), tenso (a) ou preocupado (a)? SIM O NAO O
7- Tem mé digestio? SIM O NAO O
8- Tem dificuldades de pensar com clareza? SIM O NAO O
9- Tem se sentido triste ultimamente? SIM O NAO O
10- Tem chorado mais do que de costume? siM O NAO O
11- Encontra dificuldades para realizar com satisfagao siM O NAO O
suas atividades diarias?
12- Tem dificuldades para tomar decisdes? siM O NAO O
13- Tem dificuldades no servigo (seu trabalho ¢é penoso, | SIM O NAO O
causa-lhe sofrimento)?
14- E incapaz de desempenhar um papel {itil em sua siM O NAO O
vida?
15- Tem perdido o interesse pelas coisas? siM O NAO O
16- Vocé se sente uma pessoa inutil, sem préstimo? siM O NAO O
17- Tem tido ideia de acabar com a vida? SIM O NAO O
18- Sente-se cansado (a) o tempo todo? SIM O NAO O
19- Vocé se cansa com facilidade? SIM O NAO O
20- Tem sensa¢des desagradaveis no estomago? siM O NAO O
Total de respostas SIM
Este sujeito, de acordo com a pontuacio acima, tem sofrimento mental leve:

1[ ]Sim 2] ]Nao

RESULTADO: Se o resultado for > 7 (maior ou igual a sete respostas SIM) esta comprovado sofrimento
mental.




ANEXO D - INDICE DE QUALIDADE DO SONO DE PITTSBURGH - PSQI

ID:
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INSTRUCOES: As questdes a seguir referem-se aos seus habitos de sono apenas durante o més passado. Suas

respostas devem indicar o mais corretamente possivel o que ocorreu na maioria dos dias ¢ noites do més passado.

Por favor, responda a todas as questdes. OBRIGADA!

1. Durante o més passado a que horas vocé foi se deitar a noite na maioria das vezes?

Hora de deitar:

2. Durante o més passado, quanto tempo (em minutos) vocé demorou a pegar no sono na maioria das

vezes?

Quantos minutos demorou para pegar no sono

3. Durante o més passado, a que horas vocé levantou pela manha, na maioria das vezes?

Horario de acordar:

4. Durante o més passado, quantas horas de sono por noite vocé dormiu? (pode ser diferente do niimero

de horas que vocé ficou na cama)

Horas de sono por noite:

Para cada uma das questdes que seguem, escolha apenas uma unica resposta que vocé€ ache mais correta. Por

favor, responda todas as questdes.

5. Durante o més passado, quantas vezes vocé teve problemas, dificuldades para dormir, por causa de:

a) Demorar mais de 30 minutos (meia hora) para pegar no sono.

() Nenhuma vez

() Uma ou duas vezes por semana

() Menos de uma vez por semana

() Trés vezes por semana ou mais

b) Acordar no meio da noite ou pela manhd muito cedo.

() Nenhuma vez

() Uma ou duas vezes por semana

¢) Levantar-se para ir ao banheiro.

() Nenhuma vez
() Uma ou duas vezes por semana

d) Ter dificuldades para respirar.

() Nenhuma vez
() Uma ou duas vezes por semana

e) Tossir ou roncar muito alto.

() Nenhuma vez

() Menos de uma vez por semana

() Trés vezes por semana ou mais

() Menos de uma vez por semana

() Trés vezes por semana ou mais

() Menos de uma vez por semana

() Trés vezes por semana ou mais

() Menos de uma vez por semana



() Uma ou duas vezes por semana

f)  Sentir muito frio.

() Nenhuma vez
() Uma ou duas vezes por semana

g) Sentir muito calor.

() Nenhuma vez
() Uma ou duas vezes por semana

h) Ter sonhos ruins ou pesadelos.

() Nenhuma vez
() Uma ou duas vezes por semana

i)  Sentir dores.

() Nenhuma vez

() Uma ou duas vezes por semana

Descreva outras razoes, se existirem, que tragam dificuldades para vocé dormir.

() Trés vezes por semana ou mais

() Menos de uma vez por semana

() Trés vezes por semana ou mais

() Menos de uma vez por semana

() Trés vezes por semana ou mais

() Menos de uma vez por semana

() Trés vezes por semana ou mais

() Menos de uma vez por semana

() Trés vezes por semana ou mais
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j)  Quantas vezes vocé teve problemas para dormir pela (s) razdo(des) acima citada (as), durante o més passado?

() Nenhuma vez

() Uma ou duas vezes por semana

6. Durante o més passado, como vocé classificaria a qualidade do seu sono?

() Muito boa ( )Boa

() Menos de uma vez por semana

() Trés vezes por semana ou mais

( ) Ruim

() Muito ruim

7. Durante o més passado, vocé tomou algum remédio para dormir, receitado pelo médico ou indicado

por outra pessoa (farmacéutico, amigo, familiar) ou mesmo por sua conta?

() Nenhuma vez

() Uma ou duas vezes por semana

() Menos de uma vez por semana

() Trés vezes por semana ou mais

8. Durante o més passado, se vocé teve problemas para ficar acordado enquanto estava dirigindo, fazendo

suas refeicdes ou participando de quaisquer outras atividades sociais, quantas vezes isso aconteceu?

() Nenhuma vez

() Uma ou duas vezes por semana

() Menos de uma vez por semana

() Trés vezes por semana ou mais

9. Durante o més passado, vocé sentiu indisposi¢ao ou falta de entusiasmo para realizar suas atividades

diarias?

() Nenhuma indisposic¢do, nem falta de entusiasmo
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() Pequena indisposicdo e falta de entusiasmo
() Moderada indisposicao e falta de entusiasmo
() Muita indisposigao e falta de entusiasmo

10. Vocé divide com alguém o mesmo quarto ou a mesma cama:

( ) Mora s6
() Divide o mesmo quarto, mas ndo a mesma cama
() Divide a mesma cama

Se vocé divide com alguém o quarto ou a cama, pergunte a ele (a) com qual frequéncia durante o ultimo més vocé

tem tido:

a) Ronco alto

() nunca no més passado

() uma ou duas vezes por semana

() menos de uma vez por semana

() trés ou mais vezes por semana

b) Longas pausas na respiragdo enquanto estava dormindo
() nunca no més passado

() uma ou duas vezes por semana

() menos de uma vez por semana

() trés ou mais vezes por semana

¢) Movimentos de chutar ou sacudir as pernas enquanto estava dormindo
() nunca no més passado

() uma ou duas vezes por semana

() menos de uma vez por semana

() trés ou mais vezes por semana

d) Episodios de desorientacdo ou confusdo durante a noite?
() nunca no més passado

() uma ou duas vezes por semana

() menos de uma vez por semana

() trés ou mais vezes por semana
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e) Outras inquietagdes durante o sono (por favor, descreva)?
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ANEXO E — ZARIT CAREGIVER BURDEN INTERVIEW - ZBI

ID:

Instrucdes: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas algumas
vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada afirmativa, indique com que
frequéncia o Sr./Sra. se sente daquela maneira (nunca=0, raramente=1, algumas vezes=2,

frequentemente=3, ou sempre=4). Nio existem respostas certas ou erradas.

1. O Sr./Sra.

sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

2. O Sr./Sra. sente que por causa do tempo que o Sr./Sra. gasta com S, o Sr./Sra. ndo tem tempo suficiente
para si mesmo(a)?

3. O Sr./Sra
trabalho?

4. O Sr./Sra.
5. O Sr./Sra.
6. O Sr./Sra.
amigos?

7. O Sr./Sra.
8. O Sr./Sra.
9. O Sr./Sra.

10. O Sr./Sra.
11. O Sr./Sra.
12. O Sr./Sra.
13. O Sr./Sra.
14. O Sr./Sra.

se sente estressado(a) entre cuidar de S e suas outras responsabilidades com a familia e o

se sente envergonhado(a) com o comportamento de S?
se sente irritado(a) quando S esta por perto?
sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros membros da familia ou

sente receio pelo futuro de S?

sente que S depende do Sr./Sra.?

se sente tenso(a) quando S esta por perto?

sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com S?

sente que o Sr./Sra. ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de S?

sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr./Sra. estd cuidando de S?
ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

sente que S espera que o Sr./Sra. cuide dela/dele, como se o Sr./Sra. fosse a Gnica pessoa

de quem ele/ela pode depender?
15. O Sr./Sra. sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as suas outras

despesas?
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.

O Sr./Sra.
O Sr./Sra.
O Sr./Sra.
O Sr./Sra.
O Sr./Sra.
O Sr./Sra.
Se uma maneira geral, quanto o Sr./Sra. se sente sobrecarregado por cuidar de S**?

sente que sera incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?
sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenga de S?
gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?
se sente em duvida sobre o que fazer por S?

sente que deveria estar fazendo mais por S?

sente que poderia cuidar melhor de S?

*No texto S refere-se a quem ¢é cuidado pelo entrevistado. Durante a entrevista, o entrevistador usa o nome desta pessoa.

**Neste item as

respostas sdo nem um pouco = 0, um pouco = 1, moderadamente = 2, muito = 3, extremamente = 4.
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ANEXO F - WORLD HEALTH ORGANIZATION QUALITY OF LIFE
ABBREVIATED INSTRUMENT — WHOQOL-bref

Instrumento de avaliacio de qualidade de vida

ID:

Instrucées
Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, satide e outras areas

de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes. Se vocé ndo tem certeza sobre que resposta dar em
uma questao, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece mais apropriada.

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

. ) ) nem ruim nem )
muito ruim ruim boa boa muito boa

Como vocé avaliaria
! sua qualidade de vida? ! 2 3 4 >

muito ) o nem satisfeito . muito
. . insatisfeito ) . satisfeito .
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
Quao satisfeito(a)
2 | vocé esta com a sua 1 2 3 4 5

saude?

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas duas semanas.

muito mais ou
nada bastante | extremamente
pouco menos
Em que medida vocé acha que sua dor
3 | (fisica) impede vocé de fazer o que 1 2 3 4 5
precisa?
O quanto vocg precisa de algum
4 | tratamento médico para levar sua vida 1 2 3 4 5
diaria?
5 | O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
Em que medida vocé acha que a sua
6 | o duemedida y dueasu 1 2 3 4 5
vida tem sentido?
O quanto vocé consegue se
7 | - duanoy gy 1 2 3 4 5
concentrar?
a & t
2 Quao §t’:g'uro(a) vocé se sente em sua 1 ) 3 4 5
vida diaria?
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Quao saudavel ¢ o seu ambiente fisico
(clima, barulho, polui¢ao, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre quio completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer
certas coisas nestas ultimas duas semanas.

muito 1 .
nada médio | muito | completamente
pouco
10 Vogé tem energia suficiente para seu dia 1 ) 3 4 5
a dia?
1 ché ¢ capaz de aceitar sua aparéncia | ) 3 4 5
fisica?
12 Vo.cé tem dinheiro suﬁciente para | ) 3 4 5
satisfazer suas necessidades?
Quao disponiveis para vocé estdo as
13 . ~ . . . 1 2 3 4 5
informagdes que precisa no seu dia a dia?
14 Em que medida vocé tem oportunidades | ) 3 4 5
de atividade de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios
aspectos de sua vida nas tltimas duas semanas.

. . . nem ruim muito
muito ruim ruim bom
nem bom bom
udo bem vocé € capaz de
15| Q P 1 2 3 4 5
se locomover?
. nem satisfeito )
muito o muito
. . Insatisfeito nem satisfeito ..
insatisfeito . s satisfeito
insatisfeito
udo satisfeito(a) vocé
16 Q , (@) 1 2 3 4 5
esta com o seu sono?
Quado satisfeito(a) vocé
esta com sua capacidade
17 | de desempenhar as 1 2 3 4 5
atividades do seu dia a
dia?
Quado satisfeito(a) vocé
18 | esta com sua capacidade 1 2 3 4 5
para o trabalho?
udo satisfeito(a) vocé
19 Q ) . (@) 1 2 3 4 5
esta consigo mesmo?
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20

Quao satisfeito(a) vocé
esta com suas relagoes
pessoais (amigos,
parentes, conhecidos,
colegas)?

21

Quao satisfeito(a) vocé
esta com sua vida sexual?

22

Quao satisfeito(a) vocé
estd com

0 apoio que vocé recebe
de seus amigos?

23

Quao satisfeito(a) vocé
esta com

as condigOes do local onde
mora?

24

Quao satisfeito(a) vocé
esta com o

seu acesso aos servigos de
saude?

25

Quao satisfeito(a) vocé
estd com
0 seu meio de transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas
ultimas duas semanas.

como mau humor,
desespero,
ansiedade,
depressao?

algumas muito
nunca frequentemente sempre
vezes frequentemente

Com que

frequéncia vocé

tem sentimentos

negativos tais

26 | '8 1 2 3 4 5




