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RESUMO

Este estudo ter& como objetivo, validar a ferramenta Carer Support
Needs Assessement Tool para uso de plano de alta e gestdo do cuidado em
pacientes em cuidados paliativos e doencas incapacitantes. Se faz pertinente a
validacdo de tal ferramenta pois a CSNAT ja é utilizada e validade em vérios
paises, mostrando com evidéncias na literatura seu uso na prética, além disso,
nao no Brasil nenhuma ferramenta do tipo em uso. Apos a traducéo e retro
traducdo a ferramenta sera aplicada em 140 cuidadores de usuarios em
cuidados paliativos internados em um hospital publico 100% SUS. A analise se
dar4 pela descricdo dos cuidadores entrevistados, andlise de face da
ferramenta. O teste de confiabilidade pelo teste-reteste e confiabilidade entre
examinadores serdo utilizadas para finalizar a traducéo e validacdo da CSNAT
para uso no portugués Brasileiro.

DESCRITORES: Cuidadores, Cuidados Paliativos, Alta do Paciente,

Estudo de Validagcéo, Traducgdes
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INTRODUCAO

CUIDADOS PALIATIVOS

Paliativismo ou cuidados paliativos € o0 conjunto de préaticas de
assisténcia ao paciente incuravel que visa oferecer dignidade e diminuicdo de
sofrimento mais comum em pacientes terminais ou em estigio avancado de
determinada doenca. A organizacdo Mundial de Saude (OMS), em 1990,
conceituou cuidados paliativos como o “cuidado ativo e total de pacientes cuja
doenca ndo responde mais ao tratamento curativo, sendo prioritario o controle
de dor, e problemas de ordem espiritual, psicolégica e social, tendo como
objetivo proporcionar a melhor qualidade de vida para pacientes e familia”.
OMS, (1990).

Define-se cuidados paliativos como um modo de assistir pessoas, cuja
doenca ndo € mais responsiva ao tratamento curativo, caracterizando-se pelo
controle dos sinais e sintomas fisicos e psicolégicos proprios ao estagio
avancado da doenca incuravel. FIRMINO F. (2005).

Uma equipe de cuidados paliativos entende que uma doencga grave
atinge ndo s6 o paciente, mas também aqueles que o amam. Por esse motivo,
seu papel é cuidar de todos. Dai a importancia de ser uma equipe que inclua
enfermeiros, fisioterapeutas, psicologos, terapeutas  ocupacionais,
nutricionistas, capelaes, assistentes sociais, entre outros profissionais, para dar

conta de uma extensa demanda de necessidades. ANCP, (2005)

HISTORIA DE CUIDADOS PALIATIVOS

Alguns historiadores apontam que a filosofia paliativista comecgou na
antiguidade, com as primeiras definicbes sobre o cuidar. Na ldade Média,
durante as Cruzadas, era comum achar hospices (hospedarias, em portugués)
em monastérios, que abrigavam ndo somente os doentes e moribundos, mas
também os famintos, mulheres em trabalho de parto, pobres, orfaos e leprosos.

Esta forma de hospitalidade tinha como caracteristica o acolhimento, a
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protecdo, o alivio do sofrimento, mais do que a busca pela cura. Vamos falar de
cuidados paliativos (2014).

Cicely Saunders nasceu em 22 de junho de 1918, na Inglaterra,
graduou-se como enfermeira, depois como assistente social e
meédica. Escreveu muitos artigos e livros que até hoje servem de inspiracéo e
guia para paliativistas no mundo todo. Em 1967, ela fundou o St. Christopher’s
Hospice, o primeiro servico a oferecer cuidado integral ao paciente, desde o
controle de sintomas, alivio da dor e do sofrimento psicolégico, até hoje é
reconhecido como um dos principais servicos no mundo em Cuidados
Paliativos e Medicina Paliativa. Ela compreendeu o problema do atendimento
que era oferecido em hospitais para pacientes terminais, pois familias e
pacientes ouvem de médicos e profissionais de saude a frase “nao ha mais
nada a fazer”. A médica inglesa sempre refutava: “ainda ha muito a fazer”. Ela
faleceu em 2005, em paz, sendo cuidada no St. Christopher’s. Vamos falar de

cuidados paliativos (2014).

PANORAMA NO BRASIL

No Brasil, iniciativas isoladas e discussdes a respeito dos Cuidados
Paliativos sdo encontradas desde os anos 70. Contudo, foi nos anos 90 que
comecaram a aparecer 0S primeiros servigos organizados, 0 pioneirismo do
Prof. Marco Tulio de Assis Figueiredo, que abriu 0s primeiros cursos e
atendimentos com filosofia paliativista na Escola Paulista de Medicina —
UNIFESP/EPM. Outro servigo importante no Brasil € o do Instituto Nacional do
Cancer — INCA, do Ministério da Saude, que inaugurou em 1998 o hospital
Unidade 1V, exclusivamente dedicado aos Cuidados Paliativos. Com a
fundacdo da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), em 2005, os
Cuidados Paliativos no Brasil deram um salto institucional enorme pois
avangou a regularizagdo profissional do paliativista brasileiro, estabeleceu-se
critérios de qualidade para os servicos de Cuidados Paliativos, realizou-se
definicdes precisas do que é e o que ndo é Cuidados Paliativos e levou-se a
discussdo para o Ministério da Saude, Ministério da Educagédo, Conselho
Federal de Medicina — CFM e Associacao Médica Brasileira — AMB. No Brasil,
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ainda imperam um enorme desconhecimento e muito preconceito relacionado
aos Cuidados Paliativos, principalmente entre os médicos, profissionais de
saude, gestores hospitalares e poder judiciario, se confunde atendimento
paliativo com eutanasia e ha um enorme preconceito com relacdo ao uso de
opioides, como a morfina, para o alivio da dor. Manual de Cuidados Paliativos
(2012).

O movimento paliativista tem crescido enormemente pelo mundo todo,
neste inicio de século, Na Inglaterra, um dos paises pioneiros em CP, em 2005,
havia 1.700 hospices, com 220 unidades de internacdo para adultos, 33
unidades pediétricas e 358 servicos de atendimento domiciliar. Os ingleses tém
acesso gratuito a Cuidados Paliativos, cujos servicos sdo custeados pelo
governo ou por doacgdes.

A conscientizacdo da populacéo brasileira sobre os Cuidados Paliativos
€ essencial para que o sistema de saude brasileiro mude sua abordagem aos
pacientes portadores de doencas que ameacam a continuidade de suas vidas.
Cuidados Paliativos sdo uma necessidade de salude publica. Sdo uma
necessidade humanitaria. Manual de Cuidados Paliativos (2012).

TRANSICAO DO CUIDADO

Sabemos qudo importante se faz a transicdo do cuidado, seja do
hospital para os familiares e pacientes, seja do hospital para equipes de
atencdo basica, seja da equipe de atencdo basica para os familiares e
pacientes. Para que as mudancgas no cuidado ndo sejam apenas um aborto
institucional, considera-se importante discutir e humanizar o processo de

transicéo do cuidado.

Conforme relata, Weber et al. em sua revisdo bibliografica de 2017, dez
dos artigos pesquisados relatam que o planejamento de alta é realizado pelo
enfermeiro hospitalar em conjunto com o paciente e familiares ou com equipe
multiprofissional e reformulado durante a internacdo, de acordo com mudangas
clinicas e psicossociais do paciente. E plano é entregue ao paciente no

momento da alta hospitalar. A equipe do hospital, mantem articulacdo com os
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demais servi¢os, Weber et al. (2017) em sua busca, encontrou trés artigos que
descrevem como os enfermeiros transmitem informagdes sobre o plano de alta
do paciente para as equipes da atencdo primaria a saude, gerenciando o
processo de transicdo do cuidado entre diferentes pontos da rede de atencéo a
saude. Os planejamentos dos cuidados de alta iniciados na admisséo
estabelecem objetivos para tratamento a curto e em longo prazo, além de
estimular o vinculo e participacdo de pacientes e familiares nas escolhas de
cuidado. A elaboracdo de metas para o tratamento fortaleceu os cuidados de
acordo com as necessidades de saude, propiciando recuperacdo segura e
efetiva. Planejamentos de alta compartilhados possibilitam agilidade no
trabalho da equipe, favorecendo pacientes e familias. A coleta de informacdes
pelos profissionais de saude esclarece o motivo da internacdo e possiveis
dificuldades do tratamento no ambiente domiciliar, gerenciando cuidados
individualizados na internacdo e promovendo a salde e cuidados no pés-alta.
Weber et al. (2017).

Contudo, ha muitos estudos com mudltiplas intervenc¢des que analisam 0s
efeitos das iniciativas lideradas pelas enfermeiras, porém os resultados néo
elucidam claramente quais aspectos da intervencdo foram responsaveis pelo
efeito favoravel. Salienta-se a falta de estudos sobre as atividades na rotina da
pratica assistencial dos enfermeiros e equipe multiprofissional na transicdo do
cuidado. E uma tematica que necessita de mais pesquisas no Brasil, pois a
transicdo do cuidado € uma estratégia que pode contribuir para a efetivacao de

sistemas integrados de saude. Weber et al. (2017).
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JUSTIFICATIVA

Para a alta hospitalar adequada e efetiva transicdo do cuidado entre o
hospital e cuidadores dos pacientes, a busca por novas e adequadas
ferramentas de trabalho para uso na pratica, torna a traducéo e validacao de
ferramentas ja existentes muito relevantes para o sucesso do cuidado. E
sabido que o cuidado pode ser muito exigente fisicamente e mentalmente,
principalmente em se tratando de cuidados paliativos. E, portanto, crucial
garantir que profissionais do ambito hospitalar, possam dar apoio aos
cuidadores e que este seja oportuno e se adapte as suas necessidades
individuais.

Os pacientes em cuidados paliativos bem como os cuidadores destes
usuarios, necessitam de maior entendimento sobre a propria patologia e sobre
as necessidades que estads impdem, para o cuidado adequado em domicilio,
para manter suas vontades respaldadas e ter um termino de vida com
dignidade e conforto. A comunicagdo durante a transicdo de cuidados entre
hospital e cuidadores, deve ser minuciosa e adequada para garantir a
seguranca dos cuidados aos usuarios fora do ambiente hospitalar, enfatizando
o cuidado humanizado.

A CSNAT, foi escolhida para ser traduzida e validada devido:

v' Ser uma ferramenta que facilita a comunicacdo e a investigacdo das

necessidades das familias para o cuidado;
v Possibilidade de ser utilizada por qualquer profissional de salde;

v' Trabalhar diretamente com os cuidadores principais dos pacientes em
cuidados paliativos;

v" Nortear as equipes intra-hospitalar nos treinamentos necessarios aos
cuidados;

v Poder direcionar as a¢bes em Educacao Permanente;

v Possibilidade de ser utilizada como indicadores de cuidados

v Potencial para fortalecer as politicas de humanizacao,

v Origem no pais com melhores indices de cuidado, em cuidados

paliativos — a Inglaterra.



ufex e &O‘\{’

CGest@io da Clinica

v' E por possuir evidéncias na literatura de seu bom aproveitamento no
ambiente hospitalar e hospices.
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OBJETO TEMA DE PESQUISA

O objeto tema principal € o planejamento da alta do paciente, através da
organizagcdo e treinamento das necessidades dos cuidadores, utilizando a
ferramenta Britanica, THE CARER SUPPORT NEEDS ASSESSMENT TOOL
(CSNAT) ferramenta para aplicacdo com cuidadores de usuarios em cuidados
paliativos e doencgas incapacitantes, desenvolvida em 2009, Direitos autorais ©
2009 Universidade de Cambridge (Centro para Pesquisa de
Familia)/Universidade de Manchester (Escola de Enfermagem, Meia-ldade e
Trabalho Social). Todos os direitos reservados Gail Ewing (Cambridge) e Gunn
Grande (Manchester), autoras da CSNAT. Ewing G. et al. (2013) e Gunn G.
(2013).

O Instrumento

O CSNAT é baseado em evidéncias que facilita o apoio a familiares e
cuidadores de adultos com condicdes limitantes de vida. E composto por 14
itens nos quais os cuidadores indicam o que precisam de apoio. Os cuidadores
podem utilizar esta ferramenta para indicar apoio adicional de que necessitam
em relacdo a permitir-lhes cuidar de alguém em casa, bem como apoiar a sua
prépria saude e bem-estar no seu papel de cuidador. ANEXO 1 — Copia
Original. (csnat.org).

Como é o CSNAT?

O CSNAT usa um formato simples de pergunta e resposta para
entrevistar os cuidadores e saber quais areas eles precisam de mais apoio.
Eles podem indicar se precisam ou ndo de mais suporte em relacdo a cada
item.

10
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OBJETIVO GERAL

Verificar a validacdo da CSNAT (Carer Support Needs Assessement Tool) para
0 portugués brasileiro e identificar sua aplicabilidade para o planejamento de

cuidados de alta hospitalar nos hospitais brasileiros.

11
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METODOLOGIA PROPOSTA

Trata-se de estudo metodoldgico de abordagem quantitativa
de adaptacéo transcultural do instrumento segundo método proposto
por Beaton et al. (Revised 2007), que contempla as etapas de
adaptacdo transcultural e de validacdo, apresentado no

organograma abaixo:

PRIMEIRA FASE DA VALIDACAO

DOIS TRADUTORES TD:A'ZBSELCJ)':'TETT?Z
— PROFISSIONAIS E =
INDEPENDENTES

ANALISEDET1e T2
COM O DOCUMENTO
ORIGINAL ST1le2

SINTESE DA TRADUCAO

SINTESE DO
DOCUMENTO

DOIS TRADUTORES RETROTRADUCOES
PROFISSIONAIS E

RETROTRADUCAO
— INDEPENDENTES RT1 e RT2

COMITE DE EQUIVALENCIAS? DISCREPANCIAS? VERSAO PRE

AVALIADORES DA FACIL ENTENDIMENTO? FINAL

SINTESE DA TRADUCAO

AFERE O QUE SE PROPOE? OFICIAL

7 PROFISSIONAIS DE
SAUDE e os 3 HA NECESSIDADE DE RETIRAR OU

PESQUISADORES INCLUIR QUESTOES?

12
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Iniciaremos a execucédo do projeto com a contratacdo de duas empresas
profissionais no ramo de traducdes para realizar as tradugdes oficiais para o
portugués. Este processo sera documentado e registrado. Sem seguida 0s
pesquisadores fardo uma sintese das duas traduc¢des, comparando com a
versao original, afim de encontrar discrepancias entre o que foi dito e escrito na
versao original e na traducdo e também averiguar se as frases mantiveram o
sentido a que se pede a ferramenta.

Novamente contrataremos outras duas empresas diferentes,
especialistas em traducfes para realizar a retro traducédo da sintese oficial, o
processo de documentacdo sera mantido também nesta etapa. No entanto, a
sintese oficial sera analisada por um comité de especialista, composta 7
profissionais da salude sendo dois enfermeiros, dois médicos, um
fisioterapeuta, um professor universitario e um tradutor profissional além dos
trés desenvolvedores brasileiros da CSNAT (os pesquisadores deste projeto),
afim de obter uma sintese final. O objetivo do comité sera avaliar e identificar a
existéncia de discrepancias na traducdo e, desta forma, atingir consenso para
garantir a equivaléncia da versdo adaptada-transcultural a verséo original da
ferramenta. Os profissionais serdo convidados a fazer parte do comité via
online por e-mail, receberdo os arquivos da CSNAT original, CSNAT traduzida,
retro traducdo e a sintese oficial. Havera ainda, trés perguntas para este

comité, a ser respondida pelos sete profissionais da saude, que segue:

1- Vocé acredita que esses 14 dominios sédo capazes de identificar as
necessidades dos cuidadores, da forma que estao traduzidos?

2- Vocé acredita que esses 14 dominios sdo suficientes para identificar
tudo que se é necessario em nossa cultura de saude?

3- Tem algo a sugerir?

As autoras da CSNAT realizardo a analise de fechamento desta etapa,
incluindo a versdo avaliada pelo comité, bem como as retro traducbes e a

sintese oficial

13
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ApoOs este processo de analise teremos a versao brasileira pré-final oficial
da CSNAT havendo qualquer consideracdo feita pelas desenvolvedoras,
seguiremos fielmente o que elas pedirem, se for cabivel para a realidade
brasileira e se houver necessidade de mudanca de algum item, sO sera

efetivado com autorizacdo das autoras.

SEGUNDA FASE DA VALIDACAO

Estando a CSNAT traduzida, adaptada transcultural, julgada pelo comité de
especialistas e oficialmente autorizada pelos desenvolvedores, € hora de seguir
com a parte experimental para provar ou ndo a eficiéncia da CSNAT em
hospitais brasileiros. Seguiremos ainda, baseados pelo método de Beaton et al.
( Revised 2007).

AVALIACAO DOS DADOS
PROJETO PILOTO OBTIDOS AFIM DE

COM 10 CUIDADORES VERIFICAR NECESSIDADES
DE ADEQUACOES.

INVESTIGAGCAO OFICIAL COM
MINIMO 140 CUIDADORES (10 ANALISE DE
INDIVIDUOS PARA CADA ITEM DA DADOS,

CSNAT) ANALISE
BIOESTATISTICA

TESTE PILOTO

Um teste piloto serd aplicado com 10 cuidadores que estejam
acompanhando intra-hospitalar os pacientes e ou familiares com progndéstico
de cuidados paliativos. A ferramenta CSNAT sera aplicada pela pesquisadora
desse projeto. Todos os participantes do teste piloto e da investigacéo oficial,

preencherdo um termo de consentimento livre e esclarecido autorizando a

14
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coleta e utilizacdo dos dados para a pesquisa (ANEXO 2). Teremos uma
caracterizacdo rapida de todos os individuos que participarem da pesquisa,
contendo: nome, idade, género, cor relatada, grau de instrucdo, grau de
parentesco com o0 paciente e sem tem experiéncia ou ndo com cuidados a
doentes. (ANEXO 3).

O critério principal do recrutamento dos cuidadores, tanto no teste piloto
como pesquisa principal, € de o paciente estar em acompanhamento com a
equipe de cuidados paliativos, ou seja, assim que 0 paciente iniciar seguimento
clinico com a equipe de cuidados paliativos, sera incluido para a pesquisa. Esta
busca sera feita através do prontuario eletrénico, averiguando na evolugao
médica O critério de exclusdo principal ser4 para o cuidador, menores de 18
anos estardo excluidos da pesquisa.

A INVESTIGAGCAO PELA CSNAT.

Serdo selecionados todos os cuidadores maiores de idade, responsaveis
oficiais pelos cuidados dos pacientes hospitalizados, com prognostico de
cuidados paliativos com chances de alta hospitalar.

A entrevista sera aplicada pelo pesquisador, logo apds o cuidador ter
assinado o termo de consentimento, onde este pode ser retirado pelo individuo
pesquisado a qualquer momento. Os dados, termos e cada pagina individual da
CSNAT serd guardada para tabulacdo e andlise dos dados. Uma copia da
CSNAT (cépia carbono) preenchida na entrevista ficard em prontuério fisico do

paciente, para que a equipe do hospital tenha acesso aos dados levantados.

De acordo com Anthoine et al (2014) e C.B. Terwee et al (2007), usaremos
um calculo base de 10 individuos cuidadores avaliados, para cada dominio da
ferramenta o que totaliza 140 individuos a serem pesquisados. Prevendo
contratempos e a possibilidade de que qualquer pesquisado possa retirar o
consentimento da pesquisa, o0 numero minimo de individuos recrutados para

esta pesquisa devera ser de 100 individuos cuidadores.

15
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CENARIO DA PESQUISA

O cenéario da pesquisa sera o Hospital Estadual Américo Brasiliense
(HEAB). Trata-se de um hospital publico estadual de média complexidade,
localizado no interior do estado de S&o Paulo na cidade de Américo Brasiliense
na regiao central, inserido na Diretoria Regional de Saude Ill. O HEAB, atende
a demanda via regulacao de 23 outros municipios desta regional, que abrange
cerca de 931.533 habitantes, sendo 107.000 mil habitantes de populacéo idosa
acima dos 60 anos onde a maioria das internacbes hospitalares desta
populacdo ocorre por doencas do aparelho circulatério, doencas do aparelho
respiratorio e neoplasias tendo um tempo médio de internacdo hospitalar entre
8 h& 14 dias (DRIlI-Araraquara 2017).

Por se tratar de um hospital publico, exclusivamente de atendimento
100% SUS e referéncia em Humanizacdo do SUS, além de estar inserido em
uma regido de grande concentragdo — o Sudeste, no interior do estado de S&o
Paulo, é o cenario ideal para identificar a préatica de transicdo de cuidado
investigando quais as necessidades dos familiares ditos como cuidadores,

propiciando um cuidado centrado na pessoa.

17
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ANALISE DOS DADOS

As validades de conteudo e de construcdo (constructo) ndo serdo
realizadas neste estudo, pois ambos ja foram realizados pelas autoras das
CSNAT, comprovadas cientificamente, com evidéncias na literatura

internacional cientifica e a ferramenta ja esta em uso na Inglaterra e Austrélia.

Serdo realizados a validade de face, confiabilidade pela consisténcia
interna e teste-re-teste, simplificadamente conforme explica Anthoine et al
(2014) e C.B. Terwee et al (2007), logo abaixo:

Validade de face: avaliar se a CSNAT tem capacidade de ser compreensivel e
relevante para a populacdo-alvo. Uma revisdo critica do instrumento, feita
através do comité e depois que ele for construido € feito o pré-teste - teste

piloto.

Confiabilidade: Determinar se a CSNAT produz resultados reprodutiveis e

confiaveis, ou seja repetibilidade/replicabilidade.

A consisténcia interna sera avaliada pelo coeficiente alfa de Cronbach e a
correlacdo dos itens da escala sera conforme prioriza Landis e Koch (1977), na

tabela abaixo:

VALOR DE ALFA CONSISTENCIA INTERNA
MAIOR QUE 0,80 QUASE PERFEITO
DE 0,80 A 0,61 SUBSTANCIAL
DE 0,60 A 0,41 MODERADO
DE 0,40 A 0,21 RAZOAVEL
MENOR DO QUE 0,21 PEQUENO

Fonte: Landis, J.R., Koch, G.G. (1977). The measurement of observer agreement for categorical data. Biometrics.

33:159.

Serdo selecionadas 10% das entrevistas com a CSNAT para a
realizacdo de nova entrevista por dois avaliadores simultaneamente para a
avaliacdo da confiabilidade interobservadores (onde uma pessoa aplica a
escala e outra observa e pontua, invertendo-se a aplicagdo na proxima

18
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observacéo). A estabilidade temporal serd avaliada pelo teste-reteste onde
10% da amostra do estudo sera reavaliada pelo mesmo pesquisador entre 1 e
2 semanas. O teste estatistico utilizado para avaliar a estabilidade temporal e a
confiabilidade interobservadores serd o Kappa ponderado. Por fim, serd
utilizado o programa SPSS 11 para andlise estatistica.

RESULTADOS ESPERADOS

Que os objetivos deste estudo sejam alcancados através da efetiva
validacdo da CSNAT e assim CSNAT serd o padrdo ouro para investigacdo
com cuidadores no Brasil.

Que o SUS ganhe mais uma ferramenta de gestdo de trabalho e
gestdo de cuidado na pratica clinica, para o planejamento de alta hospitalar dos

usuarios em cuidados paliativos.

19
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CRONOGRAMA
OUT | NOV | DEZ | JAN | FEV | MAR | ABR | MAI | JUN |JuL AGO | SET | OUT | NOV | DEZ [ JAN | MAR
2018 | 2018 | 2019 | 2019 | 2019 | 2019 | 2019 | 2019 | 2019 | 2019 | 2019 | 2019 | 2019 | 2019 | 2019 | 2020 | 2020
Licenca para uso e
traducdo da CSNAT.
(Valida por 1 ano)
Submisséo ao X | X
Comité de Etica
Treinamento  Online X
dos pesquisadores da
CSNAT
Tradugdo e Retro X X
traducao
Avaliagéo da X
ferramenta pelo
comité
Apresentacdo Comité X X
de Etica do HEAB
Coleta de dados - X
PROJETO PILOTO
Analise do projeto X
piloto e readequaces
Coleta de Dados com X X X X
N oficial
FERIAS DOS X
PESQUISADORES
Anélise dos dados X X X X
para o Exame de
Qualificacdo
Confeccao da X X X
Monografia e Artigo
Exame de X
Quialificacédo
Correcdes da X X
Dissertacdo
Redacéo da X
Dissertacdo para
defesa
Defesa de Mestrado X

Submissdo de Artigo

para conclusao curso.

Marco e Abril de 2020.
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APRESENTACAO Congresso Internacional de Cuidados Paliativos novembro 2020
EM CONGRESSO
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ANEXO 1
COPIA DA CSNAT
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ANEXO 2

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido do estudo:
ul.‘p_-{.-;,ﬁ-, ADAPTACAO TRANSCULTURAL E VALIDACAO DA FERRAMENTA
DE AVALIACAO DE NECESSIDADES DE APOIO PARA
CUIDADORES (CSNAT) PARA O PORTUGUES BRASILEIRO.

Convidamos vocé a participar do estudo intitulado: “ADAPTACAO
TRANSCULTURAL E VALIDACAO DA FERRAMENTA DE AVALIACAO DE
NECESSIDADES DE APOIO PARA CUIDADORES (CSNAT) PARA O PORTUGUES
BRASILEIRO.”. Este estudo tem como objetivo especifico. Identificar se a
ferramenta BritAnica CSNAT é aplicavel para o planejamento de cuidados de alta
hospitalar nos hospitais publicos brasileiros.

Ao aceitar participar deste estudo, vocé sera convidado(a), a responder ha
algumas questdes relacionados aos cuidados de seu familiar, assim saberemos
0 quanto de auxilio e qual ajuda vocé precisa para conseguir cuidar de seu
familiar em casa. As questfes sao rapidas e ndo tomardo muito do seu tempo,
levando de 5 a 15 minutos para serem respondidas, com o auxilio do

entrevistador.
Ao aceitar participar da pesquisa vocé devera:

1. Aceitar a participar do estudo, o que correspondera a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), impresso.

2. Responder aos questionamentos feitos pelo entrevistador.

Sua RECUSA né&o trara nenhum prejuizo em sua relacdo com o0s
pesquisadores ou com a instituicdo, bem como néo trara nenhum prejuizo ao
tratamento de seu familiar. Se vocé julgar que precisa de mais informacdes
sobre a realizacdo da pesquisa, tera a garantia de que sera esclarecido a
qualquer momento. Vocé receberd uma coOpia deste termo onde consta o
telefone e endereco do pesquisador (a) principal, podendo tirar duvidas do

projeto e de sua participacao.
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PROCEDIMENTOS DO ESTUDO: Se concordar em participar da
pesquisa, vocé fara parte de um estudo metodolégico de abordagem
quantitativa de adaptagao transcultural do instrumento CSNAT, desenvolvido
na Inglaterra, que investiga o quanto os cuidadores de pacientes precisam de

auxilio para conseguir cuidar de seus familiares em casa.

RISCOS E DESCONFORTOS: os riscos da aplicacdo do estudo sé&o
minimos e de ordem natural e ndo diretamente relacionados a aplicacdo da
pesquisa. Podem ocorrer desconfortos como sentir-se constrangido, triste e
desconfortavel em responder alguma pergunta, caso vocé ndo se sinta a
vontade com alguma pergunta ou situacdo, vocé podera interromper a

entrevista e suas respostas serdao descartadas.

BENEFICIOS: Com os resultados deste estudo esperamos traduzir a
ferramenta CSNAT par ao portugués Brasileiro e contribuir com o plano de alta
hospitalar dos pacientes em cuidados paliativos, aprimorando assim 0s

cuidados ao paciente e uma alta hospitalar segura.

Em qualquer etapa do estudo vocé terd acesso aos profissionais
responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais duvidas. Os
principais investigadores séo a aluna de mestrado Alzira Fernanda Monteiro da
Silva Contin e seu Professor Jair Borges Barbosa Neto, que podem ser
encontrados no Departamento de Medicina da UFSCar (Via Washington Luiz,
Km 235, Sdo Carlos — UFSCar — Departamento de Medicina), telefone (16)

3351-8382 ou pelo e-mail: jairbneto@ufscar.br e alzirafms_zi@hotmail.com .

Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a ética do estudo,
entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da
UFSCar — Via Washington Luiz SP-310, Km. 235 — Caixa Postal 676, Telefone:
(16) 3351-9683 — E-mail: cephumanos@ufscar.br.

Sua decisdo para responder aos questionarios € voluntaria e em qualquer
momento vocé pode retirar 0 consentimento e deixar de participar do estudo,

sem qualquer prejuizo.
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Para garantir a confidencialidade e a privacidade dos individuos as
informagdes obtidas serdo analisadas em conjunto com outras pessoas da
comunidade UFSCar, a caracterizagdo dos mesmos sera feita por codificacdo
de sua identidade, ndo sendo divulgado nenhum dado que possa levar a sua
identificacdo e nem sua identidade e de nenhuma outra pessoa. Ndo ha
despesas pessoais para Vvocé em nenhuma fase do estudo, nem

compensacoes financeiras.

Em caso de dano pessoal, diretamente causado por este estudo (nexo
causal comprovado), vocé tera direito a tratamento médico, bem como as

indenizacdes legalmente estabelecidas.

Assinando abaixo, vocé confirma que compreendeu este termo de
consentimento e o que sera realizado neste estudo e que aceita participar do
estudo e a liberar o uso confidencial das informagbes descritas acima e

também confirma que recebeu uma copia desta autorizacao.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido do estudo:
ADAPTACAO TRANSCULTURAL E VALIDAQAO DA FERRAMENTA DE AVALIACAO
DE NECESSIDADES DE APOIO PARA CUIDADORES (CSNAT) PARA O
PORTUGUES BRASILEIRO.

Declaro que fui devidamente informado (a) sobre todos os procedimentos
da pesquisa e que recebi de forma clara e objetiva todas as explicacdes
pertinentes ao projeto e que todos os dados a meu respeito serao sigilosos. Eu
compreendo que neste estudo serei entrevistado, e que fui informado que posso

me retirar do estudo a qualquer momento.

Nome do participante

Ass.do participante Data / /
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ANEXO 3

: ADAPTACAO TRANSCULTURAL E VALIDACAO DA
UFF:‘I.’}-ﬂ FERRAMENTA DE AVALIACAO DE NECESSIDADES DE APOIO
PARA CUIDADORES (CSNAT) PARA O PORTUGUES BRASILEIRO.

FICHA DE CARACTERIZACAO E IDENTIFICACAO DO INDIVIDUO
PARTICIPANTE DA PESQUISA

Nome:

Idade: Cor auto referida:
Género:

Grau de escolaridade:
Grau de parentesco com o paciente:
Tem experiéncia como cuidador?

J& cuidou de individuos em cuidados paliativos?

Ficha referente ao termo n° RG Institucional

Usuario ciente de ser cuidados paliativos? SIM( ) NAO ( )
Projeto Piloto:  SIM( ) NAO ( )

Investigacdo Oficial:  SIM( ) NAO ( )

Participou do Reteste: SIM( ) NAO( )
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