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Resumo

Introducdo: O aumento de idosos diagnosticados com doenca de Alzheimer (DA) traz desafios a
sociedade, principalmente aos familiares, que por muitas vezes tornam-se cuidadores informais
desses individuos. A falta de informacé&o ou treinamento pode impactar negativamente na relacédo
cuidador-paciente. Existem diversos tipos de intervencdes voltadas a cuidadores, com objetivo de
informar sobre a doenca, diminuir a sobrecarga, 0s sintomas depressivos e ansiosos, entre outros.
Como exemplo de intervencao pode-se citar as interven¢des on-line, baseadas em programas e
sites da internet. Objetivo: Avaliar a eficacia do treinamento on-line por meio do site da Associacao
Brasileira de Alzheimer (ABRAZ) em cuidadores informais de idosos com DA. Método: Trata-se
de um Ensaio Clinico Randomizado e controlado. Foram avaliados, por meio de um protocolo
composto pelos instrumentos: Inventario de Sobrecarga de Zarit, Center Epidemiological Studies
for Depression — CES —D, Hospital Anxiety and Depression Scale — HADS, Escala de Queixa de
Memoéria- EQM, Dementia Knowledge Assessment Tool Version Two — DKAT-2 e EuroQol 5
Dimensions- EQ 5d, 30 cuidadores informais de individuos com DA, divididos aleatoriamente em
dois grupos: intervencdo (Gl) e controle (GC). O Gl acessou o0 site da ABRAZ e recebeu
informacfes sobre temas definidos e o GC recebeu um material impresso com informacdes
bésicas. A intervencédo teve duracao de trés meses e os cuidadores foram reavaliados apds esse
periodo, utilizando-se os mesmos instrumentos. Anélise dos dados: Foram aplicados teste de
correlagao de Spearman e de Pearson, e testes de comparagao Anova (Oneway) das médias dos
instrumentos de medidas antes e apds a intervengao para amostras independentes de acordo com
a distribuigdo. O software SPSS 23.0 foi empregado para analise dos dados. Foram considerados
significantes p-valor < 0,05. Resultados: O perfil dos cuidadores foi definido por: 86,7% mulheres
e escolaridade média de 13,3 anos em ambos 0s grupos. Além disso, 66% dos cuidadores do Gl
e 60% do GC ndo moravam com o idoso. Observou-se que apos a intervengdo houve melhora
significativa entre os grupos em relacdo a sintomas depressivos e ansiosos. Houve correlacdo
positiva entre sobrecarga e sintomas de ansiedade (r=0,399; p<0,05), além de sobrecarga e
estresse (0,491; p< 0,01) e depressao (0,685; p<0,01). O estado de saude apresentou correlagao
inversa com estresse (r= -0,381; p<0,05) e queixa de memoria (r= -0,426; p<0,05). Conclusdes:
A intervencdo produziu efeitos sobre o0s sintomas ansiosos e depressivos para O grupo
intervengdo, porém nao aumentou o conhecimento dos cuidadores em relagdo a deméncia, como

suposto.

Palavras-chave: cuidador informal; sobrecarga; intervencéo; doenca de Alzheimer; idoso.



Abstract

Introduction: The increase in older adults diagnosed with Alzheimer's disease (AD) brings
challenges to society as a whole, especially to family members, who often become informal
caregivers for these individuals. The lack of information or training can negatively impact the
caregiver-patient relationship. Several types of interventions aimed at caregivers are created, with
the objective of informing about the disease, reducing overload, depressive and anxious symptoms,
among others. As an example of intervention we can mention on-line interventions, based on
programs and websites. Objective: To evaluate the effectiveness of on-line training through the
website of the Brazilian Alzheimer's Association (ABRAZ) in informal caregivers of older adults with
AD. Method: This is a randomized controlled clinical trial. They were evaluated by means of a
protocol composed of the instruments: Zarit Overload Scale, Center Epidemiological Studies for
Depression - CES -D, Hospital Anxiety and Depression Scale - HADS, Memory Complaint Scale-
NDE, Dementia Knowledge Assessment Tool Version Two - DKAT-2 and EuroQol 5 Dimensions-
EQ 5d, 30 informal caregivers of individuals with AD, randomly divided into two groups: intervention
(IG) and control (CG). The IG accessed the ABRAZ website and received information on defined
topics, and the GC received printed material with basic information. The intervention lasted three
months and the caregivers were reassessed after that period, using the same instruments.
Results: The profile of caregivers was defined by: 86.7% women in both groups, and an average
education of 13.3 years for both. In addition, 66% of the caregivers of the IG and 60% of the CG
didn’t live with the elderly. It was observed that after the intervention there were significant
differences between the groups regarding depressive and anxious symptoms. There was a positive
correlation between overload and anxiety symptoms (r = 0.399; p<0.05), in addition to overload and
stress (0.491; p<0.01) and depression (0.685; p<0.01). Health status showed an inverse correlation
with stress (r = -0.381; p<0.05) and memory complaints (r = -0.426; p<0.05). Data Analysis:
Spearman and Pearson correlation tests, and Anova comparison tests (Oneway) of the averages
of the measurement instruments were applied before and after the intervention for independent
samples according to the distribution. The SPSS 23.0 software was used for data analysis. P-
values < 0.05 were considered significant. Conclusions: The intervention produced effects on
anxious and depressive symptoms for the intervention group, but it didn’t increase the knowledge

of caregivers regarding dementia, as supposed.

Keywords: informal caregiver; burden; intervention; Alzheimer's disease; aged.
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1. INTRODUCAO

1.1 O envelhecimento

O envelhecimento pode ser definido como um processo de transformacdes que
ocorrem nos individuos ap6s a maturacao sexual e, como consequéncia, diminui a
probabilidade de sobreviver. E um processo inerente ao ser humano, no qual as
mudancas ndo acontecem de forma heterogénea. A idade cronoldgica é utilizada para
definir quando o individuo torna-se idoso, segundo a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), nos paises desenvolvidos sé@o considerados idosos pessoas com idade igual
ou superior a 65 anos, e nos paises em desenvolvimento, 60 anos ou mais (OMS,
2015). Dentro desse grupo populacional, também é possivel classificar em idosos
mais idosos pessoas com idade igual ou superior a 80 anos. O envelhecimento pode
ser dividido em individual e populacional (NERI, 2014; OMS, 2015).

O envelhecimento individual relaciona-se a fatores bioldgicos, psicoldgicos e
sociais. As mudancas bioldgicas que ocorrem estéo ligadas a um limite estabelecido
pela genética, e atingindo-se esse limite 0 organismo néo seria mais capaz de suportar
mutacdes e assim ha um declinio de todas as funcfes. Além disso, o risco de contrair
doencas aumenta. Por ser heterogéneo, individuos com a mesma idade cronoldgica
podem apresentar patologias diferentes e ter capacidade funcional preservada ou néo.
Isso depende de diversos fatores como habitos e estilo de vida, ambiente em que esta
inserido e fatores socioeconémicos. Porém, vale ressaltar que envelhecimento nédo é
sinbnimo de patologia, podendo um individuo chegar ao fim da vida sem ter doengas
cronicas (DINIZ et al, 2016; MIRANDA; MENDES; SILVA, 2016)

No aspecto psicoldgico e social, ocorrem mudancas nos papeéis e posicoes
sociais. Além disso, o individuo é exposto as perdas. Essas podem ser relacionadas
a morte de entes queridos, como cOnjuges, irmaos e amigos, e também a perda de
habilidades de realizar atividades ou fun¢gdes comprometidas. Diante disso, 0s idosos
precisam aprender a lidar com as novas situacdes, buscando adaptacdo ao novo
cenario. (OMS, 2015).

De forma geral, o envelhecimento populacional caracteriza-se como um
fendbmeno que ocorre no mundo todo, com diferencas entre paises desenvolvidos e
paises em desenvolvimento, e cujos fatores determinantes envolvem aspectos

econdmicos, sociais, culturais, e outros. Nos paises desenvolvidos houve mudancas
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socioeconbmicas que culminaram nesse processo. Ja nos paises em
desenvolvimento, o envelhecimento ocorreu de forma rapida e sem planejamento,
devido a diversas causas como as desigualdades sociais (MELO et al., 2017).

O envelhecimento populacional esta ligado as transicdbes chamadas
demogréfica e epidemioldgica. A transicdo demografica refere-se a mudangas nas
taxas de natalidade, mortalidade, e fecundidade, além de processos migratorios e
aumento da expectativa de vida. Isso significa que, a queda nessas taxas contribui
para uma nova distribuicdo etaria nas populagdes, nas quais o numero de idosos
aumenta. Ja a transicdo epidemioldgica ocorre quando os perfis de mortalidade,
morbidade e invalidez sédo alterados ao longo do tempo. Essas alteracbes estao
ligadas a fatores demograficos e também socioeconémicos (OLIVEIRA, 2019;
VANZELLA; DO NASCIMENTO; DOS SANTOS, 2018).

No Brasil, a transicdo demogréafica passou por fases. Em 1970 houve
mudancas no perfil da populacédo que anteriormente estava concentrada na area rural
e passou para a area urbana, e de familas numerosas e tradicionais para familas com
menor namero de integrantes e com mudancas estruturais. De 1960 a 1991, a taxa
de fecundidade reduziu mais de 50%, enquanto a de envelhecimento passou de
11,2% para 44,8% no ano de 2010, evidenciando o aumento no numero de idosos no
pais (VASCONCELOS; GOMES, 2012; MIRANDA, MENDES e SILVA et al., 2016;
VANZELLA; DO NASCIMENTO; DOS SANTOS, 2018).

Com isso, projecdes apontam que no ano de 2040, os idosos serdo 28% da
populacao, representando 57 milhdes de pessoas. Em 2009, as pessoas com 60 anos
ou mais de idade representavam 11% da populacao. Paralelo a esse crescimento, ha
o declinio da populacéo de jovens no pais, sendo que no ano de 2010, apenas uma
em cada quatro pessoas tinha idade inferior a 15 anos (CAMARANO; KANSO;
FERNANDES, 2013; IBGE, 2010; VASCONCELOS; GOMES, 2012).

Sobre a transicdo epidemioldgica, anteriormente as causas de morte mais
comuns decorriam de doencas infecciosas e parasitarias, posteriormente essas foram
substituidas pelas chamadas doencas cronicas, tipicas do envelhecimento, e
prevalentes em comparacdo as outras enfermidades. As doencas crbnico-
degenerativas ocupam lugar de destaque, implicando na necessidade de adequacdes
das politicas sociais, particularmente aquelas voltadas para atender as crescentes

demandas nas areas da saude, previdéncia e assisténcia social. Entre as doencas
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cronico- degenerativas estdo as deméncias, cada vez mais prevalentes e gerando

gastos para a saude publica em todo o mundo (MENDES, 2011).

1.2 Deméncias

A deméncia pode ser definida como uma sindrome na qual ocorre declinio ou
comprometimento da cogni¢cdo, associada ao comprometimento da capacidade
funcional do individuo. Existem varios tipos de deméncia, com etiologias diferentes, e
que podem ser classificadas de acordo com caracteristicas como: degenerativas ou
nao degenerativas, reversiveis e irreversiveis, de progressao lenta ou rapida, inicio de
forma precoce ou tardia. (SACUIU, 2016; PARMERA; NITRINI, 2015).

Entre os variados tipos de deméncia, estdo as doencas neurodegenerativas
como a doenca de Alzheimer (DA), deméncia Vascular (DV), deméncia
Frontotemporal (DLFT), deméncia por Corpos de Levy (DCL) e deméncia mista (DM).
A DV é a segunda causa mais prevalente de deméncia, e 0s sintomas mais comuns
sdo problemas de julgamento e dificuldade na tomada de decisGes e planejamento.
Além disso, altera¢cdes motoras como dificuldade de marcha e equilibrio podem estar
presentes, uma vez que a DV associa-se a uma doenca cerebrovascular
(ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2017).

A deméncia DLFT é a segunda maior causa de deméncia em pessoas com
menos de 65 anos e compreende um grupo de doencas diferentes. Se as alteracbes
comportamentais forem prevalentes é chamada de DLFT variante comportamental e
se h& declinio das habilidades de linguagem sdo chamadas afasias. Os sintomas
variam de acordo com as regides afetadas, podendo ocorrer mudancas na
personalidade, reducdo de empatia, hipersexualidade, apatia, entre outros
(ALZHEIMER’S ASSOCIATION et al, 2017).

A DCL é caracterizada principalmente por flutuacao cognitiva e parksonismo.
Outros sintomas incluem alteragcéo do sono, alucinacdes e alteracbes de marcha. Por
fim, a DM é mais comum em pessoas com mais de 85 anos, caracteriza-se pela
presenca de duas deméncias coexistindo, geralmente doenca de Alzheimer e
deméncia vascular (ALZHEIMER’S ASSOCIATION et al, 2017).

O diagndstico de deméncia é feito por meio de exames clinicos e outros que
visam identificar a etiologia e o tipo da sindrome, para que o tratamento mais
adequado seja iniciado. Dessa forma, deve-se excluir as causas como depresséao,
falta de vitaminas como a B12, Virus da Imunodeficiéncia humana (HIV),
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hipotireoidismo, hidrocefalia e lesdes cerebrais causadas por traumas. O tratamento
pode ser medicamentoso, com a escolha de farmacos baseados principalmente nos
sintomas comportamentais, e nao farmacoldgico, com terapias cognitivas e exercicios
fisicos, por exemplo (GALE; ACAR; DAFFER, 2018).

Os gastos com as deméncias séo altos. Estima-se que nos Estados Unidos da
América (EUA), em 2050, os custos com deméncias atingirdo 600 bilhdes de dolares.
Os custos ndo estdo apenas relacionados diretamente a patologia, além de
hospitalizacbes, medicamentos e instituicdes, existem gastos com aposentadorias e
absenteismo de trabalhadores, pois muitas vezes estes sédo cuidadores do familiar
com deméncia e precisam zelar pela salude do ente, em acompanhamentos a médicos
e nas internacdes. Esses impactos na economia de forma direta e indireta tornam as
deméncias um problema de saude publica (LANE; HARDY; SCHOTT, 2017,
PARMERA; NITRINI, 2015).

Sobre a prevaléncia, séo registrados 7,7 milhdes de novos casos de deméncia
todos anos no mundo, com o numero de casos projetados para atingir 75,6 milhdes
em 2030. A DA é a mais prevalente entre as doencas que causam deméncia, e, a
cada ano, inimeros casos sao registrados. S6 nos EUA estima-se que, em 2050, 13,8
milhdes de pessoas terdo DA, o triplo do nimero de casos registrados em 2010 com
4,7 milhdes de diagndsticos. Projecdes apontam que até 2040, 80 milhdes de pessoas
terdo a doenca no mundo (YAMAGUCHI et al, 2019; OMS, 2015; HEBERT et al.,
2013).

1.3 Doenca de Alzheimer

A DA representa mais de 60% de todos casos de deméncia. E definida como
uma doenca neurodegenerativa, progressiva, lenta e sem cura. A principal causa da
doenca ainda nao foi estabelecida, por isso, varias hipoteses surgiram desde sua
descricdo em 1906, pelo médico alemdo Alois Alzheimer. Na ocasido, o médico
descreveu o caso de uma paciente chamada Auguste Deter, que tinha 50 anos e era
saudavel. Na época, a mulher apresentou um quadro de confuséo, perda de memoéria
progressiva, altera¢ges de linguagem e no sono, falecendo cinco anos depois do inicio
do quadro. Apds a morte, analises feitas no cérebro da paciente demonstraram
presenca de placas senis e emaranhados neurofibrilares (CLEMENTE; PINTO, 2017).

Sobre as caracteristicas histopatologicas da doenca, as placas senis e
emaranhados descritos por Alois Alzheimer, causam a perda de sinapses e morte dos
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neurdnios, culminando nas alteragdes cognitivas. Os emaranhados neurofibrilares sao
formados pela hiperfosforilagdo da proteina Tau, e as placas sao formadas a partir de
alteracdes na clivagem da APP (proteina precursora de amiléide) que desencadeiam
um processo que resulta em efeitos de toxicidade para os neurdnios, e posteriormente
culminam na perda neuronal. Vale ressaltar que esses mecanismos podem surgir
décadas antes do inicio dos sintomas clinicos (CLEMENTE; PINTO, 2017; RAMOS;
HANDAM, 2014; HAMPEL et al., 2011).

A DA pode ser dividida em trés estagios: inicial, intermediario e final; ou de
acordo com a gravidade (leve, moderada e grave). No inicio, geralmente, o primeiro
sintoma a aparecer é o comprometimento da meméria episédia, ou seja, o individuo
tem dificuldade de recordar-se de fatos recentes. Além disso, outros dominios
cognitivos podem ser comprometidos, como atencdo, capacidade de julgamento,
habilidade de realizar calculos, entre outros. Ja no estdgio intermediario, podem
ocorrer alteracbes de percepcgdo visual, ou seja, a pessoa ndo reconhece ou
compreende o0 que estad vendo. Também podem estar presentes a afasia e apraxia,
qgue sado distarbios de linguagem (nomear objetos ou escolher palavras para
comunicar-se, por exemplo) e fala, respectivamente. Por fim, no estagio final ou grave,
0 paciente pode apresentar alteracdes comportamentais como agressividade, irritacéo
apatia, e sintomas psicoticos. Mudancas no ciclo do sono também podem ser
observadas, bem como incapacidade de locomocao, de alimentar-se sozinho e perda
da fala. Nessa fase, o individuo necessita de auxilio para realizar todas (ou a maioria)
de suas atividades basicas diarias (LEITE et al., 2014; ZIDAN et al, 2012).

Sobre os fatores de risco, a idade € o fator mais associado a doenca, uma vez
gue a chance de ter DA aumenta conforme a idade. Porém, ressalta-se que a doenca
nao faz parte do envelhecimento normal, e apenas a idade avanc¢ada nao é suficiente
para causar a deméncia. Existem outros fatores, como histéria familiar e genética.
Esses trés fatores sdo considerados ndo modificaveis. Os fatores considerados
modifichveis estdo relacionados a obesidade, ser fumante, alimentacdo né&o
balanceada, hipertenséo arterial, hipercolesterolemia, diabetes mellitus, ou seja, os
fatores de risco para doencas cardiovasculares. Ademais, a baixa escolaridade pode
também ser fator de risco. Isso porque acredita-se que pessoas com mais anos de

escolaridade criam uma reserva cognitiva que permite mais conexdes entre 0sS
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neurdnios, e isso possibilita ao cérebro concluir tarefas cognitivas mesmo quando ha
lacunas neuronais (LOEF; WALACH, 2013; STERN, 2012).

O diagnéstico da DA baseia-se na observacao do paciente, anamnese, testes
de rastreio cognitivo e exames neurologicos. Durante a anamnese, o0 médico investiga
0s sintomas bem como o0 inicio destes, mudancas de comportamento,
comprometimento em atividades, entre outros. Vale ressaltar que o familiar ou
acompanhante também deve ser entrevistado e, de preferéncia, as avaliacoes devem
ser feitas separadamente. Testes cognitivos podem ser aplicados e visam rastrear
alteracdes presentes em dominios da cognicdo como memoria, linguagem e funcdes
executivas. Podem ser citados como exemplos o Mini Exame do Estado mental
(MEEM), Teste de Fluéncia Verbal (TFV) e Span de digitos. J& 0s exames
neuroldgicos auxiliam no diagndstico e podem ser feitas ressonancias magnéticas,
tomografia por emissédo de positrons (PET) e utilizacdo de biomarcadores. Apds o
diagndstico, a pessoa pode viver em média de seis a oito anos com a doenca. Apés
ficar acamado, estima-se que o progndstico para o individuo seja de seis meses,
porém, esses numeros sdo variaveis (PARMERA;NITRINI, 2015; MARTINS et al.,
2019; FERREIRA; CARMO, 2015).

Para o tratamento, o ideal € que sejam aliados o tratamento farmacoldgico e
nao farmacol6gico. No tratamento farmacoldgico, podem ser prescritos medicamentos
gue atuam na patologia, e também outros para o controle de sintomas como
depressdo, agitacdo e alucinacdes, que sdo comuns em pacientes com DA. Os
farmacos utilizados no tratamento da doenca podem ser os chamados inibidores de
acetilcolina, como a tacrina, donepezila, galantamina e rivastigmina. Esses
medicamentos podem ser eficientes quando utilizados em individuos que se
encontram nos estagios inicial e intermediario da doenca. A memantina € outra opcao
no tratamento da doenca e pode ser utilizada também em pacientes em estagio
avancado da DA. Outros medicamentos de classes diversas estao sendo testados em
estudos com farmacos que atuam contra diabetes, antidepressivos, antioxidantes e
inibidores de secretase. Para o controle dos sintomas comportamentais, geralmente
séo utilizados antidepressivos, antipsicoéticos e benzodiazepinicos (DE FALCO et al.,
2015, VALE, 2011).

Em relacdo ao tratamento ndo farmacoldgico, ou seja, no qual ndo sao
utilizados medicamentos, pode ter como objetivos a manutencdo da cognigao,

18



diminuicdo de sintomas comportamentais como depressao e agitacdo, por exemplo,
e melhoria da qualidade de vida. Como exemplos de intervengdes cita-se a
estimulacao cognitiva, os exercicios fisicos, a musicoterapia e a articipacdo em grupos
de apoio.

Devido ao impacto que traz tanto para o individuo, quanto para seus familiares,
a DA é considerada uma doenca familiar. Apds o diagnéstico, o individuo e sua familia
precisam se adaptar a nova rotina. Muitas vezes, os familiares ndo tém condi¢cbes
financeiras de manter um cuidador para auxiliar o idoso em suas atividades, por isso,
geralmente um membro da familia assume essa tarefa, cuidando do idoso no proprio
domicilio. E comum que conjuges ou filhos tornem-se cuidadores principais de
pacientes com DA (FERREIRA; CARMO, 2015).

1.4 Cuidadores informais

Pode-se definir cuidador informal o individuo que presta cuidados a alguém de
forma voluntaria, ou seja, sem remuneracao, e que, geralmente, possui vinculos com
a pessoa cuidada. Sao considerados cuidadores informais: familiares (de qualquer
parentesco), vizinhos ou amigos. O cuidador pode ser primario, quando este é o
principal responsavel pelo idoso, podendo ou néo receber ajuda de outros familiares.
Quando outros membros da familia auxiliam no cuidado de forma ocasional ou mais
frequente, estes sdo chamados de cuidadores secundarios ou terciarios. O cuidador
informal executa as atividades com objetivo de ajudar um individuo que esteja
incapacitado de realizar suas tarefas diarias, devido a doencas e/ou incapacidades
funcionais (BRASIL, 2008; NERI, 2014).

Em relagdo a idosos com DA, 80% dos cuidados sdo desempenhados por
membros da familia. O familiar torna-se responsavel pela seguranca e manutencao
deste, além de representa-lo diante da sociedade, de acordo com as leis. Auxilia o
idoso em suas tarefas diarias, desde as mais complexas, chamadas de atividades
instrumentais de vida diaria (AIVD), como questdes de organizacédo e planejamento
financeiro e pagamento de contas, até as atividades basicas de vida diaria (ABVD),
como alimentagcdo, banho e higiene pessoal, vestimenta, administracdo de
medicamentos e transferéncias. A medida que a doenga evolui, a quantidade de
tarefas realizadas pelo cuidador tende a aumentar, pois o idoso torna-se mais
dependente (FERREIRA; CARMO, 2015; LETHIN et al., 2016(a)).
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A escolha do cuidador familiar acontece apds o diagndéstico, no momento em
que a familia precisa pensar, nos gastos financeiros e no tratamento. Esta ligada a
ideia de retribuicéo, ou seja, cuidar do familiar € uma forma de agradecer os cuidados
recebidos durante a vida. Além disso, a questdo do vinculo afetivo também é
importante para a decisdo por haver uma identificacdo entre cuidador e paciente.
Outro fator é o género, geralmente mulheres exercem o papel de cuidadoras. Isso
esta relacionado, principalmente as questbes culturais. Vale ressaltar que nem
sempre a escolha é feita considerando-se a opinido de todos envolvidos, o0 que pode
gerar conflitos familiares, sobretudo, se ndo ha divisdo de tarefas (GARCIA et al.,
2017). Dessa forma, o perfil de cuidador normalmente é caracterizado por: mulheres,
filhas (geralmente as mais velhas), de meia idade, ou o proprio cénjuge. Raramente
os cuidadores do sexo masculino sdo primarios, embora esses possam auxiliar na
divisdo de tarefas ou contribuir financeiramente.

Borsje et al (2016) realizaram uma pesquisa com objetivo de investigar os
determinantes do sofrimento psiquico dos cuidadores, e as avaliacdes foram feitas na
linha de base, nove e 18 meses apds o inicio da pesquisa. A amostra foi composta
por 117 cuidadores informais de idosos com deméncia, no qual prevaleceram
mulheres, a maioria esposas, seguidas de filhas dos idosos. Em relacdo aos
pacientes que recebiam os cuidados, o nimero de mulheres também foi maior.

Além disso, o processo de cuidar de uma pessoa com DA pode tornar-se
exaustivo, principalmente se houver apenas um cuidador responséavel, sem a divisao
de tarefas. Por isso, a sobrecarga € comum nesses individuos, pois geralmente sdo
horas dedicadas aos cuidados. Ainda h& o risco de deterioracdo da satde mental, pois
associado a sobrecarga, podem coexistir quadros de depressdo e ansiedade,
diminuindo a qualidade de vida do cuidador. A fadiga também pode estar presente,
além de uso de medicamentos, insdnia e doencas associadas a atividade de cuidar,
como dores musculares (BORSJE et al, 2016; CRUZ; HAMDAN, 2008; DINIZ,
MONTEIRO; GRATAO, 2016).

Um estudo apontou que cuidadores de idosos com deméncia tiveram piora na
saude fisica, desenvolvendo doencas como hipertensao arterial, problemas digestivos
e digestorios. Alem disso, houve alteragdes no sistema imunolégico, 0 que deixou 0s

individuos vulneraveis e propensos a desenvolver infec¢des. Essas alteracdes podem

20



prevalecer até quatros anos apés a morte do familiar cuidado (CRUZ; HAMDAN,
2008).

Esses problemas ocorrem porque o cuidador pode abdicar do tempo livre para
cuidar de si préprio, de sua saude, ir a consultas médicas e realizar exames. Além
disso, o cuidador pode deixar de fazer atividades prazerosas com outros membros da
familia, deixando de lado momentos de lazer, o que pode impactar na desestruturacdo
familiar e desgaste emocional e fisico. Outra mudanca que pode ocorrer na vida
desses individuos é a questdo do trabalho. Muitos cuidadores precisam reduzir a
jornada de trabalho e existem casos de abandono do emprego, pois torna-se inviavel
conciliar a vida profissional com a rotina de cuidados. Em outros casos, o cuidador
concilia o emprego com o cuidado do idoso, realizando jornada dupla, e
consequentemente, a sobrecarga aumenta (VIEIRA et al., 2011).

Porém, vale ressaltar que apesar de fatores negativos, os cuidadores familiares
sdo muito importantes para os pacientes com DA. Além de serem 0s responsaveis
pela seguranca e manutencdo do idoso, estes garantem o tratamento correto.
Também auxiliam na reducéo da ansiedade e na comunicacéo do paciente com outras
pessoas. O cuidador € um suporte indispenséavel para um paciente com DA. Ademais,
existem aspectos positivos no cuidado como a possibilidade de reflexéo, crescimento,
perdao, aprendizagem e o proprio vinculo com o familiar (CARDOSO et al., 2017,
GARCIA 2017).

Por fim, outra questdo importante refere-se ao conhecimento do cuidador a
respeito da patologia, pois muitas vezes, este néo recebe o treinamento adequado ou
informagdes que facilitem compreender a doenca e suas consequéncias para o
paciente, principalmente no momento do diagndstico. Para D' Alencar, Santos e Pinto
(2010), a falta de informacéao a respeito da doenca pode deixar os familiares confusos
e sem paciéncia com o idoso. Com a rotina de cuidados, surgem situacées que até
aguele momento nédo tinham sido experienciadas pelo cuidador, como agressividade,
apatia, discordancia em acatar certas orientacbes do cuidador, além de outras
situacdes que podem ser entendidas de maneira equivocada pelo familiar, dificultando
a comunicacao e sua relagdo com o paciente.

Essas atitudes impactam de forma negativa tanto no cuidado, quanto na
aceitacdo do diagnostico. Oliveira et al (2016) conduziram um estudo com cuidadores

informais de idosos que participavam de um grupo de apoio. Como resultados,
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encontraram que as maiores dificuldades dos individuos estavam relacionadas ao ndo
conhecimento da doenga, ndo saber como lidar com a agressividade do familiar e néo
saberem como agir diante das fases da doenca.

De acordo com Leite et al (2014), ter conhecimento sobre a doenca € essencial
para nao trazer riscos para a vida do idoso, aumentar a qualidade do cuidado, e a
qualidade de vida do idoso, e, também pode ajudar o cuidador a enfrentar a doenca.
Por isso, realizar intervencdes com cuidadores informais € importante, com foco na
informacéo a respeito da doenca e na diminuicdo de fatores negativos que podem

fazer parte do cuidado.

1.5 Intervenc¢des voltadas aos cuidadores informais

As intervengcbes ndo farmacoldgicas para cuidadores de pessoas com
deméncia tem como intuito minimizar sintomas depressivos e de ansiedade, diminuir
sobrecarga e estresse, melhorar qualidade de vida e aumentar o conhecimento sobre
a sindrome. E necessario entender que o bem-estar do cuidador impacta diretamente
nos cuidados prestados e consequentemente, no idoso. Segundo Oliveira et al (2016),
acolher e orientar o cuidador melhora a qualidade de vida também do individuo com
DA.

Como exemplos de intervencdes, podem ser citados grupos de apoio, terapia
familiar ou individual e intervencdes psicoeducacionais. Os grupos de apoio auxiliam
nas trocas de informacdes, a terapia familiar visa ajudar as familias que tém conflitos
que interferem no cuidado ao paciente, a terapia individual é indicada quando o
cuidador apresenta alguma alteracdo psicolégica, e por fim, as intervencdes
psicoeducacionais funcionam como uma troca entre o cuidador e o terapeuta, na qual
o individuo aprende a melhorar a comunicagdo com o paciente e outras estratégias
(CARDOSO et al., 2017; CRUZ; HAMDAN, 2008).

Oliveira et al (2016) desenvolveram uma pesquisa com cuidadores que faziam
parte de um grupo de apoio, e suas dificuldades estavam relacionadas principalmente
a falta de conhecimento sobre a patologia. Como resultados, os autores observaram
que o grupo pode ajudar os participantes no enfrentamento, aceitacdo do diagnéstico
e entendimento acerca dos desdobramentos da DA, bem como das situacdes
cotidianas.

Santos et al (2013), utilizaram a intervencao psicoeducacional, com um grupo
de cuidadores que trocava experiéncias, expressava suas emoc¢des e sentimentos e
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também recebia orientacbes sobre a DA. Como resultados, ocorreu a diminui¢cdo dos
sintomas depressivos. Os grupos sao importantes pois possibilitam além da troca de
experiéncias, a identificacdo dos participantes uns com o0s outros, tornando o
ambiente acolhedor e trazendo a sensacao de pertencimento.

Ademais, as intervengfes sao interessantes pois ajudam no aprendizado,
impactando de maneira positiva o processo de cuidar. De acordo com Valentin,
Zimmermann e Fonseca (2010), cuidadores que participam de grupos de apoio por
um longo periodo, sdo capazes de entenderem mais a DA e seus impactos, se
comparados a cuidadores que frequentam esses grupos por pouco tempo. Portanto,
intervencdes com esses individuos sdo importantes formas de atuar na prevencao de
doencas, desencadeadas por estresse e sobrecarga.

Outra modalidade possivel é a intervencdo on-line, ou seja, na internet.
Segundo Boots et al (2014), a maioria das intervencdes sdo presenciais. Porém, com
0 aumento no numero de casos de DA, a demanda por grupos também aumenta, e a
guestdo é se 0 numero de profissionais capacitados para aplicar as intervencdes
conseguira suprir essa demanda. Com isso, as intervencdes on-line sdo promissoras
pois atendem as necessidades dos cuidadores a custos reduzidos. Além disso, o
cuidador pode fazer as atividades quando julgar mais conveniente, nos momentos em
que estiver menos atarefado. Outro ponto é que ndo ha necessidade do cuidador sair
de casa e deixar o idoso, e isso € importante, porque muitas vezes o cuidador ndo
recebe ajuda ou apoio de outros familiares e cuidadores formais.

Em uma revisdo sistematica foram incluidos 12 estudos que abordaram
intervencgdes para cuidadores de idosos feitas na internet. Em quatro trabalhos, as
intervencdes foram adaptadas de acordo com as demandas do cuidador, e em dois
estudos os participantes receberam orientaces de um profissional. Os tipos de
intervencao, frequéncia e duracdo total ndo seguiram um padrdo, sendo as
intervencdes amplamente variadas. Como resultados, os autores encontraram que
houve melhora em sintomas depressivos, autoeficacia, confiangca e melhora no bem
estar do cuidador. Além disso, ressaltam que é possivel existir interacdo entre 0s
cuidadores ou do cuidador com um profissional, também trazendo beneficios a saude
mental. Os autores concluem que sejam feitos mais estudos randomizados e
controlados, envolvendo o treinamento on-line e seguindo um protocolo, para que haja

uma padronizagdo nas intervencgdes, e dessa forma, seja possivel uma anélise mais
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consistente dos efeitos que essas atividades trazem para esses cuidadores,
principalmente a longo prazo. (Boots et al, 2014)

Os mesmos autores realizaram outro estudo, analisando os efeitos de uma
intervencao mista, na qual parte do treinamento foi presencial e outra parte realizada
na internet. Participaram da pesquisa 81 cuidadores informais de idosos com
deméncia leve, distribuidos em dois grupos, sendo intervencao e controle. O grupo
intervengao participou de um programa chamado “Partner in balance”, um programa
de autogestdo com duracdo de oite semanas. J4 0 grupo controle recebeu apenas
aconselhamentos. Os resultados apontaram que 0 grupo intervencao teve aumento
significativo na autoeficicia, autocontrole e qualidade de vida. Com isso, observa-se
gue as intervencdes para cuidadores informais de idosos sdo importantes tanto para
o cuidador, o idoso cuidado e também para os profissionais de saude (BOOTS et al,
2018).
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2. Justificativa

Os cuidados prestados a individuos que tém DA envolvem recursos financeiros e
humanos. Muitas vezes, os familiares ficam responsaveis por cuidar do paciente na
residéncia, porém, geralmente ndo recebem um treinamento adequado no momento
do diagnéstico. Essa falta de informacgfes impacta de forma direta nos cuidados, uma
vez que o cuidador pode ficar sobrecarregado por ndo saber como lidar com
determinadas situac¢des do cotidiano, além de alteracdes de comportamento e humor
do idoso. A falta de conhecimentos também pode ser prejudicial para a tomada de
decis@es e definicdo de estratégias de cuidado. Por isso, considerando-se a dinamica
do cuidado, o cuidador informal é fundamental para a equipe de saude envolvida no
acompanhamento do individuo e deve receber orientagcdes que facilitem suas
atividades diarias. Além de orientagfes, é possivel que sejam realizadas intervencdes
diversas que podem ser aplicadas por qualquer profissional de satude capacitado, em
grupos ou individualmente, dependendo dos obijetivos e recursos disponiveis. Tais
profissionais, como enfermeiros, psicolégos, terapeutas ocupacionais, gerontdlogos,
médicos, entre outros, podem atuar na formacgéo de cuidadores informais e conducéo
de grupos de apoio.

Além desse estudo, na literatura € possivel encontrar outros trabalhos com foco
em educacao e saude, atividades educativas, oficinas de vivéncias, entre outras. As
atividades sao desenvolvidas geralmente em grupos, para que também haja interacéo
entre os participantes, troca de experiéncias e dicas de cuidado, e uma oportunidade
do cuidador compartilhar seus sentimentos, angustias e medos com outros
participantes que o entenda e acolha. Os resultados indicam que essas atividades
trazem beneficios e podem impactar de forma positiva na diminuicdo de sintomas de
sobrecarga, depressédo e ansiedade, por exemplo.

Contudo, entende-se que, geralmente, ndo ha recursos humanos e materiais que
possibilitem a organizacdo de grupos de cuidadores em unidades de saude, por
exemplo. Ademais, muitas vezes o cuidador ndo divide a tarefa de cuidar com outros
familiares, sendo o Unico responsavel pelo idoso e, com isso, frequentar grupos
presenciais pode ser dificil. Dessa forma, surgem as intervencdes on-line, nas quais
o individuo acessa um site ou aplicativo por meio de computadores, tablets ou

celulares, no momento em que for mais conveniente e realiza as atividades propostas.
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Nessa perspectiva, o presente estudo torna-se relevante, pois objetivou capacitar,
por meio da leitura de textos informativos contidos em um site, cuidadores informais
de idosos com DA, a respeito de temas relativos ao comportamento do paciente,
manejo da doenca e suas consequéncias, direitos do paciente, institucionalizacao,

entre outros temas que estdo ligados a rotina de cuidadores de idosos com DA.
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Avaliar a eficacia de um treinamento on-line em cuidadores informais de idosos

com DA.

3.2 Objetivos Especificos

Identificar o perfil sociodemogréafico de cuidadores informais de idosos com DA;
Avaliar sintomas de sobrecarga, estresse, sintomas depressivos e ansiosos,
gueixa de memodria subjetiva e qualidade de vida relacionada a saude;

Avaliar os conhecimentos prévios sobre deméncias dos cuidadores informais
de idosos com DA e comparar os mesmos conhecimentos ap0s a intervenc¢ao;
Comparar os resultados das avaliacdes na linha de base e pos intervencgéao.
Avaliar o site da ABRAZ e a satisfacdo do cuidador com o curso, bem como

sua percepgao sobre a aprendizagem.
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4. METODO

4.1 Desenho do estudo
Trata-se de um ensaio clinico randomizado (ECR) e controlado, unicego.

4.2 Local do estudo

Este trabalho est4 vinculado ao projeto Isupport Brasil, que tem como um dos
objetivos a traducdo e adaptacédo para populacdo brasileira, da plataforma on-line
Isupport. Essa plataforma, néo utilizada neste estudo, visa capacitar cuidadores de
idosos com deméncia, auxiliando-os no processo de cuidar e melhorando a
sobrecarga e saude mental desses individuos. O protocolo de instrumentos utilizados
nessa pesquisa basearam-se no protocolo do Isupport, portanto, os resultados desse
estudo podem contribuir para o projeto.

O presente estudo foi realizado no municipio de Bauru, interior do estado de
S&o Paulo. Planejou-se realizar o estudo com cuidadores participantes de duas
Universidades Abertas da Terceira Idade (UATIs). Uma das UATI esta situada no
campus da Universidade de Sao Paulo (USP), vinculada a Faculdade de Odontologia
de Bauru (FOB/USP), como projeto de extensao, recebendo o nome de "Programa
Revivendo". O programa existe desde 1993 e atende cerca de 230 idosos, de ambos
0S sexos, derivados da comunidade externa e interna da Universidade. Os
participantes matriculados tém acesso as aulas de pintura, ginastica, vivéncias e
danca, ministradas por profissionais da area de arte-educacéo, educadores fisicos,
psicologos, assistentes sociais, entre outros, de forma gratuita. J& a outra pertence a
Universidade do Sagrado Coragcdo (USC), e oferece atividades como oficina de
memoria, aulas de idiomas, grupos musicais e de danca, coral, ginastica, fisioterapia,
entre outras atividades e eventos. O programa também teve inicio em 1993, e atende
em média 300 pessoas, a partir dos 50 anos de idade. Com base nessas informacdes,
foram feitas reunides com as duas coordenadoras dos programas, com objetivo de

identificar a quantidade de cuidadores informais que frequentavam as institui¢coes.

4.3 Critérios de elegibilidade

Inicialmente, a amostra seria composta apenas por cuidadores informais
participantes das duas UATIs. Em uma das instituicées, a coordenadora, com auxilio

da pesquisadora, realizaram um levantamento de quantos alunos eram cuidadores
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informais com base nas fichas de inscricdo destes. Como resultado, estimou-se que
8% dos alunos eram cuidadores, ou seja, 20 pessoas. Na segunda instituicdo, a
responsavel informou que em média 15 participantes eram cuidadores. Com base nos
resultados, estimando-se as possiveis recusas em participar da pesquisa, chegou-se
ao numero de 30 individuos. Entretanto, no inicio do processo de recrutamento dos
participantes, observou-se que alguns dos idosos ndo eram mais cuidadores, por
motivos como institucionalizacao do familiar e ébitos. Com isso, optou-se por também
utilizar um método de amostragem chamado “bola de neve” (snowball), no qual um
participante indica um ou mais conhecidos, para que o0 objetivo de avaliar os 30
individuos fosse alcancado. Dessa forma, foram contactados outros cuidadores e
convidados a participarem da pesquisa de forma voluntaria. Foram feitas 30 ligacdes,
das quais 29 pessoas aceitaram participar do estudo. Dos participantes recrutados
nas UATIs e que ainda eram cuidadores, 11 aceitaram serem participantes da
pesquisa. Apds o primeiro contato, outra ligacdo era feita com objetivo de agendar
uma data para avaliacao.

Dos 40 cuidadores contactados, 10 ndo puderam ser avaliados, pois quatro
cuidavam ha menos de seis meses, outros quatros relataram problemas pessoais,
inclusive duas cuidadoras atribuiram ao diagndstico de depressdo o motivo da
desisténcia. Os outros dois cuidadores ndo relataram os motivos da desisténcia em
agendar a avaliacdo. Por fim, dois cuidadores afirmaram que os idosos foram
institucionalizados. Com isso, 30 cuidadores foram avaliados, e divididos em dois
grupos aleatoriamente, sendo eles: Grupo Intervencdo (Gl), que recebeu o
treinamento on-line por meio de acesso ao site da ABRAZ, e Grupo Controle (GC),
que recebeu um folder impresso, elaborado pela pesquisadora, com orientacées
basicas referentes a DA e ligacdes quinzenais para esclarecimentos de duvidas.
Dessa forma, os participantes foram divididos em 15 pessoas para o Gl e 15 para o
GC. Vale ressaltar que os participantes do GC foram convidados a participarem da
intervencdo apos o encerramento da pesquisa.

Os critérios de inclusao foram: ter idade igual ou superior a 18 anos; ser
cuidador informal familiar (cuidador principal) de idoso (a) com diagnéstico de DA (no
minimo 12 meses) ha pelo menos seis meses; escolaridade minima de questro anos,
pois era necessario ler e interpretar os textos indicados no site da ABRAz e ter acesso

a internet, aceitar acessar o site da ABRAZ e ser capaz de navegar pelo site. Quanto
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aos critérios de exclusdo, foram: doengas ou sequelas que impedissem a realizacao
dos testes (déficits motores graves, auditivos, visuais ou afasia) e discordancia em

acessar o site da ABRAZ.

4.4 Procedimento da coleta de dados

Os participantes foram recrutados no segundo semestre de 2018 respeitando-
se os critérios de inclusdo e exclusdo, e avaliados por uma pesquisadora, psicoldga,
estudante de pd6s doutorado, e que foi treinada anteriormente quanto a aplicacdo dos
instrumentos do protocolo, outra pesquisadora aplicou a intervencdo (garantia de
cegamento para a intervencao). Para realizacdo das entrevistas, a pesquisadora
contactou os cuidadores por telefone e agendou as avaliacdes no domicilio ou nas
UATIs, de acordo com a disponibilidade dos individuos. A duracao aproximada foi de
45 a 60 minutos. Para avaliacdo foi utilizado um questionario composto pelos
seguintes instrumentos: Perfil Sociodemogréfico e de caracteristicas do cuidado,
Ascertaning Dementia - AD8 , Escala de estresse, Inventario de Sobrecarga de Zarit,
Center Epidemiologial for Studies- Depression (CES-D), Hospital Anxiety Depression
Scale (HADS), Escala de Queixa de Memodria (EQM), Dementia Knowledge
Assessment Tool Version Two — DKAT-2 e EuroQol- 5 Dimensions (EQ 5D). Vale
ressaltar que antes de inicio a coleta, foi feito um treinamento para aplicacdo dos
instrumentos necessarios.

O estudo de eficacia do treinamento via site ABRAZ, seguiu 0S passos

apresentados na Figura 1.
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Recrutamento
N=40 n=10: nao foram avaliados;
4 cuidavam h& menos de 6
meses;
& 4 desisténcias (2
diagnésticos de depressao);
Avaliagéo de linha de base 2 idosos institucionalizados;
N= 30
l
v

Selec¢éo dos participantes que
atendem aos critérios de
elegibilidade
Alocacao aleatoria no Gl ou GC
N=30

. b

Gl > site ABRAZ
(3 meses) GC - material informativo
n=15 (3 meses)
n=15

Abandono do estudo
n=1

v
A

Avaliacao pos intervencao
EE— N=29

A

Figura 1: Fluxograma do estudo de avaliacdo de eficacia treinamento via site ABRAZ.

4.5 Intervencao

A intervencdo foi aplicada pela pesquisadora gerontéloga, que ficou
responsavel pelas ligacdes e contato com os cuidadores via aplicativo de mensagens,.
Os participantes acessaram ao site publico da ABRAZ via internet, por meio do
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endereco eletrobnico www.abraz.org.br. No site existem diversos textos com

informagdes educacionais relacionadas aos sintomas de deméncia, tratamento,
direitos e outros temas relacionados ao paciente com DA e também relacionados ao
cuidador, por exemplo sobre como reconhecer o estresse elevado e autocuidado. As
informagdes sdo apresentadas em forma expositiva, e podem ajudar o cuidador a
refletir e a transferir conceitos para a vida e a prética de cuidados. A duracédo foi de
oito semanas. Os cuidadores acessaram o site da ABRAZ uma vez por semana,
durante aproximadamente uma hora, fazendo a leitura sobre os temas ordenados
conforme disposto no site, descritos no Quadro 1. Os links para os textos de cada
semana eram enviados pela pesquisadora somente para o Gl, por meio do aplicativo
de mensagens. Os textos foram padronizados e eram elaborados de acordo com o

tema da semana. Transcreve-se, a seguir, um dos textos enviados aos participantes:

Boa tarde!

Iniciando a pendltima semana da intervencdo, envio textos sobre
"Cuidados com o familiar-cuidador"”, por ser um pouco mais longo que o0s
outros, essa semana sé leremos esse tépico, ok? Vou mandar varios links
porque estdo separados, mas nhdo se assustem porque sao tranquilos de
ler. Nesse texto vcs encontrardo questdes sobre estresse, tomada de
decisOes, necessidades do cuidador, sdo temas extremamente
importantes. Links:

Boa semana a todos ©

ApOs a resposta do cuidador, era questionado se ele tinha alguma davida em
relacdo ao tema da semana anterior, bem como era perguntado se o cuidador e o
idoso estavam bem e se tinha alguma outra ddvida ou demanda. Cabe ressaltar que
todos os cuidadores tinham acesso a esse aplicativo, inclusive os idosos. Para lembra-
los sobre a atividade da semana, eram realizados contatos por mensagem, com a
frase: “Néo esqueca de ler o texto da semana (tema do texto). Nos falamos em breve!”.
Nao foi programado um dia da semana ou horario para que o cuidador fizesse as
leituras, sendo assim, ele (a) escolhia o dia e horario mais apropriado para fazer a
atividade. Ja para o GC, foi entregure um folder elaborado pela pesquisadora, com
informacdes basicas sobre os cuidados (vide apéndice A). ApOs as oito semanas de
intervencéo, os cuidadores foram reavaliados, utilizando-se 0os mesmos instrumentos.

As atividades realizadas pelos dois grupos, bem como os temas dos textos aos

guais o Gl teve acesso estao descritos no quadro 1.
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Atividades desenvolvidas parao Gl e GC

SEMANA

GRUPO INTERVENCAO on-line

GRUPO CONTROLE

1

Reunido grupal, apresentacdo dos participantes.
Explicag&o do acesso ao site e manipulagéo dos
modulos. Aplicacdo do teste de conhecimentos
gerais sobre a deméncia. Entrega de folder com

material explicativo sobre as deméncias

Reunido grupal, apresentacdo dos

participantes. Aplicacdo do teste de
sobre a

conhecimentos  gerais

deméncia. Entrega de folder com

material explicativo sobre as

deméncias

Acesso on-line Modulo 1: O que é Alzheimer;
Deméncias; Fatores de Risco e Diagnostico.

Ligagéo telefénica para as duvidas.

Acesso on-line Médulo 1: Tratamento e Evolucao
da Doenca de Alzheimer. Ligagéao telefonica para

as davidas.

Ligagéo telefénica para as duvidas.

Acesso on-line Médulo 2: Cuidados com o doente
de Alzheimer (Acompanhamento do cotidiano:
higiene, alimentacdo, seguranca e questfes de

salde). Ligacao telefonica para as dividas.

Acesso on-line Médulo 2: Cuidados com o doente
(Lidando

identificacdo e manejo de saulde, problemas

de  Alzheimer com sintomas:

cognitivos e de comportamento). Ligacéo

telefénica para as davidas.

Ligacgéo telefénica para as duvidas.

Acesso on-line Médulo 2: Cuidados com o doente
(Cuidados

a opcdo por

de Alzheimer profissionais e

institucionalizacéo: cuidadores
profissionais e/ou institucionalizacéo). Ligacao

telefénica para as davidas.

Acesso on-line Médulo 3: Cuidados com o
familiar (Impacto emocional: a tarefa do cuidar,
selecao do familiar cuidador). Ligacéo telefénica

para as dividas.

Ligagéo telefénica para as duvidas.

Acesso on-line Moédulo 3: Cuidados com o

familiar (Impacto emocional: estresse do

cuidador, mudancas na vida cotidiana). Ligagéo

telefnica para as dividas.

Acesso on-line Moédulo 3: Cuidados com o

familiar (Impacto emocional: tomada de

decisOes, necessidades do familiar cuidador,

Ligacgéo telefénica para as duvidas.
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beneficios dos Grupos de Apoio ao cuidador.

Quadro 1: Descricédo das atividades semanais para o Grupo Intervencédo e Controle.

Ligacao telefénica para as dividas.

4.6 Variaveis do estudo

Variaveis relacionadas ao cuidador:

1. Sexo

2. Estado civil: casado, solteiro, divorciado/desquitado e vilvo;
3. Escolaridade: avaliada em anos de escolaridade;

4. |dade

5. Grau de parentesco com o idoso: foram considerados familiares: filhos (as),

cbnjuges, netos (as), irmaos (as), sobrinhos (as), noras ou genros, e qualquer pessoa
que tinha algum vinculo familiar com o idoso;

6. Cuidador primério: cuidador principal.

7. Cohabitacdo: morar ou ndo com o idoso;

8. Tempo de cuidado: tempo, em anos, no qual o cuidador desenvolve tarefas

de cuidado ao idoso;

9. Dias dedicados ao cuidado: numero de dias e horas na semana;

10. Divisdo de tarefas: foi avaliado se o cuidador recebe suporte de outras

pessoas, que poderiam ser outros membros da familia, cuidadores formais ou ambos;

11. Emprego: atividade desempenhada pelo cuidador e a carga horéaria

semanal;

12. Renda média: avaliada em quantidade de salarios minimos recebidos pelo

cuidador (0 a 3 salarios; 4 ou mais);

13. Medicamentos: numero de medicamentos utilizados;

14. Numero de tarefas: foi questionado quais das sete tarefas bésicas o

cuidador desempenha, sendo elas preparo e alimentacéo (incluindo trocas de sonda),
banho, higiene pessoal, vestir o (a) idoso (a), transferéncias, acompanhamento ao
médico e outros locais e outras atividades;

15. Avaliacdo sobre as tarefas desempenhadas: inseguranca/seguranca;

conhecimento/falta de conhecimento;

16. Treinamento: questionou-se 0 recebimento ou ndo de algum tipo de

treinamento ou orientacdo no momento do diagndstico;
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17. Estresse: mensurado em uma escala o quanto o cuidador se sentia
estressado devido ao cuidado com o (a) idoso (a);

18. Sobrecarga: classificados com sobrecarga ou sem, de acordo com a
pontuacao obtida no instrumento Inventario de Sobrecarga de Zarit;

19. Humor: com sintomas depressivos ou sem sintomas depressivos, de acordo
com as pontuacdes do instrumento Center for Epidemiological Studies Depression
(CES-D). Com sintomas ansiosos e sem sintomas ansiosos e depressivos, segundo
a escala Hospital Anxiety Depression Scale (HADS).

20. Estado cognitivo: sem queixa subjetiva de memoria, queixa de memaria

subjetiva leve, queixa de memdria subjetiva moderada, de acordo com a Escala de
Queixa de Memaria (EQM).

21. Conhecimentos sobre deméncia: avaliado o conhecimento do cuidador

relacionado a deméncia, por meio do instrumento DKAT-2;
21. Qualidade de vida relacionada a saude: autoavaliacao do estado de salde

do cuidador, utilizando o instrumento EQ-5D.
Variaveis relacionadas ao idoso:
1. I|dade
. Sexo

2
3. Estado civil: casado (a), solteiro (a), divorciado/desquitado (a), e vitvo (a);
4

. Sintomas _de deméncia: tempo, em meses, que a pessoa apresenta 0s

sintomas de deméncia (ndo necessariamente o tempo de diagndstico da
doenca)
5. Mudancas cognitivas: relacionado a cogni¢éao, considerando-se mudangas

observadas nos ultimos anos, utilizando o ADS.

4.7Instrumentos

Avaliacdo de mudancas coqgnitivas (relacionadas ao idoso): Foi ultilizado o

instrumento Ascertaning Dementia - AD8. O questionario foi desenvolvido por Galvin
et al., (2005) e validado no Brasil por Correia et al., (2011). Deve ser respondido por
um informante e tem como objetivo avaliar mudancas no estado cognitivo nas fases
iniciais de deméncias. Inicialmente, o instumento continha 55 questdes relacionadas

a essas mudangas, e posteriormente os autores reduziram para oito questdes
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relacionadas a memoria, julgamento, orientacdo e funcionamento em atividades
diarias. As respostas podem ser “sim”, “ndo”, ou “nao sei”. A pontuagao variade 0 a 8
pontos, e pontuacdes maiores indicam maiores mudancgas cognitivas nos ultimos
anos.

Avaliacdo do estresse: foi avaliado por meio de uma Escala de estresse, item

unico. Foi perguntado ao cuidador: “Em uma escala de 1 a 10, em que 1 significa “ndo
estressante” a 10 que significa extremamente estressante, por favor classifique seu
nivel atual de estresse relacionado ao cuidado”. A pontuacéo variou de 1 a 10 e
resultados mais altos indicaram maior nivel de estresse.

Avaliacdo da sobrecarga do cuidador: utilizou-se o Inventario de Sobrecarga

de Zarit, que avaliou a sobrecarga subjetiva. O instrumento foi desenvolvido por Zarit,
Reever e Bach Peterson em 1980, e continha 29 questdes. Cinco anos depois Zarit,
Orr e Zatir (1985) reduziram o questionario para 22 itens. No Brasil, foi traduzido e
validado por Scazufca (2002). Avalia o impacto emocional, social e financeiro de
cuidar de outra pessoa. Para cada resposta das 22 questfes, a pontuacao varia de 0
(nunca) a 4 (sempre). A pontuacdo maxima € de 88 pontos e quanto maior a
pontuacao, maior a sobrecarga do cuidador.

Avaliacdo do humor: para avaliar sintomas depressivos, foi aplicada a verséo

brasileira da escala de rastreio Center for Epidemiological Studies Depression — CES-
D. Foi elaborada pelo National Institute of Mental Health (Radloff, 1977) e validada por
Batistoni et al.(2007). Objetiva rastrear a frequéncia de sintomas depressivos
considerando-se a semana anterior a entrevista. E um questionario de autorrelato e
as questbes sao referentes ao humor, afetos positivos, sintomas sométicos e
problemas interpessoais. O instrumento tem 20 questdes e a pontuacao varia de 0 a
3 para cada uma. As respostas podem ser: “raramente” (0 pontos), “durante pouco
tempo” (1 ponto), “durante tempo moderado” (2 pontos) ou “durante a maior parte do
tempo” (3 pontos). Vale ressaltar que existem questdes positivas no questionario (4,
8, 12 e 16), a questdo 12, que traz a afirmacgao “Estive feliz’. Nesses casos, a
pontuacao é invertida (3,2,1,0) . A pontuacgdo total € de 60 pontos, e a nota de corte é
de >16 pontos para nao- idosos e >12 pontos para idosos. Também foi aplicado o
instrumento Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), desenvolvida por
Zigmond e Snaith em 1983 e validado no Brasil por Botega et al. (1995). A escala

avalia sintomas de depresséo e ansiedade, sem sintomas vegetativos. O instrumento
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contém 14 itens e pode ser divido em duas subescalas, onde as questdes impares (1,
3,5,7,9, 11 e 13) referem-se a ansiedade, e as pares (2,4,6,8,10) aos sintomas
depressivos. Para cada uma delas a pontuacédo varia de 0 a 3 pontos. A pontuacéo
maxima para cada subescala é de 21 pontos e as notas de corte sédo as seguintes: 0-
7 pontos: improvavel, 8-11 pontos: possivel e 12-21: provavel.

Avaliacdo do estado cognitivo: foi avaliada a queixa de memoaria subjetiva dos

cuidadores, por meio da EQM versao A, elaborada no ano de 2012, no Brasil, por
Vale, Balieiro-Jr. e Silva Filho. A escala possui duas versfes, uma para ser aplicada
ao sujeito avaliado (EQM-A), e a outra ao seu acompanhante ou cuidador (EQM-B).
Contém sete questdes que variam de zero a dois, sendo zero a pontuagdo minima e
14 a maxima. Esta dividida em niveis de queixa de memdéria (QM), que variam de
acordo com a pontuacao obtida: Sem QM (0-2); QM Leve (3-5); QM Moderada (7-10);
QM severa (11-14).

Avaliacdo dos conhecimentos sobre a deméncia: foi aplicado o instrumento

Dementia Knowledge Assessment Tool Version Two — DKAT-2. Elaborado por Toye
et al., (2008), e validado no Brasil por Piovesan et al., (2018), o instrumento tem como
objetivo avaliar os conhecimentos do cuidador sobre a trajetéria da deméncia,
podendo ser usado antes e depois de atividades educacionais. Inicialmente, foi
desenvolvido para ser aplicado em cuidadores formais (DKAT1), e posteriormente,
adaptado para ser utilizado também em cuidadores informais. Possui 21 questdes
relacionadas a deméncia e ao curso da doenca. As respostas podem ser “sim”, “nao”
e “nao sei”, e para cada questao correta € atribuido 1 ponto, e 0 ponto para incorretas
e respostas “ndo sei”. A pontuacdo méaxima € 21 pontos, o que indica maior
conhecimento do cuidador em relacéo a deméncia.

Avaliacdo da qualidade de vida relacionada a saude: utilizou-se o instrumento

EuroQol 5 Dimensions (EQ- 5D). Foi elaborado por um grupo multidisciplinar chamado
EuroQol para ser um instrumento genérico e global. No Brasil foi validado por Andrade
et al., (2013) e é composto por duas partes: sistema descritivo, com cinco questdes
referentes a: mobilidade, cuidados pessoais, dor, ansiedade/depresséo e atividades
habituais. Para cada questédo existem trés niveis de gravidade, que variam de 1 a 3
(nenhum problema, problemas moderados e problemas extremos). A pontuacao é
obtida por meio da juncdo dos cinco algarismos referentes as respostas das 5

questdes, por exemplo “11111”, que seria 0 estado de saude perfeito, ou “33333”,
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considerado pior estado de saude. Dessa forma, 243 estados de saude diferentes séo
possiveis. A outra parte € uma escala analogica visual (EAV) que varia de 0 (pior
estado de saude imaginavel) a 100 (melhor estado de saude imaginavel). Apés olhar
a escala, o individuo da uma nota para a propria saude atual.

Avaliacdo do site da ABRAz: foi elaborado um questionario breve, composto por

seis perguntas fechadas, validado pela coordenadora da ABRAz de S&ao Carlos. As
questBes foram referentes a: (1)avaliacdo do site da ABRAz de modo geral, e as
respostas poderiam ser: excelente, bom, regular, ruim, péssimo; (2) conteado dos
textos, (3) clareza dos textos, (4) aprendizagem ap0s a leitura, e (5) impacto na prética
do cuidado, para essas questdes as respostas poderiam ser “sim” ou “ndo”. A questao
(6) referiu-se a intervencao on-line, e foi solicitada uma nota de 0 (nota minima) a 10

(nota maxima) para a mesma.

4 .8Andlise dos dados

Os dados obtidos nas avaliacdes foram digitados e armazenados em um Banco
de Dados (BD) unico, elaborado para esse fim com a utilizacdo do aplicativo Excel®.
O BD teve duas copias, que foram alimentadas por digitadores independentes. As
copias foram confrontadas para certificacdo de que os dados foram inseridos
corretamente e as planilhas foram armazenadas (“backup”).

Para a analise dos dados foi utilizado o software Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS®) para Windows®, versdo 23.0. Foi empregada a estatistica
descritiva, sendo as variaveis categoricas descritas por percentagem (%), as variaveis
continuas representadas pela média (X); e a variabilidade, pelo desvio-padrao (o). Os
testes de Shapiro Wilk e Kolmogorov-Smirnov foram realizados para avaliar a
normalidade dos dados.

As variaveis nao paramétricas e paramétricas foram correlacionadas pelo teste de
Spearman e de Pearson, respectivamente. As comparacdes entre as médias dos
instrumentos de medidas antes e apds a intervengao foram feitas com analise de
variancia simples One-Way (ANOVA). O teste Qui-quadrado (x?) foi utilizado para
analisar os dados categoricos (género, estado civil, parentesco, cohabitagéo, divisdo
de cuidado, outros cuidadores, emprego, uso de medicamentos, inseguranca, falta de
conhecimento, orientacdo/treinamento). Para o0s dados numéricos (idade,

escolaridade, tempo de cuidado, dias da semana, renda, numero de tarefas e
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guantidade de medicamentos) foi utilizado o teste Mann-Whitney. Foram considerados

significantes p-valor < 0,05.

4 9Procedimentos éticos

Todas as etapas deste trabalho estiveram de acordo com as diretrizes das resolugdes
do Conselho Nacional de Saude N.466 de 12/12/2012 e N.251 de 07/08/97. Os
participantes foram apresentados a pesquisa por meio do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE). O projeto foi aceito no Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal de Sao Carlos (parecer n® 2.877.545) (ANEXO n°).

5 Resultados

Foram avaliados 30 e reavaliados 29 cuidadores informais de idosos com DA.
Destaca-se a semelhanca dos grupos em relacdo ao perfil sociodemografico nas
variavies género, com prevaléncia de mulheres na amostra (86,7%), escolaridade
média de 13,3 anos, emprego, 53,3% dos cuidadores em ambos grupos néao trabalha,
e, uso de medicamentos com 66,7% da amostra relatando consumir medicamentos
(prescritos e/ou automedicacdo). Além disso, a média de idade foi semelhante nos
dois grupos com 51,5 anos no Gl e 55,4 no GC. Sobre o parentesco com 0s idosos,
observou-se a prevaléncia de filhos nos dois grupos (80% e 60%, respectivamente).
A maioria dos participantes ndo morava com o familiar (66,7% e 60%). Para o calculo
da renda média do cuidador, foi considerado o valor do salario minimo vigente no ano
de 2019 (R$ 998,00). Os resultados podem ser observados na Tabela 1.

Tabela 1. Perfil sociodemografico de cuidadores informais de idosos com doenca de
Alzheimer. Bauru, 2019.

Grupo intervencgéo Grupo controle

Variaveis (n=15) (n=15) p*
Idade (média + 51,5 (+10,8) 55,4 (£11,02) 0,341
desvio padrao)

Género
Feminino (n%) 86,7% (n=13) 86,7%(n=13)
Masculino (n%) 13,3% (n=2) 13,3% (n=2) 1,000
Escolaridade

(anos) 13,3 13,3 1,000
Estado civil

39



Casado (a) 73,3% (n=11) 66,7% (n=10)
Viavo (a) 6,7% (n=1) 0% 0,664
Divorciado (a) 6,7% (n=1) 13,3% (n=2)
Solteiro (a) 13,3% (n=2) 20,0% (n=3)
Parentesco
Filho (a) 80,0% (n=12) 60,0% (n=9)
Cbnjuge 13,3% (n=2) 20,0% (n=3)
Nora/genro 0 13,3% (n=2) 0,328
Neto (a) 6,7% (n=1) 0
Irmé&o (a) 0 0
Sobrinho (a) 0 6,7% (n=1)
Mora com o
idoso
Sim 33,3% (n=5) 40,0% (n=6) 0,705
N&o 66,7% (n=10) 60,0% (n=9)
Emprego
Sim 46,7% (n=7) 46,7% (n=7)
Nao 53,3% (n=8) 53,3% (n=8) 1,000
Renda (em n°de
SM¥*) 2,56 2,46 0,879
Uso de
medicamentos
Sim 66,7% (n=10) 66,7% (n=10) 1,000
N&o 33,3% (n=5) 33,3% (n=5)
NUumero de
medicamentos
Até 5 60,0% (n=9) 53,3% (n=8) 0,530
Acima de 5 6,7% (n=1) 13,3% (n=2)

*p= Teste ANOVA
*SM= salario minimo (R$ 998,00)

A tabela 2 descreve as caracteristicas relacionadas ao cuidado. O GC obteve
média de 5,8 anos, enquanto o Gl, 4,4 anos. Sobre a divisdo do cuidado, apenas trés
cuidadores, um no Gl e dois no GC nao receberam ajuda. A média de dias da semana
dedicados ao cuidado foi igual para os grupos, com 5,6 dias. Também foram avaliadas
guestdes como inseguranca em realizar tarefas de cuidado, falta de conhecimento
sobre a doenca e orienta¢des ou treinamentos no momento do diagndéstico. Sobre a
inseguranca, a diferenca entre os grupos foi significativa, uma vez que 60% dos
cuidadores do Gl sentiam-se inseguros e apenas 20% do GC também relataram
insegurancgas. Quanto a orientagéo e/ou treinamento, destaca-se que no GC a maioria

dos cuidadores (73,3%) nao receberam.
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Tabela 2. Caracteristicas relacionadas ao cuidado de cuidadores informais de idosos

com doenca de Alzheimer. Bauru, 2019

Variavel Grupo intervencao Grupo controle p*
n=15 n=15

Tempo de cuidado 4,4 5,8 0,274

(em anos)

Diviséo do cuidado

Sim 93,3%(n=14) 86,7% (n=13) 0,543

Nao 6,7% (n=1) 13,3% (n=2)

Outros cuidadores

Membros da familia 40,0% (n=6) 53, 3% (n=8)

Cuidadores Formais 40,0% (n=6) 20,0% (n=3) 0,655

Cuidadores e familia 13,3% (n=2) 13,3% (n=2)

N°de dias da

semana dedicados 5,6 5,6 0,934

ao cuidado

Numero de tarefas 4,7 4.4 0,640

Inseguranca

Sim 60,0% (n=9) 20,0% (n=3)

Nao 40,0% (n=6) 80,0% (n=12) 0,232

Falta de

conhecimento

Sim 20,0% (n=3) 26,7% (n=4)

Nao 80,0% (n=12) 73,3% (n=11) 0,666

Orientacao/

Treinamento

Sim 7 (46,7%) 4 (26,7%)

N&o 8 (53,3%) 11 (73,3%) 0,256

*p= Teste ANOVA
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Os dados de caracterizacdo sociodemografica dos idosos que recebiam os

cuidados foram inclusos nesse estudo. Assim como no grupo de cuidadores, observou

a prevaléncia de mulheres (67,7%). A média de idade foi de 80, 7 anos e a metade da

amostra era composta por idosos casados. Quanto aos sintomas de deméncia, ndo

necessariamente o diagnostico da doenga, a media foi

de 86,6 meses,

aproximadamente sete anos desde as primeiras manifestacbes da DA observadas

pelos familiares. A tabela 3 ilustra os resultados.

Tabela 3. Descricdo das caracteristicas dos idosos que recebem os cuidados informais.

Bauru, 2019.
Variaveis Total %
N=30
Género
Masculino 10 33,3
Feminino 20 67,7
Idade (média e dp) 80,7 (£7,92) -
Estado civil
Casado 15 50
Vilvo 13 43,3
Divorciado 6,7
Solteiro 0 0
Sintomas de deméncia (em
meses) 86,6 (£55,7) -
Numero de pessoas na casa
1
12
2 40
8
3 26,7
4
4 13,3
3
5 10
3
10

Sobre as médias de pontuacdes, nos intrumentos que compuseram o protocolo

de avaliacdo, comparou-se os dois grupos antes e apos a intervencdo, por meio do
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teste ANOVA oneway. Entre os grupos, resultados foram significativos para sintomas
depressivos e ansiosos. Para as outras variaveis, os resultados ndo foram
significativos. Quanto a descricdo das pontuacdes, observa-se que, na Escala de
estresse, os participantes do Gl obtiveram média de 6,6 e 6,7 pontos pré e pos-
intervencgédo, respectivamente. Para o grupo controle as médias foram mais baixas,
com 4,2 pontos no pré-intervencdo e destaca-se o aumento para 5,2 no pos-
intervencao. Relacionado a sobrecarga, apesar de o Gl obter pontuacfes mais altas
gue o GC, ambos os grupos sao classificados em “sobrecarga leve a moderada” (21
a 40 pontos), de acordo as notes de corte do instrumento. Como citado anteriormente,
0s sintomas depressivos, avaliados por meio do CES-D, apontaram diferencas
significativas entre os grupos (p=0,015). Sintomas de ansiedade também
apresentaram diferencas entre os grupos (p=0,006). Sobre a queixa de memoria
subjetiva, os resultados indicam que a queixa dos cuidadores pode ser considerada
‘queixa de memodria leve” (3 a 6 pontos). Uma das variaveis que também né&o
apresentou resultados significativos foi o conhecimento sobre deméncias, mensurado
pela escala a DKAT-2, porém, ressalta-se que os cuidadores do Gl aumentaram um

ponto na média geral do instrumento. A tabela 4 ilustra os resultados.
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Tabela 4. Comparacdo das médias de pontuacBes dos grupos em relacdo aos instrumentos de avaliacdo utilizados

intervencdo. Bauru, 2019.

no pré e pos

Grupos  ADS8 p EE p ISz p CES-D P HADS P EQM P DKAT-2 P EAV p
Gl —pré 7,0 6,6 30,1 16,2 13,0 51 16,0 71,0
Gl-pés 7.0 0,266 67 0053 290 0467 15.2 0,015* 9.8 0,006+ 50 0,799 17,0 0,184 75,0 0,534
GC —pré 7,3 4,2 22,4 8,3 4,8 4,0 15,9 73,3
intervengéo (10,4) (i3,0) (i13,5) (16,89) (13,4) (10,8) (11,6) (i13,4)
GC- pos 7,5 5,2 24,2 7,7 5,7 4,5 16,0 78,5
intervengéo (i0,5) (i2,8) (i12,3) (17,1) (13,3) (13,0) (i1,4) (i10,9)

*Anova oneway

ADB8: Ascertaining Dementia Interview/ISZ: Inventario de Sobrecarga de Zarit/ CES-D: Center Epidemiologial for Studies — Depression/ HADS: Hospital Anxiety

Depression Scale/EQM: Escala de Queixa de Meméria/DKAT-2: Dementia Knowledge Assessment Tool/EAV: Escala Analégica Visual (parte do instrumento

EuroQol 5 Dimensions



Além da comparacao de médias entre os testes, foi feita a correlacéo entre
0s instrumentos, por meio do teste de correlacdo de Pearson. Observa-se que
em relacdo a sobrecarga, houve correlagdo com sintomas ansiosos (r= 0,399)
(para a significancia de nivel 0,05), estresse (r= 0,491) e forte correlacdo com
depressdo (r=0,685), considerando-se o nivel 0,01. O estado de saude
correlacionou-se de maneira inversa com estresse (r= -0,381) e queixa de
memoria (r= -0,426) (p<0,05). Além disso, quanto ao conhecimento sobre
deméncias, principal variavel desse estudo, foram observadas correlacdes
inversas com todos os instrumentos, exceto a EQM porém néo houve correlacao
significativa entre essas variaveis. A tabela 5 indica as correlagbes entre os

instrumentos aplicados.

Tabela 5 — Correlacdo entre os testes aplicados nos grupos no pré e pos-

intervencdo. Bauru, 2019.



Variavel AD8 Estresse CES-D HADS EQM DKAT-2 EAV ISZ
Sobrecarga (I1S2) r=0,233 r=0,491* r =0,685* r=0,399* r=0,222 r=-0,220 r=-0,248 1
Conhecimento r=-0,325 r=-0,156 r =-0,006 r=-0,019 r=0,180 1 r=-0,086 r=-0,220
sobre deméncia
(DKAT-2)
Estado de saude r= 0,057 r=-0,381* r=-0,344 r=-0,344 r=-0,426* r=-0,086 1 r=-0,248
(EAV)

** A correlagdo é significativa no nivel 0,01
*A correlagdo é significativa no nivel 0,05



Para avaliar o site da ABRAz foi desenvolvido um questionario breve,
contendo seis perguntas fechadas, com objetivo de avaliar tanto o contetdo do
site e sua aplicabilidade para os cuidadores, quanto a intervencao on-line. O
questionario foi aplicado apenas para o Gl (n=15) e como resultados, destaca-
se que a maioria do grupo avaliou o site como “bom” (60%). Sobre o contéudo
do texto e a expectativa do cuidador, somente um participante (6,7%) considerou
gue ndo atendeu suas expectativas. Todos os participantes consideraram que
os textos foram de facil entendimento, contribuiram para o aprendizado e
auxiliaréo na pratica do cuidado. As notas atribuidas a intervencao on-line foram
variadas, e 40% dos participantes concederam nota 10. As informacdes sobre
as respostas desse instrumento sédo descritas na Tabela 6.

Tabela 6 — Resultados do questionario elaborado para avaliar o site da ABRAz e a

intervencéo on-line. Bauru, 2019

Questbes Site ABRAz Frequéncia (n=15) %

Q1 - aval. Site
Excelente 40
Bom 60
Regular

Ruim

O O O o o

Péssimo

Q2 - atendeu expectativa

Sim

N&o 14 93,3
1 6,7

Q3- facil entendimento

Sim 15 100

N&o 0 0

Q4 — aprendizagem

Sim 15 100

Nao 0 0

Q5 — prética do cuidado

Sim 15 100

N&o 0 0

Q6 — nota avaliagcédo on-line
0 0 0




o O O O

6,7

13,3
20
20
40

© 0 N O 0o~ WN P
D W W N O B O O O O
o

[E=Y
o

Para avaliar a qualidade de vida associada a saude, utilizou-se o
instrumento EQ-5d, aplicado em véarios paises. O resultado pode ser
estabelecido por uma sequéncia de numeros, que pode ter variacoes,
dependendo do item que esta alterado ou ndo para o individuo que responde o
questionario. O ideal é que a sequéncia seja “11111”, pois ela indica saude
perfeita de acordo com os itens apresentados. Considerando-se os dois grupos
(N=30), observa-se que 10 (34,5%) cuidadores obtiveram a pontuacdo maxima
de 11111. Os outros apresentaram alteracdes, distribuidas em cinco itens
diferentes: mobilidade, cuidados pessoais, atividades habituais, dor/desconforto
e ansiedade/depressdo, na ordem em que sdo descritas no questionario. O
numero 2 na sequéncia representa “problemas moderados” € 0 numero 3,
“problemas graves”. A Tabela 7 ilustra a distribuicdo das sequéncias obtidas pelo
grupo, bem como a porcentagem que cada uma representa para a amostra
(N=29).
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Tabela 7 — Distribui¢cdo das sequéncias numericas obtidas no instrumento EQ -

5d pelo total da amostra da pesquisa (N=30). Bauru, 2019.

indices EQ 5d Frequéncia (N=30) %
11111,0 10 34,5
11112,0 3 10,3
11121,0 6 20,7
11122,0 3 10,3
11131,0 3 10,3
11132,0 1 3,4
11223,0 1 3,4
21111,0 1 34
21121,0 1 3.4
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6 Discussao

Os dados obtidos no presente trabalho permitem caracterizar o cuidador
informal de acordo com um perfil sociodemografico. Quanto ao género, assim
como em varios trabalhos da literatura (CESARIO et al, 2017; LOPES;
MASSINELI, 2013; CAMPOS et al, 2019), esse estudo encontrou prevaléncia de
mulheres, 86,7% em ambos os grupos. Ja no estudo de Campos et al, (2019) os
autores desenvolveram uma intervencéo cognitivo- comportamental, visando a
diminuicao de sintomas de sobrecarga e percepcao de tenséo. A intervencao foi
individual e presencial, com duracdo de oito semanas, e foram encontrados
resultados significativos na aprendizagem e retencdo de conceitos propostos
pela intervengdo denominada ComTato. Como resultados, referente ao género,
também observou-se prevaléncia de mulheres, com 100% da amostra (n=15)
tanto no estudo piloto quanto no de follow-up.

A média de idade, considerando-se os dois grupos foi de 53,4 anos nesse
estudo. Esse dado corrobora com outros estudos (LOPES; MASSINELI, 2013;
SILVA; PASSOS; BARRETO, 2012; HATTINK et al., 2015) que encontraram
cuidadores adultos de meia-idade. Dados referentes a idade devem ser
considerados, pois podem apontar que em um futuro préximo, esses cuidadores
também serdo idosos. Isso traz impactos para esses individuos, e
consequentemente, para 0s idosos que recebem os cuidados. O estudo
elaborado por Da Silva, Passos e Barreto (2012) avaliou a sobrecarga de
cuidadoras informais de idosos com deméncia, que frequentavam grupos de
apoio. Das 58 cuidadoras avaliadas, 63,8% tinham idade inferior a 60 anos, com
média de idade de 58, 2 (+10,4) anos.

Hattink et al (2015) também realizaram uma pesquisa com cuidadores
informais de idosos com DA, na qual a média de idade foi de 52, 9 anos para o
grupo intervencgao e 54,6 para o grupo controle, semelhante ao presente estudo.
Na pesquisa, os autores avaliaram 142 cuidadores na Holanda e no Reino
Unido. Os participantes foram divididos em dois grupos e o grupo intervencao
acessou uma plataforma na internet chamada STAR, um portal de treinamento.
Os cuidadores tinham um prazo de quatro meses para completarem 0s oito
modulos da plataforma, porém podiam acessar o site de acordo com sua

disponibilidade. Os temas dos modulos estavam relacionados a o0 que é
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deméncia, diagnostico, dificuldades e impactos, estratégias, entre outros. Os
cuidadores tiveram acesso ao conteudo por meio de videos, testes de
conhecimentos e exercicios. Os mddulos possuiam nives de dificuldade (basico,
intermediario e avancado) e ao final de cada um, o cuidador realizava um teste
de conhecimento para avancar para o proximo. Os resultados pds intervencao
apontaram efeitos positivos ha empatia e atitudes dos cuidadores.

Referente a escolaridade, a média foi de 13,3 anos para os dois grupos,
indicando que os participantes apresentam alta escolaridade. Isso também foi
observado no estudo de Lopes e Cachioni (2012), no qual 47,6% dos 21
cuidadores familiares avaliados, possuiam ensino superior completo. O objetivo
do estudo foi avaliar o impacto de uma intervencao psicossocial para cuidadores
de idosos com DA, em relacdo ao bem-estar subjetivo desses individuos. A
intervencdo foi composta por 15 sessdes e como resultados, o0s autores
encontraram que houve melhora em satisfagdo com a vida. Vale ressaltar que a
escolaridade € uma variavel importante para estudos envolvendo cuidadores,
pois esta relacionada a compreensao sobre informacdes recebidas.

Ainda sobre a escolaridade, em um estudo realizado no Canada em 2011 por
Ducharme et al., a média em anos de escolaridade foi muito proxima ao
encontrado nesse trabalho, com 13,2 anos para o grupo intervencéo e 13,6 anos
para o grupo controle. Para desenvolver a pesquisa, 0s autores avaliaram 111
cuidadores informais, divididos em dois grupos, sendo que 0 grupo intervencao
participou de uma intervencéao individual psicoeducacional. O programa foi criado
com objetivo de auxiliar o familiar a transformar-se em um cuidador de uma
pessoa com deméncia, sendo um suporte no momento de transi¢ao, logo apés
o diagnéstico. Os resultados foram o aumento de confian¢a do cuidador em lidar
com situagdes relacionadas a cuidar, melhora no planejamento e mais
conhecimento sobre os servigos disponiveis para o cuidado do paciente com
deméncia. Nao foram apresentados resultados significativos no uso de
estratégias para o gerenciamento do estresse e conflitos familiares, mas os
autores ressaltam a importancia de intervengdes com cuidadores informais logo
apos o diagnostico, evitando desfechos e impactos negativos.

Quanto ao grau de parentesco, geralmente os cuidadores sao filhos ou
cOnjuge da pessoa com deméncia. Corroborando com os resultados deste

estudo, no qual 80% dos participantes do Gl e 60% do GC eram filhos dos idosos,
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cita-se o trabalho de Barbabella et al (2016) . O estudo piloto multicéntrico foi
realizado em trés paises da Europa e tinha como objetivos capacitar cuidadores
familiares de idosos, por meio da internet. As informacbes na plataforma
acessada pelos cuidadores eram baseadas em preferéncias de cuidadores
familiares e informacdes de saude e suporte. Os resultados referentes ao grau
de parentesco apontaram que considerando-se os trés paises, 75% dos
cuidadores eram filhos dos idosos.

O estado civil € uma variavel comum em estudos que envolvem cuidadores
informais. Nesse a prevaléncia foi de cuidadores casados em ambos 0S grupos
(73,3% para Gl e 66,7% no GC). Tais resultados s&o semelhantes aos
encontrados em estudos voltados a esse publico, nos quais ha prevaléncia de
cuidadores casados (MARINS; HANSEL; DA SILVA, 2016; JESUS; ORLANDI;
ZAZZETA, 2018; SOARES et al., 2016). Em uma pesquisa realizada no Brasil
por Soares et al (2016), 20 cuidadores informais de idosos com deméncia foram
avaliados, com objetivo de verificar a associacdo de sobrecarga com variaveis
sociodemogréficas, cognitivas e clinicas dos participantes. Sobre o estado civil,
metade destes cuidadores (n=10) eram casados.

Sobre cohabitacdo, tanto no Gl quanto no GC, a maioria dos participantes
(66,7% e 60%, respectivamente) ndo morava com o idoso cuidado. Esses
resultados sdo opostos aos achados no trabalho de Valiméki et al (2016), no qual
0s autores avaliaram os impactos da DA na qualidade de vida de cuidadores
familiares durante trés anos. Foram avaliados 236 cuidadores, e desse total, 75%
moravam com o idoso, e 0 tempo médio de cohabitacdo foi de 33 anos.Os
autores analisaram a qualidade de vida dos cuidadores informais ap0s os trés
primeiros anos de diagndstico do familiar. Como resultados, encontraram que a
qualidade de vida dos cuidadores deteriorou-se de forma precoce, porém, a
gravidade da deméncia néo teve impactos significativos na qualidade de vida
dos individuos.

Quando o individuo é diagnosticado com DA e a familia assume os cuidados,
dois cenarios podem se formar: uma pessoa fica responsavel pelos cuidados e
nao recebe ajuda diretamente (as vezes outros membros contribuem
financeiramente), ou os cuidados com a pessoa podem ser compartilhados entre
os membros da familia. Nesse estudo verificou-se que em ambos 0s grupos, a

maioria dos cuidadores (93,3% no Gl e 86,7% no GC) dividiu cuidados com
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outros membros da familia e/ou cuidadores formais. Resultado semelhante foi
encontrado no estudo de Wijma et al (2017), no qual 80% dos 35 participantes
relataram dividir cuidados. Na pesquisa, 0s autores desenvolveram e
apresentaram a um grupo de cuidadores informais de idosos com deméncia,
uma intervencao de realidade virtual, na qual os participantes experimentaram a
deméncia por meio de filmes de simulacao virtual. O objetivo era aprimorar o
entendimento e a empatia dos cuidadores em relacdo aos idosos cuidados, e
como resultados encontraram que a maioria dos participantes apresentou
melhora significativa em empatia, confianca em cuidar e interacdo positiva com
o familiar.

Os cuidados prestados sdo distribuidos em dias da semana, com cargas
horéarias que variam dependendo da ajuda recebida ou da dinamica familiar. No
presente estudo, em ambos 0s grupos, a média foi de cinco dias da semana
dedicados ao cuidado. Porém, vale ressaltar que alguns cuidadores relataram
cuidar de forma exclusiva, durante sete dias da semana e 24 horas por dia. Os
resultados sdo diferentes dos encontrados no trabalho de Marins, Hansel e Da
Silva (2016), cujo objetivo foi identificar mudancas de comportamento em idosos
com DA e o impacto para os cuidadores informais, relacionados a sobrecarga,
no qual a maioria dos 25 cuidadores entrevistados relatou cuidar,
exclusivamente, sete dias por semana.

O familiar pode exercer a funcdo de cuidador por varios anos, desde o
diagndstico da doenca até o falecimento do idoso, ou institucionalizacdo, em
alguns casos. A média de sobrevida para uma pessoa com DA, geralmente, é
de seis a oito anos, porém cabe ressaltar que esse numero pode ser variavel.
Por exemplo, nesse estudo, uma das idosas havia sido diagnosticada ha 15 anos
com a doenca. Com isso, o tempo de cuidado também é mutavel. No presente
trabalho, a média de anos dedicados ao cuidado foi de 4,4 anos para o Gl e 5,8
anos para o GC, resultados que corroboram com o estudo de Cunha (2017), em
gue 50% dos 42 cuidadores desempenhavam a tarefa ha mais de quatro anos.
A autora avaliou o a alfabetiza¢do em saude dos cuidadores informais de idosos
com DA, e encontrou além de sobrecarga dos participantes, déficits de
conhecimento a respeito da patologia, e que a maioria ndo frequentava grupos
de apoio ao cuidador e ndo recebeu treinamentos em cursos formais para

cuidadores.
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Cuidar de alguém néo € uma tarefa simples, pois exige além de dedicacao e
paciéncia, conhecimentos para desempenhar a fungéo. Por isso, foi questionado
aos participantes dessa pesquisa a autopercepcao sobre inseguranca, falta de
conhecimentos e recebimento de treinamentos e/ou orientacdes. Sobre a falta
de conhecimentos a respeito da doenca, 20% dos cuidadores do Gl e 26, 7% do
GC consideraram que nao possuiam conhecimentos suficientes. Os resultados
sao diferentes do estudo de Gratao et al (2010), que apontou que 8,9% dos 90
cuidadores avaliados afirmaram ter pouco e insuficiente conhecimento para
cuidar. Além disso, os autores também avaliaram o treinamento do cuidador, ou
seja, a formag&o em cursos formais para cuidar, e como resultado, encontraram
que apenas 19,1% (n=17) participaram de cursos. No presente estudo, 46,7%
dos cuidadores do Gl (n=7) e 26,7% (n=4) do GC relataram que receberam
treinamentos ou orientacfes para cuidar. Porém, ressalta-se que apenas uma
cuidadora do Gl citou a participacado em curso formal para cuidadores de idosos.

Além de nao ser uma tarefa simples, muitas vezes a pratica do cuidado exige
renuncias do cuidador, como por exemplo, 0 abandono do emprego. Ha casos
em gque o individuo consegue conciliar o trabalho com a funcédo de cuidador
informal, acumulando tarefas. O fator econbmico impacta diretamente na
qualidade do cuidado prestado, e muitas vezes torna-se um problema para as
familias, quando os gastos sédo altos. Referente ao emprego e renda, neste
presente estudo em ambos 0s grupos a maioria dos cuidadores (53,3%) nao
trabalhava e a renda média individual foi de aproximadamente 2,5 salarios
minimos (R$ 2.495,00). Dois estudos realizados com cuidadores informais
(JESUS; ORLANDI; ZAZZETA, 2018; ANJOS; BOERY; PEREIRA, 2014)
também encontraram como resultados que a maioria dos cuidadores nao
trabalhava.

No trabalho de Jesus, Orlandi e Zazzeta (2018) com 86 cuidadores, visando
avaliar a sobrecarga, perfil e cuidado, 61,6% dos participantes foram
classificados como “do lar”, e sobre a renda média, os resultados foram
diferentes dos obitdos no presente estudo, pois 54,2% declararam renda menor
qgue um salario minimo (R$880,00 reais na época da coleta de dados em 2016).
Anjos, Boery e Pereira (2014) investigaram a qualidade de vida de cuidadores
informais de idosos dependentes no domicilio, e os resultados indicaram que

55,2% dos 58 cuidadores eram donas de casa ou desempregados. Referente a
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renda, 36,2% declararam néo ter renda e 31,2% recebiam menos que um salario
minimo (nha pesquisa o valor considerado do salario minimo foi de R$620,00).

Sobre a saude do cuidador, muitas vezes o individuo coloca o autocuidado
em segundo plano, dedicando-se ao familiar e, dessa forma, nao realizando
acompanhamentos médicos ou psicologicos. Com isso, € comum que problemas
de saude associem-se a tarefa de cuidar, e como consequéncia, 0 uso de
medicamentos (prescritos por profissionais ou automedicacgéo). Referente a essa
variavel, nessa pesquisa, 66,7% dos cuidadores de ambos 0s grupos relataram
consumir medicamentos diariamente, tanto para controle de doencas cronicas
como hipertensao arterial, diabetes mellitus, hipercolesterolemia e disfuncdes de
tiredide, quanto medicamentos para dores musculares, cefaléias e problemas
gastricos. Esse resultado difere do encontrado no trabalho de Silva, Passos e
Barreto (2012), que avaliaram a sobrecarga de cuidadores informais de idosos
com DA e dividiram os participantes em dois grupos, de acordo com o grau de
sobrecarga (leve a moderada; moderada a severa), classificados por meio do
Inventario de Sobrecarga de Zarit. No grupo “sobrecarga leve a moderada” (n=
30), 90% dos cuidadores relataram consumir medicamentos e no outro grupo
“sobrecarga moderada a severa”’ (n=28), 92,9% fazem uso de medicamentos.
Observa-se que em ambos os estudos, a frequéncia de participantes que fazem
uso de medicamentos pode ser considerada alta, sugerindo que € necessaria
atencao por parte dos profissionais de salde nesse aspecto, principalmente no
que diz respeito a automedicacao.

Também relacionada a saude, a qualidade de vida é um fator importante a
ser avaliado, pois impacta diretamente no desempenho do individuo na funcao
de cuidador. O instrumento EQ- 5d foi utilizado no presente estudo para avaliar
a qualidade de vida relacionada a saude dos participantes. Referente a segunda
parte do instrumento, a EAV, a pontuacdo média foi de 71 pontos para o Gl e
73,3 para o GC, antes da interven¢éo. Na reavaliagdo, as médias ficaram em 75
e 78,5. Um estudo realizado por Lethin et al (2016)(b), com 1223 cuidadores de
idosos com deméncia de oito paises (Inglaterra, Estbnia, Alemanha, Espanha,
Holanda, Suécia, Finlandia e Franca) avaliou o bem-estar psicologico dos
cuidadores informais ao cuidar de pessoas com deméncia e também utilizou a
EQ-5d para mensurar a qualidade de vida dos participantes. Os cuidadores

foram divididos em dois grupos, “bem-estar psicologico” e “baixo bem-estar

55



psicoldgico”. Na linha de base, os cuidadores avaliaram sua saude geral em 78
pontos para o primeiro grupo citado e em 60 pontos para o segundo. Apoés trés
meses, no follow-up, os participantes que tiveram aumento do bem estar
psicolégico obtiveram média de 80 pontos na EAV e os que nao tiveram
aumento, 60 pontos.

Um dos impactos negativos relacionados ao cuidado, que pode afetar o
cuidador e desencadear desfechos negativos é a sobrecarga. O numero de
tarefas que aumenta de acordo com o avanco da DA, ndo receber ajuda de
outros familiares e ndo ter tempo para cuidar de si proprio sdo fatores que podem
contribuir para sobrecarga. Na avaliacdo dos cuidadores desse estudo, o
instrumento Inventario de Sobrecarga de Zarit foi utilizado e em ambos os
grupos, os resultados indicaram sobrecarga leve a moderada (21 a 40 pontos)
antes e apos a intervencao. Ressalta-se que as pontuacdes do Gl foram maiores
comparadas as do controle. Esses achados sao semelhantes aos de um estudo
realizado na Franca por Cristancho-Lacroix et al (2015). Na pesquisa, 0s autores
avaliaram a eficicia e aceitabilidade de uma intervencdo psicoeducacional na
internet, chamada Diapason. O programa on-line foi baseado em uma
intervencao presencial, adaptado para a internet, oferecido de forma gratuita e
os cuidadores tinham uma senha para acessa-lo. Sobre o contetdo, foi baseado
em teorias cognitivas relacionadas ao estresse e abordou crencas sobre a
doenca, apoio social e habilidade para lidar com dificuldades cotidianas. Os
participantes foram avaliados em trés momentos: na linha de base, trés e seis
meses apoés a intervencao. Para avaliacdo da sobrecarga, também utilizaram o
Inventario de Sobrecarga de Zarit, e as pontuacdes variaram de 38 a 39 pontos
para o grupo que realizou a intervencéo e 33 a 35 pontos para o grupo controle
Apesar das pontuacdes mais altas comparadas a esse estudo, 0s participantes
também podem ser classificados em sobrecarga leve a moderada, de acordo

com as notas de corte do instrumento.

Referente aos sintomas depressivos e ansiosos, neste estudo foram
utilizadas as escalas CES-D e HADS para a avaliacdo de sintomas depressivos
e ansiosos, respectivamente. No estudo de Blom et al (2015), os autores também
utilizaram esses instrumentos, e os resultados foram semelhantes aos obtidos

nesses estudo, em relacdo ao CES-D e diferentes em relacdo a HADS, nas
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avaliacbes de linha de base. A pontuacdo do grupo experimental no preé-
intervencdo na escala CES-D, foi de 17,8 pontos (+8,21) para os individuos do
estudo de Blom et al (2015) e 16,2 pontos (+10,6) para os cuidadores do
presente estudo, pontuacdes semelhantes. Ja para o grupo controle do artigo,
16,6 pontos (£9,68) e para o GC dessa pesquisa, 8,3 (x6,89). Comparando-se
as pontuagdes obtidas na HADS, observa-se diferencas nos Gl, com 13 pontos
(£9,6) para os participantes do presente estudo e 8,3 (x3,3) para os cuidadores
do estudo de Blom et al. Nos GC, a média foi de 4,8 (+3,4) para o grupo dessa
pesquisa e 7,7 (x3,6) para os cuidadores do estudo.

No estudo de Blom et al (2015), foi avaliada a eficacia de uma intervencéao na
internet para cuidadores informais de idosos com deméncia. Os 245 cuidadores
foram divididos em dois grupos, sendo um grupo experimental e o outro controle.
O grupo experimental teve acesso a um curso com oito licbes e uma sessao de
reforco, e também realizavam tarefas de casa. O grupo foi acompanhado por um
orientador que enviava feedbacks sobre as tarefas apresentadas. As licdes
objetivavam informar sobre temas como: resolucéo de problemas, relaxamento,
comunicacdo e reestruturacdo cognitiva. J& o grupo controle recebeu e-mails
informativos a cada trés semanas, durante seis meses. Os temas n&do eram 0s
mesmos do curso realizado pelo grupo experimental, e estavam relacionados a
temas como luto, cuidados e atividades diarias. Além disso, esse grupo néo foi
acompanhado por um orientador. Como resultados, os autores observaram que
houve mudanca significativa nos sintomas depressivos e ansiosos, apés a
intervencéo.

Uma das variaveis desfecho desse presente estudo relacionou-se ao
conhecimento do cuidador a respeito da patologia. O instrumento DKAT-2 foi
utilizado por ser desenvolvido para cuidadores informais e conter questdes
variadas sobre deméncias. O escore meédio de acertos foi de 16 e 15,9 pontos
para Gl e GC, respectivamente. Na reavaliagéo, os escores foram semelhantes
com 17 e 16 pontos para Gl e GC. Piovezan et al (2018), no estudo de adaptacéo
transcultural da escala para o portugués brasileiro, avaliaram 30 cuidadores
informais de idosos com deméncia. Além do perfil dos participantes ser comum
a outros estudos (incluindo o presente trabalho), com prevaléncia de mulheres,
filhos e a maioria (70%) dos cuidadores sobrecarregados, a média de pontuacao

obtida na escala DKAT-2 foi de 15 pontos, semelhante ao encontrado neste
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estudo. Em ambas pesquisas, os cuidadores obtiveram médias acima da metade
das 21 questdes do estudo (aproximadamente 11 pontos). Ndo é possivel
classificar se as médias sdo consideradas altas ou satisfatorias sobre o
conhecimento de deméncias, uma vez que o instrumento ndo apresenta notas
de corte. Vale ressaltar que, para esse estudo as médias de pontuacdo nessa
escala ndo aumentaram de forma estatisticamente significativa apds a
intervencao.

Quanto aos efeitos das intervengBes on-line, revisbes sistematicas,
metanalises e revisdes de literaturas foram realizadas (GRANJA; JANSSEN,;
JOHANSEN, 2018; CHRISTIE et al, 2018; CABRERA et al, 2019; SHERIFALI et
al, 2018; BOOTS et al, 2014) geralmente, com objetivo de descrever efeitos
sobre sintomas depressivos e ansiosos, sobrecarga, conhecimento sobre a
doenca, estresse, empatia, senso de competéncia, entre outros, dependendo do
foco da pesquisa. Uma revisao feita por Cabrera et al (2019) teve como objetivo
avaliar a efetividade de intervencfes em saude, on-line relacionadas ao bem
estar e qualidade de vida de cuidadores informais de pessoas com doencas
cronicas. Dezessete estudos foram incluidos e a maioria comprovou eficacia na
saude mental dos individuos, com diminuicdo dos sintomas de ansiedade e
depressao assim como na presente pesquisa. Ja na revisao realizada por Boots
et al (2013), o objetivo foi avaliar a eficacia, viabilidade e qualidade das
intervencdes on-line para cuidadores informais de pessoas com deméncia. Doze
pesquisas atenderam aos critérios de inclusao, e os resultados gerais apontaram
gue os tipos de intervencao, frequéncia e duracao foram muito diferentes entre
os estudos, porém observou-se o efeito com melhoras no bem-estar do cuidador,
em relacdo a confiancga, sintomas depressivos e autoeficacia.

Uma das pesquisas citadas na revisao de Boots et al (2013), foi desenvolvida
no Canada por Marziali e Garcia (2011). Os autores tinham como objetivo avaliar
0 impacto de dois programas na internet sobre o estresse e estado de saude de
cuidadores de individuos com deméncia. Foram avaliados 91 cuidadores, e
divididos em dois grupos: grupo que recebeu suporte por meio de bate-papo,
com manual de informacdes e seis videos sobre gestao de tarefas relacionadas
ao cuidado; e grupo de apoio psicoterapéutico que recebeu suporte por
videoconferéncia, acompanhado por um clinico e acesso a um manual para

cuidadores. Apés avaliagbes pré e pos-teste, 0s autores encontraram como
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resultados que o grupo da videoconferéncia apresentou melhora significativa em
saude mental, além de melhora na autoeficacia e suporte social. Esses estudos
indicam que, as intervengdes on-line podem contribuir para aumentar o
conhecimento dos cuidadores sobre deméncia, impactar de forma positiva em
sobrecarga, sintomas depressivos e de ansiedade, produzir efeitos sobre
empatia, autoeficacia, senso de competéncia, entre outros.

Vale enfatizar que a variavel de interesse “aumento do conhecimento” nao
apresentou resultados estatisticamente significativos, como no presente estudo,
considerando-se que o conhecimento dos cuidadores sobre a deméncia
apresentou um discreto aumento, apés intervencdo. Tal resultado pode ser
justificado pelo fato de que parte dos participantes da presente pesquisa ja
faziam uso de programas educativos em uma UATI, o que colaborou com o alto
nivel de conhecimento dos participantes. Porém, observa-se que em outras
variaveis, principalmente relacionadas a saude mental, as intervencdes
produziram efeitos, tanto neste estudo quanto em outros apresentados na
literatura, voltados aos cuidadores informais.

Como limitacBes desse estudo, pode-se citar o tamanho da amostra, uma vez
gue amostras maiores poderiam produzir outros resultados estatisticamente
significativos. Além disso, ndo foi avaliado o efeito da intervencgéo a longo prazo,
e 0 acompanhamento longitudinal poderia apontar outros resultados e
desfechos. Outro ponto € que néo foi definido um Unico estagio de deméncia.
Por exemplo, a avaliagéo feita somente com cuidadores informais de idosos com
DA leve/estagio inicial. Na pesquisa, tempos diferentes de diagndsticos foram
observados, e isso pode ter contribuido para outra limitacdo desse estudo, uma
vez que os cuidadores do Gl que acessaram o site, por experiéncia com a rotina
de cuidado ou busca de informac¢des em outros materiais ou veiculos, podem
nao ter aprendido conteudos novos, de modo que impactasse nos resultados do
instrumento sobre conhecimento de deméncias, pos intervencdo. Por fim,
destaca-se a dificuldade de encontrar na literatura um padrdo de duracao,

frequéncia e protocolo na aplicagédo de intervencgdes.
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7 Conclusdes

O presente estudo objetivou investigar se a intervencdo on-line pode
contribuir para o conhecimento do cuidador informal do idoso com DA, bem como
seus efeitos em sintomas depressivos, ansiosos, queixa de memoaria, estresse e
qualidade de vida. A intervencao produziu efeitos sobre os sintomas ansiosos e
depressivos para o grupo intervencgao, porém ndo aumentou o conhecimento dos
cuidadores em relacéo a deméncia, como suposto previamente.

Trabalhos como esse sédo importantes, pois, os cuidadores informais de
idosos geralmente ndo recebem treinamentos ou orientacdes sobre a DA, e o
desconhecimento impacta diretamente no cuidado prestado aos individuos com
DA, e também ao cuidador, contribuindo para desfechos negativos como:
sobrecarga, estresse, depressdo, entre outros. Intervencgdes on-line podem
contribuir de forma significativa para a diminuicdo de sintomas depressivos,
ansiosos e outros desfechos. Além disso, possibilitam ao cuidador realizar as
atividades sem sair do domicilio, 0 que pode ser um fator facilitador para a
adesdo do individuo, principalmente se este ndo recebe auxilio de outras
pessoas para cuidar do idoso.

Além do mais, essas intervencfes tém menor custo se comparadas as
intervencdes presenciais, e podem ser uma alternativa para suprir a demanda
de profissionais de salde que sao necessarios para organizar e conduzir grupos
presenciais, uma vez que com 0 aumento do numero de pessoas com
deméncias, a demanda por esses profissionais também vai aumentar. E possivel
que individuos de diferentes formacdes em saude (psicélogos, enfermeiros,
gerontdlogos, terapéutas ocupacionais, fonoaudidlogos, entre outros) apliquem
intervencdes tanto presenciais, quanto por tutoria on-line, ministrando contetdos
por meio de videos ou tendo contato com cuidadores por meio de féruns para
esclarecer duavidas, porém com maior flexibilidade de horéarios. Ainda, o
profissional pode atuar apenas orientando o cuidador a acessar uma plataforma
na internet, que contenha as informacfes necessarias que ajudardo a tornar a
pratica de cuidado mais simples.

Na literatura encontram-se diversos estudos voltados a esse publico, porém
ha falta de padronizacao das atividades. Por isso, sugere-se que novos estudos

sejam feitos visando definir um padréo que auxilie na construcédo de um protocolo
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estabelecido para intervencdes on-line, auxiliando, dessa forma, profissionais de

saude e cuidadores para que tenham acesso a informacdo e adquiram

conhecimentos em deméncia.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Tradugdo, Adaptacdo Cultural e Avaliagédo da Eficacia do iSupport da Organizagdo
Mundial da Saude para o Contexto Brasileiro

Pesquisador: Sofia Cristina lost Pavarini

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 88157118.0.0000.5504

Instituicao Proponente: Universidade Federal de S&o Carlos/UFSCar
Patrocinador Principal: Ministério da Saude

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.877.545

Apresentacao do Projeto:

O sistema de saude publico enfrenta um desafio para lidar com a alta prevaléncia de cuidadores que
experimentam uma deterioragd@o no seu estado de saude mental. Embora intervengées que visem diminuir a
sobrecarga e melhorar a qualidade de vida dos cuidadores sejam prioridade, existe uma escassez de
intervengdes eficazes e passiveis de aplicagdo em diferentes paises. O iSupport € uma ferramenta online,
oferecido com o objetivo de aumentar acesso a apoio na area de satide mental entre cuidadores de pessoas
com deméncia. Ele foi desenvolvido pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS) para ser adaptado, testado
e utilizado em paises membros. Assim, os objetivos deste projeto sdo: 1) realizar uma revisdo sistematica da
literatura sobre o uso de tecnologias de internet para oferecer intervengées; 2) traduzir e adaptar a versao
genérica do iSupport para uso com cuidadores familiares de pessoas com deméncia, no Brasil; 3) realizar
um pré-teste, para explorar as percepgdes dos cuidadores sobre os beneficios, facilitadores e barreiras ao
uso desta tecnologia, e usabilidade do programa, no Brasil; 4) avaliar os efeitos do iSupport na satude
mental e bem-estar psicoldgico desta populagéo, por meio de um ensaio controlado randomizado. Trata-se
de um estudo multicéntrico, na perspectiva multimétodos, seguindo as normativas preconizadas pela OMS
para a traducdo, adaptacdo e avaliagdo do programa. O projeto envolve instituicGes de ensino superior,
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instituicdes académicas e de saude, nacionais e internacionais. Os resultados esperados, apés usar o
programa iSupport, € a melhora da sobrecarga do cuidado, bem como alivio dos sintomas depressivos e
ansiosos, aumento da percepcao de qualidade de vida, senso de competéncia e auto eficacia.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

O objetivo principal deste projeto é realizar a tradugdo, adaptacdo cultural e avaliacdo da usabilidade do
programa e a avaliagdo dos efeitos do iSupport para o contexto brasileiro de forma que possa se tornar uma
ferramenta eletrénica acessivel e pratica de suporte ao cuidador no contexto da atengdo primaria e
secundaria a saude.

Objetivo Secundario:

1.Realizar uma revisdo sistematica da literatura sobre o uso de tecnologias de internet para
intervencdes;2.Traduzir, retrotraduzir e adaptar a versao genérica do iSupport para o portugués brasileiro e
a cultura brasileira;3.Explorar os beneficios subjetivos, facilitadores e as barreiras ao uso desta tecnologia
por cuidadores familiares na populagdo brasileira; 4. Testar os efeitos da versao brasileira do iSupport em
cuidadores familiares de pessoas com deméncia no Brasil, por meio de um ensaio controlado, randomizado
e multicéntrico.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Grupos Focais (profissionais e cuidadores): Os riscos associados a participagdo nos grupos focais sdo
considerados minimos. Pode ocorrer

desconforto e inconvenientes associados a qualquer estudo de pesquisa, o que merece uma atencgéao e
cuidado especial. Algumas pessoas podem

sentir desconforto leve ao reconhecer a ocorréncia de estresse durante os grupos focais. No entanto, o
moderador atendera a estes e, se

necessario, encaminhara os participantes para cuidados adequados.Cuidadores do Estudo Piloto e Estudo
de Efeitos (Grupo Intervencdo e Grupo controle): Os riscos associados a participagdo nos grupos piloto,
intervencdo e controle sdo considerados minimos. Pode ocorrer desconforto e inconvenientes associados a
qualquer estudo de pesquisa, o que merece uma atencgdo e cuidado especial. Algumas pessoas podem
sentir desconforto leve ao reconhecer a ocorréncia de estresse, ou em relatar eventos pessoais e responder
aos instrumentos. Nesse sentido, o cuidador podera
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optar por interromper a sessdo, ndo responder ao instrumento ou até mesmo se desligar da pesquisa.Se
necessario, o participante sera encaminhado para cuidados adequados.

Beneficios:

Grupos Focais (profissionais e cuidadores): Nao ha beneficios diretos de participar dos grupos focais. No
entanto, os participantes estardo contribuindo para o conhecimento atual sobre cuidar e trabalhar com
pessoas com deméncia e seus cuidadores, e eles poderdo aprender com seus colegas. Além disso, poderdo
aprender mais sobre como usar uma ferramenta online e comunicar informacgdées relacionadas a saude aos
cuidadores familiares de pessoas com deméncia.Grupo Piloto e Grupo Intervencéo (Estudo de Efeitos): os
beneficios de participar do Grupo Piloto ou Grupo

Intervencéo refere-se a possibilidade de analisar e entender a situagdo do cuidado familiar, a pessoa com
demeéncia e receber dicas e instrugdes de

como lidar com as situagdes do cotidiano do cuidado a um familiar com deméncia. Grupo Controle (Estudo
de Efeitos): Nao ha beneficios diretos de participar do Grupo Controle. No entanto, os participantes estardo
contribuindo para o conhecimento atual sobre cuidar e trabalhar com pessoas com deméncia e seus
cuidadores. Além disso, ao responder os instrumentos, eles poderdo refletir sobre sua situagdo de cuidar e
obter informacgdes ao acessar o site sugerido pela equipe de pesquisa (site da ABRAz).

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Solicitagdo emenda. Os pesquisadores comunicam que, em relagéo a

primeira versdo, que obteve um parecer favoravel, a tinica modificacdo no projeto inicial

foi a insergdo dos centros coparticipantes enquanto instituicdes parceiras em um projeto

multicéntrico. Para tanto, além da inclusédo dos centros nessa sesséo, também foi

realizada as seguintes operagdes:

1) Na pergunta “Essa submissdo de emenda é exclusiva do seu Centro Coordenador?” foi assinalada a
segunda alternativa;

2) Foi incluido, na opgéo de “Declaracao de Instituicdo e Infraestrutura” as duas

cartas que autorizam a realizagdo da pesquisa nesses centros;

3) Foi informado no campo da “Instituigdo Coparticipante” a qual Comité de Etica elas estavam vinculadas.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Sao apresentados adequadamente: projeto de pesquisa; TCLE, de acordo com o estrato amostral e
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autorizagdes / apoio a execugao do projeto das diversas instituicdes envolvidas e folha de rosto.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgodes:
Projeto Aprovado.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

asil

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacgdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_116366| 12/07/2018 Aceito
do Projeto 3 _E1.pdf 15:39:36
Qutros CEP_Carta_Esclarecimento_Versao_2_i| 12/07/2018 |Camila Rafael Aceito

Support BR 2018 07 _10.pdf 15:37:06 | Ferreira Campos
Projeto Detalhado / |iSupport_BR.pdf 02/04/2018 | Camila Rafael Aceito
Brochura 20:37:14 |Ferreira
Investigador
Declaragéo de Carta_Apoio_Sao_Lourenco.pdf 02/04/2018 | Camila Rafael Aceito
Instituicdo e 20:34:45 |Ferreira
Infraestrutura
Declaragao de Autorizacao_Coleta__Botocatu_iSupport] 02/04/2018 |Camila Rafael Aceito
Instituicéo e pdf 20:34:20 |Ferreira
Infraestrutura
Declaragéo de Carta_apoio_MS.pdf 02/04/2018 | Camila Rafael Aceito
Instituicdo e 20:33:42 |Ferreira
Infraestrutura
Declaragdo de CartaABRAZz_DF_|Support.pdf 02/04/2018 | Camila Rafael Aceito
Instituicdo e 20:33:17 |Ferreira
Infraestrutura
Declaragao de CartaABRAZz_SP_|Support.pdf 02/04/2018 | Camila Rafael Aceito
Instituicéo e 20:32:15 | Ferreira
Infraestrutura
TCLE / Termos de | TCLE_iSupport_Projeto_Guarda_Chuva| 02/04/2018 |Camila Rafael Aceito
Assentimento / _ESTUDO_PILOTO_e_EXPERIMENTA 20:31:23 |Ferreira
Justificativa de L_FINAL.pdf
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_iSupport_Projeto_Guarda_Chuva| 02/04/2018 |Camila Rafael Aceito
Assentimento / _GRUPO_FOCAL_CUIDADORES_FINA|  20:24:44 |Ferreira
Justificativa de L.pdf
Auséncia
TCLE / Termos de |TCLE_iSupport_Projeto_Guarda_Chuva| 02/04/2018 |Camila Rafael Aceito
Assentimento / _GRUPO_FOCAL_PROFISSIONAIS_FI 20:24:31 |Ferreira
Justificativa de NAL.pdf
Auséncia
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20:22:10 | Ferreira

|Folha de Rosto |Fo|ha_de_rosto.pdf | 02/04/2018 [Camila Rafael | Aceito |

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:
Nao

SAO CARLOS, 05 de Setembro de 2018

Assinado por:
Priscilla Hortense

(Coordenador)
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ANEXO B — COMPROVANTE DE VINCULO COM O PROJETO ISUPPORT

MINISTERIO DA SAUDE - Conselho Nacional de Satde - Comisséo Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP

PROJETO DE PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

Projeto de Pesquisa:

Tradugéo, Adaptagéo Cultural e Avaliag&o da Eficacia do iSupport da Organizagédo Mundial da Saude para o Contexto Brasileiro

Informacoes Preliminares

Responsavel Principal

CPF/Documento: 081.514

.308-77 Nome: Sofia Cristina lost Pavarini

Telefone: 1633518336

E-mail:  sofia@ufscar.br

——  Instituigiio Prop

ite

CNPJ: 45.358.058/0001-40

Nome da Instituicdo:  Universidade Federal de Sao Carlos/UFSCar

Essa submisséo de emenda é exclusiva do seu Centro Coordenador?

A emenda néo é exclusiva de seu Centro Coordenador, entdo quando a emenda for aprovada, esta SERA replicada nos Centros Participantes
vinculados e nos Comités de Etica das Instituicdes Coparticipantes.

E um estudo internacional? Sim

W Assistentes

CPF/Documento Nome
108.610.376-93 Camila Rafael Ferreira Campos
406.658.748-80 Ana Carolina Ottaviani
21397116889 Elizabeth Joan Barham
B Equipe de Pesquisa
CPF/Documento Nome
284.560.588-90 ANDREA MATHES FAUSTINO
108.610.376-93 Camila Rafael Ferreira Campos
21397116889 Elizabeth Joan Barham
385.158.998-09 Diana Quirino Monteiro
413.694.958-89 Rafaela Brochine Lanzotti
88279707034 Marisa Silvana Zazzetta

436.002.678-17

Ludmyla Caroline de Souza Alves

383.916.048-02

Vanessa Almeida Maia Damasceno Piva de Oliveira

327.419.728-93 Alex Bacadini Franca

395.859.908-73 Erica Nestor Souza

259.906.858-40 Alessandro Ferrari Jacinto
218.807.558-74 Aline Cristina Martins Gratao
266.261.908-22 Keila Cristianne Trindade da Cruz
406.658.748-80 Ana Carolina Ottaviani

336.400.478-18 DEBORAH CRISTINA DE OLIVEIRA
004.534.563-59 CARLA TARGINO BRUNO DOS SANTOS

411.887.458-08

Izabel Cristina Chavez Gomes

271.441.468-07

FABIANA DE SOUZA ORLANDI

Area de Estudo

Grandes Areas do Conhecimento (CNPq)

® Grande Area 4. Ciéncias da Satude

Propésito Principal do Estudo (OMS)

® Saude Coletiva / Saude Publica

Titulo Publico da Pesquisa:

Data de Submisséo do Projeto:

Contexto Brasileiro

12/07/2018 Nome do Arquivo: PB_INFORMAGOES_BASICAS_1163663_E1.pdf

Pagina
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Verséo do Projeto: 2
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Anexo C — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Pesquisadora Responsavel: Ludmyla Caroline de Souza Alves
Departamento de P6s Graduacdo em Enfermagem (PPGENf)/ Universidade Federal de
Séao Carlos
Telefone para contato: (14) 99661-2501 email: luud.souza@hotmail.com

Vocé esta sendo convidado () a participar, de forma voluntaria, de uma pesquisa
intitulada “Avalia¢do da eficacia de um treinamento on-line para cuidadores de
idosos com doenga de Alzheimer”. O objetivo do nosso estudo é avaliar se um
treinamento on-line, ou seja, por meio de acesso a um site na internet, auxilia no cuidado
de pessoas com doenca de Alzheimer.

Procedimentos: A pesquisa tem duracdo de aproximadamente trés meses.
Durante esse periodo, vocé sera avaliado (a) por duas vezes, respondendo questionarios
relacionados ao conhecimento sobre doenca de Alzheimer, dados sociodemograficos,
sobrecarga, entre outros. Apos as avaliacdes, vocé serd alocado (a) em um dos grupos:
Grupo controle (GC), que recebera um folder com orientacdes a respeito do cuidado de
pessoas com doenca de Alzheimer ou Grupo Intervencdo (GI), que recebera orientacdes
e um cronograma com temas que devem ser acessados no site da Associacdo Brasileira
de Alzheimer (ABRAZ). Vale ressaltar que, a escolha dos grupos sera feita por meio de
sorteio. Além disso, apds a pesquisa, 0s participantes que estiverem no Grupo controle
(GC) poderdo realizar a intervencao, se assim desejarem. A intervencdo tera duracdo de
8 semanas, sendo realizadas atividades uma vez por semana, durante aproximadamente 1
(uma) hora.

Riscos: Apesar de essa ndo ser uma pesquisa com procedimentos invasivos, toda
pesquisa apresenta riscos, ainda que minimos. No caso, 0s riscos sdo: constrangimentos
nas respostas do questionario inicial, dificuldades para acessar o conte(ldo proposto no
site, cansago por ficar uma hora praticando a atividade. Porém, esses riscos podem ser
minimizados da seguinte forma: a pesquisadora fard as entrevistas individualmente e
garante o sigilo de todas as informagOes obtidas, bem como orientagfes durante as
avaliacOes; a pesquisadora se dispde a auxiliar o cuidador a acessar o site e a procurar 0
conteddo em conjunto e o participante podera praticar a atividade quando achar mais
pertinente, de acordo com a sua disponibilidade.

Possiveis beneficios: O conhecimento adquirido durante o treinamento podera

beneficiar o participante no que diz respeito ao cuidado do idoso com doenca de
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Alzheimer, melhorando a rotina de cuidados e impactando de forma positiva na reducéo
de sobrecarga do cuidador.

Participacdo: A participagdo € voluntaria, e vocé podera deixar de participar da
pesquisa a qualquer momento, sem que isso traga prejuizos ou danos. Além disso, nao
havera nenhum custo para vocé, bem como nao havera qualquer tipo de remuneracao para
participacdo na pesquisa.

Sigilo de identidade: Lembramos que sua identidade serd mantida em sigilo
absoluto e de forma alguma informac6es serdo divulgadas associando-se a sua identidade.
As informacdes obtidas séo utilizadas para fins cientificos e estatisticos, garantindo-se ao
anonimato.

Acompanhamento: As avaliagdes serdo realizadas pela pesquisadora responsavel
por este estudo. A qualquer momento vocé podera entrar em contato para esclarecer
duvidas, obter orientacdes, ou relatar algum problema. Apés a finalizacdo da pesquisa, 0s
resultados estardo a sua disposicao.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma cépia
sera fornecida a vocé e a outra sera arquivada e mantida aos cuidados da pesquisadora
responsavel.

Eu,

declaro que entendi os objetivos, beneficios, e riscos de minha participacao nessa
pesquisa e concordo em participar. Declaro que recebi uma coOpia deste termo de
consentimento livre e esclarecido, recebi orientacfes a respeito da pesquisa, pude fazer a
leitura do documento e esclarecer minhas davidas.
A pesquisadora me informou que o projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa em Seres Humanos (Parecer n® 2.877.545 ) da Universidade Federal
de S&o Carlos (UFSCar) que funciona na Pro- Reitoria de Pesquisa da UFSCar, localizada
na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 — CEP 13.565-905, no municipio de Sdo Carlos
— SP — Brasil. Telefone para contato: (16) 3351-8028. Email: cephumanos@ufscar.br

Bauru, de de 20109.

Ludmyla C.de Souza Alves Assinatura do (a) voluntario (a)
Pesquisadora Responsavel
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Anexo D — Protocolo de Avaliagdo

Protocolo de Avaliagao

Sessao A: Informagodes sobre o cuidador

1. Nome:

2. Idade:

3. Género:( )Masculino( )Feminino

4. Estado civil:

5. Grau de parentesco com o idoso:

6. Escolaridade:

7. Moracomo (a)idoso(a)? ( )Sim( )Nao

8. Ha quanto tempo vocé cuida do (a) idoso? (a)

9. Em quantos dias da semana vocé se dedica a esse cuidado?

10. Vocé divide a tarefa de cuidar com outra pessoa? ( ) Sim( ) Nao

Se sim, com quem?

11. Vocé estd empregado?( )Sim( ) Nao
Se sim:

Onde vocé trabalha?

Qual a carga horaria?

Qual a sua renda média? (em saldrios minimos)

12. Vocé faz uso de medicamentos? ( ) Sim ( ) Nao

Se sim, quais?

13. Sobre o cuidado, quais tarefas vocé desempenha?

) Preparo e alimentagao (incluindo trocas de sonda)
) Banho

) Higiene pessoal

) Vestir o (a) idoso (a)

) Transferéncias

(
(
(
(
(
(

) Acompanhamento ao médico e outros locais
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() Outras atividades Quais?
14. Em relacdo a essas tarefas:
Vocé sente-se inseguro em desempenhar essas tarefas? ( ) Sim ( ) Nao

Se sim, por qual motivo?

Vocé sente que ndo tem conhecimento necessario para desempenhar alguma dessas
tarefas?( )Sim ( ) Nao

Vocé recebeu algum tipo de treinamento ou orientacdo para desempenhar essas
atividades?
( )Sim ( )Nao

Se sim, qual tipo de treinamento ou orientacdo vocé recebeu?

Sessao B: Informacgoes referentes ao idoso
1. Idade:

Género: ( ) Masculino ( )Feminino

2
3. Estado civil:
4

Quem mais mora na residéncia onde o (a) idoso (a) mora?

5. H& quantos meses a pessoa apresenta sintomas da deméncia?

2. AD8 (relacionado ao idoso, considerando mudancas nos ultimos anos)
1. Problemas de julgamento (ex: cair em trapacas, tomar decisdes financeiras ruins,

comprar presentes inadequados para os presenteados) Sim( ) Ndo( ) Naosei( )
2. Interesse reduzido por atividades gerais e de lazer Sim ( ) Ndo( ) Naosei( )

3. Fica repetindo perguntas, estdrias ou frases Sim ( ) Ndo ( ) Naosei( )

4. Dificuldade em aprender a usar uma ferramenta, eletrodoméstico ou aparelho
(ex: aparelho de video, computador, micro-ondas) Sim ( ) Nao ( ) Ndo sei( )

5. Esquece o més ou ano correto Sim ( ) Ndo( ) Naosei( )

6. Dificuldade em lidar com questdes financeiras complicadas (ex: controlar talGes de

cheque, imposto de renda, pagamento de contas) Sim( ) Nao( ) Naosei( )
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7. Dificuldade de lembrar compromissos Sim( ) Nao ( ) Naosei( )

8. Problemas frequentes de pensamento e/ou memoria Sim ( ) Ndo ( ) Naosei( )

3. Escala de sobrecarga

Em uma escala de 1 a 10, em que 1 significa “ndo estressante” a 10 que significa

“extremamente estressante”, por favor classifigue seu nivel atual de estresse

relacionado ao cuidado.

4. Escala de Sobrecarga de Zarit

Nunca Raramente|Algumas| Frequentemente Sempre|
vezes
0 1 2 3 4

Resultado

OSr/Sra sente que o S* pede mais ajuda do que ele /ela necessita?

OSr/Sra sente que por causa do tempo que gasta com S*, oSr/Sra ndo tem

tempo suficiente para si mesmo?

OSr/Sra se sente estressado(a) entre cuidar de S* e suas outras

responsabilidades com a familia e o trabalho?

OSr/Sra se sente envergonhado com o comportamento de S*?

OSr/Sra se sente irritado(a) quando S* esta por perto?

OSr/Sra sente que S* afeta negativamente seus relacionamentos com outros

membros da familia ou amigos?

OSr/Sra sente receio pelo futuro?

OSr/Sra sente que S* depende do Sr/Sra?

OSr/Sra se sente tenso(a) quando S* esta por perto?

OSr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento

com S*?

0Sr/Sra sente que ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa de

S*?

0Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque oSr/Sra estd

cuidando de S*?

OSr/Sra n3o se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S*?

OSr/Sra sente que S* espera que oSr/Sra cuide dele/dela como se fosse a

Unica pessoa de quem ele/ela pode depender?
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OSr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S*, somando-

se

as suas outras despesas?

OSr/Sra sente que sera incapaz de cuidar de S* por muito mais tempo?

OSr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de S*?

OSr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de $*?

OSr/Sra sente que tem duvida sobre o que fazer por S*?

OSr/Sra se sente que deveria estar fazendo mais por $*?

OSr/Sra sente que poderia cuidar melhor de $*?

De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por

cuidar de S**?

TOTAL

* No contexto 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.

5. CES-D
Na ultima semana: Raramente | Durante | Durante Durante | Total
(< 1dia) pouco tempo maior
0 ponto tempo moderado | parte do

(1 ou 2|( 3 ou 4| tempo

dias) dias) (5 a7
1 ponto 2 pontos dias)

3 pontos

1. Senti-me
incomodado
com coisas
que
habitualmente
nao me

incomodam
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N3o tive
vontade de
comer, tive

pouco apetite

Senti nao
conseguir
melhorar meu
estado de
animo,

mesmo ___com

ajuda de

familiares e

amigos

Senti-me
comparando-

me_as outras

pessoas,

tendo _ tanto

valor quanto a

maioria delas

5.

Senti
dificuldade em
me concentrar

no que estava

fazendo

Senti-me

deprimido

7.

Senti_que tive

de fazer
esforco  para
dar conta das
minhas tarefas

habituais
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Senti-me
otimista _em

relacao ao

futuro

Considerei
que minha
vida tinha sido

um fracasso

10.

Senti-me

amedrontado

11.

Meu sono nao

foi repousante

12.

Estive feliz

13.

Falei _menos

que o habitual

14.

Senti-me

sozinho

15.

As ess0as
ndo foram
amistosas

comigo

16.

Aproveitei

minha vida

17.

Tive crises de

choro

18.

Senti-me triste

19.

Senti__que as

pessoas _ ndo
gostavam __de

mim

20.

N3o consegui

levar _adiante

minhas coisas

6. HADS
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1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Eu me sinto tenso ou contraido:

() A maior parte do tempo

( ) Boa parte do tempo

( ) De vez em quando

( ) Nunca

Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes:
() Sim, do mesmo jeito que antes

() Ndo tanto quanto antes

( )S6 um pouco

( )Janao sinto mais prazer em nada

Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse acontecer:
() Sim, e de um jeito muito forte

() Sim, mas ndo tdo forte

() Um pouco, mas isso hdo me preocupa

() Nao sinto nada disso

Dou risada e me divirto quando vejo coisas engragadas:
() Do mesmo jeito que antes

() Atualmente um pouco menos

() Atualmente bem menos 3

() Ndo consigo mais

Estou com a cabega cheia de preocupagoes:

() A maior parte do tempo

( ) Boa parte do tempo

( ) Devezem quando

( ) Raramente

Eu me sinto alegre:

( ) Nunca

( ) Poucas vezes

() Muitas vezes

() A maior parte do tempo

Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado:
() Sim, quase sempre

( ) Muitas vezes

( ) Poucas vezes
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8)

9)

( ) Nunca

Eu estou lento para pensar e fazer as coisas:
( ) Quase sempre

() Muitas vezes

( ) De vez em quando

( ) Nunca

Eu tenho uma sensagao ruim de medo, como um frio na barriga ou um aperto no
estomago:

( ) Nunca

( ) Devezem quando

() Muitas vezes

( ) Quase sempre

10) Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia:

( ) Completamente
() Ndo estou mais me cuidando como deveria
( ) Talvez ndo tanto quanto antes

() Me cuido do mesmo jeito que antes

11) Eu me sinto inquieto, como se eu nao pudesse ficar parado em lugar nenhum:

( ) Sim, demais
( ) Bastante
( ) Um pouco

() Ndo me sinto assim

12) Fico esperando animado as coisas boas que estao por vir:

( ) Do mesmo jeito que antes
( ) Um pouco menos do que antes
( ) Bem menos do que antes

( ) Quase nunca

13) De repente, tenho a sensa¢do de entrar em panico:

() A quase todo momento
( ) Varias vezes
( ) De vez em quando

( ) Ndo sinto isso

14) Consigo sentir prazer quando assisto a um bom programa de televisao, de radio

ou quando leio alguma coisa:

() Quase sempre
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7.

( ) Varias vezes
( ) Poucas vezes

( ) Quase nunca

Escala de Queixa de Memdria

P1. Vocé tem problema de memoéria? (ou “de esquecimento?" ou “dificuldade de

memoria?”)

( )Ndo=0 ( ) Ndo sabe responder/indeciso/duvida = 1 ()Sim=2

Se responder Nao, marque 0 também na P2 e na P3 e pule para a P4

P2. Com que frequéncia esse problema acontece?

( ) Raramente =0 ( ) Pouco/mais ou menos =1 ( ) Muito/frequente = 2
P3. Esse problema de memdria tem atrapalhado (ou prejudicado) suas atividades no
dia-a-dia?

()Ndo=0 ( ) Pouco/mais ou menos =1 ( ) Muito/frequente = 2

P4. Como estd sua memdria em comparagao com a de outras pessoas de sua idade?
( ) lgual ou melhor=0 ( ) Um pouco pior=1 ( ) Muito pior=2

P5. Como estd sua memdria em comparagao a quando vocé era mais jovem?

( ) lgual ou melhor=0 ( ) Um pouco pior=1 ( ) Bem pior=2]

P6. Acontece de vocé esquecer o que acabou de ler ou de ouvir (p. ex., numa
conversa)?

( ) Raramente/nunca =0 ( ) Devezem quando=1 ( ) Frequentemente =
2

P7. Dé uma nota de 1 a 10 para sua memdria, sendo 1 a pior e 10 a melhor.

()90ul0=0 ()5a8=1 ()1a4=2

Pontuagdo [ ]Sem QM (0-2) [ ]QM leve (3-6) [ ] QM mod. (7-10) [ ]QM
acent. (11-14)

Se SIM para a P1:

1. H4 quanto tempo? anos(= meses)
2. Ja procurou ajuda em relagdo a meméria? (0)ndo (1)médica (3)ndo médica
3. Ja fez tratamento em relagdo a memoria?

(0)ndo  (1)prescricdo médica  (3)automedicagdo  (4) homeopatia
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8.

(5)outro

4. Se ainda ndo procurou ajuda para a memdria, esta pensando em procurar? (0)ndo

(1)sim

DKAT-2

Afirmagoes

10.

11.

12.

13.

A deméncia ocorre devido a mudancas no cérebro

As mudancas no cérebro que causam demeéncia
geralmente sdo progressivas

A Doenca de Alzheimer é a principal causa de deméncia
Doencas vasculares também podem causar deméncia
Confusdo mental em idosos quase sempre é causada por
deméncia

Apenas idosos desenvolvem deméncia

Conhecer a causa provavel de deméncia pode ajudar a
entender sua progressao

Falta de controle da urina e/ou fezes sempre ocorre nos
estdgios inicias da deméncia

A deméncia tende a limitar a expectativa de vida

Quando uma pessoa se encontra em estagio avancado de
deméncia, os familiares podem ajudar outras pessoas a
compreender as necessidades do paciente

As pessoas com deméncia podem desenvolver problemas
de percepcdo visual (ex. compreender ou reconhecer o
que veem)

Crises repentinas de confusdo mental sdo caracteristicas
da deméncia

Presenca de comportamentos ndo caracteristicos da
pessoa pode ocorrer em pacientes com deméncia (ex.
comportamento agressivo por parte de alguém que

sempre foi gentil)

SIM

NAO

NAO
SEI
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14,

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

9.

Dificuldade para engolir surge em estagios avancados da
deméncia

Mobilidade (ex. caminhar, movimentar-se na cama ou
cadeira) fica limitada nos estagios avancados da deméncia
Mudancas no ambiente ndo fardo diferenca para uma
pessoa com deméncia (ex. por um CD para tocar, abrir ou
fechar as cortinas).

Quando a pessoa com deméncia estd angustiada,
conversar sobre seus sentimentos pode ajudar

E importante sempre corrigir a pessoa com deméncia
guando ela estiver confusa

Uma pessoa com deméncia geralmente pode ser apoiada
a fazer escolhas (ex. a escolher o que vestir etc.)

E impossivel dizer se uma pessoa em estagio avancado de
deméncia estd com dor

Exercicios fisicos, as vezes, podem ser benéficos a pessoas

com deméncia

Qualidade de vida — EQ 5d

Pense sobre o seu estado de saude atual e responda:

Mobilidade:
() Nao tenho problemas em andar
() Tenho alguns problemas em andar

( ) Estou limitado a ficar na cama

Cuidados pessoais
() Ndo tenho problemas com meus cuidados pessoais
( ) Tenho alguns problemas para me lavar ou me vestir

( ) Sou incapaz de me lavar ou vestir sozinho
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Atividades habituais (ex: trabalho, estudos, atividades domeésticas, atividades em
familia ou de lazer)

() Nao tenho problemas em desempenhar minhas atividades habituais

() Tenho alguns problemas em desempenhar minhas atividades habituais

( ) Sou incapaz de desempenhar minhas atividades habituais

Dor/ Desconforto

( ) Ndo tenho dores/desconforto

( ) Tenho dores ou desconfortos moderado

( ) Tenho dores ou desconforto extremo

Ansiedade/Depressido
() Ndo estou ansioso (a) ou deprimido (a)
( ) Estou moderadamente ansioso (a) ou deprimido (a)

( ) Estou extremamente ansioso (a) ou deprimido (a)

Escala Analdgica Visual
Instrugdes:

e Para ajudar as pessoas a dizer o quao bom ou mau o seu estado de saude é,
nds desenhamos uma escala (semelhante a um termémetro) na qual o
melhor estado de saude que possa imaginar é marcado por 100 e o pior
estado de saude que possa imaginar é marcado por O.

e Gostariamos que indicasse nesta escala quao bom ou mau é,na sua opinido,
o seu estado de saude hoje.

e Por favor, desenhe uma linha na escala e escreva EU ao lado do ponto da

escala que melhor classifica o seu estado de saude hoje.
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CUESTIOMARIO N

ESCALA ANALOGICA VISUAL (EAY)

O MELHOR estado
de salde imaginavel

1o

O PIOR estado
de sande imaginavel
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10. Questionario Site da ABRAZ — Aplicado somente para o grupo intervencao (Gl)

1. De modo geral, como vocé avalia o site da ABRAZ?

( ) Excelente ( )Bom ( )Regular ( )Ruim ( )Péssimo

2. Sobre o conteudo dos textos, atenderam suas expectativas?

()Sim ( )Nao

3. Os textos foram claros, de facil entendimento?

( )Sim ( )Nao

4. Vocé conseguiu aprender algo apds a leitura dos textos?

( )Sim ( ) Nao

5. Vocé acredita que as informacgdes recebidas apds a leitura dos textos ajudarao a

tornar a pratica do cuidado mais simples?

()Sim ( )Nao

6. De0a 10, que notavocé daria para a intervencdo on-line? (Ou seja, a intervencao

onde vocé acessa um site e ndo é necessario participar de grupos presenciais,

por exemplo)
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APENDICE A - FOLDER ENTREGUE PARA O GRUPO CONTROLE

Material desenvolvido pela pesquisadora Ludmyla c. de Souza Alves,

como parte do projeto de mestrado intitulado “Avaliagdo da eficacia

de um treinamento online para cuidadores informais de idosos com

doenga de Alzheimer”

ORIENTACOES SOBRE
A DOENCA DE
ALZHEIMER PARA
CUIDADORES

0 contelido desse material foi baseado em
manuais para cuidadores informais, folderes
livros e panfletos.

Qualquer dividas ou orientagdes, entre em
contato pelo email: luud.souza@hotmail.com




Alimentacao

Mantenha uma dieta
saudavel para o idoso;
Ofereca porgoes variadas
e pequenas;

Pode haver perda de peso
por falta de apetite. Nesse
caso, ofereca alimentos
variados, coloridos ou que
chamem a atencao do
idoso e busque ajuda do
nutricionista;

Ndo esqueca de oferecer
liquidos para o idoso
(dgua, sucos ou chas);

Se houver engasgos
procure um profissional.
Cuide da higiene bucal

apods todas as refeigdes.

Adequacdo do ambiente e higiene

« Mantenha os comodos
iluminados;

« Evite uso de tapetes e outros
moveis em  locais de
circulagao, pois podem
provocar quedas;

e Deixe os objetos de uso do
idoso sempre no mesmo
lugar;

« HIGIENE

« Enxugue o idoso de maneira
delicada, ndo esfregue, pois a
pele é sensivel;

« Utilize hidratante apds o
banho;

« Lave e seque os cabelos.

Comunicagdo

- Fale pausadamente e certifique-
se de que o idoso estd ouvindo;

- Evite falar de mais de um
assunto por vez;

- Aguarde a resposta do idoso, nao
o interrompa tentando ajuda-lo a
concluir uma frase;

-N3ao corrija o idoso quando ele
estiver confuso;

- Evite discussoes;

- Converse olhando em seus
olhos, mostrando que esta
compreendendo o que ele quer
dizer;

- Evite infantilizar o idoso, ndo o
trate como crianga;

- Evite dizer “vocé ja falou isso”

quando ele contar uma histéria.
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