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O texto a seguir foi escrito por mim, em comemoracao aos 85 anos de meu avd paterno, que vive com
doenca de Alzheimer. Ele foi escrito usando frases e expressdes que ele costumava a dizer, com lembrancas de
nossa familia e atualizando-o sobre o “mundo” de 2018. Estendo essa homenagem a todas pessoas com um TNC
maior e seus familiares.

Sobre 10/11/2018

E... eu realmente acho que essa cor branca que pinta seu cabelo fica boal!
Também esta muito claro porque nunca tirou leite de vaca e preferiu mexer com café e gado!

E nesses longos anos, indo e vindo da roga, eu acho que foi acertado escolher o chapéu para se
proteger do Sol. Posso ser sincera? O senhor fica um charme com ele.

()

Seria bom se soubesse como seus conselhos foram sabios. Acho que ia ficar feliz em saber que
0 Gustavo acabou de inaugurar sua segunda loja em S&o Lourenco (e nenhuma em sociedade
em Pocos de Caldas).

E as criancas dele? S&o duas princesas! Também ja temos mais alguns menininhos que te
chamam de bisav6! A familia vem crescendo de vento em popa! Acho que eles vdo adorar ir
na fazendinha e brincar com seus jogos!!!

Falando nos seus jogos, tenho ouvido que o senhor tem feito muitas travessuras nesses ultimos
anos... Gosto muito de um livro que diz que "todas as pessoas grandes foram um dia criangas,
mas poucas se lembram disso". Agradeco a Deus por ser justamente dessa parte que o senhor
n&o se esqueceu!

E € por juntar a sua crianca com as nossas que hoje vai ter bolo e bombom (e com sorte uns
croquetes da Cidinha). Estaremos todos ai comemorando seus 85 anos. Se a histéria do Zé
Maria esta certa, provavelmente o senhor ja diria que agora tem quase 86... Mas, as coisas
mudaram (elas sempre mudam) e hoje o senhor diz que tem 83 muito bem vividos. Ah... vamos
ser sinceros... do que importa tantos nimeros, ndo € mesmo?

Talvez, o essencial (como diz esse mesmo livro) é invisivel aos olhos. Mas é engracado, porque
atraves dos seus eu consigo enxergar 0 amor que tem no seu coracdo quando olha para sua
Ném, todos seus filhos, genros, noras, netos e bisnetos e quando percebe que a casa cheia é
fruto desse amor! Quer saber um segredo? Eles (inclusive eu) também sdo loucos de amor pelo
senhor!!

E é por tanto amor que hoje ja ndo ligo se vocé rouba meu
bolo indiano. E sé questdo de aprender a ver (e viver) a vida,
que sim, é uma beleza pura!

Vou parar de me alongar, porque deve ter percebido que
novembro mal comegou e ja caiu cada chuva das “braba”.
Precisamos checar se as janelas ja estdo fechadas e correr pro
abraco! Afinal, foi por isso mesmo que eu vim aqui! Disse
isso tudo para lhe desejar um feliz e abencoado aniversario!
Te dar um abrago e dizer (0 que deveria ter dito mais): Te
amo Vo Zé!
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Campos, C. R. F. (2021). Adaptacdo de dois programas psicoeducativos para pessoas que
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Resumo

Programas psicoeducativos para cuidadores que assistem pessoas com um transtorno
neurocognitivo maior (TNC maior, ou deméncia) geralmente apresentam efeitos modestos
sobre a salde mental dos participantes. As intervencGes com efeitos maiores sdo
fundamentadas no modelo de mudanca de comportamento da terapia cognitivo-
comportamental e abordam demandas especificas desse contexto. Dois programas com essas
caracteristicas sdo o iSupport, da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), e 0 ComTato, um
programa brasileiro. Diante do potencial em contribuirem para a sade mental de cuidadores,
é importante obter maiores evidéncias a respeito dos efeitos desses programas. Em relacao ao
iSupport, que é um programa online e autodidatico, o objetivo geral foi adaptar a verséo
original para seu uso no Brasil (Estudos 1 e 2). Quanto ao ComTato, que envolve atendimentos
sincronos e individuais, o objetivo principal foi avaliar seus efeitos, quando oferecido online
(Estudos 3 e 4). No Estudo 1, o material do iSupport, escrito em inglés, foi traduzido para o
portugués brasileiro e a verificagdo do texto foi realizada por experts em gerontologia. Em
seguida, nove (ex)cuidadores de familiares com um TNC maior e seis profissionais que atuam
no contexto da saude de pessoas idosas examinaram o material individualmente e depois
discutiram suas sugestdes para adequagdes do programa, em grupos focais. As sugestdes foram
analisadas pela equipe de pesquisadores e aprovadas pela OMS, gerando uma primeira versdo
brasileira do programa. No Estudo 2, a usabilidade e aceitabilidade do iSupport-BR foram
avaliadas por cinco cuidadores de pessoas com um TNC maior, que acessaram 0 programa via
uma plataforma digital. As avaliagdes foram positivas e alteracdes adicionais do programa
foram feitas, para contemplar sugestdes, aprovadas pela equipe de pesquisadores. No Estudo 3,
sobre os efeitos do programa ComTato, participaram 22 cuidadores familiares de pessoas com
doenca de Alzheimer (DA), a partir de um delineamento experimental e de linha de base
multipla. Sete cuidadores comegaram no grupo controle (GC) e depois entraram no grupo de
intervencdo (Gl); portanto, o Gl foi formado por 15 cuidadores e o0 GC por 14 cuidadores.
Foram avaliados: seus conhecimentos sobre DA e temas relacionados as demandas
socioemocionais do cuidar, sobrecarga, uso de estratégias de coping, qualidade da relacédo
cuidador-idoso e suas percepcoes dos efeitos e da aceitabilidade do programa. Ao comparar 0s
resultados do pré-teste e do pos-teste para os cuidadores do Gl, foram observadas diferencas
na maior parte das medidas, com tamanho de efeito moderado ou grande, indicando beneficios
importantes para os participantes do programa ComTato. Esses beneficios foram confirmados
na comparacgdo entre as mudangas observadas por parte dos cuidadores do Gl e do GC. No
Estudo 4, foram comparados os efeitos do programa ComTato, no novo formato online, com
resultados de pesquisas anteriores, quando foi usado em formato presencial. Os cuidadores
atendidos presencialmente apresentaram ganhos maiores na aprendizagem de alguns conceitos,
em comparagdo com os cuidadores atendidos online. No entanto, ndo foram observadas
diferencas nas varidveis socioemocionais, sugerindo que ambos os formatos séo efetivos. Os
resultados positivos para os dois programas, iSupport-BR e ComTato, acrescentam evidéncias
que fundamentam a oferta desses programas para cuidadores familiares de pessoas com um
TNC maior. Além disso, aumentam os exemplos e conhecimentos sobre a adaptacdo de
programas de intervencgdo na area de prevencao e promog¢ao em saude mental, no Brasil.

Palavras chaves: cuidador; deméncia; intervencdo; atendimento online; adaptacdo
transcultural, adaptacéo de formato
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Campos, C. R. F. (2021). Adaptation of two psychoeducational programs offered to caregivers
who assist a family member with a major neurocognitive disorder (dementia): ComTato and
iSupport. (Doctoral thesis). Universidade Federal de S&o Carlos, Sdo Carlos, SP. 177pp.

Abstract

The psychoeducational programs that are offered to caregivers who assist a family member
with a major neurocognitive disorder (NCD, or dementia) typically have only modest effects
on the mental health of the participants. The programs with the strongest effects are based on
the cognitive-behavior therapy model of behavior change, and address context-specific
demands. Two programs with these same characteristics are iSupport, a program prepared for
the World Health Organization (WHQO), and ComTato, a Brazilian program. Given their
potential to contribute to caregivers’ mental health, it is important to obtain further evidence
about the effects of these programs. With respect to iSupport, an on-line, self-help program,
the objective was to evaluate an adapted version of the program, for use in Brazil (Studies 1
and 2). With respect to the ComTato program, offered via synchronous and individualized
sessions, the objective was to evaluate the effects of this program, when offered on-line
(Studies 3 and 4). In Study 1, the iSupport material, written in English, was translated into
Brazilian Portuguese and the text was revised by experts in Gerontology. Next, nine
(ex)caregivers assisting a family member with a major NCD and six healthcare professionals
working with the elderly examined the material individually and then discussed their
suggestions for the program in focus groups. These suggestions were analyzed by the research
team for this project, and then approved by the WHO, resulting in the first Brazilian version of
this program. In Study 2, the acceptability and usability of the iSupport-BR program were
evaluated by five caregivers of people with a major NCD, after they used the program via a
digital platform. Their evaluations were positive, and further changes to the program were
made in response to suggestions they made that were approved by the research team. In Study 3,
to examine the effects of the ComTato program, an experimental, multiple-baseline research
design was used. Participants were 22 family caregivers who assisted an elderly person with
Alzheimer’s disease (AD). Seven caregivers started in the control group (CG), then entered the
intervention group (IG); thus there were 15 caregivers in the IG, and 14 in the CG. Evaluations
were made of the caregivers’ knowledge about AD and other topics related to the
socioemotional demands of caregiving, burden, coping strategies, quality of the caregiver-older
person relationship, and perceptions of the effects and acceptability of the intervention
program. Based on comparisons of the pre and posttest scores for the IG caregivers, differences
were found for most of the measures, with effect sizes that were moderate to large, indicating
important benefits for the participants of the ComTato program. These benefits were confirmed
based on a comparison of the changes observed for the caregivers in the IG and the CG. In
Study 4, effects of the ComTato program using the new, on-line format were compared with
results from previous studies, using an in-person format. The caregivers who received in-
person visits had larger gains in knowledge for some concepts, compared to the caregivers who
participated on-line. However, no differences were found for the socioemotional variables,
suggesting that both formats are effective. The positive effects of these two programs,
iSupport-BR and ComTato, increase the evidence that supports the possibility of offering these
programs to caregivers assisting a family member with a major NCD. In addition, these results
add examples and increase our knowledge about the adaptation of intervention programs in
prevention and promotion of mental health, in Brazil.

Key words: caregiver; dementia; intervention; on-line support; transcultural adaptation,
program format
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Apresentacao

O programa iSupport foi desenvolvido pela Organiza¢do Mundial da Satide (OMS). Em
2017, a Profa Dra. Elizabeth Joan Barham (Lisa) foi convidada a fazer parte da equipe
multicéntrica de pesquisadores responsaveis para realizar a tradugdo e adaptagdo do programa
iSupport para uso no Brasil. Nessa época, eu estava em meu ultimo ano de mestrado, sendo
orientada por ela. Nés estdvamos avaliando a replicabilidade do programa ComTato.

ComTato é um programa que foi desenvolvido ap6s muitos anos atendendo cuidadores
de idosos. Em 1998, a Profa Dra Sofia lost Pavarini e a Lisa comegaram a trabalhar juntas no
Centro de Orientacdo ao ldoso e seu Cuidador (COIC). Em 2006, focaram sua atencdo na
questdo de deméncia. Percebendo as dificuldades emocionais e interpessoais enfrentadas pelos
cuidadores, em 2013, a Lisa e eu desenvolvemos o programa que atualmente chamamos de
ComTato, com o objetivo de fortalecer o repertorio socioemocional dos cuidadores.

Tanto o iSupport quanto o ComTato foram elaborados para apoiar cuidadores de
familiares com deméncia. Considerando a importancia de continuar avaliando o programa
ComTato como, também, de ajudar com a adaptacdo de um programa internacional,
elaboramos meu projeto de doutorado a fim de contribuir com o0 aumento das evidéncias sobre
a eficacia de ambos os programas.

O nosso objetivo inicial era comparar 0s dois programas. Porém, em 2020, quando foi
decretada a pandemia do COVID-19, nossos planos precisaram ser ajustados porque algumas
coletas de dados eram presenciais e, um dos principais objetivos era avaliar o formato de
atendimento online — via iSupport — com o presencial — via ComTato. Esperamos no futuro
responder as perguntas iniciais mas, esse periodo excepcional nos permitiu refletir, elaborar,
adaptar e avaliar outras questdes importantes, que possivelmente ndo fariamos se ndo fosse a
pandemia. Por meio dessa tese, esperamos contribuir para o desenvolvimento da pesquisa e

intervencdo na area de prevencédo e promoc¢éo de saude mental no Brasil. Uma boa leitura!
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Introducéo

Cuidadores que assistem familiares com um transtorno neurocognitivo maior (TNC
maior — deméncia) frequentemente relatam sentimentos negativos relacionados com o cuidar
(Queiroz, R. S., Camacho, Gurgel, Assis, Santos, & Santos, 2018). Quando esses sentimentos
perduram por muito tempo, sem alivio, podem levar a um quadro de burnout (Alves, Monteiro,
Bento, Hayashi, Pelegrini, & Vale, 2019; Yildizhan. Oren, Erdogan, & Bal, 2019). Por isso, é
necessario oferecer suporte psicoldgico a essas pessoas (Hopwood et al., 2018, Silva, M., S4,
& Souza, 2018). Recentemente, foram elaborados muitos programas psicoeducacionais para
cuidadores, mas a maior parte vem apresentando efeitos modestos (Weinbrecht, Rieckmann,
& Renneberg, 2016). Diante desse cenério, é importante investir em programas que vém
apresentando resultados estatisticamente significativos e com tamanho de efeito grande,
acumulando evidéncias sobre diferentes questdes de validade e testando adaptacdes que podem
otimizar os efeitos do programa (Murta & Santos, 2015). Na literatura sobre as caracteristicas
de programas com maior eficécia, € destacado a importancia de: (a) fundamentar programas
em um modelo de mudanga de comportamento e (b) abordar diversas demandas presentes no
contexto (Moore et al.,, 2015). Nesse sentido, destacam-se 0s programas iSupport (um
programa desenvolvido pela Organizagdo Mundial da Salide — OMS) e o ComTato! (um
programa desenvolvido no Brasil), que atendem esses critérios e que podem ser op¢des de
suporte para cuidadores brasileiros (Ferreira, C. R., 2018; OMS, 2019).
Envelhecimento populacional e TNC maior

Dentre as consequéncias do envelhecimento populacional, esta 0 aumento nos casos de
TNC maior, visto que a idade é o principal fator de risco para o desenvolvimento dessa

patologia (OMS, 2020a; Volter, Gotze, Dazert, Falkenstein, & Thomas, 2018; Xia, Jiang,

Y Inicialmente, o programa ComTato foi intitulado de Programa dos 3Es (P3Es).



McDermott, & Han, 2018). Considerando os casos de TNC maior que envolvem quadros de
deméncia, destaca-se a doenca de Alzheimer (DA), responsavel por mais de 50% dos casos
(Almeida, 2018). A DA e Vvérios outros tipos de deméncia envolvem doengas progressivas
(Malta, Araujo, Brito, & Pinho, 2020). Assim, a pessoa acometida pela doenca tem uma perda
continua de suas habilidades e capacidades (Barroso & Sousa, 2018; Castro-Jiménez & Galvis-
Fajardo, 2018). Mais especificamente, apresenta dificuldades com uma ou mais funcoes
cognitivas, tais como memodria, linguagem, célculo, atencéo, percepcao espacial e julgamento
(Camara, Ducatti, & Schmidt, 2017; Gaugler, James, Johnson, Scholz, & Weuve, 2016). Além
disso, é frequente o aparecimento de sintomas comportamentais, que dificultam a realizacdo
de atividades da vida diéria e o convivio com outras pessoas (Silva, I. L. C., Lima, Storti,
Aniceto, Formighieri, & Marques, 2018).

Atualmente existem aproximadamente 50 milhdes de pessoas com um TNC maior, no
mundo (OMS, 2020b; Patterson, 2018). Ainda, pesquisadores identificaram que os custos do
cuidado, durante os Gltimos cinco anos de vida de uma pessoa com um TNC maior, ultrapassam
as despesas envolvidas em cuidar de pessoas com outras doencas, tanto em relacdo as despesas
enfrentadas no contexto familiar, quanto em servigos e programas de saude (Kelly, McGarry,
Georges, & Skinner, 2015).

Apesar de varios tipos de deméncia, como no caso da DA, ndo terem cura, existem
tratamentos (Mayoral, 2018; Oliveira, A. M., 2018). De acordo com Dadalto e Cavalcante
(2021) e Machado (2016), existem duas abordagens gerais para o tratamento de um TNC maior:
medicamentoso e ndo medicamentoso. Os tratamentos medicamentosos ocorrem a partir do
uso de remédios para retardar o avango da deméncia, minimizar sintomas e facilitar o manejo
de comportamentos desafiadores. Os tratamentos ndo-medicamentosos séo categorizados em
atividades direcionadas a pessoa com um TNC maior e em intervengdes direcionadas aos seus

cuidadores (Dadalto & Cavalcante, 2021; Machado, 2016).



Cuidador Familiar

Muitas pessoas com diagnostico de um TNC maior necessitam de supervisdo e auxilio
para realizar as atividades da vida diaria e as atividades funcionais. As pessoas que oferecem
esse suporte passam a ocupar o papel de cuidador (Silva, I. L. C et al., 2018). De acordo com
a Classificacdo Brasileira de Ocupagdes (Ministério do Trabalho, 2021), cuidadores de idosos
s8o as pessoas que cuidam “[a] partir de objetivos estabelecidos por instituicdes especializadas
ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, salde, alimentacdo, higiene pessoal,
educacdo, cultura, recreagdo e lazer da pessoa assistida”.

Existem dois tipos de cuidadores: os formais e informais (Martins et al., 2019). Os
cuidadores formais sdo remunerados e, mesmo que ainda ndo seja uma realidade em muitos
casos, é indicado que tenham uma capacitacdo ou treinamento para exercer essa atividade
(Figueiredo, M. L. F., Gutierrez, Darder, Silva, & Carvalho, 2021). No entanto, a maioria dos
cuidadores de pessoas com deméncia séo cuidadores informais, que nao recebem remuneracao
(Figueiredo, L. C., 2019). No geral, cuidadores informais s&o membros da familia da pessoa
que vive com deméncia e, frequentemente, assumem essa funcdo sem experiéncia ou
planejamento prévios (Cesario, Leal, Marques, & Claudino, 2017; Machado, 2016).

Além do laco de parentesco, usualmente os cuidadores s&o mulheres, com idade
superior a 50 anos, que cuidam de seus cOnjuges ou pais, apresentam baixa escolaridade e
residem com seu familiar com um TNC maior (Ferreira, C. R., Isaac, & Ximenes, 2018,
Figueiredo, L. C., 2019). Ainda, devido & carga horaria do cuidado prestado, muitas vezes eles
se abdicam de sua vida profissional e acabam tendo pouco contato social fora do contexto de
cuidado (Silva, I. L. C et al., 2018). Por oferecerem a maior parte dos cuidados prestados, essas
pessoas também sdo chamadas de cuidadores primarios (Garcia-Cardoza, Zapata-Vazquez,

Rivas-Acufia, & Quevedo-Tejero, 2018).



Sentimentos e Consequéncias Vivenciadas pelos Cuidadores

Diante da complexidade e quantidade de tarefas que os familiares precisam assumir e a
falta de reconhecimento e apoio social, esses cuidadores tendem a relatar sentimentos negativos
relacionados com o cuidar, avaliando a assisténcia prestada a pessoa com um TNC maior como
uma atividade muito onerosa (Garcia, Cipolli, Santos, Freitas, Braz, & Falcdo, 2017; Luchesi
et al., 2016; Silva, I. L. C. et al., 2018). Tais sentimentos refletem o estresse decorrente do
cuidar. O estresse aumenta a probabilidade de o cuidador desenvolver problemas de salde
psicossomaticos (como problemas de pele, do sistema digestorio, ou coronarios) e psiquicos
(como ansiedade e depressdo) (Alves et al., 2019; Novais, Dauphinot, Krolak-Salmon, &
Mouchoux, 2017).

Cuidadores de familiares com um TNC maior tendem a relatar baixa percepcdo de
autoeficécia, pouco tempo para autocuidado e dificuldades em estabelecer e manter relacfes
interpessoais com outras pessoas que ndo estejam envolvidas no cuidado (Birkenhéger-
Gillesse, Achterberg, Janus, & Zuidema, 2021; Queluz, Barham, Santis, Ximenes, & Santos,
2018). Usualmente, os cuidadores assumem uma alta carga horaria de cuidado, uma vez que
frequentemente residem com a pessoa assistida. Todos esses fatores contribuem para
problemas de saide (Brimblecombe, Fernandez, Knapp, Rehill, & Wittenberg, 2018; Martins
et al., 2019). Assim, pesquisadores tém demonstrado que pessoas que assumem o papel de
cuidador apresentam uma salde mental pior do que pessoas que ndo realizam esse papel
(Hopps, ladeluca, McDonald, & MAKkinson, 2017; Ma, Dorstyn, & Prentice, 2018).
Adicionalmente, em 2014, Pinto e Barham realizaram um estudo comparando o bem-estar
psicologico de cuidadores de familiares com ou sem um TNC maior. Reportaram que eram 0S
cuidadores de pessoas com um TNC maior que apresentaram os maiores indices de sobrecarga,
menor autocontrole emocional e maior necessidade de apoio e servigos da comunidade. Além

disso, em 2019, Martins et al. compararam as caracteristicas de cuidadores informais e formais.



Eram os cuidadores informais que apresentaram um quadro de salde mais prejudicado, com
maior nimero de sintomas de depressdo, ansiedade e estresse.

No entanto, quando o objetivo é de apoiar a salde mental e 0 bem-estar de cuidadores,
isso significa que, além de reduzir indices de percepc¢des negativas, também € necessario
aumentar a frequéncia de experiéncias positivas. Isso porque a saide mental ndo deve ser vista
apenas como a auséncia de problemas, doencas e sentimentos negativos, mas, também, como
a presenca de sentimentos positivos e percepgdes de qualidade de vida (Etxeberria, Salaberria,
& Gorostiaga, 2020). Esse objetivo duplo é especialmente importante considerando o tempo
que uma pessoa permanece no papel de cuidador de um familiar com um TNC maior. Por
exemplo, a velocidade da evolucao da DA é imprevisivel, mas é uma doenca que pode deixar
a pessoa acometida em um estado de dependéncia por muitos anos e, consequentemente,
precisar ser assistida nesse periodo (Martins et al., 2019; Mattos, Oliveira, & Novelli, 2020).
Portanto, considerando as evidéncias apresentadas, € possivel afirmar a importancia de apoiar
psicologicamente os familiares que assumem o papel de cuidador de um parente com um TNC
maior.

Suporte Psicoldgico aos Cuidadores

O oferecimento de programas para cuidadores permite prevenir situagdes de
negligéncia, abandono e violéncia doméstica contra pessoas com um TNC maior, que ocorrem
quando os cuidadores ndao entendem ou ndo sabem lidar com o comportamento do seu familiar,
ou quando desenvolvem um quadro de burnout (Cesario et al., 2017, Cheng, Au, Losada,
Thompson, & Gallagher-Thompson, 2019). Frequentemente, cuidadores precisam de auxilio
para lidar com questdes financeiras, de atendimento em saude para si mesmos, de ajuda para
formar uma rede de apoio de maior qualidade ou amplitude, de orientagdes sobre como realizar
cuidados fisicos ou adaptacGes no ambiente para a pessoa com um TNC maior, bem como,

precisam de suporte psicolégico (Livingston et al., 2020; Pereira & Duque, 2017).



Programas de intervengdo para cuidadores criam condi¢Oes para que profissionais
possam oferecer suporte emocional enquanto ensinam conhecimentos e comportamentos novos
aos cuidadores (Dadalto & Cavalcante, 2021). O apoio e a expansdo de seu repertorio
aumentam sua capacidade de lidar com as dificuldades que enfrentam durante as atividades
que realizam com a pessoa com um TNC maior (Falcéo et al., 2018; Silva, M. et al., 2018).
Dentre as opcbes de suporte psicolégico para cuidadores, destaca-se 0s programas
psicoeducacionais.

Programas Psicoeducacionais

Os programas psicoeducacionais séo utilizados em diferentes contextos, como cuidados
paliativos, transtornos psiquiatricos e no contexto de deméncia (Lemes & Ondere Neto, 2017).
Sé&o intervencBes importantes, porque os profissionais buscam ensinar conceitos e habilidades
aos cuidadores, a fim de permitir melhorias em sua saide mental, no cuidado prestado e em
suas relacdes interpessoais (Silva, M. et al., 2018). Em 2006, Pinquart e Sorensen realizaram
uma revisdo de literatura na qual identificaram que as intervengdes com os melhores resultados
para os cuidadores, além de serem psicoeducativas, também apresentam uma abordagem
cognitivo-comportamental, sdo personalizadas e de facil acesso. Buscando atualizar os dados
encontrados em 2006, Walter e Pinquart (2020) realizaram uma meta-analise que confirmaram
os dados iniciais. Notaram, novamente, que o tamanho dos efeitos das intervencdes para
cuidadores de familiares com um TNC maior tendem a ser pequenos. Além disso, as
intervengcbes com maior eficdcia continuaram ser as psicoeducacionais, com
multicomponentes. Por fim, os autores enfatizaram a necessidade de continuar investindo nos
programas para esse publico que demonstrem mudancas significativas, com efeitos maiores
(Walter & Pinquart, 2020).

Weinbrecht et al., (2016) também realizaram uma reviséo de literatura sobre como

oferecer suporte psicologico para cuidadores e confirmaram que, apesar de programas



psicoeducativos se destacarem enquanto opgdo para amparar cuidadores, quase todos
apresentavam resultados com tamanho de efeito baixo. Focando em diferentes indicadores do
bem-estar socioemocional dos cuidadores, Kishita, Hammond, Dietrich e Mioshi (2018)
observaram que intervengdes psicoeducativas e cognitivas-comportamentais tendem a diminuir
sintomas de depresséo e ansiedade em cuidadores. No entanto, apesar de programas com foco
no ensino de habilidades socioemocionais apresentarem resultados positivos, poucos
apresentam uma reducdo significativa na percepcao de sobrecarga por parte dos cuidadores.

Nas discussdes sobre como elaborar intervengfes mais eficazes para cuidadores,
Amador-Marin e Guerra-Martin (2017) apontaram que intervencdes psicoeducacionais com
componentes multiplos tendem a ser mais eficazes em melhorar a saide mental dos cuidadores.
Piersol et al. (2017) sugeriram alguns componentes que consideram como importantes para
alcancar melhores efeitos na intervencédo: ensinar sobre o conceito de deméncia e estratégias
de enfrentamento de estresse (coping) e realizar o treino de habilidades. Por sua vez, Campos
e Barham (submetido) analisaram publicacGes do periodo depois de 2016, com evidéncias dos
efeitos de programas psicoeducacionais que visavam melhorar a satde mental dos cuidadores.
Além de observarem que os programas com efeitos significativos foram elaboradas usando
multiplos componentes, notaram que esses programa abordaram: (a) o ensino de conceitos
relacionados a deméncia, (b) o uso de estratégias de enfrentamento de estresse para resolucao
de problemas, (c) o uso de estratégias de enfrentamento de estresse para controle das emogoes
e (d) o incentivo a pratica de atividades prazerosas pelo cuidador, em interacbes com a pessoa
assistida.

Assim, € preciso identificar programas que possam ser implementados no sistema de
saude, para amparar cuidadores de idosos. No entanto, a fim de fazer recomendacGes ainda
existe a necessidade de obter informacdes cientificas e sociais, como por exemplo: a avaliagdo

de diferentes tipos de intervencdes — a fim de identificar apoios eficazes — e estabelecer formas



acessiveis de oferecer os apoios mais eficazes, respectivamente (Mattos et al., 2020;
Weinbrecht et al., 2016).

Portanto, é preciso investir em pesquisas para examinar evidéncias sobre a validade de
programas de intervengdo que empregam as estratégias elencadas nas revisdes de literatura e
que estejam levando a resultados de tamanho de efeito maior (Livingston et al., 2020; Coutinho,
2014; Murta & Santos, 2015). Programas psicoeducacionais podem apresentar diferentes
formatos como, por exemplo, de atendimento em grupo ou individual, presencial ou virtual,
sincrono (“ao vivo™) ou assincrono (registrado com antecedéncia), em um espaco que é do
participante (por ex. domiciliar) ou do profissional (por ex. agéncia de saude) (Schmidt,
Crepaldi, Bolze, Neiva-Silva, & Demenech, 2020). Diante do enfoque dessa tese, destaca-se
0s programas online.

Programas Online

Silva, P. C. D., Shitsuka e Morais (2013) notaram que a expansao de acesso a internet
levou a um aumento na oferta de intervengdes em forma de cursos a distancia. Por outro lado,
Blom, Zarit, Zwaaftink, Cujipers e Pot (2015) salientaram que intervenc¢es virtuais podem nao
demonstrar efeitos para todos os cuidadores de pessoas com um TNC maior, levando a
necessidade de averiguar quem pode ser beneficiado por esse tipo de programa.

Nesse sentido, Etxeberria et al. (2020), realizaram uma revisao sistematica da literatura,
incluindo uma meta-anélise dos resultados encontrados, para analisar os efeitos de intervencdes
online para amparar cuidadores. Os resultados encontrados foram similares aos que se tem
observado em relacdo a intervengdes presenciais. Ou seja, foram encontrados resultados
indicando ganhos por parte dos participantes dos grupos de intervencdo, especificamente na
diminuicdo de sintomas depressivos. No entanto o tamanho desses efeitos foi pequeno ou
médio. Apesar dos programas analisados ndo terem obtido mudangas estatisticamente

significativas para a diminuicdo de sobrecarga e ansiedade, € importante destacar que 0s



cuidadores apresentaram melhorias no seu bem-estar e em outros indicadores de salde mental
(Etxeberria et al., 2020).

Melo, Rodrigues e Conceicdo (2015) apontaram para a necessidade de continuamente
verificar as demandas do publico-alvo, considerando alteracbes no ambiente — sociais,
tecnoldgicas, econdémicas, demograficas. No atual cenério, eles apontaram para a possibilidade
de incluir o formato de atendimento online (Melo et al., 2015). Essa opcao esta alinhada com
as mudancas que vém ocorrendo mundialmente, inclusive na populagéo brasileira, levando a
maior acesso e conhecimentos sobre como utilizar ferramentas online (Blom et al., 2015;
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica [IBGE], 2021).

Por isso, a partir do exposto, é possivel afirmar que a lacuna cientifica-social maior
envolve a necessidade de focar na adaptacdo de intervengdes que apresentem evidéncias
significativas e tamanho de efeito maior, a fim de aumentar a acessibilidade desses programas.
Portanto, a adaptacéo e avaliagdo de programas que podem ser usados em formato online se
torna relevante, para verificar o quanto esse tipo de atendimento afeta a eficacia do programa
e 0 quanto afeta sua acessibilidade (Etxeberria et al., 2020). Em suma, podemos afirmar que
ainda é necessario desenvolver ou adaptar, e depois avaliar intervengdes, especialmente em
formato online, para conseguir oferecer suporte baseado em evidéncias aos cuidadores.
Adaptacéo de Programas de Intervenc6es Psicoeducativas

A partir da prética de avaliacdo de programas, € possivel mapear suas fortalezas e
limitacdes. Além disso, deve-se considerar mudancas sociais que podem interferir diretamente
nos resultados e serem facilitadoras de, ou apresentar barreiras ao sucesso da intervencao
(Murta & Santos, 2015). Por exemplo, o aumento do acesso e uso da internet pela populacéo
brasileira pode facilitar realizacdes de intervencdes em formato online e a pandemia do
COVID-19 pode dificultar a realizacéo de intervencdes com atendimentos presenciais. Nesse

sentido, é preciso estar atento as demandas atuais e, se necessario, desenvolver e avaliar versdes



adaptadas de programas (Cheng et al., 2019). Ou seja, a adaptacdo de intervengdes € uma
tematica atual e necessaria, que envolve reflexes sobre diferentes questdes, como por
exemplo, sua finalidade, procedimentos metodol6gicos, modelos de avaliacéo entre outros.

Diversos autores tém buscado definir o que seria a adaptacdo de programas baseados
em evidéncias. H&4 uma convergéncia entre 0s autores em relacdo ao conceito norteador, que a
adaptacdo de programas envolve um processo de modificagdo de intervencgdes, a partir de
acréscimos, atualizagdes ou exclusdes, para suprir as necessidades da populagao-alvo ou para
usar o programa em novos contextos (Escoffery et al., 2018). Nesse sentido, a adaptacédo de
programas é fundamental para potencializar os efeitos, assegurar a aceitagéo social e minimizar
0s riscos para a populagéo que os recebe (Movsisyan et al., 2019).

Em 2019, Stirman, Baumann e Miler, realizaram um estudo e elaboraram um modelo
atualizado para mapear questdes que devem ser respondidas sobre o processo de adaptacdo. Os
autores apontaram oito itens (p.4, tradugdo da autora), sao eles: “(1) quando e onde, 0 processo
de implementacdo, da adaptacédo foi realizada; (2) se a adaptacé@o foi planejada/proativa ou
inesperada/reativa; (3) quem decidiu que a adaptagéo deveria ser feita; (4) o que foi modificado;
(5) se houve adaptacéo no formato de atendimento; (6) qual foi o tipo ou a natureza do contexto
ou do contetdo adaptado; (7) se a versdo adaptada € fiel a versao original e; (8) os motivos da
adaptagao”.

Além dos conceitos discutidos por Stirman et al., (2019) e seguidos nesse trabalho,
Movsisyan et al. (2019) apresentaram uma revisdo de literatura com alguns conceitos
adicionais sobre a adaptacdo de programas de intervencdo. Os autores encontraram
consisténcia nas orientagfes dos autores, quanto aos objetivos e 0s procedimentos que sdo
importantes para a adaptacdo de programas. Enquanto limitacdes, observaram uma lacuna

sobre como realizar adaptacdes culturais entre paises e uma escassez de publicacOes
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demonstrando como adotar procedimentos com rigor cientifico para identificar os efeitos da
adaptacéo realizada (Movsisyan et al., 2019).

A importancia de investir em pesquisas sobre esses dois tipos de adaptagdes também
foi discutida por Escoffery et al. (2018). Esses autores realizaram um estudo de reviséo sobre
a adaptacdo de intervencdes na &rea de salde publica, baseadas em evidéncias. Eles observaram
que a maioria das adaptacdes dos programas incluem a necessidade de adaptar o programa a
um novo contexto cultural ou a necessidade de modificar o formato da intervencdo, que sao
assuntos alinhados com os objetivos dessa tese.

Adaptacdo cultural. Apesar das diferencas nas condicfes de vida e préaticas culturais
entre pessoas morando em paises diferentes, algumas demandas s&o similares, como € o caso
da necessidade de cuidadores familiares de pessoas com deméncia de receber suporte
psicoldgico (Pot et al., 2019). Por isso, é comum que pesquisadores de diversas nacionalidades
estejam investindo na elaboracdo e avaliagdo de programas que tenham o mesmo objetivo
(Kishita et al., 2018). Esforcos em conjunto podem acelerar o desenvolvimento de programas
de intervencdo e potencializar seus efeitos (Livingston et al., 2020). No entanto, € preciso se
atentar para a necessidade de buscar evidéncias de um programa de intervencgéo avaliado em
uma cultura distinta daquela onde ele sera usado (Melo et al., 2015). Ou seja, ndo se pode
considerar que um programa seja eficaz para determinada populagéo se ele néo foi traduzido,
adaptado culturalmente e validado para aquele publico-alvo (Ferreira, H. G. & Almeida, 2020;
Livingston et al., 2020).

As adaptagdes culturais realizadas em um programa podem ser divididas em dois tipos:
(a) adaptacOes estruturais superficiais e (b) adaptacdes estruturais profundas (Pedroso
Juhésova, & Hamann, 2019; Resnicow, Soler, Baithwaite, Ahluwalia & Butler, 2000). De
acordo com esses autores, as primeiras referem-se a ajustes na forma de transmisséo do

conteudo, como adaptacdes de linguagem, a fim de aproximar a intervencgéo as caracteristicas
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culturais de cada pais ou regido. As adaptagdes profundas se referem a adapta¢des no contetido
do programa, o que inclui alteragdes nos elementos principais dessa intervengdo. Dessa forma,
as adaptacgOes estruturais superficiais influenciam a aceitabilidade do programa enquanto as
adaptacdes estruturais profundas se relacionam com os impactos do programa (Pedroso et al.,
2019; Resnicow et al., 2000).

A partir de diferentes modelos, Sandoval, Corréa, e Abreu (2015) identificaram quatro
etapas principais do processo de adaptacédo cultural: (1) revisdo da literatura e parcerias com a
comunidade, (2) adaptacdo (inicial) da intervencgéo original, (3) estudo piloto com a nova
versdo da intervencdo e (4) refinamento da versdo adaptada da intervengéo. A primeira etapa
consiste em avaliar os possiveis riscos e beneficios da intervencéo, a partir de informacdes
obtidas na literatura, ou obtidas a partir de grupos focais. A segunda etapa refere-se a realizar
uma primeira adaptacdo da versdo original, considerando os dados obtidos na primeira etapa.
Entdo, na terceira etapa, é realizado um estudo piloto, buscando avaliar a adequacdo das
estratégias de recrutamento e reacGes dos participantes a intervencdo adaptada (por ex.:
usabilidade, aceitabilidade e informacdes iniciais sobre a direcdo (favoravel ou ndo) dos efeitos
do programa). Por fim, na quarta etapa, séo avaliados os efeitos de uma versdo refinada da
intervencdo adaptada, a partir das sugestfes recebidas durante o estudo piloto. Na Figura 1,
adaptada de Sandoval et al. (2015), é apresentado um resumo das etapas do processo de
adaptacdo cultural, a partir da sua revisdo de estudos anteriores, como o de Barrera e

Castro (2006).
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Figura 1. Etapas e Procedimentos do Processo de Adaptacdo Cultural de Intervengdes

(adaptada de Sandoval et al., 2015)

Etapas encontradas, apos revisio de literatura, Modelo de procedimento de Barrera e Castro
por Sandoval, Correa e Abreu (2015) (2006)

1. Agregagao de informagéo
Etapa 1: Revisdo da literatura e parcerias com a
comunidade * Literatura

* Grupos focais

2. Planejamento da adaptagao preliminar

Etapa 2: Adaptagdo da intervengdo original —
* Recrutamento

* Alteragdes da intervencgdo original

3. Estudo Piloto

Etapa 3: Estudo piloto — .
P P * Teste do recrutamento e modificacdes

realizadas

4 Refinamento da versdo adaptada
Etapa 4: Refinamento da versdo adaptada -
* Avaliagdo de eficdcia

Em 2018, Menezes e Murta realizaram uma revisao narrativa, buscando descrever trés
modelos de adaptacdo cultural que podem ser usados quando o objetivo é de adaptar um
programa para uso em paises diferentes. Além dos exemplos fornecidos, as autoras indicaram
a importancia de realizar estudos de campo, com a participacdo de diversas pessoas (por
exemplo, pesquisadores e comunidade) e de se atentar para questdes éticas envolvidas no
processo de adaptacdo de uma intervencdo para uma cultura diferente. As autoras também
apontaram quatro desafios relacionados a adaptacdo cultural de programas internacionais:
(1) alto custo para compra de licencas e dos materiais necessarios; (2) risco de ndo encontrar
efeitos similares ao programa original; (3) dificuldade de estruturar uma equipe envolvendo
pessoas com diferentes fungdes no processo de adaptacdo, como a comunidade, pesquisadores
e aplicadores; (4) demandas éticas para compatibilizar o conteudo e procedimentos do

programa com os valores e préaticas da populacéo para a qual a intervencéo esta sendo adaptada
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(Menezes & Murta, 2018). Ultrapassar esses desafios podem favorecer os efeitos da
intervencao.

Adaptacdo de formato. Além de adaptacGes culturais, existem outros motivos para
desenvolver versdes novas de um programa. Boa parte desses motivos envolve questdes de
formato, uma vez que o formato pode afetar a eficécia, a efetividade e a eficiéncia de um
programa (Griffiths, Whitney, Kovaleva, & Hepburn 2016). Como exemplo de adaptagéo de
formato, uma intervencdo que originalmente foi desenvolvida para ser realizada
presencialmente pode ser adaptada para ser usada em formato online. Uma vantagem de uma
adaptacdo de formato desse tipo € que, em comparagao com atendimentos online, atendimentos
domiciliarios tendem a apresentar um custo maior, em funcdo da necessidade de ter um
profissional com condigdes de se deslocar até a residéncia de cada pessoa que sera atendido
(Dadalto & Cavalcante, 2021).

Além disso, e considerando a pandemia do COVID-19, que teve como consequéncia a
necessidade de isolamento social, uma alternativa para ndo deixar os cuidadores desamparados
foi de adaptar intervencgdes para as quais ja havia evidéncias de efeitos positivos, mas que, s6
existiam em formato presencial, para serem realizadas e avaliadas em formato online. Quando
programas podem ser usados com bons resultados, tanto em formato presencial, quanto em
formato online, abre-se mais uma alternativa de suporte. O atendimento online ndo se limita
apenas ao periodo histérico quando esse estudo foi conduzido, porque continuara a possibilitar
o oferecimento de apoio de qualidade a cuidadores que podem participar online, mas que néo
tém acesso a programas presenciais.

Justificativa, Objetivos e Hipoteses
Diante do exposto, existem algumas perguntas cientificas e sociais gerais, que

nortearam o desenvolvimento dos objetivos especificos dessa tese:
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1) Seria possivel adaptar para uso em formato online, um programa que era de
atendimento presencial?

2) Seria possivel adaptar um programa online para cuidadores, que foi
desenvolvido em outro contexto cultural?

3) A escolaridade e habilidades para usar a internet entre os cuidadores no Brasil
seriam fatores impeditivos para o uso de programas de apoio, oferecidos online?

4) Os cuidadores usariam, acessariam e teriam interesse e tempo para participar
de programas online?

Assim, considerado as perguntas acima e a necessidade urgente de amparar cuidadores
de pessoas com um TNC maior, a partir de programas de intervencdo eficazes, o principal
objetivo da presente pesquisa foi avaliar a adaptacdo de dois programas de intervencoes
psicoeducativas para cuidadores desse perfil: os programas iSupport-BR e ComTato.

O programa iSupport foi desenvolvido pela Organizacdo Mundial da Saide (OMS), que
elaborou uma versio genérica para ser adaptada em outros paises. E uma intervencao virtual e
para uso auto didatico. Para se referir a versdo adaptada para uso no Brasil, foi acrescido o
sufixo —BR. Assim, o principal objetivo dessa tese, relacionado ao programa iSupport-BR, foi
realizar e avaliar sua adaptacao cultural, para uso no Brasil, contribuindo para uma coleta de
dados maior, junto a uma equipe multicéntrica de pesquisadores brasileiros. Os objetivos
especificos desse projeto foram auxiliar: (a) na avaliacdo de contetdo do programa para a
cultura dos cuidadores brasileiros e (b) na avaliacdo da usabilidade e aceitabilidade desse
programa de intervencao.

Em relacédo ao iSupport-BR, esperava-se que: (a) a intervencao fosse adaptada para o
portugués e ao contexto cultural brasileiro, (b) a intervencdo apresentasse bons indices de
usabilidade e aceitabilidade e (c) fosse uma alternativa eficaz e de facil acesso para cuidadores

de familiares com um TNC maior.
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O programa ComTato foi desenvolvido pela pesquisadora e pela orientadora dessa
pesquisa, em uma faculdade no interior de S&o Paulo, ap6s anos de experiéncias em um projeto
de pesquisa e extensdo com cuidadores de pessoas com um TNC maior e fundamentado na
literatura sobre essa tematica. Sua versdo original envolve atendimentos em formato presencial,
no domicilio do cuidador. Em relacdo ao programa ComTato, o objetivo principal dessa
pesquisa foi avaliar seus efeitos, apos adapta-lo para o formato online, mas mantendo os
atendimentos de forma individualizada e sincrona. Os objetivos especificos foram: (a) avaliar
os efeitos do programa ComTato, com base em atendimentos online, quanto aos seguintes
desfechos: conhecimentos sobre DA e temas relacionados as demandas socioemocionais do
cuidar, percep¢des de sobrecarga, uso de estratégias de coping construtivas, qualidade da
relacdo cuidador-idoso e aceitabilidade do programa; (b) comparar os efeitos da versao online
do programa ComTato com os efeitos desse mesmo programa, quando ele foi aplicado
presencialmente, a partir de dados de estudos anteriores, ja publicados; (c) analisar as fortalezas
e limitagdes do programa ComTato, considerando indicadores tais como o tamanho dos efeitos
para cada desfecho avaliado, adesdo dos participantes e variedade no perfil dos participantes,
especialmente em relacdo a questdo de atendimento presencial versus virtual.

Em relagdo ao programa ComTato, esperava-se que: (a) os cuidadores se sentiriam
menos sobrecarregados apds participarem da intervencdo, (b) ocorresse a aprendizagem de
conceitos e habilidades referentes ao cuidar e (c) os efeitos da intervengdo fossem similares,
independentemente dos cuidadores terem sido atendidos online ou presencialmente, (d) o
repertorio prévio dos participantes do estudo atual e dos estudos anteriores fossem similares,
em relacdo as suas condicdes sociodemograficas e socioemocionais, independentemente do
momento quando participaram do programa (agora ou anteriormente) ou do formato do

atendimento recebido.
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Apresentagdo da Pesquisa

A seguir, serdo apresentados quatro estudos distintos, distribuidos em duas partes. A
primeira parte, sobre a adaptacao cultural do programa iSupport-BR, é composta pelos Estudos
1 e 2. Nasegunda parte, sobre a adaptacao de formato do programa ComTato, para ser realizado
online, é apresentado nos Estudos 3 e 4. O Estudo 1 se refere a adaptacdo de contetudo do
programa iSupport para uso no Brasil, realizada a partir de grupos focais. O Estudo 2 se refere
ao estudo de usabilidade e aceitabilidade, realizado a partir de um estudo piloto com a verséo
brasileira do programa, iSupport-BR. O Estudo 3 se refere a avaliacdo dos efeitos do programa
ComTato, quando adaptado para o formato de atendimento online. O Estudo 4 apresenta um
estudo de comparacdo, em que foi avaliada a influéncia do formato — online x presencial — do
programa quanto as mudancas observadas nos cuidadores atendidos. Na Figura 2, é
apresentado um esquema com os estudos em cada uma das duas partes dessa tese.

Figura 2. Distribui¢éo dos Estudos entre as Duas Partes da Tese: iSupport-BR e ComTato

Parte 1: iSupport-BR B Estudo 1 — Adaptagdo de Contetdo
Adaptacio Cultural

Estudo 2 — Usabilidade e Aceitabilidade

Parte 2: ComTato Estudo 3 — Avaliacdo da Versao Online
Adaptag@o de Formato

e Estudo 4 — Influéncia do Formato no Programa
N\t 2 .
’g sa® (Online x Presencial)
omTato

Aspectos Eticos da Pesquisa

Esse projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da
Universidade  Federal de Sdo Carlos (CEP-UFSCar), sob o  nlmero

CAAE: 89476618.7.0000.5504 (Anexo A). O projeto multicéntrico guarda-chuva do
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iSupport-BR foi aprovado pelo CEP-UFSCar sob o nimero CAAE: 88157118.0.1001.5504
(Anexo B). Antes de iniciar a coleta dos dados, todos 0s participantes concordaram com um
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), que foi elaborado de acordo com 0s
objetivos, método, riscos e beneficios da etapa de pesquisa ou intervencdo que cada um

participou.
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Parte 1: Programa iSupport-BR

O iSupport € um programa virtual e interativo desenvolvido pela Organiza¢do Mundial
da Satde (OMS), usado para amparar cuidadores familiares que assistem pessoas com um TNC
maior (OMS, 2019, Pot et al., 2019). Pautado em uma abordagem cognitiva comportamental,
os cuidadores aprendem sobre deméncia e sobre como evitar ou lidar com comportamentos
probleméticos comuns do idoso, favorecendo um cuidado de qualidade, tanto para o idoso
assistido quanto para si mesmo (Teles, Ferreira, Seeher, Fréel, & Paul, 2020).

O objetivo geral do iSupport € ajudar o cuidador a modificar suas reacfes emocionais,
pensamentos e formas de agir no seu contexto de cuidado, a fim de diminuir sua percepcéo de
sobrecarga (Pot et al., 2019). Para tanto, espera-se que o cuidador aprenda informagdes sobre
essas questdes, usando recursos interativos (OMS, 2019). Por exemplo, um determinado
problema é descrito e o cuidador deve escolher entre diferentes alternativas, como acha que
deve se comportar. Quando a alternativa selecionada nao for boa para resolver o problema, o
cuidador imediatamente recebe informacgdes explicando por que a opg¢do ndo é a mais
adequada. Além disso, algumas atividades sdo propostas, para que o cuidador observe e analise
as interacGes que ocorrem com seu familiar com deméncia e decida o que pode fazer para
reduzir algumas das dificuldades que enfrenta.

O programa é personalizado, no sentido de que o cuidador pode escolher qual assunto
gostaria de ter acesso. Os temas sdo organizados em 23 li¢des, distribuidas em cinco moédulos:
(1) Introducdo a deméncia, (2) Ser cuidador, (3) Cuidando de mim, (4) Provendo o cuidado
diario e (5) Lidando com comportamentos desafiadores (OMS, 2019). Ele apresenta
multicomponentes com os objetivos de ensinar conceitos sobre deméncia, incentivar o uso de
estratégias de coping focadas na resolucdo de problemas e no controle das emocdes, além de

sugerir que o cuidador envolva a pessoa cuidada em atividades prazerosas, 0 que também
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representa oportunidades de estimulagdo cognitiva para a pessoa com deméncia (Mehta et al.,
2018).

A OMS elaborou uma versdo genérica, em inglés, para disponibilizar aos paises
membros para adaptacdo e uso. Essa versdo foi elaborada tentando evitar a apresentacdo de
contetidos e exemplos especificos a uma Unica cultura (por exemplo: falar de uma festa e néo
de um feriado nacional especifico). Atualmente, além da presente pesquisa envolvendo a
adaptacdo cultural do iSupport, no Brasil, o programa também vem sendo adaptado
culturalmente para uso em 21 paises, como por exemplo, Portugal, india, China, Canada,
Austrélia e Holanda. A primeira etapa do processo de adaptacdo cultural foi a realizacdo da
traducdo do programa iSupport (versdo genérica) para o portugués brasileiro e a revisdo do
contetido pela equipe brasileira de pesquisadores, em colaboracdo com a Federagdo Brasileira
de Alzheimer (FEBRAZ) e a Associagéo Brasileira de Alzheimer (ABRAZ).

A seguir, sdo apresentados dois estudos sobre o iSupport-BR, com dados obtidos em
S&o Lourengo/MG. Ambos os estudos, realizados concomitantemente nos outros dois polos de
coleta de dados (Sdo Carlos/SP e Brasilia/DF), foram utilizados para compor os dados do
projeto maior, multicéntrico, denominado de projeto guarda-chuva. As instituicdes parceiras e
0s nomes dos membros da equipe de pesquisadores estdo nos Anexos C e D, respectivamente.
O principal objetivo do Estudo 1 foi avaliar a adequacdo do conteudo da intervencdo para a
cultura de cuidadores brasileiros. O principal objetivo do Estudo 2 foi avaliar a usabilidade e
aceitabilidade do iSupport-BR.

Estudo 1: Adaptacdo do Contetido do iSupport-BR
Método
Participantes
Foram recrutados nove (ex)cuidadores familiares de pessoas com um TNC maior que

cumpriram os seguintes critérios de inclusdo: (a) ser cuidador ou ex-cuidador (até cinco anos

20



atras) de uma pessoa com deméncia, (b) ser parente dessa pessoa, (c) ser alfabetizado em
portugués do Brasil, (d) ser residente no estado de Minas Gerais, (e) ter idade igual ou superior
a 18 anos e (f) ter disponibilidade para realizar leitura do material, preenchimento do formulario
e participar de uma reunido de grupo focal.

Também participaram desse estudo seis profissionais que atuavam no campo de salde
e envelhecimento. Enquanto critérios de inclusdo eles precisavam: (a) trabalhar na area da
salde e envelhecimento h& pelo menos um ano, (b) ser alfabetizado em portugués do Brasil,
(c) ser residente no estado de Minas Gerais, (d) ter idade igual ou superior a 18 anos e (e) ter
disponibilidade de realizar leitura do material, preenchimento do formulario e participar de
uma reunido de grupo focal. Maiores informac@es sobre as caracteristicas sociodemograficas
dos participantes estdo descritas na sessao de Resultados.

O recrutamento de participantes ocorreu via telefonema, sendo que os (ex)cuidadores
faziam parte de um banco de cadastros que a pesquisadora elaborou durante suas pesquisas
anteriores. Os profissionais foram recrutados utilizando a técnica bola de neve, na qual um
participante indica outro(s) potencial(is) participante(s).

Casos de desisténcia. Todos os participantes concluiram a coleta dos dados.
Instrumentos

Questionario Sociodemogréafico — Grupos Focais. O objetivo desse questionario é
obter informagfes que permitam caracterizar a amostra de participantes. Sdo abordadas
questdes como idade, género e etnia. Esse questionario apresenta duas versfes: uma para 0s
participantes que fazem parte do grupo focal formado por profissionais, outra para 0s
participantes do grupo focal formado por cuidadores familiares. A versdo para cuidadores
inclui, ainda, algumas questbes ligeiramente diferentes, a depender de o participante ser

cuidador ou ex-cuidador (Anexo E).
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Na versdo desse instrumento para cuidadores, ha questdes sobre sua: escolaridade,
estado civil, situacdo laboral, tempo exercendo esse papel, quantos dias por semana realiza a
funcdo de cuidado, quantas horas por dia dedica-se ao cuidado e se o participante cuida de
outras pessoas. Além disso, pergunta-se ao cuidador sobre a pessoa cuidada para verificar: seu
parentesco com o cuidador, género, tempo de diagndstico, idade, quando os sintomas
comecaram, tipo de deméncia e se ela reside sozinha. Além das perguntas mencionadas acima,
na versdo para ex-cuidadores, também pergunta-se ao participante o porqué que ele deixou de
ser cuidador.

Na versdo desse instrumento usada com os profissionais, além das perguntas gerais,
foram feitas as seguintes questdes: profissdo, ha quanto tempo trabalha nessa profissao, locais
de trabalho, se recebeu algum treinamento na area de envelhecimento ou deméncia e se ja
conviveu com alguém com deméncia ou com seu cuidador (Anexo F).

Roteiro para Anélise de Contetido. O objetivo desse roteiro é auxiliar o participante
em sua analise critica do contetdo de iSupport-BR. Ele é acompanhado do sumario e uma parte
do contetido do iSupport-BR, ja traduzido para o portugués brasileiro. Os itens desse roteiro
devem ser preenchidos pelos participantes durante a leitura do material. Posteriormente, as
respostas para cada pergunta séo utilizadas para facilitar as discussdes nos grupos focais sobre
cada ponto. O roteiro é formado por quatro questdes dissertativas. A primeira questdo refere-se
ao sumario, mais especificamente se o participante sentiu falta de um tema importante para ser
incluido no programa iSupport. As questdes dois e trés referem-se ao contetdo da parte do
texto que lhes foi entregue, de forma a saber se o0 participante adicionaria ou excluiria algum
contetdo.

A guarta questdo convida o participante a indicar sugestdes especificas para o texto. Ele
deve selecionar a palavra ou a frase para a qual gostaria de sugerir uma mudanca, indicar a

pagina onde essa palavra ou frase aparece, indicar 0 motivo que explica por que o trecho
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selecionado parece inadequado e anotar sua sugestdo de mudancga. Os possiveis motivos para
apontar trechos inadequados séo: dificil compreenséo, ndo representa a cultura ou costumes
do Brasil, erro gramatical ou de digitacéo e, outro. Caso o participante ndo tenha sugestoes
para essa questdo ele deve assinalar a frase “N&o selecionei nenhuma palavra ou frase do texto”
(Anexo G).

Procedimento de Coleta dos Dados

Antes de iniciar a coleta dos dados, o contetdo do iSupport, que originalmente estava
em inglés, foi traduzido para o portugués do Brasil e revisado pelos membros da equipe de
pesquisadores do projeto Guarda-Chuva. A coleta dos dados ocorreu concomitantemente nos
outros dois polos do projeto Guarda-Chuva do iSupport-BR.

Inicialmente, os participantes assinaram o TCLE, (de (ex)cuidador ou de profissional)
e o Termo de Sigilo. Entdo, receberam um documento apresentando o iSupport-BR e as
instituicdes parceiras desse estudo, além de um documento com instru¢des de como realizar a
analise do material (Anexos C e H, respectivamente).

Na sequéncia, a partir de um encontro presencial e individual eles receberam: (a) as
instrucBes a respeito das atividades a serem realizadas, (b) o suméario e uma das oito partes do
contetdo do iSupport-BR e (c) o roteiro para a analise de contetdo. Nesse encontro, 0
participante também informou a pesquisadora qual seria sua disponibilidade para participar do
grupo focal (de cuidador ou de profissional).

Aproximadamente um més depois do primeiro encontro (quando ocorreu a entrega de
material para leitura e analise), os participantes se reuniram presencialmente com as outras
duas pessoas do mesmo perfil e que haviam avaliado a mesma parte do material do

iSupport-BR?. Todos os grupos focais foram moderados pela pesquisadora, que seguiu as

2 A coleta dos dados para o Estudo 1 ocorreu antes da pandemia do COVID-19.
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instrugdes contidas no “Roteiro para Condu¢do do Grupo Focal” (Anexo I). As reunides com
os grupos focais também contaram com o auxilio de uma quinta pessoa, responsavel por
preencher a “Folha do Relator”, cujo objetivo era sumarizar as sugestdes relatadas pelos
participantes (Anexo J).

Os modulos que compdem o programa iSupport-BR foram distribuidos entre os polos
envolvidos no projeto. Os profissionais participando no polo de Minas Gerais analisaram 0
Moddulo 2, intitulado “Ser Cuidador” e que é composto por quatro licbes: (1%) A jornada
conjunta, (2% Aprimorando a comunicagdo, (3%) Tomando decisdes compartilhadas e
(4%) Envolvendo outras pessoas. Trés dos seis profissionais que participaram desse estudo
analisaram as duas primeiras licdes do Mddulo 2. Os outros trés profissionais ficaram
responsaveis pela leitura das duas Gltimas licdes desse mesmo médulo.

Os nove (ex)cuidadores foram divididos em trés trios, formando trés grupos focais,
sendo que todos eles leram uma parte do Mddulo 5: Lidando com Comportamentos
Desafiadores. Dessa forma, um trio de cuidadores realizou a andlise de contelido das quatro
primeiras licbes do quinto modulo: (1%) Introducdo aos comportamentos desafiadores,
(2%) Perda de memoria, (3%) Agressdo, (4%) Depressdo e ansiedade. O segundo trio de cuidadores
realizou a analise das trés licdes seguintes do quinto médulo: (5%) Dificuldade para dormir,
(6% Delirios e alucinagdes e (7%) Comportamento repetitivo. Por fim, o terceiro trio de
cuidadores analisou as duas ultimas licbes do quinto mddulo: (8% Andando e se perdendo e
(9% Julgamento prejudicado. Apesar de diferencas no nimero de ligdes, 0 nimero de paginas
para cada participante analisar foi similar (aproximadamente 30 folhas).

Nomenclatura

A fim de facilitar a denominacdo de cada grupo focal, foi construida uma sigla que

permite identificar se o grupo focal era formado por profissionais ou (ex)cuidadores e, também,

qual das oito partes do contetido os participantes analisaram. As primeiras duas letras “GF”
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significam Grupo Focal e, por isso, apareceram para todos os trios. Na sequéncia, foi utilizada
a letra “C” para os GFs de (ex)cuidadores ¢ a letra “P” para os GFs de profissionais. Entdo, foi
adicionado um numero, referente a qual das oito partes do conteido esse grupo analisou. Ou
seja, como os profissionais desse estudo receberam as duas primeiras partes e os cuidadores as
trés Ultimas, esse estudo foi composto pelos seguintes cinco grupos: GF-P-1, GF-P-2, GF-C-6,
GF-C-7, GF-C-8. Por fim, para distinguir os participantes dentro de um mesmo grupo, foi
acrescentado um valor (entre 1 e 3) na sequéncia da sigla.
Local

A coleta de dados foi realizada com grupos focais na cidade de Sdo Lourenco/MG. Os
encontros de profissionais foram realizados em uma instituicdo de longa permanéncia para
idosos (ILPI) do municipio e os encontros com (ex)cuidadores foram realizados em uma sala
comercial localizada no centro da cidade.
Procedimento de Anélise dos Dados

A partir do Roteiro para Analise do Contetdo e da Folha do Relator, os dados foram
analisados qualitativamente, a fim de compilar as sugestdes realizadas pelos participantes
individualmente e, também, no momento dos grupos focais. Todas as sugestdes foram
avaliadas, a partir de reunides presenciais, pela equipe de pesquisadores do projeto guarda-
chuva. As analises foram realizadas ap6s a elaboracdo de uma planilha, compilando as
sugestdes. A decisdo sobre o que fazer em relacdo a cada uma das sugestdes era tomada em
reuniGes com os membros da equipe do projeto Guarda-Chuva. Quando necessario, eram
realizadas arguigdes que auxiliavam na decisdo dos membros sobre aprova-las ou néo, de forma
gue 0s membros entravam em consenso sobre encaminhamentos para cada sugestdo. Ainda, se
necessario, membros da ABRAz de uma cidade do interior de S&o Paulo eram consultados para
auxiliar na tomada de decisdes. As sugestdes foram classificadas como: (a) sugestdes a serem

enviadas para aprovacédo pela OMS, (b) sugestbes aprovadas pela equipe de pesquisadores que
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ndo precisam de aprovagdo da OMS, (c) sugestdes para futuras versdes do iSupport-BR,
(d) sugestdes ja contempladas em outra parte do programa, (e) sugestdes ndo aprovadas pela
equipe de pesquisadores e, (f) comentarios que ndo envolviam uma sugestdo de mudanga.

Como exposto, as sugestdes aprovadas envolviam encaminhamentos. As sugestdes a
serem enviadas para aprovacdo da OMS foram inseridas em uma planilha, enviada pela propria
organizacdo. Elas incluiam qualquer adaptagdo do programa, seja de carater superficial ou
profundo. As sugestdes aprovadas pela equipe mas que ndo precisavam de aprovagdo pela
OMS se referiam a erros de digitagéo, ortografia ou de tradugdo. Ou seja, se referiam a um
processo de revisdo do texto que foi traduzido. As sugestdes para versdes futuras requereriam
0 acréscimo de material, envolvendo adaptacfes profundas, que podem ser interessantes para
cuidadores de todos os paises, e ndo exclusivamente para cuidadores brasileiros.

Resultados
A Tabela 1 apresenta algumas informacdes coletadas sobre os (ex)cuidadores, as quais

sdo complementadas no texto.
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Tabela 1. Perfil dos Cuidadores (N = 9) que Participaram dos Grupos Focais do iSupport BR,

em MG
Caracteristica n (%)
Situacao atual como cuidador
Cuidador 4 (44,4)
Ex-cuidador 5 (55,6)
Sexo
Feminino 9 (100,0)
Masculino 0(0,0)
Estado Civil
Casado(a) 4 (44,4)
Solteiro(a) 3(33,3)
Vilvo(a) 0 (0,0)
Divorciado(a) 2 (22,2)
Escolaridade
Menos de 1 ano 0(0,0)
1a3anos 0 (0,0
4 a 6 anos 1(11,1)
7 a 10 anos 1(11,1)
Mais de 10 anos 7(77,8)
Etnia!
Branco 6 (66,7)
Pardo 3(33,3)
Situacao laboral
Trabalho formal remunerado 5 (55,6)
Aposentado e ndo trabalha 4 (44,4)
M (x DP)
Idade (em anos) 54 (10,40)
Tempo como cuidador (em anos) 11,5 (7,59)

10utras opgles de resposta ndo se aplicavam aos participantes e, portanto, ndo foram incluidas na tabela.

Em relacdo as informacgdes sobre o cuidado, oito participantes cuidavam ou cuidaram
de seus pais e uma cuidava de seu esposo. Além disso, quatro delas cuidavam de seus filhos ou
netos, no periodo em que a coleta dos dados foi realizada. Quanto ao cuidado prestado para a
pessoa com deméncia, elas relataram cuidar todos os dias da semana e, em média, 10,5
(DP =7,01) horas por dia. Todas as participantes que eram ex-cuidadoras deixaram de realizar
essa funcdo devido ao falecimento do familiar com deméncia que elas cuidavam.

Alguns (ex)cuidadoras que participaram desse estudo cuidavam (ou cuidaram), juntas,
da mesma pessoa com deméncia, e por isso, apesar de ter participado nove cuidadoras, 0
numero de pessoas cuidadas (e diagnosticadas com um TNC maior) foi de seis. A idade media

da pessoa idosa quando foi diagnosticada com deméncia foi de 70,6 (DP = 11,54) anos, sendo
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todos os diagndsticos de doenca de Alzheimer. Quatro pessoas cuidadas eram mulheres e duas
eram homens. Todos residiam com alguém, mais especificamente, com pelo menos um dos
(ex)cuidadores que participaram desse estudo.

Na Tabela 2 e no texto em sua sequéncia, sdo apresentadas as caracteristicas
sociodemogréficas e laborais dos profissionais que participaram desse estudo.

Tabela 2. Perfil dos Profissionais (N = 6) que Participaram dos Grupos Focais do iSupport-BR

Caracteristica n (%)
Sexo
Feminino 2 (33,3)
Masculino 4 (66,7)
Etnia’
Branco 4 (66,7)
Preto 1(16,7)
Pardo 1(16,7)
M (x DP)
Idade (em anos) 36,2 (7,73)
Tempo de profissdo —em anos M (+ DP) 9,3 (2,73)

!QOutras opgdes de resposta ndo se aplicavam aos participantes e, portanto, ndo foram incluidas na tabela.

Apesar de ndo ser critério de inclusao, todos os profissionais também conviviam ou
conviveram com uma pessoa com deméncia, ou com seu cuidador. Apenas dois haviam
realizado um treinamento especifico na area de envelhecimento ou deméncia, sendo que para
um deles esse treinamento foi um curso de cuidador e, para o outro, o treinamento foi a partir
de disciplinas especificas e, também, a partir de eventos cientificos. Trés participantes eram
técnicos em enfermagem, um era enfermeiro, um era fisioterapeuta e um era nutricionista.
Todos trabalhavam em uma ILPI, porém trés deles também tinham outros empregos. Um deles
realizava atendimentos domiciliares e em uma clinica; os outros dois atendiam no hospital e;
um deles era funcionério do Servigo de Atendimento Domiciliar (SAD) do municipio.

As sugestdes dos participantes dos grupos focais sobre o conteddo do iSupport-BR
estdo apresentadas em tabelas, uma para cada questdo. Como as perguntas eram as mesmas
para os profissionais e cuidadores, os resultados de ambos 0s grupos estdo apresentados na

mesma tabela.
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Tabela 3. Respostas dos Participantes (N = 15) Referentes a Questédo 1 do Roteiro de Andlise do Contedo

Ao analisar o sumario do conteddo completo, vocé sentiu falta de algum tema importante para cuidadores, que aparentemente nao serd abordado? Se sim, qual?

Parte Codigo Resposta Encaminhamento
GF-P-1.1 N&o, o contetido parece bem completo. F
1 GF-P-1.2 Néo. F
GF-P-1.3 Né&o. F
1) Abordar como procurar ajuda de um profissional, se as medidas a serem tomadas néo tiverem sucesso. 1=C
2) Anotar as atividades que fez que Ihe ddo prazer. 2=D
GF-P-2.1 3) Falar sobre enteral de forma simplificada. 3=E
2 4) Diferentes formas de tomar agua. 4=D
5) Disfagia: posi¢Oes do paciente no momento de administragdo de leito. 5=E
GF-P-2.2 Néo. F
GF-P-2.3 Medicacéo. E
GF-C-6.1 Achei o contelido muito bom e abrangente em todos os topicos citados. F
6 GF-C-6.2 Nao. Material bem completo. F
GF-C-6.3 Sugiro incluir a questdo de higiene pessoal/diria. D
GF-C-7.1 Néo. F
7 GF-C-7.2 Néo. F
GF-C-7.3 Néo. F
GF-C-8.1 Néo. F
8 GF-C-8.2 Néo. F
GF-C-8.3 N&ao. No meu ponto de vista abordaram os principais problemas ao paciente com deméncia. F

Legenda: A = sugestdes a serem enviadas para aprovacdo pela OMS; B = sugestbes aprovadas pela equipe de pesquisadores que ndo precisam de aprovacdo da OMS;

C = sugestdes para futuras versdes do iSupport-BR; D = sugestfes ja contempladas pelo iSupport-BR; E = sugestdes ndo aprovadas pela equipe de pesquisadores; F = N&do
€ necessario fazer nenhum encaminhamento.
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Tabela 4. Respostas dos Participantes (N = 15) Referentes a Questéo 2 do Roteiro de Andlise do Contedo

Ha alguma informacao que seria importante adicionar ao texto que vocé leu? Se sim, qual?

Parte Codigo Resposta Encaminhamento
GF-P-1.1 Néo. F
1 GF-P-1.2 Néo. F
GF-P-1.3 Néo. F
1) Pag 31: O médico ter a postura mais humana e empatica (por exemplo, perguntando: 0 a 10 o quanto 1=A
vocé estd indecisa para tomar a decisdo?)
2) P4g 31: Preparando para as decis@es - indicar livros aos cuidadores. 2=D
GF-P-2.1 3) Pag 31: O medo a certos procedimentos devem ser explicados e dar informagGes melhores sobre ele 3=A
2 quando o0 paciente ndo aceitar realiza-los.
4) Pag 38: Pedir ajuda: treinar antes com alguém ou profissional 4=C
5) Pag 38: Colocar em um papel 0 que precisa, porque e quais seus sentimentos. 5=D
GF-P-2.2 Né&o. F
GF-P-2.3 Medicagdo via sonda. E
Que seja enfatizado, ao maximo, a necessidade do cuidador ter um olhar bem precoce quanto ao
comportamento geral da pessoa que esta em processo de deméncia, porque quanto mais cedo isso for
GF-C-6.1 . L2 e . L C
5 percebldcg evitar situacoes be,m dlflpels e qon§trangedoras para o cuidador e principalmente para o doente
em questdo, que com certeza € o maior prejudicado.
GF-C-6.2 Néo. F
GF-C-6.3 N&o. F
GF-C-7.1 Nao. F
7 GF-C-7.2 Nao. F
GF-C-7.3 Néo. F
GF-C-8.1 Néo. F
8 GF-C-8.2 Néo. F
GE-C-8.3 N&o. O texto esta completo com facil linguagem, o que facilita a interpretagdo e ndo se torna cansativo a =

leitura. Achei bem interessante as dicas para cada situagao.

Legenda: A = sugestdes a serem enviadas para aprovacao pela OMS; B = sugestbes aprovadas pela equipe de pesquisadores que ndo precisam da aprovacao da OMS;

C = sugestdes para futuras versdes do iSupport-BR; D = sugestdes ja contempladas pelo iSupport-BR; E = sugestdes ndo aprovadas pela equipe de pesquisadores; F = N&do
é necessario fazer nenhum encaminhamento.
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Tabela 5. Respostas dos Participantes (N = 15) Referentres a Questdo 3 do Roteiro de Anélise do Contetido

Vocé excluiria alguma informagéo do texto que vocé leu? Se sim, qual?

Parte Codigo Resposta Encaminhamento
GE-P-1.1 Exclui.ria exer_nplos, acho que as informagd@es ja podem ser colocadas diretamente, acredito que se torna E
1 ) cansativa a leitura.
GF-P-1.2 Néo. F
GF-P-1.3 Néo. F
GF-P-2.1 Nao. F
2 GF-P-2.2 Néo. F
GF-P-2.3 Nao. F
N&o, e parabenizo todos 0s 6rgdos e pessoas envolvidas nesse projeto, visando uma melhor qualidade de
vida as pessoas portadoras de deméncia, a elas todo meu respeito e carinho, fui testemunha viva dessa
situacdo, cuidei por 07 anos da minha méae, com mal de Alzheimer, e sei 0 quanto € doloroso para as partes,
principalmente para o doente, e tenho certeza que uma ferramenta desse porte teria me ajudado muito nas
GF-C-6.1 o e L ] F
6 tomadas de algumas decisbes be_m dIfIC?ISwe prlnc’lpalmente_na forma de aborda-las. _ )
Quero apenas destacar que na minha opinido o modulo 5: Lidando com comportamentos desafiadores € de
uma profundidade imensa pois é ele que mede 0 nosso grau de comprometimento, discernimento e
maturidade enquanto cuidador, e acima de tudo respeito ao préximo.
GF-C-6.2 Exercicios repetitivos. E
GF-C-6.3 N&o. F
GF-C-7.1 Nao. F
7 GF-C-7.2 Nao. F
GF-C-7.3 Néo. F
GF-C-8.1 Néo. F
8 GE-C-8.2 Eu excluiria o formato dg mﬂltjpla e§colha e faria o texto mais objetivo. Porque acredito que isso facilitaria E
) a compreensao e prenderia mais o leitor.
GF-C-8.3 N&o excluiria nada, as informagdes estdo claras, precisas e de grande ajuda a cuidadores iniciantes. F

Legenda: A = sugestdes a serem enviadas para aprovacdo pela OMS; B = sugestbes aprovadas pela equipe de pesquisadores que ndo precisam de aprovacdo da OMS;

C = sugestdes para futuras versdes do iSupport-BR; D = sugestdes ja contempladas pelo iSupport-BR; E = sugestdes ndo aprovadas pela equipe de pesquisadores; F = N&do
& necessario fazer nenhum encaminhamento.

31



Tabela 6. Respostas dos Participantes (N = 15) Referentes a Questédo 4 do Roteiro de Andlise do Contedo

Por favor, agora anote suas sugestdes especificas sobre o texto que leu, na tabela abaixo.

Parte Cadigo Resposta Motivo pelo qual selecionou a palavra ou frase ~ Encaminhamento
N&o selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a N&o se aplica.
GF-P-1.1 F
pergunta.
1 GE-P-1.2 Né&o selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a N&o se aplica. E
pergunta.
N&o selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a Né&o se aplica.
GF-P-1.3 F
pergunta.
GE-P-2.1 1) Pé&g 25: "medicamento” 1 = Erro gramatical/digitacéo 1=B
' 2) Pag 31: "Aspectos mais importantes"”. 2 = Uso de palavra ou frase de dificil compreensdo 2=A
2 GE-P-22 Nao selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a Né&o se aplica. E
pergunta.
Nao selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a Né&o se aplica.
GF-P-2.3 F
pergunta.
Nao selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a Né&o se aplica.
GF-C-6.1 F
pergunta.
1) P4g 121: mudar "fiquei" por "fique" 1 = Erro gramatical/digitacéo 1=B
2) Pag 122: texto errado/inadequado. 2 = N&o representa a cultura/costumes do Brasil 2=A
3) Pag 126: mudar "e algum" por "para algum" 3= Erro gramatical/digitacdo 3=B
4) Pag 126: mudar "atividade" por "atividades" 4 = Erro gramatical/digitacéo 4=A
5) Pag 129: mudar "para" por "de" 5 = Erro gramatical/digitacéo 5=B
6 GF-C-6.2  6) P4g 130: mudar "quem" por "que" 6 = Erro gramatical/digitacéo 6=B
7) Pag 131: mudar "um exemplo" por "exemplos" 7 = Erro gramatical/digitacéo 7=B
8) Pag 132/133: mudar "resposta” por "respostas" 8 = Erro gramatical/digitacdo 8=B
9) Pag 132/133:A frase esta sem sentido 9 = Qutro. Falta de coeréncia 9=A
10) Pag 133: mudar "ao0" por "o" 10 = Erro gramatical/digitagdo 10=B
11) Pag 139: "abafar a fala" ndo é uma boa expressao 11 = N&o representa a cultura/costumes do Brasil 11=B
GE-C-6.3 Né&o selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a Né&o se aplica. F

pergunta.
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Parte Cadigo

Resposta

Motivo pelo qual selecionou a palavra ou frase

Encaminhamento

Corregbes no sumario:

1) M1-L1: deméncia com "d" minusculo 1 = Erro gramatical/digitacdo 1=B
2) M2-L2: escrever a palavra “ver” antes da palavra “ouvir” 2 = Outro. Logica. 2=A
GF-C-7.1  3) M2-L3: Por que separado e dia a dia sem hifen 3 = Erro gramatical/digitacdo 3=B
4) M3-L1: dia a dia sem hifen 4 = Erro gramatical/digitacdo 4=B
5) M3.L4: tirar 0 "0" 5 = Erro gramatical/digitacdo 5=B
6) Deixar claro que 0 modulo 4 e 5 se refere a pessoa cuidada 6 = Outro. Texto confuso. 6=A
7 1) Pag 144: mudar "fazer" por "fazem" ou "podem fazer" 1 = Erro gramatical/digitacéo 1=B
2) Pag 145: mudar "fazer" por "fazem" ou "podem fazer" 2 = Erro gramatical/digitagdo 2=B
3) Pag 146: decidir se € sogra ou mée no exemplo 3 = Outro. Falta de coeréncia 3=B
GF-C-7.2  4) P4g 151: mudar "por" por "porque ndo é" 4 = Erro gramatical/digitacéo 4=B
5) Pag 152: mudar "assustado" por "assustada" 5 = Erro gramatical/digitacéo 5=B
6) Pag 155: mudar "probelma" por "problema" 6 = Erro gramatical/digitacéo 6=B
7) Texto enfadonho 7 = Outro. Escrita repetitiva. 7=E
GE-C-7.3 N&o selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a Né&o se aplica. F
' pergunta.
1) P4g 161: mudar "é a" por "e &" 1 = Erro gramatical/digitacdo 1=B
2) Pag 167: Box 2 precisa decidir entre Isabel ou Zilda 2 = Qutro. Falta de coeréncia 2=B
3) Pag 168: Box 1 precisa decidir entre Isabel ou Zilda 3 = Outro. Falta de coeréncia 3=B
4) Pag 171: mudar "deixar que a situagdo continuar" por "deixar que a 4 = Erro gramatical/digitagdo 4=B
GF-C-8.1  situacdo continue™ ou "deixar a situacdo continuar"
5) Pag 172: mudar "deixar que a situagdo continuar" por "deixar que a 5 = Erro gramatical/digitacdo 5=B
8 situacdo continue" ou "deixar a situagdo continuar"
6) Pag 173: mudar "essa é resposta” por "essa resposta " 6 = Erro gramatical/digitacéo 6=B
7) Pag 180: mudar "outas" por "outras" 7 = Erro gramatical/digitacdo 7=B
GE-C-8.2 N&o selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a Né&o se aplica. F
) pergunta.
GE-C-8.3 N&o selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a Né&o se aplica. F

pergunta.

Legenda: A = sugestdes a serem enviadas para aprovacao pela OMS; B = sugestbes aprovadas pela equipe de pesquisadores que ndo precisam de aprovacdo da OMS;

C = sugestdes para futuras versdes do iSupport-BR; D = sugestdes ja contempladas pelo iSupport-BR; E = sugestdes ndo aprovadas pela equipe de pesquisadores; F = Ndo
€ necessario fazer nenhum encaminhamento.
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Todas as sugestdes enviadas a OMS foram aprovadas e o contetdo do programa
iSupport-BR foi modificado. Além disso, as sugestbes aprovadas pela equipe de
pesquisadores, que ndo precisavam de autorizagdo da OMS, também foram inseridas na
versdo atualizada. Dois motivos principais justificam a ndo aprovacdo de algumas
sugestdes: ou seriam alteracbes que alterariam significativamente o programa —
comprometendo sua adaptacdo na integra da versdo original — ou eram sugestdes que
ultrapassavam os objetivos e nivel de informacdo proposta pelo iSupport (por exemplo, a
deciséo sobre qual medicagédo a pessoa com deméncia precisa envolve uma escolha de
cada cuidador, tomada em conjunto com um médico especialista).

Dessa forma, nesse estudo, além da tradugdo do contetudo do iSupport-BR do
inglés para o portugués do Brasil, 0 material passou por um processo estruturado focado
na adaptacdo do texto para a cultura brasileira. Enquanto produto, foi elaborado uma
versdo adaptada do iSupport-BR, que foi avaliada na terceira etapa do processo de
adaptacéo cultural, a partir de um estudo piloto, com foco na usabilidade e aceitabilidade.
Também foi elaborada uma planilha de sugestdes de novos temas que podem ser incluidos
pela OMS, em uma segunda versao do programa iSupport.

Estudo 2: Usabilidade e Aceitabilidade do iSpport-BR
Método
Participantes

Participaram desse estudo cinco cuidadores familiares de pessoas com um TNC
maior que cumpriram os seguintes critérios de inclusdo: (a) ser cuidador de uma pessoa
com deméncia, (b) ser parente dessa pessoa, () ser alfabetizado em portugués do Brasil,
(d) ser residente no estado de Minas Gerais, (e) ter idade igual ou superior a 18 anos, (f)
ter acesso a internet e (g) ter disponibilidade de tempo para acessar o site do iSupport-

BR. Os cuidadores foram recrutados a partir de um processo de busca intencional, a fim
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de convidar pessoas da populacdo alvo, mas com caracteristicas sociodemograficas
variadas e que atendiam os critérios de inclusdo. Seus contatos foram obtidos a partir de
uma lista pré-existente da pesquisadora, com o cadastro de cuidadores familiares de
pessoas com um TNC maior. Maiores informacBes sobre as caracteristicas
sociodemogréficas dos cuidadores participantes desse estudo estdo na sessdo de
“Resultados”.

Casos de desisténcia. Todos os participantes concluiram a coleta dos dados.
Instrumentos

Questionario Sociodemografico — Estudo Piloto. Nesse questionario, usado
para caracterizar os cuidadores que participaram do estudo piloto, sdo abordadas questdes
sociodemogréficas referentes a idade, estado civil e escolaridade.

Questionéario sobre Letramento Digital. O objetivo desse questionario € obter
informacdes acerca do repertorio prévio do cuidador quanto ao uso de equipamentos
eletronicos. Ele foi construido em conjunto com a equipe do projeto Guarda-Chuva. A
partir de informacdes de como outros pesquisadores tém elaborado instrumentos para essa
finalidade. As questdes foram desenvolvidas considerando as habilidades prévias
necessarias para acessar e utilizar o iSupport-BR, especificamente.

Para a primeira questio “Qual(is) equipamento(s) vocé usa para acessar a
internet para coisas pessoais” ¢ para a segunda questdo “Das opcOes abaixo, assinale as
que se aplicam para o seu uso do equipamento eletrénico”, o cuidador pode assinalar
mais de uma opg¢ao. Para a terceira questao “Selecione o nimero que indica 0 quanto vocé
acha facil ou dificil utilizar o computador/celular/tablet, onde zero é muito facil e 10 é
muito dificil” o cuidador deve assinalar a pontuagdo que mais representa sua opiniao.

Escala de Usabilidade do Sistema. O objetivo desse instrumento € avaliar a

percepcao do participante quanto a dificuldade de usar a plataforma. Sdo apresentados 10

35



itens, em uma escala tipo Likert variando entre: um (discordo fortemente) a cinco
(concordo plenamente). Para as questdes pares, a pontuagdo obtida € subtraida de cinco.
Para as questdes impares, é preciso subtrair um ponto da pontuagdo obtida. Entéo, esses
valores “ajustados” sdo somados e 0 escore final é obtido a partir da multiplicacdo da
soma por 2,5. Assim, o escore final pode variar entre 0 a 100 e valores menores que 68
sdo indicativos de problemas na usabilidade do sistema (Brooke, 2013; Padrini-Andrade
etal., 2019).

Questionéario de Percepcdo do Sistema. O objetivo desse questionario é avaliar
a percepcdo do cuidador em relagdo a satisfacdo, utilidade e facilidade de acesso ao
programa iSupport-BR, ap6s usar a plataforma digital. Inclui 13 perguntas, que variam
entre questbes objetivas — de uma alternativa ou de vérias possiveis — e questdes
dissertativas.

Procedimento de Coleta dos Dados

Antes de iniciar a coleta de dados para esse estudo, o iSupport-BR foi hospedado
em uma plataforma virtual, por uma empresa contratada. A empresa entrou em contato
com (ex)cuidadores, indicados pela equipe do projeto Guarda-Chuva, para obter feedback
sobre o sistema. Além disso, antes de iniciar a coleta dos dados, a proponente dessa
pesquisa, juntamente com outros membros da equipe iSupport-BR, realizaram uma
revisdo cuidadosa de todo o material da plataforma.

Toda a coleta dos dados foi realizada virtualmente. Parte das informagdes foram
obtidas a partir de registros automaticos feitos durante o periodo de acesso ao site do
iSupport-BR, por cada cuidador. Além disso, os cuidadores responderam a perguntas por
meio de formularios eletrénicos (Google Forms). Inicialmente, os participantes assinaram

0 TCLE e o termo de sigilo, a partir do formuléario intitulado “Etapa 1”. Em seguida, eles
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responderam ao formulario “Etapa 2”, com 0S questionarios sobre as caracteristicas
sociodemogréficas e sobre letramento digital (Anexo K).

Na sequéncia, era fornecido, via WhatsApp, o link de acesso ao site da equipe do
ISupport-BR, para que o cuidador pudesse realizar seu cadastro e ter acesso ao programa
iSupport-BR. Buscando minimizar possiveis dificuldades, foi disponibilizado um video
explicativo de como usar o iSupport-BR, na pégina inicial do site do programa. No
entanto, em caso de dificuldades para cadastro, acesso ou uso do programa, era solicitado
que o cuidador entrasse em contato com a pesquisadora, para receber instrucdes e poder
retomar o uso do programa na plataforma digital. Essa fase da pesquisa foi denominada
de “Etapa 3”. Os cuidadores eram convidados a usar o programa por trés semanas,
considerando que esse tempo seria suficiente para eles terem percepgdes que permitissem
responder as perguntas do formulario denominado “Etapa 4”, que continha o Questionario
de Usabilidade e o Questionario de Percepcdo do Sistema (Anexo L). As sugestdes e
dificuldades relatadas pelos cuidadores foram encaminhadas para a equipe de
pesquisadores do projeto Guarda-Chuva. A Figura 3 foi retirada do site do iSupport-BR,

mostrando a pagina inicial do programa, apds o acesso do cuidador.

37



Figura 3. Print da Pagina Inicial, apds Acesso, do Programa iSupport-BR.
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Nomenclatura

Para o estudo piloto, foi utilizado as letras P-C, significando piloto-cuidador, e
uma numeracao que varia entre 1 e 5, referente aos cinco cuidadores que participaram
dessa etapa de pesquisa.
Local

Devido a pandemia da COVID-19 e, principalmente, em funcdo do objetivo de
avaliar o uso de um programa online nesse estudo piloto a coleta dos dados foi online,
sendo priorizados cuidadores de Sdo Lourenco/MG e regido, de forma a manter a
heterogeneidade geografica da amostra, quando analisada a localidade da amostra total
de participantes do projeto Guarda-Chuva.
Procedimento de Anélise dos Dados

Em relacdo as questbes com multiplas alternativas, os dados foram analisados a
partir de andlises descritivas, considerando o numero absoluto de indicacGes para cada
opcao de cada item. Os itens de respostas abertas estdo apresentados em uma tabela. As
sugestdes foram analisadas pela equipe do projeto Guarda-Chuva e foi categorizado em:
(a) sugestdo aprovada para ser inserida na versao final; (b) sugestdo aprovada para futuras
versdes do iSupport-BR e (c) sugestdo ndo aprovada pela equipe de pesquisadores.

Resultados
Na Tabela 7, sdo apresentadas as caracteristicas sociodemogréficas dos

participantes.
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Tabela 7. Perfil dos Cuidadores (N=5) do Estudo Piloto do iSupport-BR

Caracteristica n
Sexo
Feminino 4
Masculino 1
Estado Civil
Casado(a) 4
Solteiro(a) 1
Viavo(a) 0
Divorciado(a) 0
Nivel de Escolaridade
Menos de 1 ano 0
1 a 3 anos 0
4 a 6 anos 0
7 a 10 anos 0
Mais de 10 anos 5

M (+ DP)
Idade (em anos) 54 (13,33)

Letramento Digital

Para mensurar o repertério prévio dos cuidadores quanto ao uso de aparelhos

eletrbnicos, os participantes responderam algumas perguntas referentes ao tipo e

habilidade de uso desses aparelhos. Na Tabela 8, sdo apresentados os dados sobre o

letramento digital dos participantes.

Tabela 8. Repertorio Prévio dos Cuidadores (N = 5) quanto ao Letramento Digital

1. Qual tipo de equipamento vocé usa para acessar a internet?

Computador

Celular

Tablet

o|o| S

2. Das opcoes abaixo, quais aplicam para o seu uso do equipamento eletrénico?

Usar 0 mouse

Ajustar o volume

Utilizar o e-mail ou WhatsApp

Clicar e acessar links (sites)

Iniciar e parar videos

Ajustar o tamanho do texto na tela

Ajustar a luminosidade da tela

Fechar um site/desconectar

AIN|WIA|DOOW|S

3. O quanto vocé acha facil ou dificil utilizar o computador/celular/tablet,

onde 1 é muito facil e 10 muito dificil?

M (£ DP)
3,0 (2,83)
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Usabilidade e Percepcéo do Sistema

Apos realizarem o cadastro e utilizarem o iSupport-BR por trés semanas, 0S
cuidadores responderam a Escala de Usabilidade do Sistema e ao Questionario de
Percepcdo do Sistema. Na Tabela 9, sdo apresentados os resultados para esses
instrumentos.

Tabela 9. Respostas dos Cuidadores (N = 5) quanto a Usabilidade e Percepcdo do

Sistema
Pergunta Pontuagéo Valor
maximo

Escala de Usabilidade do Sistema M (+ DP) 91 (11,54) 100
Satisfagdo com o programa iSupport-BR M (+ DP) 9,4 (1,34) 10

3o Utilidade do programa iSupport-BR M (+ DP) 9,4 (1,34) 10

2 '8 < Impacto do iSupport-BR sobre os sentimentos do cuidador M (+ DP) 8,8 (1,3) 10

© 'S £ O programa era agradavel de ser utilizado? (n) Sim 5 5

2 % % O programa atingiu suas expectativas? (n) Sim 5 5

n o wm oy N A

$9 O programa auxiliou nos cuidados prestados? (n) Sim 5 5

o No geral, vocé achou o contetdo do programa facil de entender? (n) Sim 5 5
Vocé recomendaria o programa iSupport-BR? (n) Sim 5 5

Em relacdo as perguntas referentes a barreiras ao uso do programa, um cuidador
relatou que preferira realizar o programa em grupo e em formato impresso e outro
cuidador relatou dificuldade de tempo para realizar o programa. Nenhum cuidador relatou
dificuldades quanto a: privacidade, falta de interesse, imprevistos ou cansaco. Nesse
sentido, as respostas dos cuidadores sobre como se organizar para usar o iSupport-BR
(considerando tempo, espaco e outras condigdes) foram: P-C-1: “N&o tive nenhuma
dificuldade”; P-C-2: “Preciso melhorar meu tempo disponivel para o uso”; P-C-3:
“pouco tempo necessario e utilizei o celular para o acesso”; P-C-4: “Tirei um tempo para
fazer” e; P-C-5: “Usei em horario fora do meu trabalho”.

Quanto ao conteddo, um cuidador relatou que preferia que o programa
iSupport-BR fosse mais condensado. Dois cuidadores ndo fizeram sugestdes e dois

cuidadores registraram comentarios positivos sobre o conteudo do iSupport-BR: “Achei
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bem interessante” ¢ “O conteddo estd muito completo e facil de entender”. Quanto as
sugestdes de melhorias, um cuidador sugeriu fazer uma apostila impressa do conteudo,
trés cuidadores ndo fizeram comentarios e um cuidador escreveu “Acho que esta 6timo,
ndo precisa melhorar”.

Por fim, dois cuidadores enviaram sugestdes adicionais, via WhatsApp, para a
pesquisadora. Na Tabela 10, sdo descritas as sugestdes e o encaminhamento escolhido
pela equipe de pesquisadores em relacéo a elas.

Tabela 10. Sugestdes Adicionais dos Cuidadores que Participaram do Estudo Piloto

Sugestao Encaminhamento
Atualizar o video que auxilia 0 uso do site iSupport-BR, que néo informa que a B

confirmag8o do cadastro sera enviada para o e-mail.

Elaborar “videos de ajuda” menores ¢ especificos para cada procedimento (por
exemplo, um para realizar o cadastro, outro de como usar o site ap6s o login).

Ao invés de colocar o nome das paginas anteriores e subsequentes para “avangar”
e “voltar”, utilizar essas palavras ou uma numeragao.

Substituir a palavra “Seu progresso” por “Atividade realizada”, ou, o que seria
ainda melhor, apagar essa coluna e usar essa ferramenta a partir de dois tons nos
nomes da pagina (por exemplo, as paginas ndo acessadas em azul e as acessadas
€m roxo).

N&o esta claro o que sdo os icones na frente de cada pagina (leitura ou atividade).
Ao invés do nome da pessoa que eu cuido esta aparecendo [NOME].

Na 12 licdo do Modulo 2 tem duas paginas diferentes com o mesmo titulo.

No Exercicio 1, do Mddulo 1, licdo 1 estd sem o simbolo de certo (V) ou

errado (X).

Para realizar o cadastro, permitir uma senha mais facil.

Para realizar o cadastro, deixar explicito quais sdo as exigéncias para criar 0
“nome do usuario”.

No cadastro e no video de ajuda, ndo aparecem como entrar em contato com a
equipe de pesquisadores.

O link para confirmar cadastro, recebido via e-mail, ndo estd com o comando
“hiperlink” ativado.

Fazer o iSupport-BR versao impressa. C

Legenda: A = sugestdes a serem enviadas para aprovacao pela OMS; B = sugestdes aprovadas pela
equipe de pesquisadores que ndo precisam de aprovacdo da OMS; C = sugestfes para futuras versdes
do iSupport-BR; D = sugestdes ja contempladas pelo iSupport-BR e E = sugestdes ndo aprovadas pela
equipe de pesquisadores.

C

W M @ @O

B

Discussdo Geral do iSupport-BR
Os procedimentos utilizados para realizar a adaptacdo cultural do programa
iISupport, nessa pesquisa, estdo em acordo com as etapas elencadas por Sandoval et al.

(2015) e 0 modelo de Barrera e Castro (2006). A primeira versdo do contetdo foi obtida
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a partir da traducdo do texto do inglés britanico para o portugués brasileiro e a revisdo
por experts em gerontologia.

A realizacdo de grupos focais possibilitou melhorar a representacdo do contetido
original para o contexto da cultura brasileira. A partir do estudo piloto, foi possivel avaliar
a intervencdo ja no formato virtual, considerar novos ajustes e minimizar possiveis
barreiras para o uso do programa. Com base nas sugestdes propostas, foi elaborada uma
terceira versao, que devera ser submetida, em breve, a um estudo clinico randomizado
para avaliar os efeitos do programa, como sugerido pela OMS. Caso os efeitos sejam
positivos, havera entdo evidéncias que o programa ajuda os cuidadores, sem gerar
prejuizos, de forma que podera ser disseminado para essa populacdo. Para isso, ja existe
um acordo firmado com o Ministério da Saude para disponibilizar o iSupport-BR via
enderego “.gov.br”, de forma gratuita a populagio brasileira®.

Fortalezas dos Estudos

Destaca-se enquanto uma fortaleza dessa pesquisa a qualidade dos procedimentos
usados no processo de adaptacdo cultural. Para tanto, foram ultrapassadas as quatro
barreiras usualmente encontradas na adaptacdo cultural de programas internacionais,
apontadas por Menezes e Murta (2018). N&o houve custo para importar o iSupport, em
termos de licencas ou patentes, uma vez que ele foi elaborado pela OMS e a versdo
original foi elaborada com o intuito de ser disponibilizada para adaptacdo nos paises
membros. Quanto aos demais custos, esse projeto de doutorado foi financiado pela
FAPESP, outros alunos envolvidos tiveram apoio da CAPES e o projeto Guarda-Chuva

foi financiado pelo Ministério da Saude. Assim, esses apoios financeiros foram essenciais

3 Informacdes atualizadas sobre o desenvolvimento do iSupport-BR podem ser obtidas no site:

https://www.isupportparacuidadores.ufscar.br/
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para a adaptacdo do iSupport para uso no Brasil e para conseguir superar 0S outros
desafios esperados.

Quanto ao segundo e terceiro desafios apontados por Menezes e Murta (2018),
buscando elaborar uma intervencéo que apresente efeitos para os cuidadores, foi realizada
uma adaptacdo de forma detalhada e sistematica, orientada pelo modelo de Barrera e
Castro (2006). A adaptacdo contou com revisdo da traducdo, além do envolvimento da
populacdo alvo, de profissionais da area e de membros de organizacdes de apoio. A
equipe iSupport-BR € composta por pesquisadores de diferentes areas do conhecimento,
experts na tematica de gerontologia e na area especifica de apoio a cuidadores de pessoas
idosas, bem como, membros com experiéncia prévia na avaliacdo de intervencdes e na
conducéo de adaptacdes culturais.

Para minimizar as questdes éticas, a OMS buscou elaborar uma intervencao em
que foram abordados temas que sdo relevantes para a maior parte dos cuidadores de
familiares de pessoas com um TNC maior, no cendrio internacional. Assim, por ser uma
intervencdo elaborada para ser adaptada para outras culturas, o quarto desafio foi
minimizado desde o inicio de seu desenvolvimento. Durante o processo de adaptacédo, a
OMS também incentivou que a equipe de pesquisadores realizasse ajustes quanto a
nomes, exemplos, figuras e leituras complementares, para o programa. O fato dos
participantes dos grupos focais ndo observarem quaisquer conflitos entre o contetdo do
programa e valores da comunidade e, ainda, confirmarem que os temas sdo importantes
e pertinentes para a situacdo vivenciada por cuidadores brasileiros, sugerem que as
barreiras previstas por Menezes e Murta (2018) foram ultrapassadas no que tange a

adaptacdo da versdo genérica do iSupport para uso no Brasil.
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Modificagdes Sugeridas

Em relacdo aos tipos de adaptagdes culturais, elas podem ser classificadas em
estruturais superficiais, para facilitar o uso do programa, ou estruturais profundas, para
adequar o conteddo do programa ao contexto cultural local (Pedroso et al., 2019;
Resnicow et al., 2000). Conforme esperado, de acordo com o objetivo principal de cada
estudo, as sugestdes de adaptacdes estruturais profundas se concentraram no Estudo 1.
As sugestdes desse tipo, aprovadas pela equipe de pesquisadores, foram encaminhadas
para OMS enquanto sugestfes para versoes futuras do iSupport-BR.

Por meio do Estudo 2, foram encontradas outras sugestdes importantes de
adaptac0es estruturais, que seriam classificadas como superficiais. Tais tipos de sugestdes
eram as mais esperadas para essa etapa de adaptacdo cultural do iSupport-BR, uma vez
que o foco principal era sobre usabilidade e aceitabilidade. Acredita-se que a modificacdo
do iSupport-BR, a partir de tais sugestfes, potencializara os efeitos da intervencdo, uma
vez que as barreiras ao uso do programa foram minimizadas.

Algumas sugestdes dos participantes do Estudo 1 ja estavam contempladas no
conteddo do iSupport-BR. Em relacéo a primeira questdo, sobre os temas abordados no
iSupport-BR, foi sugerido incluir informacdes sobre higiene pessoal e cuidados diarios e
incentivar a anotacdo de atividades prazerosas, pelo cuidador. Embora todos receberam o
sumario do conteddo do programa, devido a extensdo do material, a equipe de
pesquisadores optou por dividi-lo em oito partes. 1sso explica o porqué dos participantes
ndo saberem que algumas informacgdes ja& estavam contempladas no conteudo do
iSupport-BR. Mesmo que ndo geraram modificacOes, essas sugestdes reforcam a
importancia de tais temas no contexto do cuidar. Ou seja, 0 aumento da préatica de
atividades prazerosas, pelo cuidador, tende a aumentar seu bem-estar, enquanto aprender

a lidar com as dificuldades relacionadas com as atividades de higiene pessoal de seu
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familiar com um TNC maior tende a diminuir seu estresse e, consequentemente, reduzir
problemas de satde mental.

Ainda sobre as sugestdes de modificacdes ja contempladas no programa, ambas
as sugestoes se referiam a inclusdo de atividades ndo virtuais. Mais especificamente, a
primeira sugestdo foi de indicar livros aos cuidadores. Para muitos cuidadores, o custo de
livros seria um impedimento, mas em diversas licdes sdo sugeridos sites ou arquivos
virtuais (PDFs), de livre acesso, com um contetdo mais aprofundado. A segunda
sugestdo, “Colocar em um papel 0 que precisa, porque e quais sentimentos”, é
incentivado em diversas licdes, a partir de atividades interativas que apresentam um
campo de digitacdo, para o cuidador anotar informacdes sobre dificuldades que enfrenta,
porque estdo acontecendo e ideias novas que pode experimentar para lidar com esses
problemas.

O iSupport é uma intervencdo que vem sendo adaptada e avaliada em diversos
paises (Pot et al., 2019). Considerando a importancia de avaliar o mesmo programa em
todos os paises, algumas sugestes levantadas pelos participantes foram interpretadas
pela equipe de pesquisadores brasileiros como mudancgas maiores que, ao serem incluidas
no iSupport-BR, significariam acréscimos a versdo original, dificultando comparar os
resultados brasileiros com os obtidos nos demais paises. Sdo exemplos: mudanca de
formato, incluséo de temas e disponibilizacdo de um profissional para aplicar algumas
partes da intervencdo. Por isso, 0s pesquisadores do iSupport-BR encaminharam essas
sugestdes a OMS, com a ressalva de que sdo sugestdes, na percepcdo da equipe do
iSupport-BR, que véo além da proposta desse projeto de pesquisa.

Nesse sentido, alguns temas sugeridos ndo foram aprovados pela equipe de
pesquisadores, por se referirem a conteddos que ultrapassariam os objetivos do iSupport

e por envolverem atividades que precisariam ser realizadas com acompanhamento
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profissional (por exemplo, administracdo de sonda enteral na pessoa cuidada). Além
disso, um cuidador sugeriu simplificar a senha de acesso. No entanto, apos conversar com
a empresa responsavel pela elaboracdo do site, a equipe optou por manter as exigéncias
iniciais, por serem importantes para aumentar a seguranca do site.

Em relacdo aos resultados do Estudo 2, foi possivel observar que o iSupport-BR
apresenta uma interface com os cuidadores com boa aceitacdo para seu uso. A partir da
Escala de Usabilidade do Sistema, que teve um escore médio de 91 pontos (DP = 11,54,
escore maximo possivel = 100), é possivel afirmar que iSupport-BR apresenta excelentes
ferramentas para seu uso, podendo ser considerada facil de usar. Além disso, de acordo
com as respostas ao Questionario de Percepcdo de Impacto, em que todos os participantes
avaliaram o programa favoravelmente, € possivel afirmar que existe uma expectativa do
iSupport-BR ser uma interven¢do que apresentara efeitos positivos. Colaborando com as
afirmacdes anteriores, todos os participantes concluiram as atividades propostas, em
ambos os estudos. Ou seja, esse dado aumenta as evidéncias de aceitabilidade do
iSupport-BR.

Conforme mencionado anteriormente, os Estudos 1 e 2, sobre o iSupport-BR,
fazem parte de uma pesquisa maior, envolvendo diversos pesquisadores experts em
envelhecimento e com participantes de trés regibes do pais. Acredita-se que essas
caracteristicas aumentem a relevancia cientifica e social desse projeto de doutorado, uma
vez que ele estd inserido em um projeto maior, multicéntrico e brasileiro, com apoio e
financiamento estadual e federal. Além disso, aconteceram reunides, em alguns
momentos, para discutir o processo de adaptacdo com pesquisadores de outros paises, que

estdo realizando atividades similares para adaptar o material elaborado pela OMS.
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Desafios dos Procedimentos de Coleta dos Dados

O conteudo do programa utilizado pelos cuidadores dos grupos focais era
impresso ao invés de online. Por isso, alguns contetdos eram duplicados (por exemplo,
conteddos referentes as atividades interativas apareciam, primeiro, sem respostas e,
depois, apareciam novamente, juntamente com os feedbacks que aparecem na tela do
usudrio). Possivelmente isso justifica o fato de alguns participantes dessa etapa da
pesquisa terem relatado que acharam o texto repetitivo e uma cuidadora dizer que achou
o contetdo “Enfadonho”. De fato, tais observac6es ndo foram feitas pelos cuidadores do
estudo piloto, que tiveram acesso a versao virtual, sem tais duplicacGes de conteudo.

Outro desafio refere-se a dificuldade de comparar o perfil sociodemogréafico dos
cuidadores dos Estudos 1 e 2, uma vez que essas informacdes foram coletados a partir de
questionarios especificos para cada estudo. A escolha por usar instrumentos diferentes foi
feita intencionalmente, a fim de encontrar informacdes que pudessem influenciar os
resultados observados em cada estudo, para evitar cansaco dos respondentes devido a
instrumentos longos e itens sem conexdo com 0 assunto, e para coletar informacoes
importantes para descrever a amostra para aquele estudo.

Quanto ao questionario “Percepcao de Sistema”, do Estudo Piloto, um cuidador
assinalou que preferiria que o material do programa fosse impresso e, outro, preferia um
contetdo mais condensado. Apesar de ndo ser o objetivo dessa pesquisa, é preciso refletir
sobre a importancia de adaptar e avaliar o material do programa iSupport-BR para uso
em versao impressa, para que a intervencdo possa atingir um ndmero ainda maior de
cuidadores. Em relagdo a ter um conteddo mais condensado, o iSupport-BR foi elaborado
para ajudar cuidadores que cuidam de familiares em diversas fases de um TNC maior.
Por isso, é esperado que, dentre as opcOes de temas, eles acessem somente aqueles que

forem de seu interesse.
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Apesar de ndo estar explicito nos resultados, em relacdo ao Estudo 2, é importante
destacar que apenas um cuidador conseguiu realizar o cadastro para usar o iSupport-BR
sem o auxilio de terceiros. Algumas dificuldades relatadas foram sobre como elaborar um
login e senha e falta de experiéncia prévia para realizar a confirmacdo do cadastro, apos
recebimento de e-mail. As etapas e exigéncias para a realizacdo do cadastro foram
elaboradas a fim de garantir a seguranca do site e, por isso, ndo podem ser simplificadas.
Buscando minimizar essa barreira de uso, o video sobre como se cadastrar no
iSupport-BR foi modificado. No entanto, é importante refletir sobre outras estratégias
para solucionar essa dificuldade, que potencializem a usabilidade do sistema, mas que
mantenham a seguranca do site.

Por fim, inicialmente o iSupport-BR seria inserido em uma plataforma virtual
disponivel para uso somente em computadores e tablets. No entanto, isso poderia ser
considerado uma barreira de uso, uma vez que muitos brasileiros tm acesso a internet
somente via smartphone (celular) (IBGE, 2021). Por isso, foi solicitado para a empresa
contratada, que o iSupport-BR fosse configurado, também, para ser acessado via
smartphone. Acredita-se que esse ajuste (de estrutura superficial), e até agora, realizado
somente na versdo brasileira do programa, seja um importante facilitador para a
aceitabilidade, difusdo e implementacdo do programa.

Pesquisas Futuras

Uma vez que essa intervencdo vem sendo avaliada em diversos paises, em
pesquisas futuras, sera possivel comparar as similaridades e diferencas no perfil e
condicdes de cuidadores de diversas culturas e nos efeitos do programa em cada contexto
cultural. Podem ser comparados, por exemplo, caracteristicas sociodemogréaficas e o

repertorio inicial dos cuidadores — quanto a conhecimentos, satde emocional e letramento
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digital — os efeitos da intervencdo quanto a mudancas socioemocionais e as fortalezas e
limitacGes relacionadas a adaptacéo cultural do iSupport.

E preciso, também, considerar a elaboracdo de uma nova versdo do programa,
com base nas sugestbes feitas pelos participantes dessa pesquisa e a possibilidade do
iSupport-BR ser oferecido via aplicativo. As etapas para implementacéo do iSupport-BR,
realizadas nesse projeto e, também via projeto guarda-chuva, podem ser consideradas
avangos importantes para aumentar a oferta de apoios baseados em evidéncias. No
entanto, é preciso que novas pesquisas sejam realizadas, a fim de mensurar os efeitos

socioemocionais do iSupport-BR em cuidadores de familiares com um TNC maior.
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Parte 2: Programa ComTato

O programa ComTato foi estruturado com o objetivo de modificar, via um
programa de intervencdo breve, a forma como o cuidador reage a comportamentos
percebidos como dificeis, tanto aqueles emitidos pela pessoa assistida, quanto aqueles
apresentados por outras pessoas envolvidas no contexto de cuidado (Ferreira, C. R. &
Barham, 2016). Define-se como comportamentos dificeis, aqueles para 0s quais 0
cuidador ainda ndo encontrou uma estratégia eficiente para contornar e que causam
desagrado ou conflitos (Baharudin, Din, Subramaniam, & Razali, 2019; Kales, Gitlin, &
Lyketsos, 2015). Por isso, nessa intervencdo, busca-se substituir comportamentos do
cuidador que sao passivos (ndo expressam suas proprias necessidades ou interesses) ou
agressivos (pressionar o outro a fazer algo) por comportamentos que levam em conta as
habilidades e preferéncias dele préprio, da pessoa assistida e de outras pessoas envolvidas
no cuidado.

Em todas as sessdes do programa, sdo usadas varias estratégias para personalizar
as interacOes entre o profissional e o cuidador (Ferreira, C. R., 2018). Por exemplo, o
profissional usa 0 nome das pessoas que fazem parte do contexto de cuidado. Além disso,
espera-se que o profissional converse com o cuidador sobre questdes que existem no seu
contexto familiar, vinculadas ao tema que esta sendo abordado. Assim, além do conteido
padronizado, uma estratégia complementar de ensino é o uso de exemplos cotidianos e
atuais de cada cuidador de forma que, a partir de caracteristicas particulares de cada um,
sejam discutidas e praticadas as estrategias abordadas no programa, no seu contexto
especifico. Uma terceira estratégia envolve a possibilidade de personalizar o ritmo do
trabalho. Cada tépico pode ser trabalhado de forma mais rapida ou mais lenta, de acordo
com a capacidade do cuidador de entender e aplicar as estratégias abordadas

(Ferreira, C. R. & Barham, 2016).
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O programa ComTato € organizado em sessfes pré-definidas, as quais foram
elaboradas considerando os trés conceitos centrais que precisam ser abordados, a fim de
promover uma mudanca de comportamento: entender, enfrentar e envolver (Campos,
Carvalho, Barham, Andrade, & Giannini, 2019)*. Por essa razdo, inicialmente ele foi
denominado de Programa dos 3Es (P3Es). Como € uma intervencdo que busca um
objetivo maior — a diminuicdo da percepcdo de sobrecarga de cuidadores — as sessoes
sobre cada uma das trés partes se somam e se articulam (Ferreira, C. R., Queluz, Ximenes,
Isaac, & Barham, 2017).

Quanto a dimenséo entender, espera-se ajudar o cuidador a conhecer informacdes
sobre deméncias, mais especificamente sobre a doenca de Alzheimer. Além disso, em
sessOes posteriores, informacdes sobre diversas estratégias construtivas para o
enfrentamento de estresse sdo discutidas com os cuidadores, bem como, alguns conceitos
da area de habilidades sociais sdo explicados. Assim, estes conteddos do programa
ComTato visam aumentar 0s conhecimentos do cuidador, contribuindo para a natureza
psicoeducativa do programa (Campos et al., 2019).

Na segunda dimensédo do programa, o enfrentar, é trabalhado o uso das estratégias
apresentadas para o enfrentamento de tarefas estressantes de seu cotidiano, como
também, o uso de algumas habilidades sociais especificas, a fim de obter e manter a
colaboracéo de cada um dos envolvidos no contexto de cuidado (Campos, Kirchner et al.,
2020). O aplicador deve auxiliar o cuidador a usar estas estratégias para pensar em formas
de contornar os problemas que experimenta no seu papel de cuidador de alguém com um
TNC maior. Portanto, com base no desenvolvimento de repertdrios para usar essas
estratégias e habilidades, busca-se uma diminuicdo da sensacdo de sobrecarga por meio

de uma melhora na capacidade do cuidador de lidar ativa e positivamente com o0s

4 Para maiores informagdes ver Ferreira, C. R. (2014) e Ferreira, C. R. (2018).
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problemas inerentes a tarefa de cuidar de um familiar com um TNC maior e, também,
com suas reacdes emocionais diante destes problemas. Esta parte do programa, pautada
na aplicacdo de conceitos para encontrar comportamentos mais saudaveis e melhor
ajustados ao contexto de cada cuidador, é baseada nos principios de terapia cognitiva-
comportamental, envolvendo a articulacdo entre as emocdes, pensamentos e
comportamentos do cuidador (Campos, Carvalho, Queluz, Setti, & Barham, 2020).

Na terceira dimensao do programa, o envolver, objetiva-se ensinar o cuidador a
realizar atividades de estimulacdo cognitiva com a pessoa assistida. Além disso, o
cuidador aplica estes conceitos como mais uma estratégia para contornar situacdes
problema, principalmente quando a pessoa cuidada ndo colabora com a execucao de
atividades basicas da vida diaria que garantem sua sobrevida e saide (Campos et al.,
2019). Assim, a adaptacdo de uma atividade pode facilitar o desempenho da pessoa com
um TNC maior, a fim de inclui-la em mais atividades cotidianas, como também pode ter
0 objetivo de distrai-la de algo que ndo gosta.

Ao inserir atividades que captam a atencdo da pessoa assistida, de forma positiva,
em situacBes que fazem parte do seu cotidiano, espera-se que o cuidador continue
executando-as apds a conclusdo da intervencdo. Essa parte do programa é mais pratica e
comportamental. Acredita-se que as atividades de estimulacdo cognitiva se tornem
reforcadoras para o cuidador quando ele percebe maior facilidade para cuidar de seu
familiar, ou quando nota melhorias no bem-estar da pessoa que ele ajuda. Esses resultados
positivos devem aumentar a probabilidade de o cuidador continuar a realizar estas
atividades no periodo pos-intervencdo (Campos et al., 2019).

Para trabalhar as trés dimensGes do programa ComTato, ele apresenta um
protocolo de sessdes. Na primeira e na ultima sessdes, foram aplicados os instrumentos

de pré e pds-teste. As sessdes do programa de intervencao, em si, sdo descritas, a segulir.
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2% Sessao. Nessa sessao sdo abordados conceitos sobre a doenca de Alzheimer,
estresse e alternativas de manejo do estresse entendidas como construtivas, ou seja, que
foquem na resolucédo de problemas ou na autorregulacdo emocional. Sempre que possivel,
sdo utilizados exemplos reais do ambiente do cuidador atendido, com base nas suas
respostas aos instrumentos do pré-teste e informac@es adicionais que sdo compartilhadas
com a pesquisadora, durante os atendimentos.

3% Sessdo. Sdo trabalhados conceitos gerais sobre habilidades sociais, com
enfoque em diferenciar comportamentos passivos, agressivos ou assertivos (no sentido de
colaborativos). Também é discutido a “profecia autorrealizadora”, ou seja, como as
expectativas prévias do cuidador sobre alguém ou alguma situacdo influenciam seu
préprio comportamento e, por isso, aumentam a probabilidade de provocar uma resposta
no outro que confirme suas expectativas. Ambos os temas sdo contextualizados para as
situacOes de cuidado relatadas pelo participante.

42 Sessdo. Nessa sessdo sdo aprofundadas questbes sobre o uso das habilidades
sociais, por parte do cuidador, no contexto de cuidado. Sdo apresentadas estratégias sobre
como estabelecer relaces de forma positiva (a partir do reconhecimento de
comportamentos adequados e elogios, por exemplo) e como realizar sugestbes de
mudanca de comportamento de forma socialmente habilidosa (evitando constrangimentos
e tensBes). Por fim, é explicado sobre a importancia de pedir ajuda a outras pessoas e
estratégias que podem facilitar que esse pedido seja aceito. Durante as sessdes, todos esses
conceitos sdo treinados, a partir do envolvimento do cuidador em atividades préticas.
Além disso, é encorajado que as habilidades aprendidas sejam inseridas no contexto do
cuidado e utilizadas tanto com a pessoa assistida, quanto com outras pessoas que fazem

parte do convivio do cuidador, enquanto estratégia para favorecer a transferéncia da
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aplicacdo dos conceitos e uso das habilidades treinadas durante os encontros para o
contexto de cuidado de cada participante.

52 Sessdo. Os temas abordados na sesséo anterior sdo retomados, a fim de verificar
se as estratégias aprendidas est&o sendo utilizadas no dia a dia do cuidador. E discutido
como usar tais estratégias para tentar solucionar situacGes ainda tidas como
problematicas. Também é ensinado sobre simplificacdo de tarefas e do ambiente, uma
estratégia que pode facilitar o envolvimento da pessoa com um TNC maior em atividades
ao seu alcance.

6% Sessdo. Essa sessdo tem como principal objetivo ensinar sobre estimulacao
cognitiva e como inserir atividades desse tipo em situa¢des cotidianas do cuidador-pessoa
cuidada. Algumas imagens dos slides que guiam esta sessdo estdo apresentadas no
Anexo M, a fim de exemplificar o material utilizado no programa ComTato.

72 Sessdo. E explicado sobre a estratégia de generalizacdo, como forma de
aumentar as opcOes de atividades agradaveis para seu familiar e, também, sobre como
lidar com os comportamentos problematicos que ele esteja apresentando.

82 Sessdo. E verificado se o cuidador esta conseguindo realizar as atividades de
estimulacdo cognitiva. Caso positivo, o cuidador recebe feedback sobre suas iniciativas e
reflete sobre os efeitos dessas atividades sobre seu parente e para ele mesmo, enguanto
cuidador. Em caso negativo, essa sessdo é usada para refletir sobre novas alternativas
articuladas com a situacdo especifica do participante, de como inserir essa pratica no
contexto de cuidado. Essa sessdo tambem € utilizada para tentar refletir sobre opcGes de
como solucionar dificuldades que ainda néo foram sanadas desde o inicio do programa,

ou dificuldades novas que apareceram, como consequéncia da progressao da deméncia.
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9% Sessdo. Essa sessdo é realizada apenas se o cuidador precisar conversar ou
aprender sobre um tema ndo abordado no programa, mas que esteja relacionado ao
contexto do cuidado.

Resultados encontrados em estudos anteriores. Inicialmente, os efeitos do
programa ComTato foram avaliados a partir de um delineamento experimental, com sete
participantes em um Grupo de Intervencdo (GI) e oito participantes em um Grupo
Controle (GC) (Ferreira, C. R., 2014). Com base na comparacgéo dos escores obtidos no
pré-teste e no pds-teste, foi observado que os beneficios obtidos pelos cuidadores do Gl
foram maiores do que para os cuidadores do GC em dois instrumentos principais:
(a) incremento nos conhecimentos dos cuidadores nos conteudos trabalhados, constatado
com base nos resultados obtidos no Teste de Conhecimentos — Versdo Cuidador
(t(13) = 5,445; p = 0,001; d = 2,81) e (b) reducédo de percepcbes de sobrecarga, aferido
usando o Inventario de Sobrecarga de Zarit (t(13) = - 2,821; p = 0,014; d = 1,46). Com
base nas analises qualitativas realizadas, para comparar exemplos dados pelos cuidadores
do Gl e do GC, em relacdo as suas percepcdes das dificuldades que enfrentavam e as
estratégias que usavam para lidar com seu familiar, também foram encontrados resultados
positivos a favor do GI.

Posteriormente, os participantes do GC (composto por sete cuidadores, ja que um
familiar havia falecido) passaram pelo mesmo programa de intervencao (Ferreira, C. R.,
2015). Analisando os efeitos da intervencdo com a amostra ampliada de 14 cuidadores,
foram observadas diferencas estatisticamente significativas, com tamanho de efeito
grande, para a comparacao de escores obtidos nos pds-testes e nos pre-testes no Teste de
Conhecimentos - Versdo Cuidador (t(13) =9,048; p < 0,001; d = 2,42) e no Inventario de
Sobrecarga (t(13) = - 3,109; p = 0,008; d = 1,96). Com base nas analises qualitativas,

também foi observado que o segundo conjunto de cuidadores (o antigo GC) que
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participaram do programa de intervencdo apresentaram ganhos positivos em relagdo as
estratégias que usavam para contornar dificuldades de comportamento apresentados por
seu familiar com um TNC maior. Dessa forma, os resultados obtidos por parte dos
cuidadores atendidos no estudo de Ferreira, C. R. (2015) foram compativeis com 0s
objetivos principais do programa e convergentes com os resultados ja encontrados por
Ferreira, C. R. (2014).

A partir de um terceiro estudo, de seguimento, foi avaliado a manutencao dos
ganhos observados pelos participantes dos estudos anteriores, ao longo do tempo. Dos 14
cuidadores atendidos, os 11 que ainda eram cuidadores responderam ao Inventario de
Sobrecarga de Zarit, cerca de um ano apds sua participa¢do no programa de intervencao.
Os escores de sobrecarga do pos-teste (M = 26,4; dp = 18,10), imediatamente apds a
intervencdo, foram comparados com os escores encontrados no follow-up (M = 28,6;
dp = 18,00), usando o teste-t para amostras dependentes. A semelhanca entre as médias
indica que a reducdo na percepcdo de sobrecarga foi em grande parte mantida
(t(10) = 0,948; p = 0,365; d = 0,29), mesmo que os cuidadores relataram que as demandas
de cuidado eram iguais ou maiores no periodo de follow-up, em comparacdo com a época
do pés-teste (imediatamente apds o programa de intervencédo), em funcdo do avanco da
deméncia. Assim, além do programa ComTato propiciar resultados positivos imediatos
em termos de percepcdo de sobrecarga, esses ganhos também foram mantidos por parte
destes 11 cuidadores, um ano mais tarde.

Em um quarto estudo, 15 estagiarios de psicologia foram treinados para aplicar o
programa ComTato e depois cada um deles atendeu um ou dois cuidadores, totalizando
24 participantes. Os cuidadores atendidos aprenderam sobre os temas abordados
(t(23) = 10,878; p < 0,001; d = 2,22) e diminuiram sua percep¢do de sobrecarga

(t(23) = 2,21; p = 0,038; d = 0,45). Esses dados sugerem que o programa ComTato é
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replicavel e os cuidadores sdo beneficiados quando atendidos por pessoas capacitadas
para aplica-lo (Ferreira, C. R., 2018).
Estudo 3: Avaliacédo da Versao Online do Programa ComTato
Método

Delineamento da Pesquisa

Essa pesquisa teve um delineamento experimental (grupo de intervencédo e grupo
controle), a partir de uma linha de base mdaltipla (com duas fases). Considerando que 0s
atendimentos sdo individuais e foram realizados somente pela pesquisadora, foi
necessario atender metade dos cuidadores durante a primeira fase do estudo e metade
durante a segunda fase do estudo. Diante da situacdo sanitaria e socioecondmica tdo
instavel, decorrente da pandemia do COVID-19, no entanto, considerou-se importante ter
um grupo controle para cada um das duas fases de atendimento. Assim, os participantes
aguardando atendimento agiram como um grupo controle para os participantes do grupo
de intervencdo, mas receberem o programa em um momento posterior. Para isso, antes
de iniciar a coleta de dados, os cuidadores foram alocados aleatoriamente em uma de trés
condicdes: ser atendido usando o programa de intervencdo imediatamente (C1) ou
participar do grupo controle inicialmente e depois participar do programa de intervencao
na segunda fase do estudo (C2) ou ser avaliado, enquanto participante do grupo controle,
durante a segunda fase do estudo e participar do programa de intervencdo ao final da
Fase 2 (C3). Em caso de desisténcias até um més apds a aplicacdo do pré-teste (por
exemplo, em fungdo do falecimento da pessoa assistida antes do cuidador completar o
pos-teste, ou em funcédo de indisponibilidade de tempo para participar dos atendimentos,
etc.), o proximo cuidador da lista de espera foi contatado para preencher a vaga do

participante que parou de participar.
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Assim, na primeira fase da pesquisa, 16 cuidadores de uma lista de 35 pessoas
foram escolhidos aleatoriamente. Todos os 16 responderam ao pré-teste. Metade deles
foram alocados aleatoriamente na Condigdo 1 (C1), que iniciou o programa ComTato
imediatamente. A outra metade foi alocada na Condicdo 2 (C2), com funcdo controle
durante o periodo de intervencdo com os cuidadores da C1. Apds os participantes da C1
concluirem o programa, todos os 16 cuidadores de primeira fase foram convidados a
responderem ao pos-teste. Nesse momento, houve o desligamento de um participante da
C2, ap6s mais de trés faltas para realizar o pds-teste. A segunda fase da pesquisa consistiu
em realizar os atendimentos com os sete cuidadores da C2 e mais sete novos cuidadores
com funcéo controle — alocados na Condic¢édo 3 (C3), que responderam aos instrumentos
pela primeira vez nessa fase. Ao fim dos atendimentos com os cuidadores da C2, todos
os cuidadores dessa condicdo e os da C3 responderam novamente aos instrumentos. Com
isso, a segunda fase da pesquisa foi finalizada e a coleta dos dados foi encerrada®.

A Figura 4 apresenta o delineamento para a coleta de dados com o programa
ComTato.

Figura 4. Delineamento para a coleta de dados do programa ComTato*

FASE 1

Condicao 1 1° ComTato 2

(8 cuidadores) avaliagdo (Grupo de Intervencio) avaliacdo

FASE 2

Condicao 2 1? Espera ks ComTato 3?

(7 cuidadores) avaliagdo (Grupo Controle) avaliagdo (Grupo de Intervencio) avaliacdo

a

Condigiio 3 I Espera 2

(rcnidadates) avaliagdo (Grupo Controle) avaliacdo

TEMPO

® Os cuidadores da Condigdo 3 (C3) foram convidados a participar do programa ComTato apds a

Fase 2 da pesquisa ser encerrada.
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Participantes

A amostra final foi composta de 22 cuidadores familiares de pessoas com doenca
de Alzheimer (DA). Todos os cuidadores interessados em participar da pesquisa
cumpriram os seguintes critérios de incluséo: (a) falar portugués, (b) ter acesso a internet,
(c) ter idade igual ou superior a 18 anos, (d) ser familiar da pessoa cuidada, (€) a pessoa
assistida ter um provavel diagnostico de doenca de Alzheimer e (f) ter disponibilidade
para a realizacdo de atendimento online em um ambiente que permite privacidade (sem a
presenca de outras pessoas). Foram estabelecidos dois critérios de exclusdo: pessoas que
durante o periodo de participacdo da pesquisa deixaram de ser cuidador ou que tiveram
trés faltas. Os cuidadores foram recrutados a partir de antncios em redes sociais e usando
a técnica “bola de neve”, em que um participante indica outro. Na Tabela 11, sdo

apresentadas as caracteristicas sociodemograficas dos 22 cuidadores®.

6 As caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores, por grupo, etsd apresentada na sessdo de

resultados, junto com analises para verificar a similaridade dos grupos.
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Tabela 11. Perfil dos Cuidadores que Participaram da Pesquisa do Programa ComTato,

no Formato Online (N = 22)

Caracteristica n (%)
Sexo
Feminino 18 (81,8)
Masculino 4 (18,2)
Estado Civil
Solteiro(a) 4 (18,2)
Casado(a) 16 (72,7)
Vilvo(a) 0 (0,0)
Divorciado(a) 2(9,1)
Nivel de Escolaridade
Sem ensino formal 0(0,0)
Fundamental incompleto 3(13,6)
Fundamental completo 1(4,5)
Ensino Médio incompleto 2(9,1)
Ensino Médio completo 4 (18,2)
Ensino Superior incompleto 4 (18,2)
Ensino Superior completo 8 (36,4)
Trabalho Remunerado
Sim 11 (50,0)
N&o 11 (50,0)
Parentesco com a pessoa com DA
Filho(a) 14 (63,7)
Codnjuge 4 (18,2)
Nora/Genro 2(9,1)
Irmao(a) 1(4,5)
Sobrinho(a) 1(4,5)
Reside com a pessoa com DA
Sim 10 (45,5)
N&o 12 (54,5)
M (£ DP)
Idade (em anos) 57,1 (10,88)
Numero de filhos 1,77 (1,34)
Tempo médio como cuidador (em anos) 6,2 (3,87)
Horas de cuidado por dia 7,72 (3,94)

Nota: Para algumas variaveis, em funcdo do arredondamento dos valores, a somatoria das
porcentagens se aproximam de 100, mas ndo soma exatamente esse valor.

Na Tabela 12, sdo apresentadas as caracteristicas dos familiares com diagndéstico

de DA que estavam sendo assistidos pelos cuidadores que participaram da pesquisa.
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Tabela 12. Perfil das Pessoas com Doenca de Alzheimer, Assistidas pelos Cuidadores

que Participaram da Pesquisa do Programa ComTato, no Formato Online (N = 22)

Caracteristica n (%)
Sexo
Feminino 16 (72,7)
Masculino 6 (27,3)
Estado Civil
Solteiro(a) 2(9,1)
Casado(a) 8 (36,4)
Vilvo(a) 11 (50,0)
Divorciado(a) 1(45)
Nivel de Escolaridade
Sem ensino formal 1(4,5)
Fundamental incompleto 11 (50,0)
Fundamental completo 1(4,5)
Ensino Médio incompleto 0(0,0)
Ensino Médio completo 5 (22,8)
Ensino Superior incompleto 0(0,0)
Ensino Superior completo 4(18,2)
Estagio da doenca de Alzheimer
Leve 11 (50,0)
Moderada 9 (40,9)
Avangada 2(9,1)

M (+ DP)
Idade (em anos) 82,1 (9,69)
Namero de filhos) 3,7 (2,46)
Numero de cuidadores 3,3 (1,67)
Tempo de diagndstico (em anos) 5,2 (4,12)

Nota: Para algumas variaveis, em funcdo do arredondamento dos valores, a somatoria das
porcentagens se aproxima de 100, mas ndo soma exatamente esse valor.

Casos de desisténcia. Ao todo, ocorreram trés desligamentos. Dois participantes
que se desligaram eram da Cl. Um cuidador foi desligado da pesquisa devido ao
falecimento de sua mée (a pessoa que ele cuidava e que estava com DA), logo apds o pré-
teste. O outro foi desligado, com seu consentimento, por estar com dificuldade em
participar dos atendimentos e ter tido trés auséncias. Como ambas as desisténcias
ocorreram menos de um més apos a aplicacdo do pre-teste, dois novos cuidadores foram

convidados para participar do estudo e fazerem parte da C1, que, portanto, manteve seu
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tamanho original (n = 8). Ainda, houve um desligamento de um participante da C2, que
foi desligado apds mais de trés faltas para responder ao pos-teste.
Instrumentos

Questionario Sociodemografico — versdo ComTato. O objetivo desse
instrumento € obter informagbes tanto sobre o contexto de cuidado, quanto sobre
caracteristicas sociodemograficas do cuidador e do familiar com DA por ele cuidado. Por
iSs0, as perguntas sobre o cuidador abordam sua idade, género, estado civil, nimero de
filhos, situacdo laboral, escolaridade, tempo como cuidador, se ha outras pessoas
envolvidas no cuidado, horas de cuidado diarios e parentesco com o idoso cuidado e se
eles co-residem. Em relacdo a seu familiar que vive com deméncia, sdo feitas as mesmas
perguntas quanto as caracteristicas sociodemograficas e, também sobre o tempo de
diagnostico e estagio da DA (Anexo N).

Teste de Conhecimentos. Esse teste foi adaptado dos instrumentos elaborados por
Faleiros (2009) e Dornelles (2010). A partir de questbes objetivas e dissertativas é
avaliado o repertorio dos cuidadores quanto aos temas trabalhados no programa
ComTato: (a) Doenca de Alzheimer (DA), (b) Enfrentamento de estresse (EE),
(c) Habilidades sociais, parte 1: Conceitos Gerais (HS1: CG), (d) Habilidades sociais,
parte 2: Elogios, Criticas e Pedir Ajuda (HS2: E,C,PA) e (e) Estimulacéo cognitiva (EC).

O resultado é obtido a partir da somatoria da pontuacdo atribuida a cada um dos
cincos topicos, que sdo convertidos em valores que variam de zero a 10 pontos. Por isso,
o0 Escore Total é um valor entre zero e 50 pontos. Para cada resposta correta nas questoes
objetivas, € atribuido um ponto. Para cada resposta correta nas questdes dissertativas, €
atribuido dois pontos, sendo atribuido um ponto para respostas incompletas e zero pontos

para as respostas incorretas (Anexo O).
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Inventario de Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus, 1985 (adaptado
por Savoia, Santana, & Mejias, 1996). A versdo original desse questionario contém 66
itens, que devem ser respondidos a partir da indicacdo dos pensamentos e acfes que a
pessoa utilizou para lidar com uma situacédo estressante especifica e recente. A pontuacao
de cada item é feita usando uma escala tipo Likert, com as seguintes ancoras: zero (nao
usei esta estratégia) e trés (usei em grande quantidade essa estratégia). Algumas
questdes precisam ter a pontuacdo invertida. Para responder as questdes, é necessario
definir uma situacéo de referéncia. Para o programa ComTato, o cuidador precisa escolher
uma situacdo problematica vivida recentemente por ele, que tenha a ver com o contexto
do cuidado. Além disso, 0 instrumento apresenta itens que se referem ao uso de estratégias
de enfrentamento de estresse (coping) que ndo coincidem com as estratégias trabalhadas
no programa ComTato. Por isso, sdo aplicados os 25 itens que se referem ao uso de coping

do tipo resolucdo de problemas e autorregulacdo das emocdes (ver Tabela 13).
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Tabela 13. Itens do Inventario de Estratégias de Coping Selecionados para Avaliar os

Efeitos do Programa ComTato

Tipo de Questéo Item

Enunciado

1 Concentrei-me no que deveria ser feito e em seguida, no préximo passo.
2 Tentei analisar o problema para entendé-lo melhor.
8 Conversei com outra(s) pessoa(s) sobre o problema, procurando mais
dados sobre a situacéo.
15 Procurei encontrar o lado bom da situagéo.
<_EI 19 Disse coisas a mim mesmo(a) que ajudassem a me sentir bem.
= 20 Inspirou-me a fazer algo criativo.
% 22 Procurei ajuda profissional.
z 23 Mudei ou cresci como pessoa de uma maneira positiva.
l<o,: 26 Fiz um plano de acdo e o0 segui.
gt)" 30 Sai da experiéncia melhor do que eu esperava.
E 38 Redescobri 0 que é importante na vida.
b 39 Modifiquei aspectos da situagéo para que tudo desse certo no final.
8 42 Procurei um amigo ou um parente para pedir conselhos.
45 Falei com alguém sobre como estava me sentindo.
52 Encontrei algumas solugdes diferentes para o problema.
56 Mudei alguma coisa em mim, modifiquei-me de alguma forma.
62 Analisei mentalmente o que fazer e o que dizer.
64 Procurei ver as coisas sob 0 ponto de vista da outra pessoa.
4 Deixei 0 tempo passar — a melhor coisa que poderia fazer era esperar. O
tempo é o melhor remédio.
,9( < 14 Procurei guardar para mim mesmo 0s meus sentimentos.
g E 33 Procurei me sentir melhor, comendo, fumando, utilizando drogas ou
e medicac&o.
E % 40 Procurei fugir das pessoas em geral.
Q < 43 N&o deixei que os outros soubessem da verdadeira situacéo.
47 Descontei minha raiva em outra(s) pessoa(s).
50 Recusei acreditar que aquilo estava acontecendo.

Escala de Relacionamento da Diade (Dyadic Relationship Scale — Sebern &

Whitlatch, 2007). Traduzido por Thomazatti e Barham (2010), o objetivo desse

instrumento é avaliar a qualidade da relacdo entre cuidador-idoso a partir da ocorréncia

de interacGes positivas e negativas. Apresenta uma versao para cada membro da diade

(Pinto, 2012) e no programa ComTato ele é aplicado apenas no cuidador. Foi adaptado

para uso no Brasil e, para essa versdo, foram encontradas as seguintes evidéncias,

confirmando que a estrutura interna do instrumento original e da verséo brasileira séo

muito similares: CFI = 0,90; RMSE = 0,08 e X/gl = 2,27 (Queluz et al., 2018).

O instrumento apresenta uma escala de pontuacdo dos itens tipo Likert, com

ancoras que variam entre um (discordo plenamente) e quatro (concordo plenamente). Ao

65



invés de um escore total, sdo obtidos dois escores, um para cada fator. O primeiro escore
¢ para as “Interacdes Positivas” (itens 1 a 6) e o segundo sobre os “Conflitos” (itens 7 a
11) no contexto da relacdo cuidador-idoso. Para determinar o escore para cada fator do
instrumento, € obtida a pontuacdo média, dividindo o escore total no fator pelo niUmero
de itens que o compde. Assim, para os dois fatores, o escore médio pode variar entre um
e quatro pontos. Quanto melhor for a qualidade da relacdo entre a diade cuidador-idoso,
mais o escore médio no fator “Intera¢des Positivas” estara proximo de quatro ¢ mais o
escore médio no fator “Conflitos” estara proximo de um. Queluz et al. (2018) encontraram
uma consisténcia interna de 0,777 para o fator “Interacdes Positivas” e de 0,81 para
“Conlflitos”.

Inventario de Sobrecarga do Cuidador — The Zarit Burden Interview (ZBl).
Desenvolvido por Zarit, Reever e Back-Peterson (1980), o objetivo dessa escala é avaliar
a percepcao de sobrecarga do cuidador familiar em relacédo a: (a) o relacionamento entre
cuidador e paciente, (b) condicBes de saude do cuidador, (c) bem-estar psicolégico do
cuidador, (d) situacdo financeira do cuidador e (e) a qualidade das relacGes interpessoais
do cuidador (Zarit et al., 1980). Esse instrumento foi adaptado para uso no Brasil e
apresenta boa consisténcia interna (« = 0,87) (Scazufca, 2002) e boa confiabilidade
interna para uso no Brasil, com um coeficiente de 0,88 (Taub, Andreoli, & Bertolucci,
2004).

Sdo 22 itens que apresentam pontuacdo variando entre zero e quatro pontos. Para
0s primeiros 21 itens, as respostas seguem a legenda: zero (nunca), um (raramente), dois
(algumas vezes), trés (muito frequentemente) e quatro (quase sempre). A questdo 22

avalia globalmente o quanto o cuidador se sente sobrecarregado e, por isso, a reposta do

" Nas ciéncias humanas, valores de consisténcia interna entre 0,70 — 0,90 sdo considerados como
satisfatorios (Hair, Black, Babin, Anderson, & Tatham, 2009). Valores entre 0,70 — 0,79 sdo bons e valores
entre 0,80 — 0,89 sdo muito bons. Valores acima de 0,90 podem ocorrer quando hd um nimero grande de
itens ou um excesso de similaridade na redagdo dos itens (Hair et al., 2009).
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cuidador deve ser respondida a partir da seguinte legenda: zero (nem um pouco), um (um
pouco), dois (moderadamente), trés (muito) e quatro (extremamente). O escore total é
obtido a partir da somatdria de todas as questdes, sendo que quanto mais préximo de 88
pontos, maior € a sobrecarga percebida pelo cuidador (Bianchi, Flesch, Alves, Batistoni,
& Neri, 2016; Queluz, Campos, Santis, Isaac, & Barham, 2019).

Em 2016, Bianchi et al., encontraram trés fatores para a medida de sobrecarga. Em
2019, Queluz et al. (2019), realizaram uma andlise fatorial confirmatoria, onde
encontraram os valores de confiabilidade: 0,87, 0,78 e 0,65, respectivamente, para esses
fatores. O escore para cada fator é obtido a partir da média das pontuac@es de alguns itens
especificos. O primeiro fator, denominado de Tensdes Referentes ao Papel, engloba os
itens 2, 3, 8,10, 11, 12, 13, 14, 17 e 22. Tais itens estdo relacionados com questdes do dia
a dia dos cuidadores (Bianchi et al., 2016). O segundo fator, nomeado de Tensdes
Intrapsiquicas esta relacionado a percepcdes de sentimentos especificos, sendo alguns
deles manifestados como reacdo a comportamentos da pessoa cuidada. Ele inclui os itens
1,4,5,6,9, 16 e 18. O terceiro fator, chamado de Competéncias e Expectativas refere-se
a percepcdes do cuidador sobre como ele avalia seu desempenho de cuidar e sobre suas
expectativas envolvendo questdes futuras a respeito desse papel. Ele é formado pelos itens
7, 15,19, 20 e 21 (Bianchi et al., 2016; Queluz et al., 2019).

Questionario sobre os Comportamentos Problematicos do Idoso Assistido.
Esse é um instrumento qualitativo e elaborado a partir do “Questionario Complementar”
de Dornelles (2010). As quatro questdes séo realizadas em formato de entrevista
semiestruturada e sdo avaliados: (a) os comportamentos problema da pessoa com
deméncia, (b) as estratégias de enfrentamento utilizadas pelo cuidador para lidar com as

situacOes relatadas no item anterior, (c) 0s sentimentos percebidos pelo cuidador
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relacionados a esse papel e, (d) as atividades de estimulagdo cognitiva que o cuidador
realiza com a pessoa com deméncia (Tabela 14).

Para a primeira, segunda e quarta questdes, € realizada a contagem do nimero de
comportamentos (estratégias ou atividades) relatados pelo cuidador. A pontuacdo é
determinada separadamente para cada questdo. Para a terceira questdo, a pontuagéo é
obtida a partir da diferenca entre o nUmero de sentimentos positivos e negativos relatados
pelo cuidador. Para respostas nas quais o cuidador descreve um mesmo comportamento
mais de uma vez, considera-se 0s itens repetidos como parte de uma unica resposta,
valendo apenas um ponto. Por exemplo, se o cuidador responde na primeira questdo
“tagarelar e ndo ficar quieto” ¢ atribuido apenas um ponto. Além disso, se o cuidador ndo
relata que a pessoa com deméncia apresenta problemas de comportamento, a segunda
questdo ¢ categorizada como “nao se aplica” (Campos, Kirchner, et al., 2020).

Tabela 14. Questionario sobre os Comportamentos Probleméticos

Item Enunciado
1 O que o(a) idoso(a) faz que incomoda o(a) senhor(a)?
2 O que o(a) senhor(a) costuma fazer para tentar mudar estes comportamentos?
3 O ato de cuidar do(a) idoso(a) gera quais sentimentos no(a) senhor(a)?
4 O que o(a) senhor(a) tem feito para tentar manter o(a) idoso(a) ativo(a)?

Questionario sobre a Percepcédo de Impactos — Versdo 2. O objetivo desse
instrumento é obter informacdes acerca da aceitabilidade da intervencdo. Formado por
seis questdes dissertativas, as respostas sdo categorizadas em “positiva”, “negativa” ou
“neutra” (Tabela 15). Para esse projeto de pesquisa, as perguntas foram reformuladas em

relagdo aos itens originais, buscando diminuir termos que poderiam enviesar as respostas

dos cuidadores.
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Tabela 15. Questionario sobre a Percepcéo de Impactos — Versao 2

Item Enunciado

1 Como esta o seu nivel de estresse agora, em comparagdo com o que sentia antes da pesquisa
comegar — estd menor, igual ou maior que antes?

2 O(A) senhor(a) acredita que a pesquisa afetou alguma coisa na sua vida? Se sim, o que
mudou?

3 Como esta sua relagdo com a pessoa que voceé esta cuidando agora, em comparagdo com
antes da pesquisa comecar? Essa relacdo esta pior, igual ou melhor do que antes?

4 Como estdo suas relagdes com as demais pessoas agora, em comparagdo com antes da
pesquisa comecar? Essas relacdes estdo piores, iguais ou melhores do que antes?

5 Como esté a pessoa que o(a) senhor(a) cuida? Ela esta pior, igual ou melhor do que antes?

6 O(A) senhor(a) tem alguma critica, elogio, sugestao sobre a pesquisa? Se sim, qual?

Na Tabela 16, séo listados os instrumentos utilizados para avaliar o programa
ComTato, seus objetivos e em quais momentos eles foram utilizados nessa pesquisa.
Tabela 16. Resumo dos Instrumentos Respondidos pelos Cuidadores sobre o Programa

ComTato, no Formato Online

Instrumento Objetivo Momento da
Aplicacgéo
Questionario Obter informagdes acerca do perfil dos cuidadores e Pré teste

Sociodemografico — Cuidador

dos idosos assistidos.

Teste de Conhecimentos (TC)

Avaliar o conhecimento do cuidador sobre os temas
abordados no ComTato, referentes ao cuidar.

Pré teste e Pds
teste

Inventario de Estratégias de
Coping — Reduzido

Averiguar a frequéncia com a qual o cuidador
utiliza diferentes estratégias de enfrentamento de
estresse.

Pré teste e Pds
teste

Escala de Relacionamento da
Diade — Versao Cuidador

Avaliar aspectos positivos e negativos no
vinculo entre o cuidador e o idoso, na percepg¢ao
do cuidador.

Pré teste e Pds
teste

Inventério de Sobrecarga de
Zarit (ZBI)

Avaliar a percepcdo de sobrecarga relacionado aos
cuidados com o idoso, por parte do cuidador.

Pré teste e Pds
teste

Questionario sobre 0s
Comportamentos
Problematicos do Idoso
Assistido (QCPIA)

Identificar comportamentos do idoso que o
cuidador considera problematicos, como o cuidador
lida com eles, como o cuidador se sente em relacéo
ao cuidar e outras atividades que o cuidador realiza
com 0 idoso.

Pré teste e Pds
teste

Questionario sobre a
Percepcédo de Impactos (QPI)
—Versdo 2

Avaliar a percepcdo dos impactos da pesquisa,
segundo os cuidadores.

Pos teste

Procedimento de Coleta dos Dados

Ap0s verificar se o cuidador interessado em participar da pesquisa cumpria 0s
critérios de inclusao, foi encaminhado ao cuidador o TCLE para que ele lesse e assentisse
seu consentimento em participar da pesquisa. Em seguida, foi agendado um horario com

ele, para a realizacdo da primeira sessdo, com objetivo de aplicar os instrumentos do
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pré-teste. Toda a coleta de dados, bem como os atendimentos dos participantes que
formaram o Grupo de Intervencéo, foram realizados com cada cuidador individualmente,
via video chamada e sempre pela mesma pessoa (a pesquisadora).

Com os oito primeiros cuidadores, da C1, foram agendados horarios para a
realizacdo das sessdes do programa ComTato. Na Ultima sesséo, foram aplicados 0s
instrumentos do pos-teste. Nesse mesmo periodo, os cuidadores da C2 foram convidados
a um encontro para responder aos instrumentos (segunda aplicacéo) e depois iniciarem 0s
atendimentos. Também foi realizada a primeira aplicacdo dos instrumentos com 0s
cuidadores do segundo grupo controle (participantes da condicdo C3). Apds 0s
atendimentos, os cuidadores da C2 responderam pela terceira vez aos instrumentos e 0s
cuidadores da C3 completaram os instrumentos pela segunda vez.

Assim, os cuidadores alocados na C1 e na C3 responderam os instrumentos duas
vezes e fazem parte dos Grupos de Intervencdo e Controle, respectivamente. J& 0s
cuidadores da C2 tiveram uma dupla funcdo: na Fase 1 do estudo, os dados desses
participantes foram usados para compor o Grupo Controle e na Fase 2, para compor 0
Grupo de Intervencdo. Ou seja, eles foram avaliados trés vezes, ao todo: avaliacdo 1, pré-
teste; avaliacdo 2, ao final do periodo de espera e antes de comegar 0s encontros do
programa ComTato; e avaliacdo 3, depois de completar o programa de intervencao.
Portanto, quando os cuidadores da C2 responderam aos instrumentos pela segunda vez,
essas informaces tiveram uma dupla funcéo: (a) pos-teste da Fase 1 e (b) pré-teste para
a Fase 2.

O programa ComTato: atendimento online. Nessa pesquisa, foi avaliado o
programa ComTato apds uma adaptacao para uso em formato de atendimento online. As
principais caracteristicas do programa original, em formato presencial, foram mantidas,

como sessfes com temas pré-definidos, ser personalizado a partir de exemplos do proprio
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cuidador e o atendimento ser individual. Os cuidadores do Gl foram atendidos pela
pesquisadora em encontros de, em média, uma hora. Foram realizados, em média, 7,2
(£ 0,86) encontros com cada cuidador. Devido ao formato da intervencdo e por priorizar
a interacdo cuidador-pesquisadora, especialmente com cuidadores usando um telefone
celular, ndo foi realizada o compartilhamento de tela e, por isso, os cuidadores nédo
tiveram acesso aos slides de cada sessdo. No entanto, a pesquisadora utilizou os slides
para guiar 0s encontros, como ocorria durante os atendimentos presenciais.

Local

Por ser uma pesquisa com atendimento online, podiam participar cuidadores de
qualquer municipio brasileiro. No entanto, 21 dos 22 cuidadores residiam na regido sul
do estado de Minas Gerais e um cuidador em uma cidade do interior do estado de Séo
Paulo.

Os atendimentos foram realizados a partir de video chamadas pelo aplicativo
WhatsApp, e os horarios foram firmados a partir das preferéncias do participante e as
possibilidades da pesquisadora. Assim como nos atendimentos presenciais, foi exigido,
durante os encontros online, que tanto a aplicadora quanto o cuidador estivessem em
ambientes privativos, sem a presenca de outras pessoas, propiciando o sigilo necessario
para esse tipo de intervencéao.

Procedimento de Anélise dos Dados

Para as analises de informacgfes quantitativas, inicialmente foi verificada a
normalidade da distribuicdo dos dados para: (a) o Teste de Conhecimentos, (b) o
Inventario de Coping — versdo reduzida, (c) a Escala de Relacionamento da Diade —
versdo cuidador e (d) o Inventario de Sobrecarga de Zarit. De acordo com Dancey e Reidy
(2019), deve-se considerar: (a) a normalidade da distribuigéo de valores observados, por

meio do teste de Kolmogorov-Smirnov, (b) a assimetria, a qual foi considerada como
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normal para valores dentro do intervalo entre — 1< x < 1, (c) curtose, a qual foi considerada
como normal para valores dentro do intervalo entre — 2 < x < 2, (d) a analise do
histograma, a fim de avaliar se a distribuicdo de valores ndo apresentava dois picos em
regides distintas do grafico.

Foram consideradas mudancgas estatisticamente significativas valores com uma
probabilidade de erro Tipo | menor que 0,05 (Dancey & Reidy, 2019). Valores de
significancia entre 0,05 e 0,16 foram considerados tendéncias de mudancas e
interpretados como clinicamente relevantes (Howell, 2014). O tamanho do efeito (d de
Cohen) foi interpretado de acordo com os critérios de Rosenthal (1996): (a) insignificante
(valores menores que 0,19), (b) pequeno (valores entre 0,20 e 0,49), (c) médio (valores
entre 0,50 e 0,79), (d) grande (valores entre 0,80 e 1,29) e (e) muito grande (valores
maiores que 1,30). Os dados estatisticos foram analisados utilizando o software SPSS,
verséo 20.

As andlises desse estudo foram realizadas em duas etapas. Na primeira etapa,
foram comparadas as condicdes de vida dos participantes (considerando as variaveis
sociodemogréficas) e suas condicdes de satde socioemocional (escores nos instrumentos
psicométricos), entre os cuidadores do Grupo de Intervencdo (GI) com os cuidadores do
Grupo Controle (GC). Em relacdo aos dados sociodemogréaficos, as variaveis categoricas
foram comparadas a partir do teste qui-quadrado e do V de Cramer. As variaveis
sociodemogréficas continuas e as varidveis socioemocionais foram comparadas ou
usando o Teste-t de Student para amostras independentes, ou o teste de Mann-Whitney,
de acordo com a distribuicdo (paramétrica ou ndo parametrica, respectivamente) dos
valores observados para as variaveis consideradas em cada comparagéo.

Na segunda etapa, o objetivo foi de verificar os efeitos do programa ComTato, no

formato online. Foi verificado se houve mudancas quanto a: aprendizagem, uso de
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estratégia de enfrentamento de coping, qualidade da relacdo cuidador-idoso e percepgdes
de sobrecarga, pelos cuidadores atendidos. Inicialmente, foi realizada a comparacdo entre
escores do pos-teste com o pré-teste para os cuidadores do Gl. Para tanto, foi utilizado o
Teste-t de Student para amostras dependentes, para as variaveis paramétricas, e o teste
Z de Wilcoxon para as analises envolvendo variaveis ndo paramétricas. Entdo, foi
comparada a diferenca no tamanho das mudancas observadas entre 0s pré- e pos-testes,
para os participantes do GI em comparacdo com os do GC (amostras independentes). Foi
utilizado o Teste-t de Student para amostra independentes, para as variaveis com uma
distribuicdo paramétrica, considerando cada medida usada, separadamente. Para variaveis
com distribuicdo de valores ndo paramétricos, foi utilizado o teste de Mann-Whitney para
comparagdes entre grupos.

As informagdes obtidas por meio do “Questionario sobre 0s Comportamentos
Problematicos do ldoso Assistido” e do “Questionario de Percep¢do de Impacto —
Versdo 2” foram analisadas usando procedimentos de analise qualitativos, nos quais dois
juizes analisam as respostas dos cuidadores de acordo com as categorias descritas na
sessdo “Instrumentos” (Anfara, Brown, & Mangione, 2002). Além disso, para 0
Questionario de Comportamentos Problematicos do Idoso Assistido, foram comparadas
as respostas obtidas no pré-teste com as obtidas no pds-teste, de forma a observar se houve
melhora, piora ou manutencédo das respostas. Assim, para a primeira e quarta questao, foi
analisada a diferenca entre a quantidade de respostas, de forma que foi interpretado como
uma evidéncia de melhora a diminui¢do na quantidade de comportamentos problematicos
do idoso — primeira questao — e 0 aumento de atividades de estimulacdo cognitiva — quarta
questdo. Quanto a segunda questdo, consideramos que o programa ComTato teve efeito
positivo quando foi observado um aumento, no pds-teste, no nimero de estratégias

construtivas usadas para lidar com os comportamentos problematicos do idoso, se
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comparadas com o pré-teste. Para a terceira questdo, foram comparados o0s escores
obtidos nas duas aplicacdes e, foi considerada uma melhora quando o escore do pos-teste
for maior que o do pré-teste.

Por envolver um delineamento de linha de base multipla, conforme explicado
anteriormente, os participantes da C2 fizeram parte do GC na Fase 1, mas mudaram para
0 GI, na Fase 2. Assim, foram considerados dados de pré-teste para o Grupo de
Intervencéo, os dados da avaliacdo 1 coletados com os cuidadores da C1, e da avaliacéo 2
com os cuidadores da C2. Para compor os dados de pré-teste do Grupo Controle, foram
utilizados os dados da avaliacdo 1, coletados com os cuidadores da C2, e da avaliagéo 2,
coletados com os cuidadores da C3. Na Figura 5, é apresentado um esquema para explicar
como os dados de cada grupo foram organizados.

Figura 5. Formacdo dos Grupos de Intervencdo e Controle, pelos Cuidadores que

Participaram do Programa ComTato, no Formato Online

Grupo de Intervencao (GI) .. Cuidadores da Condigéo 1 Cuidadores da Condicgdo 2,
N=15 (n=28) naFase2 (n=17)
Grupo Controle (GC) _, Cuidadores da Condigdo 2, Cuidadores da Condicdo 3
N=14 - nafase 1 (n=7) (n=17)
Resultados

Na Tabela 17, sdo apresentadas as caracteristicas sociodemograficas dos
cuidadores do Grupo de Intervencao (Gl) e do Grupo Controle (GC), respectivamente.
Também sdo apresentados resultados de analises de comparacdo, para verificar a
similaridade da composi¢do dos dois grupos. Na Tabela 18, s&o apresentadas
informacdes similares, para comparar o perfil das pessoas com DA assistidas pelos

cuidadores de cada grupo.
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Tabela 17. Perfil dos Cuidadores Participando do Programa ComTato, no Formato

Online
Grupo de Grupo
Caracteristica Intervengéo Controle X2 p \%
(n =15) (n=14)
n (%) n (%)
Sexo
Feminino 13 (86,7) 10 (71,4) 1,025 0,311 0,188
Masculino 2 (13,3) 4 (28,6)
Estado Civil
Solteiro(a) 3 (20,0) 2 (14,3)
Casado(a) 12 (80,0) 10 (71,4) 2,350 0,309 0,285
Viavo(a) 0 (0,0) 0 (0,0
Divorciado(a) 0(0,0) 2 (14,3)
Nivel de Escolaridade
Sem ensino formal n (%) 0(0,0) 0(0,0)
Fundamental incompleto n (%) 2 (13,3) 2 (14,3)
Fundamental completo n (%) 1(6,7) 0(0,0)
Ensino Médio incompleto n (%) 2 (13,3) 1(7,1) 2645 0,755 0302
Ensino Médio completo n (%) 3(20,0) 2 (14,3)
(Eozsino Superior incompleto n 4.(26,7) 3 (21.,5)
Ensino Superior completo n (%) 3 (20,0) 6 (42,8)
Trabalho Remunerado
Sim n (%) 6 (40,0) 9 (64,3) 1,710 0,191 0,243
Né&o n (%) 9 (60,0) 5(35,7)
Parentesco com a pessoa com
DA
Filho(a) n (%) 9 (60,0) 9 (64,3)
Conjuge n (%) 2 (13,3) 3(21,5)
Nora/Genro n (%) 2 (13,3) 1(7,1) 1501 0827 0227
Irmao(a) n (%) 1(6,7) 1(7,1)
Neto(a) n (%) 0(0,0) 0 (0,0)
Sobrinho(a) n (%) 1(6,7) 0(0,0)
Reside com a pessoa com DA
Sim n (%) 5 (33,3) 8 (57,2) 1,660 0,198 0,239
N&o n (%) 10 (66,7) 6 (42,8)
M . M . touU p Teste
(x DP; Mediana)  (x DP; Mediana)
Idade (em anos) 56,1 (12,46; 56,0) 56,1(11,31;59,0)0 -0,002 0,998 t
Numero de filhos 1,7 (1,45; 1,0) 1,9 (1,38; 2,0) -0,497 0,623 t
Tempo médio como cuidador g7 409 60)  60(3.94:45) 0439 0,664
(em anos)
Horas de cuidado por dia 7,7 (3,72; 8,0) 7.1 (4,50; 8,0) 98,00 0,780 U

Nota: Para algumas variaveis, em funcéo do arredondamento dos valores, a somatoria das porcentagens
se aproxima de 100, mas ndo soma exatamente esse valor.

Legenda: DA = doenca de Alzheimer, X2 = qui-quadrado, V =V de Cramer, t = t de Student, U = Mann-
Whitney
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Tabela 18. Perfil das Pessoas com Doenca de Alzheimer, Assistadas pelos Cuidadores

Participando do Programa ComTato, no Formato Online

Grupo de Grupo
Caracteristica Intervencéo Controle X2 p \%
(n = 15) (n=14)
n (%) n (%)
Sexo
Feminino 12 (80,0) 9 (64,3) 0895 0344 0,176
Masculino 3 (20,0) 5 (35,7)
Estado Civil
Solteiro(a) 2 (13,3) 1(7,1)
Casado(a) 5 (33,3) 6 (42,8) 0,467 0926 0,127
Vilvo(a) 7 (46,7) 6 (42,8)
Divorciado(a) 1(6,7) 1(7,1)
Nivel de Escolaridade
Sem ensino formal 0(0,0) 1(7,1)
Fundamental incompleto 7 (46,7) 5(35,7)
Fundamental completo 1(6,7) 1(7,1) 2468 0650 0292
Ensino Médio incompleto 0(0,0) 0(0,0)
Ensino Médio completo 5 (33,3) 3(21,5)
Ensino Superior incompleto 0(0,0) 0(0,0)
Ensino Superior completo 2(13,3) 4 (28,6)
Estagio da doenca de Alzheimer
Leve 5(33,3) 9 (64,3) 2,778 0,249 0,310
Moderada 8 (53,3) 4 (28,6)
Avancada 2 (13,3) 1(7,1)
M M touU Teste
(+ DP; Mediana) (£ DP; Mediana) P
Idade (em anos) 82,3 (9,72; 85,0) 79,2 (10,66; 82,0) 0,824 0,417 t
Numero de filhos 3,9 (2,90; 4,0) 2,9 (1,46; 3,0) 1,196 0,245 t
Numero de cuidadores 3,3 (1,68; 3,0) 3,1 (1,56; 3,0) 0,316 0,754 t
Tempo de diagndstico (em anos) 6,47 (4,39; 6,00 4,6 (4,05; 3,5) 73,50 0,172 U

Nota: Para algumas variaveis, em funcéo do arredondamento dos valores, a somatoria das porcentagens
se aproxima de 100, mas ndo soma exatamente esse valor.

Legenda: DA = doenca de Alzheimer, X2 = qui-quadrado, V =V de Cramer, t =t de Student,

U = Mann-Whitney

Na Tabela 19, sdo apresentadas as comparacoes entre o repertdrio socioemocional
e cognitivo (conhecimentos) prévio dos cuidadores do Grupo de Intervencdo com 0s

cuidadores do Grupo Controle.
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Tabela 19.Comparacéo dos Escores do Pré-teste, entre Grupos

Intervalo Grupo de Intervencédo (n = 15) Grupo Controle (n = 14)
Instrumento . Teste touU p
possivel Média dp Mediana  Média dp Mediana
Teste de Conhecimentos
Escore Total 0-50 27,62 5,52 26,83 28,07 741 27,39 t - 0,185 0,854
Doenca de Alzheimer 0-10 9,58 0,56 10,00 9,20 1,46 9,38 U 91,500 0,561
Enf. de Estresse 0-10 5,20 1,84 4,50 5,50 1,97 5,50 t -0,424 0,675
HS1: CG 0-10 4,37 2,31 5,00 4,86 2,72 4,42 t - 0,523 0,605
HS2: E,C,PA 0-10 511 0,87 4,83 5,08 1,48 4,42 t 0,070 0,945
Est. Cognitiva 0-10 3,36 3,58 2,50 3,44 3,38 4,00 u 104,500 0,983
Coping — Reduzido 0-3 1,75 0,35 1,60 1,88 0,38 1,86 u 83,500 0,354
ERD - Cuidador
InteracBes Positivas 1-4 3,26 0,38 3,17 3,35 0,39 3,33 t - 0,630 0,534
Conflitos 1-4 2,17 0,81 2,00 2,21 0,54 2,30 t - 0,158 0,875
Sobrecarga
Escore Total 0-88 33,33 15,35 33,0 33,21 12,34 32,0 t 0,023 0,982
Fator 1: TRP 0-4 1,83 0,74 2,00 1,59 0,72 1,30 U 88,500 0,477
Fator 2: Tl 0-4 0,82 0,75 0,57 0,87 0,70 0,64 U 97,000 0,747
Fator 3: CE 0-4 1,85 1,08 1,80 2,24 0,92 2,10 t -1,043 0,306

Legenda: t = Teste-t de Student, Z = Teste Z de Wilcoxon, HS1: CG = Habilidades Sociais, parte 1: Conceitos Gerais, HS2: E,C.PA — Habilidades Sociais, parte 2:
Elogios, Criticas e Pedir Ajuda, ERD = Escala de Relacionamento da Diade, TRP = Tensdes Referentes ao Papel, Tl = Tensdes Intrapsiquicas, CE = Competéncias e
Expectativas




A partir dos dados observados nas Tabelas 17, 18 e 19, € possivel afirmar a
similaridade entre os grupos, antes de oferecer o programa para o GI. Nenhuma variavel,
independentemente de ser sobre o cuidador ou pessoa cuidada, de ser sobre caracteristicas
sociodemogréficas ou socioemocionais, apresentou diferencas estatisticamente
significativas entre os valores observados em cada grupo.

Nas andlises a seguir, foram verificados os efeito do programa ComTato em
formato online, sobre os cuidadores do Grupo de Intervengcdo. Na Tabela 20, séo
apresentadas as comparacdes entre os dados do pré-teste com os dados do pds-teste, dos
cuidadores do GlI, enquanto na Tabela 21, sdo apresentadas as comparacgdes do escore
delta — diferenca entre o pds-teste e o0 pré-teste — comparando os cuidadores do Gl versus
0 GC. Por fim, nas Tabelas 22 e 23, sdo comparadas as respostas entre os cuidadores dos
dois grupos (Gl e GC), considerando informagdes obtidas com o0s instrumentos

qualitativos.
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Tabela 20. Comparacéo dos Escores do Pré-teste com o Pos-teste, para os Instrumentos Quantitativos, dos Cuidadores do Grupo de Intervencéo,

Atendidos Usando o Programa ComTato, Formato Online (N = 15)

Instrumento Interyalo Pré-teste Pos teste Teste touZz p d
possivel Média dp Mediana Média dp Mediana
Teste de Conhecimentos
Escore Total 0-50 27,62 5,52 28,83 35,94 6,05 36,61 t 6,632 <0,001 1,71
Doenca de Alzheimer  0-10 9,58 0,56 10,0 9,38 0,71 9,38 z -1,387 0,166 0,36
Enf. de Estresse 0-10 5,20 1,84 4,50 6,65 1,90 6,50 t 2,893 0,012 0,75
HS1: CG 0-10 4,37 2,31 5,00 6,69 1,38 7,67 t 3,556 0,003 1,35
HS2: E,C,PA 0-10 511 0,87 4,83 6,65 2,79 6,39 t 4,562 <0,001 0,78
Est. Cognitiva 0-10 3,36 3,58 2,50 6,56 2,21 7,00 z 3,234 0,001 1,18
Coping — Reduzido 0-3 1,74 0,35 1,60 1,96 0,41 2,04 z 1,819 0,069 0,58
ERD - Cuidador
InteracBes Positivas 1-4 3,26 0,38 3,17 3,46 0,36 3,50 t 2,806 0,014 0,73
Conflitos 1-4 2,17 0,81 2,00 1,87 0,76 1,80 t - 1,866 0,083 0,47
Sobrecarga
Escore Total 0-88 33,33 15,35 33,00 28,67 12,79 28,00 t -2,744 0,016 0,71
Fator 1: TRP 0-4 1,83 0,74 2,00 151 0,73 1,30 t -2,667 0,018 0,69
Fator 2: Tl 0-4 0,82 0,75 0,57 0,71 0,63 0,71 t -1,079 0,299 0,33
Fator 3: CE 0-4 1,85 1,08 1,80 1,71 0,74 2,00 t -0,871 0,399 0,21

Legenda: t = Teste-t de Student, Z = Teste Z de Wilcoxon, HS1: CG = Habilidades Sociais, parte 1: Conceitos Gerais, HS2: E,C.PA — Habilidades Sociais, parte 2: Elogios,
Criticas e Pedir Ajuda, ERD = Escala de Relacionamento da Diade, TRP = TensGes Referentes ao Papel, Tl = Tens6es Intrapsiquicas, CE = Competéncias e Expectativas
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Tabela 21. Comparacdo das Mudangas entre o Pds-teste e o Pre-Teste, por Grupo

Grupo de Intervencéo (n = 15)

Grupo Controle (n = 14)

Instrumento Interyalo Teste touU p d
possivel Média dp Mediana Média dp Mediana
Teste de Conhecimentos
Escore Total -50a50 8,32 4,86 7,80 1,11 2,31 1,71 t 5,16 < 0,001 1,87
Doenca de Alzheimer -10a10 -0,21 0,56 0,00 0,31 1,27 0,00 U 73,000 0,172 0,54
Enf. de Estresse -10a10 1,45 1,95 1,50 0,21 1,32 0,50 U 65,500 0,085 0,74
HS1: CG -10a10 2,29 2,49 1,28 -0,81 1,78 0,56 t 3,823 0,001 1,42
HS2: E,C,PA -10a10 1,58 1,34 2,67 0,31 1,19 -0,33 U 52,500 0,020 1,00
Est. Cognitiva -10a10 3,20 2,72 2,70 1,01 2,54 0,50 U 56,500 0,033 0,83
Coping — Reduzido -3a3 0,21 0,38 0,24 -0,08 0,35 - 0,06 t 2,150 0,041 0,79
ERD - Cuidador
InteracBes Positivas -4a4 0,20 0,28 0,00 -0,07 0,24 0,00 54,000 0,026 1,03
Conflitos -4a4 -0,31 0,64 0,00 0,06 0,52 0,20 71,500 0,146 0,63
Sobrecarga
Escore Total -88a88 - 4,67 6,59 - 4,00 0,64 5,24 0,50 t - 2,390 0,024 0,89
Fator 1: TRP -4a4 -0,32 0,46 -0,30 0,12 0,38 0,15 t -2,775 0,010 1,04
Fator 2: Tl -4a4 -0,10 0,38 -0,14 0,01 0,39 0,14 u 85,500 0,400 0,29
Fator 3: CE -4a4 -0,15 0,65 -0,20 -0,13 0,60 -0,10 t -0,078 0,939 0,03

Legenda: t = Teste-t de Student, U = Teste de Mann-Whitney, HS1: CG = Habilidades Sociais, parte 1: Conceitos Gerais, HS2: E,C.PA — Habilidades Sociais, parte 2:
Elogios, Criticas e Pedir Ajuda, ERD = Escala de Relacionamento da Diade, Tl = Tens0es Intrapsiquicas, CE = Competéncias e Expectativas
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A andlise dos dados apresentados na Tabela 20 indica que houve melhorias no
repertorio dos cuidadores atendidos usando o programa ComTato. Foram observadas
mudancas estatisticamente significativas: (a) no Escore Total do Teste de Conhecimentos
e nos topicos especificos (exceto para o topico de doenca de Alzheimer), (b) no fator
Interacdo Positiva da Escala de Relacionamento da Diade e (c) no Escore Total e no fator
Tensdes Referentes ao Papel do Inventario de Sobrecarga de Zarit. Para tais valores, foi
possivel observar um tamanho de efeito que variou entre médio a muito grande,
convergindo com as hipoteses dessa pesquisa e com os resultados anteriores, apontando
os beneficios do programa ComTato. Além disso, foram observadas mudangas menores,
mas clinicamente relevantes, quanto ao aumento do uso de estratégias de coping e para a
diminuicdo de conflitos entre o cuidador e pessoa cuidada.

Considerando as diferencas no tamanho das mudancas observadas entre o pré e
poOs-testes para os dois grupos (Gl e GC), foram notadas diferencas estatisticamente
significativas, indicando melhorias maiores entre os cuidadores do Gl, com tamanho de
efeito grande a muito grande no Teste de Conhecimentos para o: (a) Escore Total,
(b) toépico de Habilidades Sociais, parte 1 — Conceitos Gerais, (c) topico de Habilidades
Sociais, parte 2 — Elogios, Criticas e Pedir Ajuda, (d) topico de Estimulacdo Cognitiva.
Com base nos dados da Tabela 21, é possivel notar diferencas estatisticamente
significativas, de efeito médio e que indicam que houve uma melhora no repertério dos
cuidadores que participaram do programa de intervencao, quanto ao uso de estratégias de
coping. Por fim, foram notadas diferencas estatisticamente significativas, indicando
melhorias entre os cuidadores do Gl e de tamanho de efeito grande para o fator Interacfes
Positivas, da Escala de Relacionamento da Diade, para o Escore Total do Inventario de
Sobrecarga de Zarit e para o fator “Tensdes referentes ao papel” desse inventario. Nao foi

observada um diferenca estatisticamente significativa, porém foi observada uma mudanca
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clinicamente relevante quanto a diminuicdo de conflitos entre os membros da diade,
cuidador-pessoa cuidada.

Tabela 22. Questionario sobre os Comportamentos Problematicos do Idoso Assistido -
Comparacéo entre as Respostas no Pos-teste e Pré-teste, do Grupo de Intervencéo e do

Grupo Controle

Melhor Similar Pior Nao se aplica
n (%) n (%) n (%) n (%)
Questdo 1: O que o(a) idoso(a) faz que incomoda o(a) senhor(a)?
Grupo de Intervencédo (n = 15) 3(20,0) 9 (60,0) 3(20,0) 0(0,0)
Grupo Controle (n = 14) 2 (14,3) 10 (71,4) 2 (14,3) 0(0,0)

Questdo 2: O que o(a) senhor(a) costuma fazer para tentar mudar esses
comportamentos?

Grupo de Intervencdo (n = 15) 7 (46,7) 2 (13,3) 2 (13,3) 4 (26,7)
Grupo Controle (n = 14) 4 (28,6) 2 (14,3) 4 (28,6) 4 (28,6)
Questdo 3: O ato de cuidar do(a) idoso(a) gera quais sentimentos no(a) senhor(a)?

Grupo de Intervencédo (n = 15) 7 (46,7) 6 (40,0) 2 (13,3) 0(0,0)
Grupo Controle (n = 14) 5 (35,7) 6 (42,8) 3(21,5) 0(0,0)
Questdo 4: O que o(a) senhor(a) tem feito para tentar manter o(a) idoso(a) ativo(a)?

Grupo de Intervencédo (n = 15) 13 (86,7) 2 (13,3) 0(0,0) 0(0,0)
Grupo Controle (n = 14) 7 (50,0) 1(7,1) 6 (42,8) 0(0,0)

Nota: Para algumas variaveis, em funcdo do arredondamento dos valores, a somatdria das porcentagens
se aproxima de 100, mas ndo soma exatamente esse valor.

Em relacdo a primeira questdo do Questionario de Comportamentos
Problematicos do Idoso Assistido (QCPIA), foi notada que, tanto no Gl quanto no GC, a
maior parte dos cuidadores relataram a mesma quantidade de comportamentos
problematicos envolvendo a pessoa cuidada no pré e no pos-teste. No entanto, é
importante ressaltar que em alguns casos, 0s comportamentos citados modificaram e, no
poOs-teste, eram diferentes do que no pré-teste. Por exemplo, o comportamento
problemético que uma cuidadora do Gl relatou, no pré-teste, foi “Pedir para ir embora

para a casa toda hora” e, no pos-teste, foi “Lavar a louga sem detergente”.
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Em relagdo a segunda questdo do QCPIA, o nimero de cuidadores que apresentou
uma melhora no uso de estratégias de enfrentamento de estresse, do tipo resolucdo de
problemas, foi maior no Gl (46,7%) do que no GC (28,6%). Por exemplo, uma
participante relatou que o comportamento da mae (pessoa assistida) que a irritava era
“Quando eu chamo ela e ela sai andando e ndo me responde”. Na Questdo 2, sobre como
ela lidava com esse comportamento dificil, no pré-teste, sua resposta foi “Acho que ainda
ndo encontrei uma estratégia. Estou ficando mais frustrada e por isso prefiro deixar para
Id” mas no pos-teste a mesma cuidadora respondeu “As vezes deixo para 14 mas, agora
eu dou a volta e apareco na frente dela para ela me ver e ouvir o que tenho para falar”.
Quatro cuidadores de cada grupo ndo tiveram suas respostas avaliadas nessa questéo,
porque, em alguma aplicacdo dos instrumentos, disseram que ndo havia nenhum
comportamento da pessoa assistida que os irritava.

Para a terceira questdo do QCPIA, foi observado um resultado similar para os dois
grupos, que em sua maioria melhoraram ou mantiveram suas respostas do pré-teste para
0 pos-teste. Por exemplo, no pré-teste, um participante do Gl relatou que sentia
“Frustracdo, gratiddo e incompreensdo” pelo ato de cuidar de sua mae e no pos-teste
relatou sentimento de “Gratiddo. Estou crescendo melhor como pessoa”. Da mesma
forma, um participante do GC relatou, no pré-teste, que sentia “Carinho, tristeza,
angustia e pena” pelo ato de cuidar de seu pai e, no pos-teste relatou um sentimento de
“Retribuicdo”. Quanto a manutengdo dos sentimentos, um participante relatou que sentia
“Amor” por cuidar de sua mée, tanto no pré-teste quanto no pés-teste. Considerando os
dois participantes do GI com respostas piores no pos-teste, foi observado que no pré-teste
o primeiro havia dito que sentia “Orgulho e retribui¢cdo” (dois sentimentos positivos) e o

segundo relatou um “Sentimento bom”. Porém, no pods-teste, suas respostas eram
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“Gratiddo” (apenas um sentimento positivo) e “D@. Ele era uma pessoa que fazia tanta
coisa”, respectivamente.

Por fim, olhando os resultados a respeito da quarta questdo do QCPIA, sobre
atividades que realizavam com seu familiar com deméncia, dois cuidadores do Gl
realizavam o mesmo numero de atividades antes de comecar e ao final do programa. No
entanto, até o final do programa, a maioria dos cuidadores (86,7%) estava realizando um
numero maior de atividades do que realizava antes, para manter a pessoa assistida ativa.
Um dos participantes do GI, que relatou estar envolvendo seu parente em um numero
maior de atividades no final do programa do que antes de comecar, foi uma cuidadora
que cuidava de seu marido que, no pré-teste, relatou “Converso com ele” € no pos-teste
disse “Deixo comer sozinho, tomar remédio sozinho, pentear o cabelo sozinho, colocar o
rel6gio sozinho”. Uma outra, que cuidava de sua mée, no pré-teste, disse “E dificil porque
¢ teimosa. Musica, TV, cozinhar” e no pos-teste “Cortar couve, dancar para ela, dancar
com ela, coloco musica, ela conta as roupas, dobra as roupas, guarda as comidas na

geladeira, coloca as roupas na gaveta, peco para nomear as cores das roupas”’.
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Tabela 23. Questionario sobre a Percepc¢do de Impactos - Mudancas nas Respostas dos

Cuidadores no Grupo de Intervencdo e no Grupo Controle

Questdo 1: Como esta o seu nivel de estresse agora, em comparagao com o que sentia antes da
pesquisa comecar — estd menor, igual ou maior que antes?

Menor Igual Maior

n (%) n (%) n (%)
Grupo de Intervencéo (n = 15) 12 (80,0) 2 (13,3) 1(6,7)
Grupo Controle (n = 14) 7 (50,0) 4 (28,6) 3(21,5)

Questdo 2: O(A) senhor(a) acredita que a pesquisa afetou alguma coisa na sua vida? Se sim, o
gue mudou?

Afetou . Afetou
. N&o afetou .
positivamente . negativamente
n (%) n (%) n (%)
Grupo de Intervencéo 15 (100,0) 0 (0,0) 0(0,0)
Grupo Controle 12 (85,7) 2 (14,3) 0(0,0)

Questdo 3: Como esta a sua relagdo com a pessoa que esta cuidando agora, em comparagao com
antes da pesquisa comegar? Essa relacdo esta pior, igual ou melhor do que antes?

Pior Igual Melhor

n (%) n (%) n (%)
Grupo de Intervencédo 0 (0,00) 1(6,7) 14 (93,3)
Grupo Controle 1(7,1) 6 (42,8) 7 (50,0)

Questéo 4: Como estdo suas relacfes com as demais pessoas agora, em comparacdo com antes da
pesquisa comecar? Essas relagGes estdo piores, iguais ou melhores do que antes?

Grupo de Intervencédo 0(0,0) 3(20,0) 12 (80,0)
Grupo Controle 0(0,0) 8 (57,2) 6 (42,8)

Questdo 5: Como esté a pessoa que o(a) senhor(a) cuida? Ela esté pior, igual ou melhor do que
antes?

Grupo de Intervencédo 1(6,7) 4 (26,7) 10 (66,7)
Grupo Controle 4 (28,6) 4 (28,6) 6 (42,8)
Questdo 6: O(A) senhor(a) tem alguma critica, elogio, sugestdo sobre a pesquisa? Se sim, qual?
i Nad
n (%) n (%) g

n (%) n (%)
Grupo de Intervencéao 12 (80,0) 0(0,0) 3(20,0) 0(0,0)
Grupo Controle 9 (64,3) 0(0,0) 2 (14,3) 3(21,4)

Nota: Para algumas variaveis, em funcéo do arredondamento dos valores, a somatoria das porcentagens
se aproxima de 100, mas ndo soma exatamente esse valor.

A maioria dos cuidadores que participaram do Gl (80,0%) relataram estar se

sentindo menos estressados, enquanto metade dos cuidadores do GC tiveram essa mesma
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percepgdo. O participante do GI que relatou estar mais estressado disse “Meu nivel de
estresse estd pior por conta da situagdo que piorou e ndo por conta dos encontros”. NO
entanto, a maioria dos cuidadores, de ambos 0s grupos, relataram que sua participacdo na
pesquisa afetou positivamente suas vidas (100,0% do Gl e 85,8% do GC).

Nenhum cuidador relatou percepcfes de efeitos negativos da pesquisa. Alguns
exemplos sobre como a pesquisa afetou os cuidadores do GI foram “Eu ndo pensava
sobre estimulacéo cognitiva. Agora estou fazendo bastante com ela. Eu achava que s6 a
minha companhia era suficiente e ndo que quanto mais parada era pior”, “Eu aprendi,
entendi ndo so a criticar mas achar uma solugédo, pedir ajuda. Foi bem produtivo, bem
positivo. Me esclareceu bastante coisa, fez perceber outros caminhos” e “Mudou tudo.
Eu aprendi a lidar com as situacgdes, vi que ndo é sé comigo. Aprendi que muitas vezes 0
problema vai ser comigo e ndo com ela (de aceitagdo e revolta)”. Algumas respostas dos
cuidadores do GC, de como a pesquisa afetou suas vidas foram: “As perguntas sdo muito
inerentes ao problema e se vocé nao tivesse feito essa pergunta eu ndo teria parado para
pensar” e “Dependendo da pergunta que vocé faz a gente presta atencdo no dia a dia”.

A maior parte dos cuidadores do Gl observou uma melhora em suas relagdes
interpessoais, tanto em relacdo a pessoa por eles cuidada (93,3%) quanto em relagdo as
demais pessoas (80,0%). J& para os cuidadores do GC, as respostas estavam mais
divididas entre melhorias e similaridade. Apenas um cuidador relatou uma piora nas
relagdes interpessoais; foi um participante do GC avaliando suas relagbes com outras
pessoas.

Em relagéo ao estado da pessoa cuidada, a maioria dos cuidadores do Gl relatou
uma melhora (66,7%) e um cuidador relatou uma piora. Para os cuidadores do GC, as

respostas se distribuiram mais uniformemente entre as possiveis op¢des, sendo que houve
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a mesma quantidade de casos em que foi percebida uma piora ou manutencéo e 42,8%
dos cuidadores também relataram melhoras.

Por fim, todos os cuidadores do Gl teceram comentarios positivos sobre a
pesquisa, sendo que trés deles acrescentaram sugestdes. Quanto aos cuidadores do GC, a
maioria também elogiou a pesquisa (78,6%), e trés cuidadores disseram ndo ter nem
elogios, criticas ou sugestdes. Alguns comentarios realizados pelos cuidadores do Gl
foram: “A unica critica é em relacdo a mim e ndo a vocé [devido a internacdo por
problemas de saude de um familiar e um surto de COVID-19 na casa do participante e da
pessoa por ela assistida, foi necessario fazer alguns ajustes nos dias de atendimentos]. ...
Essa pesquisa, esse trabalho, foi muito gratificante. Os temas sdo muito importantes e as
sugestdes foram muito positivas. Tenho visto uma melhora muito grande”, “Foi muito
interessante, muito bom nossos encontros. Eu me senti privilegiada de no meio de tanta
gente eu ser escolhida. Vocé me ajudou a ver ele [seu marido, a pessoa assistida] com
outros olhos. Muito obrigada”, “Vocé ndo focou em uma fase, ao invés de falar sobre
cada fase focou na doenca de Alzheimer no geral e em cada encontro eu pude aprender.
Gostei de como falou de como cuidar da pessoa com doenca de Alzheimer sem nos
prejudicar. Mostrou que ndo existe uma regra, que precisamos aprender a nos adaptar”
e “Achei a pesquisa muito interessante. Gostei. Mostra um outro lado. O que é mais legal
€ que vocé incentiva a fazer. Esse “tenta a fazer” é muito bom, esse dever de casa, faz
com que isso seja um incentivo. 1sso vira um compromisso e sai sO da teoria. Agora, cada
dia é um. Tem dias mais dificeis e outros mais calmos e talvez isso possa interferir nas
respostas as perguntas”. Alguns comentarios dos cuidadores do GC sobre a pesquisa
foram: “Estou achando brilhante. Nunca vi um programa assim, que ajudasse o
cuidador” e “Esta tranquilo. Essa pesquisa € boa porque as perguntas fazem a gente

pensar. Estou satisfeito”.
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Dentre as cinco sugestdes, duas foram sobre o procedimento de coleta dos dados:
“Parar de repetir as perguntas” e “As perguntas tem que ser mais objetivas. Quatro
opgoes fica dificil . Trés sugestdes foram sobre o programa ComTato foram: “Eu nao sei
se em algum momento vocé ira conhecer a pessoa, mas poderia ser bom para fazer uma
liga¢do. Estou falando de quem?”, “Fazer uma cartilha, um material de apoio” e
“Alcancar um nimero maior de cuidadores”.

Estudo 4: Programa ComTato: Influéncia de Formato — Online x Presencial
Método
Delineamento da Pesquisa

Foram realizadas analises sobre os efeitos do programa ComTato, comparando 0s
resultados dos atendimentos no formato online com o formato presencial. Os resultados
sobre os atendimentos online foram retirados dos dados obtidos com os cuidadores
atendidos durante esse projeto de doutorado e apresentados no Estudo 3 dessa tese. Os
resultados sobre os atendimentos no formato presencial foram retirados de estudos
anteriores, com os dados obtidos com cuidadores atendidos pela mesma aplicadora do
Estudo 3. Entre as publicacbes sobre o programa ComTato, os resultados sobre os
atendimentos presenciais, que foram utilizados nesse estudo, estdo publicados em:
(@) Ferreira, C. R. e Barham (2016); (b) Ferreira, C. R. et al., (2017); (c) Campos,
Carvalho et al., (2020) e; (d) Campos, Kirchner et al., (2020).

Participantes

A amostra final foi composta de 29 cuidadores familiares de pessoas com doenca
de Alzheimer (DA). Do total, participaram do programa ComTato 15 cuidadores no
formato online e 14 cuidadores no formato presencial. Todos os cuidadores falavam
portugués, tinham idade igual ou superior a 18 anos, era familiar da pessoa cuidada, a

pessoa assistida tinha um provavel diagnostico de doenca de Alzheimer e tinham
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disponibilidade para a realizacdo dos atendimentos do programa ComTato, em um
ambiente que permitia privacidade (sem a presenca de outras pessoas). Maiores
caracteristicas das duas amostras estdo apresentadas na sessao de resultados, onde foram
realizadas andlises para identificar semelhancas e diferencas entre as duas amostras de
cuidadores.
Instrumentos

A fim de comparar os resultados obtidos em estudos diferentes, é importante que
0s instrumentos e procedimentos de aplicacdo usados sejam 0os mesmos. Dessa forma, foi
possivel comparar os resultados obtidos nos dois estudos para 0s seguintes instrumentos,
descritos no Estudo 3: (a) Questionario Sociodemogréafico — Versdo ComTato, (b) Teste
de Conhecimentos, (c) Escala de Relacionamento da Diade — Versdo Cuidador, (d)
Inventario de Sobrecarga de Zarit e (e) Questionario de Comportamentos Problematicos
do Idoso Assistido.
Procedimento de Coleta dos Dados

Os dados foram coletados em dois momentos distintos. Inicialmente foram
coletados os dados sobre os efeitos do programa ComTato, em formato presencial,
durante os anos de 2013 e 2014, com 14 cuidadores (Ferreira, C. R. & Barham, 2016;
Campos, Carvalho et al., 2020). Enquanto metade dos cuidadores eram atendidos, a outra
metade fazia parte de um grupo controle. Entdo, apés finalizar os atendimentos dos
primeiros sete cuidadores, os outros sete receberam os atendimentos (Ferreira, C. R. et
al., 2017; Campos, Carvalho et al., 2020; Campos, Kirchner et al., 2020). Em 2021, foi
realizada a coleta dos dados para o programa ComTato, no formato online. Informacdes
mais detalhadas sobre a coleta de dados referentes ao formato online, e sobre o programa

ComTato, estdo descritas na sessdo “Método” do Estudo 3 dessa tese.
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Local

Os atendimentos presenciais, realizados nos anos de 2013 e 2014, ocorreram em
uma cidade no sul de Minas Gerais. Os cuidadores eram atendidos em suas casas ou em
uma instituicdo parceira, conforme sua preferéncia. Em contraste, os atendimentos online
foram oferecidos para residentes de qualquer cidade brasileira. No entanto, dos 15
cuidadores atendidos, 14 moravam em cidades variadas do sul de Minas Gerais e um
participante morava no interior do estado de S&o Paulo.
Procedimento de Anélise dos Dados

Os dados foram analisados em duas etapas. Na primeira etapa, a similaridade das
amostras foi verificada, a partir da comparacao das informacdes coletadas na fase de pré-
teste. Na segunda etapa, foram comparados os efeitos do programa ComTato, para 0s
formatos online e presencial. As andlises quantitativas foram realizadas em acordo com
os procedimentos e critérios descritos no “procedimento de analise dos dados”, do
Estudo 3. Para a analise do Questionario de Comportamentos Problematicos do Idoso
Assistido, foi realizada a comparacdo das mudancas a partir do teste de qui-quadrado e
foi considerada uma mudanca significativa valores de significancia menores que 0,05
(Dancey & Reidy, 2019).

Resultados

As primeiras trés tabelas apresentadas nessa sessdo envolvem comparacdes do
repertério prévio dos cuidadores atendidos pela aplicadora, entre o formato online e o
formato presencial do programa ComTato. Na Tabela 24, sdo apresentadas as
caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores de cada estudo. Na Tabela 25, sdo
apresentadas as caracteristicas sociodemograficas das pessoas assistidas pelos
participantes. Por fim, na Tabela 26, é comparado o repertorio sécioemocional inicial

(antes do programa) dos cuidadores atendidos usando o formato presencial e online.
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Tabela 24. Perfil dos Cuidadores Atendidos Usando o Programa ComTato, nos Formatos

Online e Presencial

Grupo Grupo
Caracteristica ((r)lTTBe) P(rr?S:eTZ)a ! X2 p \

n (%) n (%)
Sexo
Feminino 13 (86,7) 0 (0,0) 2,005 0,157 0,263
Masculino 2 (13,3) 14 (100,0)
Estado Civil
Solteiro(a) 3 (20,0) 5 (35,7)
Casado(a) 12 (80,0) 7 (50,0) 3,786 0,151 0,361
Viavo(a) 0 (0,0) 2 (14,3)
Divorciado(a) 0(0,0) 0 (0,0)
Nivel de Escolaridade
Sem ensino formal 0(0,0) 0(0,0)
Fundamental incompleto 2 (13,3) 7 (50,0)
Fundamental completo 1(6,7) 0(0,0) 10456 0,063 0,600
Ensino Médio incompleto 2 (13,3) 0(0,0)
Ensino Médio completo 3(20,0) 5 (35,7)
Ensino Superior incompleto 4 (26,7) 0(0,0)
Ensino Superior completo 3 (20,0) 2 (14,3)
Trabalho Remunerado
Sim 6 (40,0) 5 (35,7) 0,066 0,812 0,044
N&o 9 (60,0) 9 (64,3)
Parentesco com a pessoa com
DA
Filho(a) 9 (60,0) 8 (57,2)
Codnjuge 2 (13,3) 3(21,5)
Nora/Genro 2 (13,3) 1(7,1) 2,51 0,767 0,297
Irmédo(a) 1(6,7) 1(7,1)
Neto(a) 0 (0,0) 1(7,1)
Sobrinho(a) 1(6,7) 0(0,0)
Reside com a pessoa com DA
Sim 5(33,3) 13(92,9) 10,898 0,001 0,613
Nao 10 (66,7) 1(7,1)

M . M . touU p Teste
(+ DP; Mediana)  (+ DP; Mediana)

Idade (em anos) 56,1 (12,46;56,0) 53,4(13,68;55,0) 0,572 0,572 t
NUmero de filhos 1,7 (1,45; 1,0) 2,0 (1,71; 2,0) -0,568 0,575 t
Tempo médio como cuidador ¢ 7 40560y 65 (4,77; 5,5) 98500 0780 U
(em anos)
Horas de cuidado por dia 77(372:80) 92 (278:8,0) 80500 0,290 U

Nota: Para algumas variaveis, em funcdo do arredondamento dos valores, a somatdria das porcentagens
se aproxima de 100, mas ndo soma exatamente esse valor.

Legenda: DA = doenca de Alzheimer, X2 = qui-quadrado, V =V de Cramer, t = t de Student, U = Mann-
Whitney

91



Tabela 25. Perfil das Pessoas com Doenca de Alzheimer, Assistadas pelos Cuidadores

Participando do Programa ComTato, nos Formatos Online e Presencial

Grupo Grupo
- Online Presencial
Caracteristica (n = 15) (n = 14) X? p Vv
n (%) n (%)
Sexo
Feminino 12 (80,0) 8 (57,2) 1,768 0,184 0,247
Masculino 3 (20,0) 6 (42,8)
Estado Civil
Solteiro(a) 2 (13,3) 0 (0,0)
Casado(a) 5 (33,3) 5 (35,7) 3219 0,359 0,333
Vilvo(a) 7 (46,7) 9 (64,3)
Divorciado(a) 1(6,7) 0 (0,0)
Nivel de Escolaridade
Sem ensino formal 0(0,0) 4 (28,6)
Fundamental incompleto 7 (46,7) 5 (35,7)
Fundamental completo 1(6,7) 3(21,5) 8595 0072 0544
Ensino Médio incompleto 0(0,0) 0(0,0)
Ensino Médio completo 5 (33,3) 2 (14,3)
Ensino Superior incompleto 0(0,0) 0(0,0)
Ensino Superior completo 2(13,3) 0 (0,0)
Estagio da doenca de Alzheimer
Leve 5(33,3) 4 (28,6) 2,057 0,358 0,266
Moderada 8 (53,3) 5(35,7)
Avangada 2 (13,3) 5(35,7)
M (= DP; M (+ DP;
Mediana) Mediana) touU P Teste
Idade (em anos) 82,3(9,72;85,0) 78,14 (9,26; 78,5) 1,187 0,246 t
Numero de filhos 3,9 (2,90; 4,0) 5,43 (3,23; 5,0) -1,373 0,181 t
Numero de cuidadores 3,3 (1,68; 3,0) 2,7 (1,20; 2,0) 81,500 0,310 U
Tempo de diagndstico (em anos) 6,47 (4,39; 6,00 7,0(1,49; 2,0) -0,323 0,749 t

Nota: Para algumas variaveis, em funcdo do arredondamento dos valores, a somatdria das porcentagens
se aproxima de 100, mas ndo soma exatamente esse valor.

Legenda: DA = doenca de Alzheimer, X2 = qui-quadrado, V =V de Cramer, t =t de Student,

U = Mann-Whitney
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Tabela 26.Comparacéo dos Escores do Pré-teste, dos Cuidadores Atendidos Usando o Programa ComTato, por Formato

Instrumento Interyalo Grupo Online (n = 15) Grupo Presencial (n = 14) Teste touU )
possivel Média dp Mediana Média dp Mediana
Teste de Conhecimentos
Escore Total 0-50 27,62 5,52 28,83 26,03 5,68 25,10 t 0,766 0,450
Doenca de Alzheimer 0-10 9,58 0,56 10,00 9,11 0,40 9,38 U 47,000 0,010
Enf. de Estresse 0-10 5,20 1,84 4,50 5,43 1,16 5,00 t - 0,403 0,691
HS1: CG 0-10 4,37 2,31 5,00 4,17 2,24 3,33 t 0,236 0,816
HS2: E,C,PA 0-10 511 0,87 4,83 5,04 1,55 5,00 t 0,155 0,878
Est. Cognitiva 0-10 3,36 3,58 2,50 2,29 3,65 0,00 U 90,000 0,533
ERD - Cuidador
InteracBes Positivas 1-4 3,26 0,38 3,17 3,33 0,62 3,25 t - 0,410 0,685
Conflitos 1-4 2,17 0,81 2,00 2,01 0,65 2,10 t 0,578 0,568
Sobrecarga
Escore Total 0-88 33,33 15,35 33,00 36,21 17,51 36,5 t - 0,472 0,641
Fator 1: TRP 0-4 1,83 0,74 2,00 2,10 1,01 1,85 t - 0,780 0,442
Fator 2: Tl 0-4 0,82 0,75 0,57 0,74 0,75 0,43 u 100,000 0,847
Fator 3: CE 0-4 1,85 1,08 1,80 2,00 1,13 1,90 t - 0,357 0,724

Legenda: t = Teste-t de Student, U = Teste de Mann-Whitney, HS1: CG = Habilidades Sociais, parte 1: Conceitos Gerais, HS2: E,C.PA — Habilidades Sociais, parte 2:
Elogios, Criticas e Pedir Ajuda, ERD = Escala de Relacionamento da Diade, TRP = Tensdes Referente ao Papel, Tl = Tensdes Intrapsiquicas, CE = Competéncias e
Expectativas




Com base na comparacéo dos dados sociodemograficos dos cuidadores atendidos
nos formatos online versus presencial, é possivel observar uma similaridade entre os dois
grupos, com apenas uma diferenca estatisticamente significativa: a proporcdo dos
cuidadores que morava junto com a pessoa cuidada (p = 0,001). A maioria dos cuidadores
atendidos presencialmente residiam com a pessoa assistida (92,9%) enquanto a maioria
dos cuidadores atendidos online ndo residiam com a pessoa assistida (66,7%).

Ainda, considerando diferencas de um desvio padrdo e clinicamente relevantes
(p < 0,16), foram observadas diferencas quanto ao género dos cuidadores. Nos
atendimentos online havia dois homens e no atendimento presencial a amostra foi
exclusivamente feminina. Quanto ao estado civil dos dois grupos, apenas 20% dos
cuidadores atendidos online ndo eram casados e entre os cuidadores atendidos
presencialmente, 50% ndo eram casados. Ainda houve uma diferenca clinicamente
relevante quanto a escolaridade, tanto do cuidador quanto da pessoa assistida, que foi
maior em ambos 0s casos na amostra de cuidadores atendidos online. Em relacdo as
variaveis socioemocionais, ao comparar o repertério prévio dos cuidadores, atendidos
online versus presencialmente, foram notadas diferencas estatisticamente significativas
no topico sobre doenca de Alzheimer do Teste de Conhecimentos (p = 0,010), a favor dos
cuidadores atendidos online.

Na Tabela 27, sdo comparados os efeitos do programa ComTato, a partir das
mudancas observadas entre o pré-teste e o pds-teste, em relacdo aos instrumentos
quantitativos. Na Tabela 28, sdo comparados os efeitos do programa ComTato, a partir
das mudancas observadas entre o pré-teste e o0 poOs-teste, no Questionario de

Comportamentos Problematicos do Idoso Assistido.
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Tabela 27. Comparacdo das Mudancas Observadas entre os Cuidadores Atendidos Usando o Programa ComTato, nos Formato Online e

Presencial
Instrumento Interyalo Grupo Online (n = 15) Grupo Presencial (n = 14) Teste touU ) d
possivel Média dp Mediana Média dp Mediana

Teste de Conhecimentos
Escore Total -50a50 8,32 4,86 7,8 14,2 5,87 15,50 t - 2,950 0,006 1,10
Doenca de Alzheimer -10a10 -0,21 0,56 0,00 0,18 0,38 0,00 U 38,000 0,003 0,81
Enf. de Estresse -10a10 1,45 1,95 15 2,57 2,02 2,50 t -1,515 0,141 0,03
HS1: CG -10a10 2,29 2,49 1,28 3,21 2,31 1,95 U 92,500 0,591 0,11
HS2: E,C,PA -10a10 1,58 1,34 2,67 2,38 1,62 2,50 U 73,000 0,172 0,54
Est. Cognitiva -10a10 3,20 2,72 2,70 5,86 3,46 6,50 t - 2,306 0,029 0,86

ERD - Cuidador
InteracBes Positivas -4ad 0,20 0,28 0,00 0,11 0,70 0,00 U 75,000 0,201 0,17
Conflitos -4a4 -0,31 0,64 0,00 -0,27 0,60 -0,10 u 100,5 0,847 0,06

Sobrecarga
Escore Total -88a88 -4,67 6,59 - 4,00 -6,71 8,65 - 5,50 t 0,720 0,478 0,27
Fator 1: TRP 4ad -0,32 0,46 -0,30 -0,37 0,45 -0,30 t 0,345 0,733 0,03
Fator 2: Tl 4ad -0,10 0,38 -0,14 -0,20 0,66 -0,07 u 102,500 0,914 0,19
Fator 3: CE -4ad -0,15 0,65 -0,20 -0,30 0,97 - 0,50 t 0,497 0,618 0,18

Legenda: t = Teste-t de Student, U = Teste de Mann-Whitney, HS1: CG = Habilidades Sociais, parte 1: Conceitos Gerais, HS2: E,C.PA — Habilidades Sociais, parte 2:
Elogios, Criticas e Pedir Ajuda, ERD = Escala de Relacionamento da Diade, TRP = Tensbes Referente ao Papel, Tl = Tensoes Intrapsiquicas, CE = Competéncias e
Expectativas
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Tabela 28. Questionario sobre os Comportamentos Probleméticos do Idoso Assistido - Mudancgas entre os Cuidadores Atendidos Usando o

Programa ComTato, nos Formatos Online (N = 15) e Presencial (N =14)

Melhor Similar Pior N&o se aplica X2 vV
n (%) n (%) n (%) n (%) P

Questéo 1: O que o idoso(a) faz que incomoda o senhor(a)?
Grupo Online 3(20,0) 9 (60,0 3(20,0) 0(0,0)

- (60.0) 4,821 0,090 0,408
Grupo Presencial 7 (50,0) 7 (50,0) 0 (0,0) 0(0,0)
Questao 2: O que o senhor(a) costuma fazer para tentar mudar esses comportamentos?
Grupo Online 7 (46,7 2 (13,3) 2 (13,3) 4 (26,7)

: Salld 3,303 0,347 0,337
Grupo Presencial 5 (35,7) 6 (42,8) 1(7,1) 2 (14,3)
Questdo 3: O ato de cuidar do idoso(a) gera quais sentimentos no(a) senhor(a)?
Grupo Online 7 (46,7 6 (40,0) 2 (13,3) 0(0,0)

- (5.0 2,045 0,360 0,266
Grupo Presencial 6 (42,8) 7 (50,0) 1(7,1) 0(0,0)
Questdo 4: O gque o senhor(a) tem feito para tentar manter o idoso(a) ativo(a)?
Grupo Online 13 (86,7 2 (13,3) 0 (0,0) 0(0,0)

- (B6.7) 2,005 0,157 0,263
Grupo Presencial 14 (100,0) 0(0,0) 0 (0,0) 0(0,0)

Nota: Para algumas variaveis, em func¢éo do arredondamento dos valores, a somatoria das porcentagens se aproxima de 100, mas ndo soma exatamente esse valor.
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Comparando as mudangas nos escores dos cuidadores atendidos online versus
presencialmente, ndo foram encontradas diferencas estatisticamente significativas ou
clinicamente relevantes em funcéo do formato de atendimento, exceto para a aprendizagem de
conceitos. Quanto ao Teste de Conhecimentos, houve diferenga estatisticamente significativa
e de tamanho de efeito grande para o Escore Total e nos topicos de doenga de Alzheimer e
Estimulag&o Cognitiva, com mudangas maiores nos escores entre cuidadores participando do
programa no formato presencial. Quanto as mudangas observadas usando o Questionario de
Comportamentos Probleméticos do Idoso Assistido, houve duas diferencas de relevancia
clinica: um aumento maior entre os cuidadores atendidos presencialmente, em comparacao
com o atendimento online, tanto nos relatos de uso de estratégias de enfrentamento de estresse
do tipo resolucdo de problemas (Questdo 2), como também, um aumento maior na préatica de
atividades para manter a pessoa assistida ativa (Questéo 4).

Discussdo Geral Programa ComTato

Os objetivos relacionados ao programa ComTato foram investigados em dois estudos
complementares, para averiguar os efeitos e a eficacia dessa intervencao, no formato online.
Nesse sentido, 0 objetivo do Estudo 3 dessa tese foi avaliar os efeitos dos atendimentos online:
(@) comparando resultados no pré-teste e no pos-teste para os cuidadores do Gl e
(b) comparando as mudancgas observadas para os cuidadores do Gl e GC. O objetivo do
Estudo 4 foi comparar os efeitos obtidos pelos cuidadores atendidos presencialmente versus
virtualmente, de forma a analisar se algum formato de atendimento tende a aumentar 0s
beneficios da intervengdo, para considerar a eficacia de cada formato do programa.

Perfil Inicial dos Cuidadores

A possibilidade de comparar os efeitos de um programa de intervencgéo para cuidadores

que passam por experiéncias diferentes (por ex., sem atendimento, atendimento presencial ou

atendimento online) depende de ter grupos de cuidadores que, inicialmente, sdo similares
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(membros da mesma populagédo de cuidadores). Com base na comparagédo das caracteristicas
dos cuidadores atendidos online (Gl-online) com: (a) as carateristicas do Grupo Controle
(GC-2021), ou (b) as caracteristicas dos cuidadores atendidos presencialmente (participantes
de estudos anteriores — Gl-presencial), foi observada uma similaridade entre as amostras de
cuidadores quanto a suas caracteristicas sociodemograficas.

Em relacdo a comparagéo entre os cuidadores do Gl-online versus os cuidadores do
GC-2021, ndo houve diferengas nessas caracteristicas. Esses resultados sdo importantes para
indicar que os dois grupos de cuidadores eram similares, inicialmente e portanto, que seja
improvavel que variacBes nessas caracteristicas, entre grupos, expliquem os efeitos do
programa a favor do Gl-online.

No entanto, foram observadas algumas diferencas em relagdo ao perfil
sociodemogréafico dos cuidadores que participaram do programa no formato presencial, em
2013 e 2014, e online, em 2021. Ao comparar as caracteristicas dos cuidadores do Gl-online
com as de cuidadores descritos em estudos anteriores (Cesario et al., 2017; Machado, 2016;
Queiroz, R. S, et al., 2018; Silva, I. L. C. et al., 2018) e com as dos cuidadores atendidos em
2013-2014, foi observada: (a) niveis mais altos de escolaridade entre os cuidadores bem como
entre as pessoas assistidas, o que facilita oferecer opcbes de suporte psicoldgico que requerem
habilidades de leitura, (b) inclusdo de homens e filhos casados, refletindo um alargamento dos
critérios sociais sobre quem assume o papel de cuidador, (c) o cuidador e a pessoa cuidada
residirem em casas separadas, possibilitando que o cuidador familiar tenha horarios de
descanso. Esta situacdo é especialmente benéfica quando a pessoa com deméncia apresenta
problemas de regulacdo emocional, ou quando a convivéncia interfere nas rotinas basicas de
saude fisica e mental do cuidador (por ex., sono, alimentacdo, exercicio, engajamento social).
Além disso, quando possui sua propria residéncia, a pessoa com deméncia pode receber

cuidados de outros familiares ou de cuidadores remunerados, sem que essas pessoas adicionais
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sejam obrigadas a interagir diretamente entre si. No entanto, a familia precisa manter e
administrar a residéncia do seu parente com deméncia. As diferengas entre os cuidadores de
cada estudo podem refletir, em parte, diferencas no perfil de pessoas com e sem acesso a
WhatsApp, mas vale destacar que, atualmente, uma porcentagem alta da populacdo adulta
brasileira tem acesso a WhatsApp (ou aplicativos similares) e que trés dos participantes do
Gl-online usaram telefones emprestados de seus filhos ou netos. Além disso, as diferencas
encontradas também podem refletir mudancas na escolaridade da populacdo brasileira e em
crencas sociais que guiam a organizacdo dos cuidados para parentes idosos. Em todos os casos,
diante de mudancas tecnoldgicas e sociais continuas, é importante estar continuamente
avaliando e adaptando as intervences, para que estejam alinhadas com as novas necessidades
do publico alvo.

Quanto ao repertorio socioemocional inicial dos cuidadores, também ndo foram
observadas diferencas estatisticamente significativas e nem clinicamente relevantes para os
dois grupos de cuidadores que participaram do Estudo 3.

Os dados de linha de base para os cuidadores atendidos usando o programa ComTato
nas modalidades online e presencial também foram, em sua maioria, similares. Foi encontrada
uma diferenca dos cuidadores apenas para o topico do Teste de Conhecimentos que aborda
conhecimentos sobre a doenga de Alzheimer. Todos os cuidadores apresentaram escores muito
altos nesse topico, mas os cuidadores atendidos em formato online tinham escores iniciais ainda
mais proximos do escore maximo. Essa diferenca pode ter aparecido em funcdo da maior
escolaridade desses cuidadores, juntamente com a possibilidade de um maior acesso a
informagdes sobre a doenca de Alzheimer (em clinicas, nas noticias, em filmes e via internet,
etc). Diante do exposto, podemos afirmar que as diferencas de efeito do programa ComTato,

seja entre os cuidadores do Gl-online, com os cuidadores do GC-2021 (Estudo 3) ou com 0s
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cuidadores do Gl-presencial (Estudo 4), ndo devem ser influenciados por diferencas no
repertdrio prévio dos participantes.
Estudo 3 — Avaliacéo dos Efeitos do programa ComTato, Formato Online

A primeira anélise sobre os efeitos do programa ComTato online foi realizada
comparando as diferengas entre as respostas dos cuidadores no pos-teste e no pré-teste,
considerando os cuidadores atendidos (Gl-online). Foram observadas ganhos por parte desses
cuidadores, de forma que todos os escores totais apresentaram mudancas estatisticamente
significativas ou, a0 menos, clinicamente relevantes.

A segunda anélise, realizada a partir das mudancas observadas entre os cuidadores do
Gl-online com os do GC-2021, confirmaram os resultados iniciais, indicando que o formato
online do programa ComTato é eficaz. Ou seja, 0s ganhos dos cuidadores atendidos usando a
intervencéo séo significativamente maiores do que para os cuidadores ndo atendidos. Nesse
sentido, o programa ComTato, em seu formato online, ultrapassa uma barreira cientifica e
social, quanto a dificuldade de oferecer intervencfes baseadas em evidéncias, que apresentem
resultados estatisticamente significativos e com tamanho de efeito grande.

Um dos efeitos mais importantes do programa, do ponto de vista de saide mental, é a
reducdo de percepcBes de sobrecarga, uma vez que estresse moderado ou alto por um periodo
de tempo prolongado pode ter efeitos muito deletérios sobre a satde do cuidador (Tomomitsu,
Perracini, & Neri, 2014). A mudanga nos escores médios de sobrecarga nos fatores “Tensdes
Intrapsiquicas” e “Competéncias e Expectativas”, do Inventario de Sobrecarga de Zarit entre
os cuidadores do Gl, foi na direcdo esperada mas nao foi estatisticamente significativa. No
entanto, pode-se considerar que os resultados estdo em acordo com o esperado, pois O
mecanismo de mudanca do programa ComTato envolve modificacfes na vida diéria, da

qualidade das interagbes com a pessoa com deméncia e com outras pessoas envolvidas no
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contexto de cuidado, que tém um relacionamento mais proximo com os itens do fator da medida
de sobrecarga chamado “Tensdes Referentes ao Papel”.

Os dados qualitativos observados com os cuidadores atendidos no Gl-online
corroboram os achados quantitativos. Foi observada uma melhora ou manutencgéo das respostas
no pos-teste, em comparagdo com o pré-teste. A primeira questdo do QCPIA é sobre os
comportamentos da pessoa assistida que incomodam o cuidador. Assim como no Inventério de
Sobrecarga de Zarit, a manutencgdo de respostas na fase do pds-teste é considerada como um
desfecho positivo, considerando a tendéncia de aumento de comportamentos problematicos
devido ao progresso da deméncia.

Na segunda questdo do QCPIA, é importante considerar que pode ter havido uma
diminuicdo na quantidade de estratégias sendo usadas para minimizar os comportamentos
probleméticos devido a uma diminui¢do na quantidade de comportamentos percebidos como
problemaéticos, ou porque o cuidador encontrou uma estratégia que funcionava bem e parou de
usar outras estratégias menos funcionais. Dessa forma, hd algumas evidéncias que o0s
cuidadores do Gl-online mudaram algumas de suas percepcdes e comportamentos,
considerando que na primeira questdo do QCPIA 20,0% dos cuidadores relataram menos
comportamentos problematicos e 60,0% a mesma quantidade, no pos-teste em comparacao
com o pré-teste.

Apenas dois cuidadores atendidos (13,3% da amostra do Gl-online) indicaram que, em
comparagdo com as respostas dadas antes de comecar os atendimentos, o ato de cuidar de seu
parente Ihes geravam mais sentimentos negativos ou menos sentimentos positivos, no final do
programa. Um deles manteve somente sentimentos bons e, o outro cuidador foi o Gnico de toda
a amostra a ndo denominar especificamente qual sua emocé&o ligada a esse papel, no pré-teste,

embora tenha respondido “sentimento bom”. Além disso, esse Ultimo cuidador teve somente
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respostas positivas no Questionario de Percep¢do de Impactos, relatando que a pesquisa afetou
positivamente sua vida, inclusive se emocionando em sua Gltima resposta.

Por fim, considerando os resultados observados para a quarta questdo, a maioria dos
cuidadores (86,7%) aumentou a variabilidade de atividades para manter a pessoa cuidada ativa.
No entanto, essa mudanga ndo foi percebida na mesma proporcéo entre os cuidadores do GC,
sendo que metade deles relatou um nimero menor de atividades realizadas com a pessoa
cuidada, no pos-teste, comparado ao pre-teste. Essa diferenca entre os dois grupos nas
mudancgas observadas nessa questdo pode envolver uma associacdo entre informacoes
abordadas nos encontros sobre como contornar comportamentos problematicos envolvendo a
pessoa com deméncia, procurando simplificar a situacdo ou fazer substituicGes, aproveitando
conceitos da area de estimulacdo cognitiva. A0 mesmo tempo que ajudaram a lidar com
limitacOes da pessoa cuidada, é provavel que esse encontro também ajudou os cuidadores a
perceberem como incluir mais atividades interativas nas suas rotinas junto a pessoa cuidada.

Inesperadamente, também foram observados resultados positivos no QCPIA para 0s
cuidadores participantes do GC-2021. No entanto, uma analise qualitativa das respostas desse
grupo em comparacdo com as dos cuidadores do Gl-online indica que a qualidade ou
magnitude das mudancas foi sistematicamente menor. Com base nas respostas dos cuidadores
do CG-2021 nas questdes 2 e 6 do Questionario de Percepcdo de Impactos (QPI), é possivel
notar que as perguntas levantadas na coleta de dados, na fase de pré-teste, ajudaram os
cuidadores a refletirem sobre seu proprio comportamento no seu papel de cuidador.

Examinando as respostas dos cuidadores do Gl-online, nos itens do QPI, é possivel
notar que estdo em acordo com 0s resultados obtidos nos demais instrumentos. Convergindo
com os efeitos encontrados no Inventario de Sobrecarga de Zarit, 80,0% dos cuidadores do Gl
relataram estar se sentindo menos estressado, em comparagdo com suas percepcgoes de estresse

no inicio da pesquisa. Apenas um participante do Gl-online relatou estar mais estressado ao
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final do que antes de comecar o programa, porém complementou sua resposta afirmando que
o0 nivel de estresse havia aumentado devido a uma piora no quadro da pessoa assistida e nao
por conta do programa. Quanto aos cuidadores do GC, metade relataram uma percepcao de
menor nivel de estresse e a outra metade avaliou seu estresse como estando similar ou maior
no momento do pos-teste do que se sentiam na época do pré-teste.

Nenhum cuidador, independentemente do grupo, disse que a pesquisa afetou
negativamente suas vidas. Para os participantes do Gl-online, esse resultado demostra que ndo
houve maleficios ou riscos percebidos pelos cuidadores quanto ao programa ComTato. Mais
que isso, todos os cuidadores desse grupo disseram que a pesquisa os afetou positivamente,
apontando para os beneficios desse programa de intervencdo. Quanto aos participantes do GC,
poderia se esperar respostas negativas, por precisarem responder as perguntas duas vezes, 0
que poderia gerar sensa¢des negativas, como cansaco ou tédio. No entanto, duas possiveis
justificativas para isso ndo ter acontecido possa ser o fato dos cuidadores terem a possibilidade
de refletir sobre seu papel, a partir das perguntas, e por saberem que participariam do programa
ComTato apds o poés-teste. Confirmando essa premissa, 85,7% dos cuidadores do GC
afirmaram que a pesquisa afetou positivamente a vida deles, mesmo que ndo tenha sido
encontradas melhorias nos seus escores nos instrumentos psicométricos usados para avaliar a
qualidade de seu relacionamento com seu parente com deméncia ou suas percepcdes de
sobrecarga.

Os resultados observados junto aos cuidadores do Gl-online a respeito da qualidade do
seu relacionamento com seu parente com deméncia (terceira questdo do QPI), estdo em acordo
com as mudancas observadas na Escala de Relacionamento da Diade. Ou seja, 93,3% relataram
que a relacdo com a pessoa cuidada estd melhor apds os atendimentos. Considerando que 80%
dos cuidadores do Gl-online afirmaram que suas relagdes com as demais pessoas também

melhoraram (quarta questdo do QPI), entende-se que o programa ComTato ndo apenas
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contribui para melhorar a relagdo da diade cuidador-pessoa cuidada, como, também, ajuda-0s
a melhorar seu repertorio interpessoal, que pode ser usado em outros relacionamentos. Entre
os cuidadores do GC-2021, aproximadamente metade relataram melhores relacOes
interpessoais e a outra metade ndo observou mudancas em suas relagdes, seja com a pessoa
cuidada ou com as demais pessoas, porém, os resultados no instrumento para avaliacdo da
qualidade das interacOes diadicas ndo convergiam com suas afirmacgoes a respeito de melhorias
na sua relagdo com seu parente com deméncia.

Quando indagados sobre como estava seu parente com deméncia, no momento do pos-
teste em comparacdo com a época do pré-teste (quinta questdo do QPI), a maior parte dos
cuidadores indicou que seu parente estava “igual”, o que pode ser interpretado como um
resultado neutro ou positivo, considerando a possibilidade de evolucdo do quadro de DA.
Apenas um cuidador do Gl-online (6,7% da amostra) relatou piora da pessoa assistida,
enquanto 28,6% dos cuidadores do GC-2021 relataram essa percep¢do. Considerando que 0s
cuidadores do Gl-online aprenderam algumas informagdes sobre como e porque fazer
estimulacdo cognitiva e que passaram a realizar um namero maior de atividades com seu
parente, € possivel que essas atividades contribuiram para um estado de satde mais estavel do
que no caso dos idosos assistidos pelos cuidadores do GC-2021.

Ao analisar os comentarios dos participantes do Gl-online a respeito de sua experiéncia
na pesquisa (a sexta questdo), pode-se afirmar que o programa ComTato apresenta alta
aceitabilidade social. Todos os cuidadores atendidos avaliaram o programa de intervencao
positivamente. A auséncia de cuidadores do Gl-online que solicitaram se desligar da pesquisa,
apesar de requerer 8 a 10 horas de seu tempo, corrobora esse resultado. Quanto aos
participantes do GC-2021, trés cuidadores ndo teceram comentarios e os demais também
fizeram elogios, porém focados nos efeitos de refletir sobre sua situacéo, enquanto respondiam

as perguntas do pre- e pos-testes.
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E importante refletir se algumas respostas positivas aos itens desse questionario,
independente do grupo, ndo ocorreram devido aos efeitos de desejabilidade social, para ndo
desagradar a aplicadora dos instrumentos e por saber que seria a mesma pessoa que iria oferecer
0 programa ComTato. No entanto, comparando o teor das respostas dos cuidadores do
Gl-online versus os do GC-2021, é possivel notar que as respostas dos cuidadores do Gl
referiam-se, majoritariamente, a efeitos praticos do uso de estratégias de enfrentamento de
resolucdo de problemas e de controle emocional. J& as respostas dos cuidadores GC focaram
na oportunidade de conversar sobre o cuidar ou de refletir sobre como estavam desempenhando
esse papel, ajudando-os a fazer uma reflexdo e autoavaliagcdo guiada.

Casos de desisténcia. Em pesquisas que requerem o envolvimento dos participantes ao
longo de um periodo extenso, como ocorre em estudos para a avaliacdo de programas de
intervencdo ou de ensaios clinicos, é esperado uma perda de até 30% da amostra inicial (Miot,
2011), por motivos tais como falta de tempo ou desinteresse. No caso de pesquisas envolvendo
cuidadores de pessoas idosas, essa perda pode ser ainda maior, porque alguns deixam de ser
cuidadores durante o periodo de realizacdo do estudo, seja pelo falecimento do familiar
assistido, ou por transferir a responsabilidade de cuidados para outra pessoa. Ao todo, houve
uma perda de trés participantes (12,0 % da amostra), sendo dois casos por dificuldade de
disponibilidade para participar dos atendimentos e o outro, devido ao falecimento da pessoa
que era assistida. Assim, a perda amostral no presente estudo foi inferior ao esperado, o que
pode ser considerado um indicador da aceitabilidade do programa de intervencéo.

Estudo 4 — Influéncia do Formato do Programa: Online x Presencial

O objetivo desse estudo foi comparar os efeitos do programa ComTato, considerando o
formato do programa: online versus presencial. Apesar dos resultados obtidos estarem em
acordo com os resultados esperados, é preciso ter cautela, porque eles foram realizados em

periodos histdricos significativamente diferentes. Porém, buscando minimizar algumas das
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variaveis intervenientes, foram considerados os resultados de atendimentos presenciais:
(a) realizados pela mesma pesquisadora que ofereceu os atendimentos online, (b) com
cuidadores da mesma regido — sul de Minas Gerais (com excec¢do de um cuidador), (c) com o
mesmo protocolo de intervencdo e (d) com o mesmo publico alvo.

A partir de um estudo de comparagéo, foram observados ganhos maiores entre 0s
cuidadores que participaram no formato presencial do que entre os cuidadores participando no
formato online apenas para algumas variaveis de conhecimento. Foram encontradas diferengas
estatisticamente significativas e de tamanho de efeito grande para o Escore Total do Teste de
Conhecimentos e para os topicos envolvendo doenca de Alzheimer e Estimulacdo Cognitiva.
Também foram notadas mudancas clinicamente relevantes em duas questes do QCPIA, ambas
a favor do formato presencial, sugerindo que os cuidadores que foram atendidos
presencialmente tendem a aumentar mais as atividades realizadas com a pessoa assistida e elas
tendem a resolver um nimero maior dos comportamentos que 0s incomodam.

Para entender esses resultados, € importante apontar duas diferencas entre 0s
atendimentos online e presencial. No formato presencial, os cuidadores tinham maior acesso a
materiais de apoio — como recursos audiovisuais e folhetos — e a aplicadora podia observar
algumas informagdes sobre o ambiente e sobre a pessoa com deméncia, contribuindo para a
elaboracdo de exemplos personalizados, durante o programa. Essas diferencas podem ser
catalizadoras de uma maior aprendizagem e de mudancas relacionadas diretamente com a
pessoa assistida. Assim, é preciso refletir sobre como potencializar os efeitos nessas variaveis,
no formato online do programa ComTato.

Né&o obstante essas diferencas, os achados do Estudo 3 demonstram que os cuidadores
atendidos usando o formato online do programa apresentaram ganhos estatisticamente
significativos na aprendizagem de conceitos gerais e nos topicos sobre habilidade sociais e

sobre estimulagéo cognitiva. Além disso, os cuidadores atendidos online estavam com escores
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significativamente mais altos no tépico doenca de Alzheimer e proximo ao valor maximo
possivel, desde o pré-teste, de forma que nédo seria possivel para eles, obter um ganho do mesmo
tamanho do Gl-presencial nesse tdpico, em funcdo de um problema de “teto baixo”. Outro
resultado importante para os cuidadores do Gl-online foi que a maioria aumentou o nimero de
atividades que realizava para manter a pessoa assistida ativa, bem como, relataram a mesma
quantidade ou um nimero menor de comportamentos que os incomoda, quando estdo com seu
parente com deméncia.

Ou seja, € possivel afirmar que o programa ComTato, independente de qual seja o
formato, oferece a oportunidade para os cuidadores aumentaram alguns conhecimentos que séo
Uteis para reduzir suas percepcbes de estresse e para melhorar as interacfes com todas as
pessoas envolvidas no contexto de cuidado. H& um efeito ainda maior em algumas dessas
variaveis quando os atendimentos s&o presenciais.

Ainda, é preciso refletir sobre a magnitude do aumento no repertério cognitivo dos
cuidadores necessaria para que eles entendam a importancia de usar as estratégias trabalhadas
no programa de interveng&o. Isso porque em ambos os formatos de atendimentos os cuidadores
obtiveram mudancas socioemocionais significativas e um incremento médio de mais de 15%
nos conhecimentos por parte dos cuidadores atendidos. Foi observado um escore médio
superior a 70% de acertos no Escore Total do Teste de Conhecimentos, no pos-teste para 0s
cuidadores atendidos, independentemente do formato. Ja os cuidadores do GC tiveram um
escore médio inferior a 60%, no pds-teste.

Né&o foram observadas diferencas estatisticamente significativas entre os dois formatos
de atendimento para as demais variaveis socioemocionais. Assim, examinando o conjunto de
resultados sobre os efeitos do programa para cada formato de atendimento, ha evidéncias que
o0 programa ComTato apresenta mudancas significativas e positivas para os cuidadores que o

recebe, independentemente do formato de atendimento. Ressalta-se que o objetivo de adaptar
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e avaliar o formato online do programa nédo é de substituir o formato presencial, mas sim de
aumentar a op¢Oes de oferta de programas eficazes aos cuidadores, que se adaptem as suas
necessidades, realidades e possibilidades de acesso, considerando a extensdo do territorio
brasileiro e a impossibilidade para muitos cuidadores de serem atendidos na sua residéncia.

Por fim, considerando os resultados do Estudo 4 e conforme ja mencionado, vale
destacar que o formato presencial permite que o aplicador conheca o ambiente do cuidado, a
pessoa cuidada e estabeleca uma interagdo mais personalizada com o cuidador. Por outro lado,
atendimentos online facilitam o acesso ao programa por parte de cuidadores de diferentes
localidades e permitem que o cuidador tenha mais privacidade, pois pode participar dos
atendimentos dentro de seu quarto, ao invés de em espacos mais publicos, com a sala ou
cozinha.

Limitacdes dos Instrumentos

E possivel afirmar que os instrumentos escolhidos para mensurar os efeitos do programa
ComTato sdo sensiveis para detectar mudangas nos participantes. Além disso, eles foram
escolhidos por apresentarem evidéncias de validade, e por serem utilizados por diversos
pesquisadores bem como em estudos anteriores envolvendo esse programa de intervencdo. No
entanto, foram observadas algumas limitacdes, descritas a seguir.

Teste de Conhecimentos. As questdes sobre a doenca de Alzheimer, do Teste de
Conhecimentos, apresentou um efeito de teto baixo desde o pré-teste, com escore médio maior
de 9,2 pontos, nos dois estudos (sendo que o escore méaximo possivel é de 10,0). No entanto,
esses dados sdo contrarios aos apresentados na literatura, indicando que cuidadores de
familiares com um TNC maior frequentemente apresentam pouco conhecimento sobre a DA
(Lopes & Cachioni, 2013; Queiroz, J. P. C., Machado, & Vieira, 2020). Parece que o problema
central é o instrumento usado para avaliar conhecimentos. Em pesquisas futuras, seria

importante considerar o uso de um novo instrumento para avaliar conhecimentos relacionados
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a deméncia, vinculado ao material do programa mas mais sensivel para verificar os efeitos do
programa ComTato quanto ao ensino de conteddo relacionado a DA.

Inventario de Sobrecarga de Zarit. Esta é uma das escalas mais usada nacional e
internacionalmente para avaliar a percepcéo de sobrecarga de cuidadores familiares (Barroso,
Santos, & Silva, 2017; Bianchi et al., 2016), com diversos estudos sobre sua validade e que
vem demonstrando sensibilidade para detectar efeitos do programa ComTato (Ferreira, C. R.
& Barham (2016); Ferreira, C. R. et al., (2017). No entanto, em alguns dos itens, € possivel
perceber que os autores do instrumento pressupde que os cuidadores residem com seu parente
com um TNC maior. Porém, varios dos cuidadores que participaram do Estudo 3 ndo moravam
com a pessoa assistida. Nestes casos, algumas perguntas do instrumento ndo se adequavam a
realidade do respondente. Por isso, é importante refletir sobre a necessidade de elaborar e
avaliar uma versdo nova desse instrumento, para ampliar o perfil dos cuidadores que podem
ser corretamente avaliados.

Questionario de Percepcdo dos Comportamentos Problematicos do ldoso
Assistido. Esse questionario tem uma dupla funcdo no programa ComTato. A primeira é para
avaliar efeitos com base em informagdes qualitativas e, a segunda, para obter informac6es
sobre problemas que o cuidador enfrenta e como vem lidando com esses comportamentos antes
de iniciar o programa, que contribuem para a personalizacdo dos exemplos usados durante a
intervencdo. No entanto, a avaliacdo dos efeitos da intervencdo € diretamente influenciada pelo
namero de problemas identificados, incialmente. Por isso, uma sugestdo para pesquisas futuras
seria de pedir para o cuidador selecionar apenas um comportamento da pessoa cuidada que o
incomoda. Caso o cuidador néo tenha relatado nenhum comportamento problematico, deve-se
pedir para refletir sobre uma situacéo estressante relacionada com o cuidar. Assim, ndo haveria
a categoria “nao se aplica” na segunda questao e isso nao prejudicaria os efeitos observados da

intervencao.
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Questionério Sobre a Percepcdo de Impactos. Foi elaborada uma segunda versdo
desse instrumento, buscando utilizar perguntas que ndo induzem os participantes a
responderem positivamente aos itens. O objetivo de cada questdo foi mantido, mas a sua
formulacdo foi modificada para incluir opg¢des de resposta negativas, neutras e positivas para
cada item. De fato, mesmo antes de fazer essa modificacdo, houve respostas dos cuidadores
nessas trés direcdes. Agora, as questdes 1, 3, 4 e 5 direcionam as respostas dos participantes
para trés resultados gerais (por exemplo, melhor, igual ou pior). Por isso, a maioria dos
cuidadores repetiu 0 termo que representava a sua situacao, sem fazer comentarios adicionais.
Assim, como o objetivo desse instrumento € obter informagdes detalhadas, seria importante
considerar a elaboragdo de uma terceira versdo desse questionario, que ndo induzissem as
respostas mas, também, instigassem que elas sejam mais elaboradas.
Fortalezas Metodoldgicas

E possivel elencar ao menos trés fortalezas metodoldgicas sobre os estudos envolvendo
a versdo online do programa ComTato: (a) adaptacdo de um programa de intervengéo para o
qual ja existiam algumas evidéncias de validade; (b) uso de um delineamento experimental, de
linha de base mdltipla e; (c) uso de um procedimento de coleta de dados que permitiu a
comparacdo dos resultados obtidos com resultados de pesquisas anteriores com 0 mesmo
programa, porém, em outro formato.
Fortalezas do Programa ComTato Online

Considerando os feedbacks recebidos durantes as sessdes e obtidos a partir do
Questionario sobre a Percepg¢édo de Impactos, além da assiduidade dos participantes durante o0s
atendimentos, é possivel afirmar que o formato online do programa ComTato apresentou alta
aceitabilidade social, assim como o formato presencial ja havia apresentado. Alem disso, 0s
resultados encontrados no Estudos 3 apontaram mudangas estatisticamente significativas e com

tamanho de efeito variando entre medio a muito grande, indicando ganhos importantes no
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repertério e bem-estar socioemocional dos cuidadores atendidos usando o programa. Os
resultados do Estudo 4 indicam alta fidelidade entre a versdo adaptada e a verséo original. 1sso
quer dizer que essa pesquisa ultrapassa a barreira para encontrar formas de oferecer apoio
psicossocial eficaz a cuidadores, a partir de intervencdes baseadas em evidéncias.

Sugestdes dos Participantes

E importante considerar as sugestoes realizadas pelos cuidadores, nas suas respostas ao
altimo item do Questionario sobre a Percepg¢do de Impactos. Duas delas se referiram a questdes
metodologicas da pesquisa. A primeira, sobre ser repetitivo € uma caracteristica de estudos
experimentais de linha de base multipla, em que a coleta de dados com 0s mesmos instrumentos
é realizada, a0 menos, trés vezes. Por isso, apesar dessa repetitividade ter ocorrido, ela é
essencial para o delineamento de estudo adotado. Quanto aos instrumentos serem mais
“objetivos” (com menos opgdes de resposta), ¢ importante refletir sobre a importancia da
variabilidade de respostas, para conseguir observar efeitos. Escalas com poucas alternativas
acabam agrupando participantes com repertérios diferentes em uma mesma categoria.

As sugestdes levantadas em relacdo a verséo online do programa ComTato foram o uso
de informagdes impressas e a realizagdo de uma visita domiciliar. No formato presencial, essas
estratégias foram usadas: foram entregues panfletos impressos e a aplicadora ia até a residéncia
da familia, possibilitando obter informacGes mais amplas sobre o cuidador, a pessoa assistida
e 0 ambiente em que o cuidado ocorria. No entanto, considerando que, atualmente, uma parte
consideravel dos cuidadores ndo reside com a pessoa assistida, algumas das vantagens dos
atendimentos presenciais ndo sdo seriam alcancadas nestes casos. Quanto ao uso de arquivos
eletronicos para a distribuicdo de panfletos, ha uma dificuldade em limitar o compartilhamento
de tais folhetos. Os panfletos foram elaborados enquanto material complementar para os
atendimentos, mas ndo é indicado o uso desses folhetos, sem as explicacGes e treinos que

ocorrem em cada encontro para guiar a compreensao e uso das informacdes. Além disso, 0 uso
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de WhatsApp facilitou a participacdo de cuidadores sem conhecimentos sobre como usar
equipamentos tecnoldgicos, mas impossibilitou compartilhar a tela com os cuidadores, de
forma que alguns recursos visuais usados durante os atendimentos presenciais ndo foram
utilizados quando o programa foi oferecido no formato online.

Por fim, a sugestdo de alcangar um nimero maior de pessoas € pertinente e em acordo
com os objetivos de elaborar e avaliar um programa de prevencgéo e promogéo da salde (Murta,
& Santos, 2015; Oliveira, R. T. Q., Ignacio, Moraes Neto, & Barata, 2017). Assim,
considerando as evidéncias promissoras encontradas nesse estudo e em estudos anteriores a
respeito do programa ComTato, é preciso comecar a construir e avaliar um plano para a difusao
maior do programa, a fim de aumentar sua oferta a cuidadores familiares de pessoas com DA.
Pesquisas Futuras

Conforme mencionado anteriormente, é imprescindivel que a avaliagdo de programas
de intervencao que estejam demonstrando resultados eficazes seja cumulativa e continua. Por
isso, pesquisas futuras sobre o programa ComTato podem ter o objetivo de: (a) avaliar se ha
manutencdo dos resultados obtidos a partir dos atendimentos online, durante o periodo de
cuidado do familiar com deméncia; (b) verificar se essa intervencdo ajuda cuidadores de
familiares com um TNC maior, em geral, ou apenas cuidadores de pessoas com DA, (c) avaliar
se 0 programa apresenta efeitos favoraveis em outras variaveis socioemocionais ainda nédo
mensuradas, como por exemplo, ansiedade, depressao e auto eficécia; (d) comparar os formatos
do programa, com dados coletados em um mesmo periodo de tempo; (e) avaliar os efeitos do
programa em uma amostra maior, buscando identificar fatores que podem aumentar ou
diminuir os efeitos, (f) elaborar e avaliar uma versdo atualizada do programa, com mais
recursos audiovisuais, que possam ser usados no formato presencial e de forma segura no
formato online, buscando potencializar a aprendizagem e os efeitos socioemocionais do

programa e; (g) elaborar um protocolo para adaptar o programa ComTato para outras culturas.
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Discussao Geral

O objetivo geral dessa tese foi adaptar e avaliar dois programas de intervencgéo para
serem utilizados em formato online: iSupport e ComTato. Existem especificidades de cada um
dos programas, mas também existem ao menos cinco similaridades: (a) foram elaborados a
partir de demandas socioecondmicas que estdo crescendo exponencialmente em funcdo do
aumento na expectativa de vida; (b) sdo programas psicoeducacionais com multicomponentes
fundamentados no modelo de mudanca da terapia cognitivo comportamental, individuais,
personalizados e breves; (c) sdo para cuidadores familiares de pessoas com um TNC maior;
(d) tém como principal objetivo diminuir a percepcdo de sobrecarga do cuidador e; (e)
apresentam uma versdo nova a ser avaliada — o iSupport uma versédo brasileira e 0 ComTato
uma versdo virtual.
Cuidadores e a Percepgéo sobre o Cuidar

Elaborar, avaliar e implementar programas de apoio para cuidadores de familiares com
um TNC maior é uma necessidade mundial, atual e urgente, que é convergente com a agenda
de politicas publicas, nacionais e internacionais (Mattos et al., 2020; Walter & Pinquart, 2020).
Nesse sentido, as intervengdes avaliadas nessa tese foram elaboradas a fim de atender essa
demanda da sociedade. Apoiar esses cuidadores significa estar amparando e melhorando a
salde e bem-estar de pessoas que podem permanecer nesse papel por anos (Martins et al.,
2019).

Enquanto efeitos imediatos do programa ComTato, os cuidadores atendidos tendem,
por exemplo, a diminuir seus sentimentos de estresse relacionados ao cuidado, melhorar a
qualidade de sua relagdo com a pessoa cuidada e demais pessoas envolvidas no cuidar, aprender
sobre deméncia e sobre como usar estratégias de enfrentamento estresse construtivas. Enquanto

efeito a longo prazo, espera-se minimizar a percepg¢éo e o estigma de que cuidar de um parente
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com um TNC maior é algo predominantemente negativo. Ainda, enquanto efeito indireto, ao
apoiar os cuidadores, espera-se que o familiar assistido receba um cuidado de maior qualidade.
Caracteristicas das Amostras

Além das similaridades apresentadas em relagdo aos cuidadores participando do
programa ComTato, também foi percebida uma similaridade entre as caracteristicas
sociodemogréficas de idade, género e escolaridade, entre os participantes (ex)cuidadores dos
quatro estudos. Assim, para as amostras analisadas, a maioria dos (ex)cuidadores eram
mulheres, tinham idade média superior a 50 anos e apresentaram mais de 10 anos de estudos.
Exceto pela escolaridade, esses dados séo convergentes com os encontrados na literatura e
permitem afirmar que o cuidar ainda é uma funcdo designada principalmente as mulheres
(Ferreira, C. R. et al., 2018; Figueiredo, L. C., 2019). Existem pelo menos duas explicacfes
sobre a maior escolaridade dos cuidadores que participaram dos estudos realizados para essa
tese, em comparagdo com amostras de cuidadores que participaram de estudos brasileiros
anteriores: (a) houve uma melhora no nivel educacional no coorte de pessoas que estdo,
atualmente, na faixa etaria dos 50 anos e (b) por conta dos atendimentos serem online, hd uma
tendéncia da amostra ser formada por pessoas com mais anos de estudo. A depender da forca
da influéncia do segundo motivo, é preciso repensar sobre a necessidade de ofertar, também,
versfes ndo virtuais desses programas — impresso para o iSupport-BR e presencial para o
ComTato — para atingir uma parcela maior da populacéo de cuidadores.

Ainda em relacdo a amostra, é preciso ter cautela na interpretacdo dos resultados, uma
vez que todos os estudos foram realizadas com amostras relativamente pequenas. Além disso,
é preciso elucidar a dificuldade de realizar estudos envolvendo programas de intervencéo,
quando a coleta integral dos dados é realizada por apenas uma pessoa. Um estudo nacional
exige um financiamento maior, que geralmente & obtido apds estudos anteriores que

demonstrem efeitos de relevancia para a saude mental da populagéo-alvo.
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Em relacdo ao iSupport-BR, a questdo do tamanho da amostra para os objetivos desse
projeto séo menos preocupantes. Ocorreu uma coleta de dados multicéntrica, realizada por uma
equipe de pesquisadores, sendo os dados apresentados nessa tesa uma parte do todo. Para
realizar estudos sobre a avaliagdo dos efeitos, o programa iSupport-BR apresenta uma
vantagem em relacdo ao programa ComTato, por ndo precisar de um profissional para atender
cada cuidador. Por isso, espera-se que a analise dos efeitos do iSupport-BR possa ser feita com
uma amostra nacional, que permitira generalizar os resultados para a populacéo de cuidadores
brasileiros.

Quanto ao ComTato, serd importante investir na capacitacdo de profissionais,
possibilitando avaliagdes de seu efeito em mais cuidadores. Nesse sentido, Ferreira, C. R.
(2018) ja encontrou dados promissores quanto ao treinamento e replicabilidade do programa
ComTato, porém, em seu formato presencial.

Caracteristicas dos Programas que Favorecem sua Eficécia

Ambos os programas avaliados nessa tese sdo convergentes com o0s resultados
apontados nas revisdes de literatura, a respeito de caracteristicas que contribuem para os efeitos
de programas para cuidadores de pessoas com doencas neurodegenerativas, como a doenga de
Alzheimer (Weinbrecht et al., 2016). Ou seja, intervencdes personalizadas, individuais, breves,
pautadas na abordagem cognitivo comportamental e psicoeducativas com multicomponentes
tém apresentado resultados de maior impacto do que programas sem essas caracteristicas
(Amador-Marin & Guerra-Martin 2017; Kishita et al., 2018). Em relacdo a importancia de
componentes multiplos, se destaca a convergéncia com os achados de Campos e Barham
(submetido), que notaram a maior eficadcia dos programas nos quais os profissionais
trabalharam com os cuidadores em quatro areas de aquisicao de repertério: (a) conceitos sobre
as habilidades e limitacOes da pessoa sob seus cuidados; o aprimoramento e a pratica de

estratégias de coping envolvendo: (b) a resolucdo de problemas e, (c) a autorregulacdo
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emocional e, além disso; (d) o incentivo e apoio para realizar atividades prazerosas com a
pessoa assistida.
Programas Baseados em Evidéncias

Existe uma escassez de programas brasileiros na area de prevengdo e promogao em
salde mental que respondem as demandas sociais, como, por exemplo, apoio a cuidadores de
familiares com um TNC maior (Dadalto & Cavalcante, 2021). Além disso, mesmo quando
abordam essas necessidades, frequentemente tais programas ndo sdo fundamentados em
pesquisas anteriores sobre como promover mudancas de comportamento, nem submetidos a
uma avaliagdo e, consequentemente, ndo existem evidéncias para verificar se os beneficios séo
significativos e de alta prevaléncia entre os participantes e se quaisquer efeitos negativos séo
minimos e de baixa ocorréncia (Glasgow et al., 2012; Melo et al., 2015).

No entanto, conforme salientam Murta e Santos (2015), elaborar intervengées com
essas caracteristicas e evidéncias potencializa a eficacia e sustentabilidade de programas,
quando disponibilizados ao publico-alvo, pelos setores publico e privado. Nesse sentido, pode-
se afirmar que os programas iSupport-BR e ComTato ultrapassam essas barreiras e, nessa
pesquisa, foram definidos objetivos e procedimentos, a fim de contribuir com informacgoes
empiricas novas e importantes para a avaliacdo desses dois programas.

Intervencdes Online

Em relacdo ao uso de intervencdes online, enquanto vantagens desse formato, é possivel
destacar: (a) que viabilizam atender um maior nimero de pessoas, mesmo quando oferecidas
via atendimentos individuais, por excluir a questdo de tempo de deslocamento, bem como o
atendimento de pessoas de diferentes regides geograficas, e, por isso, sdo economicamente
mais acessiveis e; (b) oferecem um formato coerente com a realidade atual, em que ha uma
necessidade de isolamento social devido ao COVID-19 e (c) é convergente com a tendéncia

mundial de maior acesso a internet, na populacdo. Inclusive, é importante que pesquisas futuras
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reflitam sobre a influéncia da pandemia na aceleracéo do uso de ferramentas online, como sites
e aplicativos, principalmente os de fungéo social.

No entanto, também é possivel elencar algumas desvantagens desse formato de
intervencdo. Por exemplo, a elitizagdo dos atendimentos, por considerar que pessoas com
menor poder aquisitivo e menor escolaridade podem ainda néo ter acesso a internet ou néo
possuir o repertorio de letramento digital necesséario para participarem desse formato de
programa. Além disso, em comparac¢do com intervencdes presenciais e domiciliares, 0 acesso
ao ambiente do cuidador e da pessoa assistida € muito restrito em programas online,
dificultando observar interagdes do cuidador com a pessoa assistida e as habilidades da propria
pessoa com um TNC maior.

Algumas dificuldades técnicas que poderiam afetar a qualidade das intervencgdes online
sdo: dificuldade de acesso a internet, estabilidade da conex&o, e a falta de conhecimentos sobre
como acessar sites, aplicativos e programas necessarios para participar de (ou oferecer) a
intervencdo. Considerando o perfil dos cuidadores que participaram dos estudos conduzidos
como parte desse projeto de doutorado, foi possivel notar uma facilidade de acesso a internet e
estabilidade de conexdo, porém um letramento digital ainda reduzido. Dessa forma, ainda é
preciso que sejam avaliadas as necessidades e habilidades digitais dos participantes, enquanto
a adocdo dessas tecnologias estiver ocorrendo.

Por exemplo, os atendimentos realizados usando o programa ComTato ocorreram a
partir de videochamadas de WhatsApp. Apenas trés cuidadores precisaram utilizar aparelhos
eletrbnicos emprestados por outro familiar. Os demais cuidadores conseguiram acessar as
chamadas usando um aparelho pessoal e sem quaisquer problemas. O aplicativo também foi
utilizado para realizar o agendamento dos encontros, os quais tiveram boa estabilidade de
conexdo. Foram realizadas mais de 130 chamadas para a coleta de dados, para os estudos

conduzidos, mas menos de cinco encontros foram remarcados devido a baixa qualidade da
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conexao de internet. No entanto, para assinar o TCLE, alguns cuidadores precisaram pedir a
ajuda de outros familiares para acessar o Google Forms. Nessa mesma direcdo, alguns
cuidadores que participaram do estudo de Usabilidade e Aceitabilidade para avaliar
iSupport-BR tiveram a mesma dificuldade para acessar os formularios enviados via Google
Forms e somente um cuidador conseguiu acessar a plataforma com o programa iSupport-BR,
sem ajuda de terceiros.

Considerando essas informagdes, mesmo que a amostra dessa pesquisa seja pequena,
ela pode ser norteadora para a elaboracdo de outros estudos, uma vez que apresenta
informagdes atuais de como tende a ser a facilidade de acesso e o conhecimento entre 0s
cuidadores a respeito do uso de ferramentas online. Ainda, considerando o trabalho tecnoldgico
necessario para oferecer o programa do iSupport-BR, que contou com a elabora¢do de uma
plataforma digital, pode-se considerar que essa pesquisa também apresenta avango importante
na rea de gerontotecnologia.

A adaptacdo de Programas Baseados em Evidéncias

Ainda sdo escassos, programas brasileiros que podem ser usados para oferecer apoio a
cuidadores de pessoas com um TNC maior, baseados em evidéncias e que apresentem efeitos
concretos para a saude mental dessa populacdo (Dadalto & Cavalcante, 2021). Nesse sentido,
uma opcao para acelerar a oferta de programas de boa qualidade €é investir na adaptacdo dos
programas (Menezes & Murta, 2018). Quando essas intervengdes envolvem uma tematica
mundial, como no caso de cuidados para pessoas com deméncia, uma alternativa € adaptar
culturalmente um programa elaborado e testado em outro pais (Pot et al., 2019). No entanto, é
importante que a adaptacdo do programa para 0 novo contexto seja realizada com rigor
cientifico, para que tenha como produto final um programa adequado para a populagao-alvo.
Outra possibilidade € adaptar elementos, de acordo com novas demandas, para buscar efeitos

em intervencdes brasileiras que tém se mostrado promissoras.
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Na Tabela 29, é apresentado um resumo da estrutura do processo de adaptacdo seguida
nessa tese, para os programas iSupport-BR e ComTato. A tabela foi elaborada considerando o

modelo de estrutura proposto por Stirman et al., (2019).

119



Tabela 29. Estrutura do Processo de Adaptagdo Cultural do Programa iSupport-BR e da Adaptacdo de Formato do Programa ComTato, Baseado

em Stirman et al. (2019)

1 — Quando e onde, 0 processo
de implementacéo, da
adaptacdo foi realizada?

Programa iSupport-BR

Programa ComTato

Durante os anos de 2017 a 2021, a partir da coleta de
dados em trés regides do Brasil. (Nessa tese sao
apresentados os dados da coleta em uma das trés regides.
Ainda néo foram realizados estudos sobre os efeitos da
verséo adaptada do programa).

Durante os anos de 2020 e 2021, a partir do atendimento
de cuidadores de qualquer local brasileiro (no entanto, a
maioria dos cuidadores residiam na regido sul do estado de
Minas Gerais). O processo de adaptacdo ocorreu a partir
de um estudo experimental de linha de base multipla e de
um estudo de comparagao.

2 — A adaptacao foi
planejada/proativa ou
inesperada/reativa?

Planejada e prevista desde sua elaborag&o.

Planejada.

3 — Quem decidiu que a
adaptacdo deveria ser feita?

A Organizac¢do Mundial da Saide (OMS) e a equipe
multicéntrica de pesquisadores brasileiros.

As autoras do programa.

4 — O que foi modificado?

O conteudo foi traduzido do inglés-britanico (idioma em
que foi elaborado a versdo genérica) para o portugués
brasileiro. Foram substituidos nomes, ilustraces, links
para leituras complementares e alguns exemplos foram
adequados para a cultura de cuidadores brasileiros.

N&o houve modificagdo no contetdo. Foram retirados
materiais de apoio, como recursos audiovisuais e folhetos.
A adaptacéo principal se refere ao formato de
oferecimento do programa.

5 — Houve adaptacdo no
formato de atendimento?

Na&o.

Sim. Na versdo original, os atendimentos eram
presenciais. Na versdo adaptada, os atendimentos
ocorreram em formato online. As demais caracteristicas
dos atendimentos foram mantidas, como ser sincrono e
individual.

6 — Qual foi o tipo ou a
natureza do contexto ou do
conteudo adaptado?

As adaptacOes foram realizadas para atender cuidadores
brasileiros, a partir de modificagdes estruturais que podem
ser classificadas como superficiais.

As adaptacOes foram realizadas para atender cuidadores
brasileiros, a partir de modificagBes estruturais que podem
ser classificadas como superficiais.

7 — A versao adaptada é fiel a
versdo original?

Esses dados serdo obtidos em pesquisas futuras.

A adaptacdo apresentou excelente fidelidade entre as
versoes.

8 — Quais foram os motivos da
adaptacdo?

Possibilitar que cuidadores brasileiros tivessem acesso a
uma intervencdo adequada a sua lingua e cultura.

Ampliar e facilitar o acesso dos cuidadores ao programa.

Nota: As informac@es para cada item refletem atividades realizadas nessa tese e ndo necessariamente as atividades propostas por Stirman et al. (2019).
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Nesse sentido, acredita-se que essa projeto de doutorado alcangou 0s objetivos
inicialmente propostos em relagdo ao iSupport-BR, de adapté-lo culturalmente para, em
estudos futuros, avaliar sua efetividade e concluir todo esse processo. Ainda, espera-se que essa
pesquisa possa ser um exemplo de como adaptar culturalmente uma intervencéo, considerando
questBes importantes nesse processo, focados no conteido, na usabilidade e na aceitabilidade
do programa.

O programa ComTato, por sua vez, € uma intervengdo desenvolvida no Brasil, para o
qual vem sendo acumuladas evidéncias de validade positivas e significativas quanto a ajudar
cuidadores com algumas das questdes socioemocionais e interpessoais que afetam sua satde
mental. Por isso, é importante investir na construcdo e na avaliacdo de adaptacbes que
favorecam o uso desse programa em maior escala e que estejam alinhadas com a realidade dos
cuidadores, considerando suas necessidades particulares, além de questdes historicas, culturais,
politicas, e econdmicas. Os resultados encontrados confirmam os desfechos previstos e sdo
coerentes com os resultados de estudos anteriores. Dessa forma, espera-se que essa tese
enriqueca os exemplos brasileiros de como adaptar o formato de atendimentos de intervencgdes,
pautado em métodos cientificos e fundamentacdes tedricas que sustentem os procedimentos
utilizados. Mais que isso, ao considerar que a tematica dessa pesquisa € de interesse mundial,
os resultados encontrados, juntamente com aqueles obtidos em estudos anteriores, tornam o
programa ComTato uma op¢ao de intervencdo que pode ser adaptada para uso em outros paises,
valorizando a pesquisa nacional, a partir da internacionalizacdo de intervencdes brasileiras.

Por fim, pode-se questionar sobre a necessidade de avaliar duas intervengdes destinadas
ao mesmo publico, com 0 mesmo objetivo central. A resposta para essa pergunta se pauta na
heterogeneidade das condicGes dos cuidadores que, além de enfrentarem demandas que variam
de acordo com a evolugéo da doenca que acomete seu parente, possuem diferentes habilidades,

conhecimentos, escolaridade, disponibilidade de tempo e recursos materiais, bem como fortes
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diferencas no seu acesso a apoio pratico e social de boa qualidade, a programas de apoio
psicossocial profissional no local onde moram, a tecnologia, entre outros. Assim, ao considerar
que a maioria dos cuidadores familiares precisam de suporte psicolégico e pratico em relacao
a uma grande diversidade de assuntos, fica evidente a necessidade de avaliar diferentes tipos
de intervencOes, para ajudar um maior nimero de cuidadores, respeitando suas diferentes
necessidades e condigoes.

Por exemplo, o programa ComTato, por ser realizado por um profissional, permite uma
intervencdo mais personalizada e que pode ajudar o cuidador a sentir menos desamparado
socialmente. Por outro lado, ele exige a disponibilidade e comprometimento em cumprir um
horario que no iSupport-BR é mais flexivel e, por isso, pode ser mais atrativo a cuidadores que
trabalham fora de casa. Ou seja, 0 objetivo primeiro desse programa de doutorado foi obter
evidéncias cientificas a respeito de versdes adaptadas de dois programas, a partir da verificacdo
das qualidades de cada um deles, e ndo com a finalidade de escolher apenas um dos programas.
Como consequéncia, espera-se aumentar a oferta de programas com resultados baseados em
evidéncias, atendendo demandas sociais e desafios econdmicos relacionados ao cuidar de um
parente com um TNC maior.

Considerac6es Finais

Cuidar de um parente com um TNC maior € um trabalho complexo, que demanda
tempo, energia e criatividade. Com o aumento do nimero de casos e a redu¢do no tamanho das
familias, a necessidade de assumir essa responsabilidade é cada vez mais frequente na
sociedade e pode ocupar muitos anos da vida dos cuidadores. Além de fortalecer o repertério
dos cuidadores para lidarem com as dificuldades inerentes a essa atividade, também é preciso
investir em respostas que possibilitem uma percepcao mais positiva sobre o cuidar. Conseguir

lidar com o estresse advindo dessa demanda, incluir a pessoa assistida no ambiente social em
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que ela vive e obter apoios sociais e ajuda de outrem, sdo desfechos essenciais e que
influenciam no bem-estar e satde mental das pessoas que assumem esse papel.

Por essa razdo, elaborar ou adaptar intervencdes para diminuir a percepcdo de
sobrecarga do cuidador e valorizar essa atividade, respeitando as necessidades, habilidades e
interesse dos envolvidos, sdo fundamentais para lidar com o envelhecimento populacional.
Mas, considerando a provavel vulnerabilidade que a pessoa que cuida esteja vivendo, €
imprescindivel que a intervencdo a ser ofertada ao publico tenha sido avaliada, e que existam
amplas evidéncias de validade.

Nesse sentido, espera-se que esse trabalho contribua com evidéncias cientificas novas
para promover avangos no campo de avaliagdes de intervengdes e apoio a cuidadores. Tais
contribuigdes estdo estritamente relacionadas com uma demanda econdmica, cada vez maior
nos setores publico e privado, quanto a oferecer programas com fundamentacdo tedrica e
baseados em evidéncias, que tragam resultados significativos para a populacdo-alvo. Ainda,
espera-se, enquanto contribuicdo social, que essa tese de doutorado contribua para a ampliacédo
de opcdes de servicos de qualidade para cuidadores de pessoas com um TNC maior.

Como consequéncia, pode-se esperar melhorias na vida dos cuidadores, reduzindo a
probabilidade do cuidador viver em um contexto de estresse crénico e elevado. I1sso porque,
tanto iSupport, quanto o ComTato, envolvem estratégias de prevencdo e promocao de saude
mental que podem reduzir a necessidade de investir em servicos de salde paliativos para
cuidadores que adoecem e, portanto, recorrem a outras instituicdes para cuidar de seu familiar
(por exemplo, hospitalizacdo ou ILPIs). Em suma, os resultados satisfatorios encontrados nessa
tese podem ser interpretados como uma resposta que atende a uma demanda atual e urgente de
avaliacdo da eficacia de versdes novas de alguns dos melhores programas que temos,

atualmente, para amparar cuidadores familiares de idosos.
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Endensca: WASHINGTER LU it a6
XM CLUARABARA

[——— T

Munielpio: 840 CARLOR

Tlstors: (18]3361 0885 st cephrancsgues b
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1)Contm uma breve [wstificative da emenda, no entanio ndo ¢ possivel identificar no Frojeto quais =80 as
aneragles solciadas. Ha alteragho de oDENVOT MelSICIOQIaT RISCOS € DENSNCiITCronogramaT
Meceszino adequsr ¢ projetc Bazice desiacands 3z teragles usande CALGA ALTA, bem came Inchir

Rovo arguivo confendo © Projeto compieto com os devidos destaques para agitzar a apreciaclo &ica de
taia sdzquaghes.

{REZFOSTAIEssa emenda niic envoive modiicagles no cbietvo geral do projeto, de companr os efelios
o2 uma ntzrvengic on<ine com cuta presencial

Nezze mamants

e reatzar tal a partr gs & colets de dasos on
-iine. come programa ComTato (antericrmente CRamade oe Frograma dos 363 —F3E3) COm dacos ja
coletader em format presencial, em projescs antErons Eebdm sprovade: pelo CES (parecerss S03.735 &
1.403.186). Sugerimos essa afteracdo para adequar esse projeto de Pesquisa 30 mew Croncgrama de
douterado icom previslo de conciuslo em Feversio de 2022), de forma @ garantir que @ justiicativa &
peruntas de pesquizas selam mantdas. Em relagic 30 mesdo da pesquisa, serd mankida o metodo Inicial
para 25 rés primeios etapas: 2} Reviso de Merotu -anailtcardescritva, (b) Grupos Focals estudo
 Estudo Pliotn (Asiicagls Teste) - analisca-gescrana Em
reiagio 3 Guan eiapa (ESW0S Oe EMSDIL SR SETS MEMIZ3OD, MESss MOMERIDA PAMT g2 UM ENsal)
controlsde & experimentsl, comparsndo resuitsdos obtidos em um Qe conirole & LM QUDS de

e lsvartaments. com finalldade snalibca & i

Intervengio de um programa para amparar programa

InStulado de
F3E3), com pre-tests & poa-teate pars o3 dols grupos. Quants 203 f3cos & bemeficios,ndo havers
aiteracles. O croncgrama ajustade 314 apresentado o documento *Projeto_basico_versac_ahiailzada®. O
projet basico fol slirade = a: modificaes estbe destcadossm calea olts mo decument
“Projeto_basico_versac_atualizsda®

(ANALISE CEFY Fengenca pariamerts SEn@ioa FOram TEIS DS SSCATSCMENIDS SOM@ODE € 33
amarales foram ndicadas mos respecthor documenibs. No snianto, ainda nic hd ciareza sufiients
[Para apreciar o pedido de emMenda referenie & qUAra eapa dos Metndos - ESuGos de efeRn. Encaments

rlia & adequada wilizar Informagbes de parcipaniss dt pesqulss coleiadas em culro estad, com autroz

objetivos e TCLE. Assim, soicha-se malores expicacles sobre os dados que pretendem wsar, se ha
s = quais Bz zerba necezzan

RESPOSTA: O documento “Frojeio_basico_versao_stualizada_2* fol atualizado conforme os

e3cArECTENtos 3 SeQUN, DUSCANGO OYErECEr 30 PATECEMEE® mEKres WMOrmagles & ommines soore

quarta eiapa deszs pesquiss ~Esiuo de sfelios. Az AeragSes esilo am caima 3tz e am

Ensemsco: WASHINGTON LUE e 25
B LARDIN GUANABARA CEP. nsmsgs
e ae Municipio; 840 CARLOS
Talefone: [18]33510885 Eanal caphurrancagiuicer b

Fagmmsace
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megrito, buscande diferenciar das aiteracbes da versdo anterior. Gostariamos de Informar que o5 dados
«coletados antedormente tveram © cbjetive de avaliar os efefios do programa ComTato (antericrmente
InTtuaco e Frograma gos 3Es —F3E3), em 5ua wersio presencial. ESCIANECEMOS tamDem Que 03 GMd0S
coletados nas pesquisas anieriores sobre 0s efefios do programa ComTato(P3Es) estio publicados =
azponiveis siraves de dizzeraghs = artges. Ou zeja, 3 comparaghe dox Sados scbre of efeitos 2 versho
onine o0 programa ComTats (F3E2) (53003 que ainoa serSs Coaso:, 3005 aprovagho dessa smenga)

o 02 dades dos efelios da versdo prezencial do orograma ComTatoiP3ES) sers reaiizada 2 parr de
documentos pubiicadoz & abertos (afgos e dizenaghcl. Tals documentos prezenta fodas as
insormagles necessanas score 3 versdo rezencial OO PTOQrAMa GOTMOIFIEZNUE DreCHanEmOS
Fam 2 analize dosdados, COMG, RO EXEMEG, 0F Valares das médias & deswos padries. As referdncias de
taiz trabainos xtbo a0 fm deszs cana. Dezsa forma, ndo aualquer principle ¢hico.
Ac contrara, estamos Investndd em Uma prafica reforgads e esSmwiaa por foda 3 dre acaddmica:
comparagho entre dados Rovas com o de pesQuisas anteriones. For fim, entendemos a preocupagha do
parecerists m reiaglo 3 esze topico, uma vez que

sinalames que uzariamoz dados de pezguls

anteriores. Haviamos entendido que deviamos assinalar com *3IM" a opgio “havera uso de fonte
de dados dados i), que artiges e
dizzeriagies

estavam ncusas nessa categora. No entanto, a partir desse GRmo parecer, consideramos assinalar  tal
cocho como *NAD® & apsna enfatizar no documento Proieio_basico_versao_atualzada ' gue
2 dades para m de comprafe zerfo mirados de Fabsmos publlcados. Azsim. Szpermmez qus 3
partr dessa carta ¢ dosdocumentos dessa versio gue es5a pendéncia seja resolvida.

{GEP): Lembramos squl que Emends & toda proposts de modicagho ac projets oniginal, apresentads com a
lustificativa que 3 motivou. As emendas devem ser apresentadas ac CEP de forma clara & sucinta,
Ientificando aparte do protocolo 8 ser modHicado e suas lustficativas. A emenda sers anallssds pelas
Instancias de sus apmvagdo final (CEF eicu CONEFL As modifcapbes propostas peio pesquisadcr
nio podem © estudo Froposto eaprovads pelo Sistema

. Em geral, no desenho do estudo, maz hipdleses. na
metodoiogla £ nos objetivos primancs ndo podem ser consideradas emendas, devendo © pesguisador

respansavel submeler nove profocolo de pesquisa para ser analizado peic SistemaCER-CONER.

Ensersce:  WASHINGTON LU KM 235

Eairn; JARDIM GUARABARA CEF: rasmsans
e Municlpia: 54D CARLES
Faletone: [18]3357-1m58 E-mas. cephrmoadiu b

.
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Edioz, uma vez gue envoive aBeragie: meldologicas subsancials pam semem Aprovadas por emends.
Mo entanto. deivamos abena 2 pozsiblidade de malores SCirECIMENSOT DAMA CONCIUT E35e parecer.
ESFOITAGostarlamos novaments de agradecer ag panecersta a possbiidade de re-submeter um

pedide de com malores

. Esperamos terrespondido a3 questies
levantadas, gusis sejam: o5 dados dan pesguias anterioms que serlo wfiizados estio pblcos &
podem Ter acesiacos Dor QUAlGUEr DEISCA gue benha mieresse nos estudos em guestdo. Ainga,
gostariamos de agradecer peia sugesto = comunicar gue atualzamos o Termo de Consentimentn
Lire e Esclarecido (TGLE] conforme nos fol sugeride. For fim, conforme menclonade iniciaimente
Pesz3 carta, Tegue ababi as refersncias dos trabalhos que serfio ubizados para @ comparagho de
resuitado:

-Campos, © R F. Canalho, T. R Samam, £ 1. Andrade, L R £_ ang Glanninl, A_2.(3015). Entender =
envolver: avallando dois objetivos de um programa para culdadores de idosos com Alzheimer. Psico,
501}, 223444 dok 10.15448/19E80-8523.2015.1.284448

-Eameira, C. B, and Earham. £, J.(2015]. Uma mtervencla pa recuze 3 sobrecaga am culdsdoras Gue
aszatem igezos com doenga de Alzheimer. Revisl Karcs Serontciogia, 13(4), 111130, Avsliabie In

- Ferrelra, ©. R., Queiuz, F. N. F. R, Ximenes, V. 3., lsaac, L, and Sarham, E.J. (201

LFIEsea

dminuigio da sobrecangs em cuidadones: Confrmando efeitos emcutoe  knga  prazo. Revista  Karos

~Gerorsviogia, 20(3), 139-1S0.  dol 10.23825/7976-3016.204720301 34150

- Femera, C. R (2098) Avatagia da Capacitagho de Faicologos para usarem o Frograma dos 3Bz com

Culdagores Familiares de idosos. (Dissertagdo de Mettrado). Frograma de Fes-Graguaglo em

Fsicoiogla, Universidade Federal de 280 Carios, 4o Carlos. 3F. 128pp. Disponivel em:
Camila_2018.pa

i

Anglise do CEF: FENDENCIAZ INDICADAS NO FARECER ANTERIACR FORAM DEVIDAMENTE
EICLARECIDAS E ADECUADAZ 208 O PONTC DE VITA DA ETICA EM PE3QUISA COM SERES
HUMANDE.

Concigeragees Finais 2 oritério do GEF:
Diante 00 #4905, 0 COMRE de £5C2 £ pesQUIS - CEF, Je 3C0MIC COM a3 Souigies dennias

Endereca: WASHINGTON LU KM 238
[

&k Wunicipio: 840 CARLOS
Telefone: [18]3551.u588 Emal cephormancegtucer br

Pt

UFSCAR - UNIVERSIDADE CQMHP

U'FH.":" FEDERAL DE SAQ CARLOS

ot se Pwar 4213

(RESFOSTAREMendemos que a3 oiteragles que estames soichande ndo descaraclerizam © prokts
originai e s§0 necessarias para ajustar ac croncgrama de mey doutorade bem come 4o Froleto guarda-
chuva reterenis 20 programa ISUEPrt (0 Gual, devide @ COVID-13,5afre aeraghes de prazos). Assim,
sdiantamos que, embara algumas asvigades nko e ENCAIXAM ML MO BrAZD RAF3 MINK3 E
doutorads,pretendemos reallzar.em projetos futurcs,todas as etap
memerta bveram que ser subsbiuidaz, de forma @

zquiza de
Prepostas criginaiments eque nesse
#3 questhies clentifcas = socials

quantc 3o apolo a culdadores familares de pessoaz com deméncia. Tambem sfirmamos mossa
@SPONDNGATE PN NOVGS ESCRAMCIMENTDS, 3¢ NECEISAN, & O COMBrOMISED m E352r &M 3COMGD COm 35
rezciugles 4o CEF-CONTF.

(ANALIZE CEP): pendéncia parciaimente atendida. 3olcita-se que o3 pesquisadores elaborem a
sciicitagio de emenda destacando as mudangas prelendidas e suas jusSficativas. Al o momento, este
CEP compreende que a emends pretendida aters signiicathamente a metndoiogia e 3 &tica em pesquisa
om seres numanos, uma vez gue propfe 3CEIIAN O MESUISACG Qe ESEUUDE ANIEMOIES, 1M O eV
consentimento dos particpantes envoividas.

(RESOETA): A partir do que fol explanado ma questic anterics. juntamente com nosso pedido de
desculpas  peio equivoce em:  (ajassinalar um campe da  Flata'orma  Brasi erroneamente
(considerando que 3z miarmaghes 3 serem usadas [ foram publicaa:

= (b} de nda apresentar na versta
anierior 25 referéncias dos rabaihos que wiizaremos pars fins de comparagio, ssperames que. agora,
todns sz pendéncias apresentadas estejam resoiigas. Com e33a3 novas ntsrmaghes, confrmamos
noss0 entendiments que esze pedidn e, de fio, uma emends e que ndo serd acessaco qualquer
resuliago de estudos anserores sEm O Consentments das pessoas que deles particEaRM.

(CEFConciusin fnal: Foram feitos os devidos escirecimentos sendo fodas 2 modficagles destacadas no
Projetn de pesgubia. No cnbanio, em métdas, 03 pesquisadores solickam o uso de dodes de pesqulz
anteriares para ins comparativas. A pesquiza realzada de farma remota & de f3io uma realidade & uma
mecessidade nas pesguisas Centificas da atuaidade, no entarts, do pont de visia sticn, nio se deve
utiizar or dados de parfcipantes de pesgUIs pars outras fmaldades além daquelas previstas mo
TCLE aplicado. Aszim, solicite-se maiores esclarscimentss sobre 03 dados que e pretende

"aproveiiar e pesquias amisriorss e come serdo cuidadas essas Inormagles pera garantr @
davido sigiic & ancrimats. Acreditamos que o melhor 3 se fazer, sob o ponts de vists ético. sejs submissio
de Rova proposta com cbletivo & metodos proprios para cumprr os objetivos da etapa 4 do estudo -
Eatado de

Endersce: WASHINGTEN LG ka8 35
GUANABARS

ke LRI CEP: jnsesas
e Municipio; 840 CARLOS
Taletona: (1833510828 E-mal: cephermunceic b
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ra Resoluplc SN2 ne 10 e 2015, manitezts-ze por conziderar "Aprovade” o projets. Conforme diade o
Capkuio VL Artigo 28, da Resclugio N* 510 de 07 de abril de 2016, a responsablidade do pesquisador &
InGsigavel & ING=CINSVE) £ COMprEANcE 03 ASPECIS SUCDS & legals, CaDENGe-Ne, 3005 AparSy ezt
Comite de Btica em Pesquisa: Il - conduzir o processo de Consentimenta & de Assentiments Live ¢
Esciareciss; 11 - spresentar aasos solcitados pelo GEF ou peis COMER a qualquer moments:

- manter
o5 dados da pezquisa em arguive, fisko cu dighal, sob sua guarda & rexponsabliidade, por um perfodo
mNIMo ge 5 {CINCO) A0S ARG3 © 1EMMING 03 PESQUISA; V - BPTESENIar N0 Felatonc NSl gue © Projen o
desenvolvid conforme delineado, Justfcande, quando ecomidas, 3 sua mudanga ou Intemupglc. Ste
reiatsr final dewers ser protocaisde via rotfcacds na Siatstorma Srazl OBSERVAGAD: Nos socumentos
encaminhados por NotfcarSo NAD DEVE constar siteracic no conteddo do projetc. Caso o projeto lenna
307HC aReragies, © PESIUISIOOT eVEra SUDMEter UM "EMENDA".

Exia parsoer fol slaborado bacaato nat dosumsntos abals rslasionado:

Tia Documents Arguive Autor Situagho)
informaghcs Bascas |FE_INFORMAG DEG_BAGICAS_ I Acei
o0 Projeto 7 Ezpat
Cutros ‘Google_Forms_Zodt Camia Ratael Aceic

sxin Caro
Guros Garta_resposta_verao_2_pdt ‘Camia Ratael Azzitn
Femei campos
FTojEis DemINac | | POjets_barko_versan_alazada_2p Camia Ramel FEen
Echurs Fameira Campoz

LS/ Termos ge | TOLE_INTERVENGOESCUIDADORES Camia marasl =
Assentments | _COM_SRIFO_ALTERAGOES_ 2 pat Ferein Campes
Justifcata de
Auztrcia
Tolha oe Roa Falha_de_rose_pat Tamia Famel ==

Femei campos
g [Jaeicatee_ge_Emenda_pd Camia Ramel FEen
Fameirs Campoz
TOLE ! Termos de | TOLE_Wersao_3_imervencoes_para_cul ‘Camia Ratael Azzitn
Azzentimerta | dacorts_GRUFC_FOCAL_PROFIZII0 Femeira Campes
ustncazva ge NAIZ_FINAL_par
TCLE | Termos de | TCLE_Versac_3_jmsrvencoss_para_cul Camia Ramel Azeitn
Azzentimerta | dacores_GRUPO_FOCAL_CUDADOR Fereia Campes
o E3_FRAL_par
Enderece: WASHINGTCN LU KM 28
Bare, LAACIM GLANABARA
- 8 Munkpio: SAC CARLES
Toleton; (18]35 85 Emal. oo b
e
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Ausincia TCLE Versao_3_|méervencoes_pama_cull Z6MS'2018 | Camila Rafas Aretto

dadores_GRUFC_FOCAL_CUDADDR e840 |Fereim Campos

ES FINAL ol
TCLE ! Termos de  |TCLE VWersao_3_Infervencoes_pama_cull| Z6MS/2018 | Camia Rafas Acetio
Assenimendo | dadores_ESTUDO _FILOTO_FINAL__pd] 635520 Fereim Campos
Justficatva de
Ausincia
] _m ar.l-;!u: e Carta_Apolo_Sao0_Lowenco.pd! 28/04/2018 | Camia Rafas Aceiio
Instuicho e 0821:54 |Femeim Campios
| intmastrubory
Ettuag o do Pareosr:
Apmovado
Hasrpoita Apreclagdo da COMHEF:
Mo

FA0 CARLDS, IT de Janeim de 2021
Accinado por:
ADRIAMA SAHNCHES GARCIA DE ARAUID
{Goordanadarial)
Endarmpn: WA SHING TON LUE KM 18
Bt LAADIN GUAKABRARS, CEP: 16 il god
i P Municipa: 840 CARLGS
Tabaforen: | 18]3551-0885 E-mmall:  opphormenosifufue br
R e OE O
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOE DO PROJETO DE PESGUILA

Tikule da Fecquica: Tradug8e, Adaptagle Cutursl & Avataghe da Efcscis do Support da Organizagle
Murdial da Gasde pars o Cantexts Sraziicire

Pecquicador: Sofla Crissna lost Pavarinl

Area Temstio

Verslo: 1

CARE: £5157115.0.0000 5504

Ingtihuigas Froponents: Unversicace Feosns os 280 Cars/UFSCar

Patrosinador Prinoipal- Miniztéric da Sande

DADOE DO PARECER
Mumerc do Parsosr: 2647432

Aprecentagio oo Projeta:
O sistema de s300e pUBIco Entrents um desafio para idar com 3 ata prevadnca e cuidadores que
sxpenmenzam uma denerorada no seu 3500 or 3300e mental Ember mtervengBes qus v

m aminura
zcbrecarga = meihorar 3 qualidade de vida doz cuidadare:

zelam pricnade, sicte uma szcazzex oe
niervengie: encazes e passwels e apicaghc em anerentes Dalses. O ISAE00N & UM TerAMER:a cAInE,
ofarecids com o objetive de aumentar acesEo 3 3poic n3 Are3 de S30de Mants) nire Culdsdores de peszoas
oM gemenca. B 10l JeSENVOVIOD peld OrganZACs MUNTIal O S20de (CMS) AR 17 3030500, 1231300
& utitzado &m paises membeos. Aszim, oz objetios deste projets sha: 1) resiar uma revisla sistematics 0
NEratura score O uso Oe 12CNCICgIEs d2 INMeMmet Kara oferecer Interven;Bes: 2) TAOLZI & 303pear a verslo
panenica oo I2uppert ara 2o com Culdadores fsmilares de perzoar com demancia, no Brask 3) realzr
m pré-teste, para expiorar as percepgles dos culdadores sobre 03 benetioos, faciitadores & bameims 20
uzo dests tecnoiogla, & uzsbilidade do programa, ma Brasi; 4) availsr oz efeiins do IZupport na sadce
menti & Dem-esmr pHICoIRgIcD Dest: popuagAs, ROT MED 08 UM SRS CONMTIAI0 FARGOMIZA0. Tram-se
e um 5t MUBCARTICS, 13 PEFEPECHS MUSMADGo:. SAJUINGD A5 NOFMAtYAS preconTadas paia OME
par 2 radugio, adaptagio & avallagio do programa. O projeto envolve mettulgies e enzing superiar,
nsttuiches acssemicar & de talce, nacionals & intemacionais. Of resultados esperados. 3pAs Usar o
POgrama FBupROrt, & 2 MEINDFA 03 SGOPECANgA 00 CUKINS, DEM oM I 005 SINDMAs Jegres
anciozor, sumerts da

noze

Endersce:  WASHINGTCN LU KM 238
GUARABARA

Babra: LAHON cEr:
[ Municipio: 840 CARLOS
Teletora: (1815381883 E-mal cephamencagiucir br

[e—
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percepgio de qualkdade e vida, senso de campeténcia £ auto fcacl.

Objettvo da Pesquica:
Objetiva Primario:

© abjesve principal deste projeto & reailizar 3 tradughic, adapta;do culural e avaliagho da usabiidade do
Erograma = a ovallagSo dos efefos 4o IBupRort para © comexto brasleirs de koM QUE POS30 3¢ bomar Uma
ferramenta eletrdnica acessivel & prabica de suporte 30 culdador no contexto da stenglo primaria &
secundiria & saude.
Otjetiva Secundark:
1.Realzor uma revisbo 3

t=matica da IMeratura sobre o uze de tecnologlas de Intermet para
inbsrvenches 2 Traduair. retrotrackzr e adapter 8 verslo generica do i3upport para o portugus braziein: &
2 culiura brasleva;3 Expiorar o3 bensficos subletivos, "2ciiadorss & 23 bameins 30 usa desta techoiogla
par culdadores famillares na populaglc brasieira; 4.Testar o efeitos 4a versho brasieira do I3wncr em
CUITATOrES tAMINArES OE BESSOMT COM OEMENCIA NG Sr3si, POT MEK OF UM ENSAI0 CONTDITD, FANGOMIZI00
& mutticantrica,

Avallagho dos Rizoos ¢ Banefisios:

240 apresentados & os beneNiclos supiantam o3 riscos.

Riscos:
Grupos Focals (orofissionals e culdadores): Os riscos azsoriados 4 participeplo nos grupos focals sda
CONSIOENaT0E MINIMOS. FOOE OCOMEr ESCONMMO £ INCOAVERIENIES 333008008 @ QUAIJUET ESIIGD O
pesqulza, o que merece ums atengho & culdsdo especial AlQUMas pezsoas DoSem sentr descontons lve
30 TCOANECET 3 GOATANCE O ESIEi3E QUIBRIE O QUGS Tocalz. NG SaNtD, © Moderador alnderd a esies

e
recessan, enCamINara o PAMICRENES pAM CHEMICS S0EQUSN0S.CUIBHIONES 00 ESTUOD FI0E & S5tusn
e Etelios (Grupo intervengdo = Grupe controlel: O Ascos szocades 3 paridpagio nos grupes piloto,
mtervengao = controle 80 CORIIGETaNs MINIMIS. F0SE DCOMET ESCORTDND & INCONVEREriEs 3S500A005 3

qualguer extudo de pesquis

© que merece uma atengho & culdado especisl. AlQUmas percas padem
sentir desconfort leve 30 reconRecer 8 OCOMENCIA de esresse, ou &m reistar eventos pessoals & responder
30z Insirumentoz. Nesze sentdo, ¢ culdader poders optar por intemomper 3 zezxda, ndo reszander 3o
instrumento ou até mesmo se desiigar da pesquisa.3e necessaro, o participante sers encaminhado para
culaados sdequaor.

Beneficios:

Enserme:  WASHINGTON LU KM 238
Eair: LARDIN Gis

e Municipio: 50 CARLOS
Taletona: [18]:381-me3
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Srupes Focals (profissionais & culdadores: No ha beneficics diretos de particioar dos grupes focals. No
entanto, ox partickantes estarfio contribuindc pars o conhecimento alual scbre culdar & trabaimar com
peszoas com deméncia & seus culdadores, & eles poderdo sprander com seus Colgaz. A dlizo. poderio
‘aprender mais sobre Como Uzar uma femraments onine & comunicar mfrmaghes relacknadas 8 sade acs
cultiadores famillares de pestoas com deméncis Grupa Plotc & Grupa intervengic (Estudo de Efeltos|: o5
beneficios de particpar do Grupo Plicto ca Grupo

intervencio refere-se 3 possibilidade de anallsar & entender a situaglo 6o Culdado familar, a pessoa com
deméncia & receber dicas ¢ InstrugBes de como lidar com a3 sBuagBes do cotidlanc do Culdsdo o um familar
com deméncia. Grupe Confrale (Estude de Efeltos): N&a ha beneficics dirstas de pariicipar do Grupa
Contrale. N ertarts, ot particihantes extarlo contribuindo para o conheciment atual sobre cuidar &

TAEMAr COM DESEOT COM NEMENCI & SEUT CUKATONES. AJST G350, 30 FESPONAEr 03 MITUMENDS, eles
poderSa refistir sobre sus sBuaghn de culdar e abter informagles a0 acessar o she sugerida pela aquipe de
Pesquiza f3hie da ABRAZ.

Comentarios  Concigeragdes tobre a Pecquica:
Estudn mutic#nirkco & com metcdoiogia

riada, de acomdo com 3 efapa 40 estudo. Estd bem estrubrado £
com nformaghes suficientes para su2 apreciagio do ponts de vista &40,

Consideragles sobre o6 Termos de aprosentagho cbrigatera:

24c apresentsdos sdequadamente: projetc de pesgquiza; TCLE, de acordo com o estrato amostral &
suterzagles

pale & sxzcuglo do projete dos diversas Instuighes envalvidas ¢ foiha de ras
ou & Licta de
NBo ha pendénc! Prejete Aprovada.

Concigerages Finak a oritério do CEP:

Extn parecar fol slaborado baseade nos dosumenics abalks relaglcnades:
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e Emat. oo b

g ice 3
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washicho 03347 [Fereina
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TCLE / Termos de  (TCLE_ISupport_Projeto_Guanda_Chuva| 02042018 |Camia Rafael Aceito
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Justificatva de NAL paf
Auzéncia
=oinaceRcs |Faha_gs_mmooo TI04o0E |camia Aans Az

230 |Ferein
2Husglo co Parscer
Agrovada
Nessccits Apreciagio da CONEF:
Hio

ZACCARLOZ, 10de Malo de 2012
Accinado por:
Pricollla Hortenes
(Coordenador)
Ensermge: WASHINGTONLUL KM 235
Baitro: JAHIIN GUANABARA cer:
e 5 Municips: 850 CARLDS
e Eamat. ceph_rmancagnsecs i
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Pagina 4 (Comprovante de aprovacao).

143



Anexo C — Instituicdes Parceiras do iSupport-BR

ISupport

O iSupport € uma interven¢ado online desenvolvida pela Organizacdo Mundial da Saude
para ser testada em varios paises para apoiar cuidadores familiares de pessoas com
demeéncia.

O nome do programa iSupport tem duplo significado. Traduzindo significa “Eu Cuido™ e
“Apoio via Internet”.

Atualmente, o iSupport esta sendo avaliado em diversos paises em todo o mundo, como
a India, China, Australia e Holanda.

O iSupport do Brasil esta sendo desenvolvido em parceria com o Ministério da Saude,
Federacao Brasileira das Associacdes de Alzheimer (FEBRAZ) e suas Associa¢des Locais

(ABRAZ), além de importantes universidades e instituicdes de pesquisa.

Queremos agradecer VOCE por nos ajudar na implantacio do iSupport no Brasil!

Versio original desenvolvida por

Organizacdo Mundial da Salde

Financiadores

K'O‘J SAUDE

Y]

MACNPq

Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico

OCAPES

Coordenacdo de Aperfeicoamento de
Pessoal de Nivel Superior

A FAPESP

Fundacdo de Amparo a Pesquisa do
Estado de S3o Paulo

Associacoes Parceiras

FEBR >

-

Federacdo Brasileira das Associacdes de Alzheimer

‘©ABRAz

Associagdo Brasileira de Alzheimer

Universidades Parceiras

Uftem

Universidade Federal de Sdo Carlos

e UnB

Universidade de Brasilia

UNIFESP
I A
T NS NN

Universidade Federal de S3o Paulo
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Anexo D — Membros da Equipe de Pesquisadores do iSupport-BR

Docentes:

Profa. Dra. Aline Cristina Martins Gratdo - Curriculo Lattes

Prof. Dr. Alessandro Ferrari Jacinto - Curriculo Lattes

Prof. Dra Andrea Mathes Faustino - Curriculo Lattes

Dra. Déborah Oliveira - Curriculo Lattes

Profa. Dra. Elizabeth Joan Barham - Curriculo Lattes

Profa. Dra. Fabiana de Souza Orlandi - Curriculo Lattes

Profa. Dra. Keila Cristianne Trindade da Cruz - Curriculo Lattes

Profa. Dra. Marisa Silvana Zazzetta - Curriculo Lattes

Profa. Dra. Sofia Cristina lost Pavarini - Curriculo Lattes

Alunos:

Dra. Ana Carolina Ottaviani - Curriculo Lattes

Me. Camila Rafael Ferreira Campos - Curriculo Lattes

Me. Diana Quirino Monteiro - Curriculo Lattes

Me. Ludmyla Caroline de Souza Alves - Curriculo Lattes

Gustavo Carrijo Barbosa - Curriculo Lattes

Larissa Corréa
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Anexo E — Questionario Séciodemografico para os Cuidadores dos Grupos Focais

"
Es3a
[ ¥]

Grupo Focal - Cuidadores
Dades de Caracterizacie do Panticipante

Nome do Aplicador:

Mo do participaste:

Dsta de nascimratn Tdsde (ems anss)

Ceémero ) Femini W dmculing ( JOwn:

Quentos anos frequemton 8 eseda? (| Menpsde lano ( ladanos | }dahanes

Ta L anos | Mais. de 10 anos

Eztade chil adual | iSobiaseah | ) Casadora) i1 Videofa) ) Amasiadoinh
4 ) Separadoda) ou Divorciadoda) () ChEn

Fsga ou cer:

¢ dBranca { JPrea () Pada { ) Amarel | 1III||I5\_'II.|I O

Profissdo:

Margee um X no grupe vocs faz prres:
*

Caidador fmiliar, atalmente. de pesson com dedacia
Ex-cuidodor de um fseniliar com demiéseia

Pur faver, puls para o préxises gropo de perzunas de acords com. A sua respest smterior.

Pagina 1.

]
)
rh:
Pur faver, respenda s pergenta: 2 seguir, sobre VOCE.

#$ozen de esct oo sew familiar que vect cxida”
gram de parens a
41Ot Qual®

« ) Esposcda) o pFilbeday () bmie

Qrusmte trmape voct catd cuidando do sru fmilier (om auog)?

Em =ms srmEns cpica, durante o dlfimo mé:, quentes diss por semaza veck cuides do
seu femiliar? diss) por semaza

‘Fmuza dis tspica, dursmte o dlémo més, quantas Bores por dia vock prsss cuidsmdo do
seu emiliar? neras e dia

Arngluenes voc# midn coms regularidads de maiz peozoss, sldm do e famdlisr com
dreatncia? (Tuchuindo filkos, metos, etc )7 Em caso afrmacive, expecifique.
I {3 Sime De guen?

Por farar, responda a: pergunés absive sbre SEU FAMILIAR COMDEMENCIA.
Tdsde aral? Gomero: | | Faisizo | ) Massuline { ) Outra

Ha zeu Familiar geea o di;

i

de dreafacia {em snos)? _
@usl #ra @ idade do zeu frmiliar quendo o: dnrsmes comecaram sm mes)?

‘Tipo de densencis (ze for o cazo, aszinale meais que wms spgio).
l).-\.'ll_,'.nd:,\l)h!lllm { ) Dendncia Vasoulir () Deménnia de
Dedoia Mista { ) Demdneia Parkescnioa | ) Dendneia Fro
{108 médico nio disse o diagnéeticn

) € médico disse o diggmbsiico, s lesubeo o nome

pos. e Leswy
—

ceinbo(a) ) Com familianes)

Sen familiar cons demtncia reside |
¢ Chenx

Além de voc#, tem mxais alguém qee sjeds oo cuidedo a0 sen fansfiar com demsfncis?
Dl ) SimuChnre o familianes? E pessoas pagas?

Pagina 2.

Grupa B. EX-CUIDADOR FAMILIAR DE PESSOA COMDEMENCLY
Pur faver, rezponda s pergantas a seguir sobrs VOCE.

Qual ¢ 0:3¢u pras de parensesce com sew famiiar que vect cuidava?

() Esposaia) () Fillo{a) | 3 Chutron (el T

Dursnte quanto trmpa vocé cuidou de seu Fimiliar?

Em ums semaza dpics, dusente o3 dlima: meses de sem emvalrimento moz cmidadaz,
quanees dis: por smnsns vec cuidavs de e fansdisr? s} T sesranz

Er e dia tsgico, duranes oz alimo: mseses d sen envohviments ses cuidsdos, quaztas
boraz por dia voc pazzeva cuidande do seu Familiar?

Alsm.de vook, tinks sl almudm que sjudara no cuidsdo 20 sew familiar com demézcia?
{ pMIe ) Sina— aanias prse? familiarfes) _ pesseas pagms

Mptivo pele qual vec# deixon de ser cuidador @ sen familiar com dem#ncia?

hars por dia

CUIDAVA.

i) Soeinboiz)

) Dy
Dl e

i

Aroslmence voof uids com resalaridads de alpuém? (Inclheinds filhas, meres, 202.)? Em
cazo afirmsacive, cxpecifique. |

Aurs, responda 4: perguatas sbaio sobre s PESS0A COM DEMENCIA QUE VOCE

Ge#mero: | | Feoninino |
Qrual era 2 idade do zzo familiar quando o Sncsmes comegRran (se anaz) T
i tpsca que Tock era cuidader, seu fianiliar com deméncis residia:

Tipo de demsencia e for o cazo, assinale ks que que ums spcia).
[ l).-\.'ll.;u&: Alzheimer

1 0 médices disse o disgndstion, nas aa me lashm o name

[———

Péagina 3.
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Anexo F — Questionario Séciodemografico para os Profissionais dos Grupos Focais

Grupo Focal - Profissionais

Dados de Caracterizacio do Participante

MNome do aplicador: Regifio: Data: [/ /
Mome do participante: Caodigo:

Ano de nascimento: Género: ( )Feminino ( ) Masculino () Outro
Raca ou cor:

( )Branca { )Preta ( )Parda ( )Amarela ( )Indigena( )Outra:

Profissio:

Hia quanto tempo trabalha nesta profisssao (em anos)?

Loealiis) de trabalho (ex. centro de saide, hospital, consultdrio)?

Recebeu algum treinamento na drea de envelhecimento ou deméncia?
{ INEo () Sim. Neste caso, assinale os treinamentos que fez, abaixo.

) Disciplinas especificas sobre a populagiio idosa, sobre seus cuidadores, ou deméncia.
) Curso de Graduagio em Gerontologia

) Especializagdo (pos-graduagio) sobre a populagio idosa (ou sobre deméncia)

) Eventos cientificos

) Outro, Chial?

Vocé conviven com alguém com deméncia ou com uma pessoa que cuidava de alguém

com deméncia? ( ) Nio ( ) Sim
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Anexo G — Roteiro para a Andlise de Conteudo dos Grupos Focais

ROTEIRO PARA ANALISE DE CONTEUDO DO ISUFPORT-BR

Nome: Cadigo: Cidade: Data:

1) Ao znalisar o sumirio do conteddo complato do (Support, voes sante falta de um tema importante para cuidadores, que aparentemante nic esta sanda

abordade? Se sim, qual{iz)?

2) Wa =uz opimio, hd alzuma mfermagie que seria importante adicionar ao texte gue voes len? Se sim, qual{is)?

3 Vocd excluria alguma informagio do texto qua vocé leu? Sa sim, qualils) & por qua?

Frente.

4) Par favor, agora anote suas sugestdes sspecificas sobre o texto que leu, na tzbala abaro.

Nimero

. Palavra on fraze gue zelecionou Motivo pelo gqual selecionou a palavra on fraze Sugestio de mudanca
da pagina

{1 Us=o de palavra ou fraze de dificil compreensio
{..) N30 raprazenta 3 cultura’costumes do Brazil
{..) Erro gramatical/digitagio

(.} Outro. Qual?
{1 Us=o de palavra ou fraze de dificil compreensio
{..) N30 raprazenta 3 cultura’costumes do Brazil
{-~) Erro gramatical/digitagio

(.} Outro. Qual?
(..} Uzo de palavra ou fraze de dificil compreensio
{..) N30 raprazenta 3 cultura’costumes do Brazil
{..) Erro gramatical/digitagio

{.) Qutro. Qual?
{1 Uzo de palavra cu frase de dificil compreensia
{..) N30 raprazenta 3 cultura’costumes do Brazil
{..) Erro gramatical/digitagio

(.} Cutro. Qual?
(..} Uzo de palavra ou fraze de dificil compreensio
{. ) W30 rapresenta a cultura’costumes do Brasil
{..) Erro gramatical/digitagio

{.) Qutro. Qual?

l:l Mio zelecioner nenhuma palavra on fraze do texfo que raalizai 2 lettora.

Verso.
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Anexo H — Instrucbes para a Analise de Contetdo dos Grupos Focais

@ ABRAZ £Q s

INSTRUCOES PARA PARTICIPACAO DO ESTUDO iSUPPORT-BR

Em primeiro lugar, gostariamos de agradecer pelo aceite em contribuir para o programa
iSupport-BR. Temos a cerleza de que, assim como & para mis, esse ¢ um tema de grande importdncia
para voce,

Sua participagio consiste em nos ajudar a avaliaro conteido do programa iSupport-BR. quanto
A clareza das mformagdes, releviincia do conteddo e possiveis necessidades de mudangas do texto,
Para isso, preparamos este documento a fim de esclarecer o que esperamos dos partici pantes,

Sua participagio envolverd trés encontros presenciais (sendo hoje o primeiro). Os dois
primeiros encontros serfdio individuais, no local de sua escolha, O terceiro encontro serd realizado em
uma instituigio parceira da pesquisa. reunindo outros participantes, como vocé,

Vool esta recebendo um sumdrio ¢ uma parte do contetdo do iSupport-BE para sua leitura e
andlise, O texto gue estd recebendo & parte de um material que serd inserido em um site interativo do
isupport-BR, buscando estabelecer uma comunicagiio dindmica com os cuidadores, Por isso, ha
alguns trechos que sio quase iguais, ja que, primeiro, os cuidadores consideram uma lista de possiveis
reaghes a uma situagio problematica e indicam os comportamentos gue acham adequados, Depois,
os cuidadores recebem informagdes sobre cada reaglio, explicando o que & bom e o que nfio & bom,

Além disso, existem alguns trechos do material onde o cuidador deve pensar sobre sua propria
situagio. MNestes trechos, serd levado em conta se o cuidador ¢ homem ou mulher € qual seu parentesco
com a pessoa sob seus cuidados, Em alguns momentos, serd usado o nome do cuidador, Portanto, no
meio do texto, hi algumas marcaghes para que sejam inseridas as palavras corretas para cada
cuidador, Também hi trechos entre colchetes [ ] ou em inglés. Mestes casos vood nfio precisa realizar
a leitura, nem fazer contribuigbes, pois sio trechos de comandos para guiar a empresa que esta
elaborando o site,

Vocé também estd recebendo o Roteiro para Andlise de Conterido do iSuppori- BR (impresso
em uma folha de corverde ) para anotar as suas contribuigbes. Nela, vocl ird anotar a pagina da palavra
ou frase que deseja comentar e suas sugestdes de mudanga. Caso precise de mais espago para realizar
suas contribuicdes, vocdé pode anexar uma folha extra para finalizar a atividade,

Desejamos uma otima leitura e agradecemos desde ja sua participagfo.

Combinamos a segunda visita para dia __ /_ /2019,45 @ | . para
buscar esse conjunto de folhas que se inicia com a capa azul e, também, para buscar a folha verde,
preenchida por vocé, Nesta ocasifio, informaremos, ainda, a data do nosso terceiro encontro (que serd
ot um pequeno grupo de pessoas que lambém estfio analisando o material do iSupport).

Em caso de dividas, enlre em contalo com pelo elefone (ligagio
normal ou WhatsApp)

Equipe iSupport-BR.

Mome: Codigo:
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Anexo | — Roteiro para a Conducéo dos Grupos Focais

@ABRAZ Egasis: [ isupport |

UNIFES

[ o]

e

unB
ROTEIRO PARA CONDUCAO DO GRUPO FOCAL — ISUPPORT-BR
Tipo: Parte:___
Local Data: -

Hordrio de término: __:

Materiais necessirios:
Filmadorafablet/cdmera;

o

[ Gravador;

O Papel e caneta;
[0 TCLE para a {ilmagem

O Folheio informativo ABRAZ;

Contetido (parte destinada do grupo — para acompanhar ou tirar dividas);

Comidas (café, suco, bolo, frutas).

Folhas padronizadas para o relator ¢ observador

[0 Papel em branco para cada participante

Deserigio da Sessio
+ Participantes: (A) (B) ()

+  Facilitador

*  Relator/Ata:
Observador:
Filmagem/Gravagao:

.

Membro da ABRAZ presenie:

@ABRAZ LCEL N isupport |

Inicio do Grupo Focal

. Solicitar para cada participante a concordincia da filmagem do grupo focal por meio da
assinatura da Autorizagiio de Uso de Imagem e Som de Voz

. Apresentar-se;

Pedir para o grupo se apresentar;

Entregar a cada participante o documento lido ¢ comentado por eles;

@woE W

. Agradecer a participagio de cada um e pela disponibilidade ¢ interesse em

participar de uma pesquisa o relevante para cuidadores de idosos com deméncia;

6. Recordar os objetivos da pesquisa: O iSupport € uma ferramenta online, oferecido com o
objetivo de aumentar acesso a apoio na drea de satde mental entre cuidadores de pessoas
com deméncia. Ele foi desenvolvido pela Organizagio Mundial de Saide (OMS) e os
objetivos deste projeto siio: 1) traduzir e adaptar a versio genérica do iSuppor para uso com
cuidadores familiares de pessoas com deméncia, no Brasil; 2) realizar um pré-teste, para

explorar as percepsies dos cuidadares sobre os beneficios, facilitadores ¢ barreirss a0 uso
desta tecnologia, ¢ usabilidade do programa, no Brasil; 3) Disponibilizar o iSupport para uso

gratuito no Brasil;

-

. Apresentar informagdes sobre o funcionamento do grupo focal: Falar do horario de inicio e

fim (1 hora de duragfio ¢ 5 minutos para cada um responder cada pergunta).

Ler para os

tes:
-0 objetivo do encontro é para que vocés comentem sobre o que acharam do material que
receberam. Quando aparecer opinides diferentes, ¢ imporiante que fagam suas sugestes

sobre 0 que pode ser feito para contemplar as diferentes ideias levantadas.

- Para néio passar do tempo previsto para o encontro, serd importante tentar ir direto ao
ponto. Se o facilitador sinalizar que seu tempo esgotou, por faver, tente finalizar sua fala o

quanto antes.

- Para que todos fiquem & vontade e possam compartilhar suas experiéncias e suas
opinides, € regra deste que 0s relatos desse encontro nd sejam compartilhados com outras
pessoas fora do grupo.

Pagina 1.
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GABRAZ £gas [ isupport |

- Procurem nfo interromper as outras pessoas ¢ caso ndo queiram esquecer de algo,
poderiio fazer anotagdes no papel sulfite entregue a vocés, e relate o que escreveu quando
for sua vez de falar, de novo. Caso falie tempo para refomar a palavra para vocé sobre
aquele assunto, também pode passar suas sugestdes para nis ao final do encontro ou, se
vocé precisar sair, pode entregar o papel com suas sugestdes adicionais, para mim (o
facilitador) ou mais alguém da equipe.

Descrigao da fungio de cada pessoa

+ O facilitador: Responsdvel por conduzir o grupo, fard todas as orientagdes, além de

algumas perguntas chaves para guiar a discussdo entre o participantes ¢ verificar com

cada um, sua opinido. Deverd controlar o tempo, ¢ encerrar o grupo com uma breve

revisdio do que foi discutido e agradecer a presenca dos

+ Observador. Responsivel por observar o desenvolvimento do grupo e fazer anotagdes.
No ira participar da discussdo. Haverd uma folha especifica para fazer a anotagio caso

necessario.

.

Relator: Responsivel por relatar por escrito toda a discussio do grupo. Nio ird
participar da discussiio apenas anotar. Deverd se guiar pela folha contendo as questdes

norteadoras.

.

Representante ABRAZ E importanie a presenga do representante da Associaglio
Brasileira da doenga de Alzheimer que poderd, também, contribuir fazendo perguntas ou
acrescentando alguma sugestio,

Participantes. Serdo os cuidadores ou profissionais que previamente leram o material.
Eles deverdio emitir a opinido sobre o material auxiliando no fechamento das sugestoes.
Saber de uma variedade de opinides ¢ muito importante para este trabalho ¢ por este
motivo que convidamos mais de uma pessoa para dar sua opinidio. Pode ser que tenham
opinides similares em alguns ponios e diferentes em outros. £ normal que existam
opinides diferenies, porque a experiéncia de vida de cada um passou por um caminho
Gnico, fazendo com que o material lido possa ter um impacto diferente sobre cada

pessoa,

Pagina 3.

©ABRA 3 isupport |

Perguntas norteadoras para o facilitador

. 0 que achou dos temas que o programa ird abordar? (pergunia sobre o sumdrio)

e

. 0 que vocé achou do conteddo (texto/parte) do programa que vocé leu? O que mais

gostou?

w

. Oque vocé ndo gostou do conteido (textofarte) do programa que vocé leu? O que vock
acha que poderia melhorar?

s

. Como vocé acha que esse programa podeser (itil ?

o

. Vocé usaria este programa? Vocé

0 programa para idad

ES

. Vocd entendeu wdo o que estava escrito? Vool tem alguma sugestiio para ficar mais
claro para a populagfio brasileira?

<

Gramdtica

Conteddo

<

OBS": Para cada pergunta o tempo serd de 5/10 minutos (podendo variar de acordo com o
grupo);
OBS*: Para todas as perguntas discutir pontos positivos ¢ negativos.

Encerramento. O facilitador devers:
I Oferecer para conversa individual apés o grupo caso preciso, Caso haja

por parte dos p:
2, Entregar folheto informativo da ABRAZ, realizar uma breve revisio do que foi discutido
agradecer a presenga dos participantes,

** Acs outros integrantes, durante a discussiio, ndo interromper o facilitador, apenas ele poderd
conduzir 0 grupo**
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Anexo J — Folha do Relator dos Grupos Focais

LINIFEST

< 1 1 e
ufeT-em h‘
unB
FOLHA DO RELATOR - GRUPO FOCAL - ISUPPORT-BR

Tipo: Parte:
Local: Data: /[ Imicie:__:__ Fim__:

e Paticipantes: _ (A) _ (By _ (C)

« Relator:

Perguntas:
1. O que achou dos temas que o programa ird abordar? (pergunta sobre o sumdrio)

2. 0 que vocé achou do contelido (textolparte) do programa que vocé leu? O que mais gostou?

3. O que vocé ndio gostou do conteddo (texto/parte) do programa que voeé leu? O que vocé acha que
poderia melhorar?

@ABRAZ LRI isupport

4. Como vocé acha que esse programa pode ser il?

5. Vocé usaria este programa? Vocé ia 0 programa para i ?

6. Vock entendeu tudo 0 que estava escrito? Vocé tem alguma sugestio para ficar mais claro para a
populagio brasileira?

Gomeddo_____ T T T

‘Obs: escreva no Verso para mais anolagdes, caso necessirio.

Pagina 1.
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Anexo K — Questionario Séciodemografico e de Letramento Digital, do Estudo Piloto

ETAPA 2 - Teste de usabilidade do
programa iSupport-BR

Nesta etapa, gostarfamos de conhecer os seus dados sociodemogréficos e sobre sua
bes sdo importantes

experiéncia prévia com os equip: 05 b Essas inf
pois, com elas, conseguiremos tragar um perfil dos participantes, e relacionar estas
respostas entre si. Os dados oferecidos por vocé, participante, serio utilizados apenas para
os fins da pesquisa.

*Obrigatério

1. Enderecode e-mail

Nesta sessio, gostariamos de conhecer os seus dados

Queremos te conhecer sociodemografics

melhor!

2. Qual o seu nome? *

3. Qual a sua idade em anos? *

4. Qual o seu estado civil? *
Marcar apenas uma oval.
Casado (a)/ Unido Estdvel/ Moro com companheiro (a)
Salteiro (a)
Diverciado (a)/ separado(a)/ desquitado(a)

Vidvo(a)

5. Qual a sua escolaridade? *
Marcar apenas uma oval.

Saber ler e escrever, independentemente de ter frequentado a escola ou nio
1a4 anos de estudo

5a8 anos de estudo

9a11anos de estudo

12 ou mais anos de estudo

Mesta sessdo, gostariamos de conhecer sobre sua experiéncia
prévia com equipamentos eletranicos, que sBo importantes para
entender a usatilidade da programa.

Queremos conhecer sobre
sua experiéncia com os
equipamentos eletronicos!

6. Qual(is) equipamento(s) vocé usa para acessar a internet para coisas pessoais: *

Margue todas que se am.

Computador
Celular

Tablet

7. Dasopgdes abaixo, assinale as gue se aplicam para o seu uso do equipamento
eletrénico: *

Marque todas qu

Usar o mouse
Ajustar o volume

Utilizar o email ou WhatsApp (Zap)
Clicar e acessar links (sites)
Iniciar e parar videos

Ajustar o tamanho do texto na tela
Ajustara luminosidade da tela

Fechar um site/ desconectar

Pagina 1.
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Marcar apenas uma oval

Muito facil

8. Selecione o nimero que indica o quanto vocé acha facil ou dificil utiizar o
computadoricelular/tablet, onde 1 muito facil e 10 muito dificil: *

cantetida no foi criado nem aprovado peko Google.

Muito diffci

Pégina 3.
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Anexo L — Questionario sobre Usabilidade e Aceitabilidade, do Estudo Piloto

ETAPA 4 - Teste de usabilidade do programa
iSupport-BR

Nesta etapa, gostariamos de saber sua opinido em relag3o a0 programa iSupport-BR. Essas informagdies
sk importantes pois, com elas, conseguiremos fazer gjustes & melhorar o programa antes de disponibilizar
para o uso do publico geral. Os dadas oferecidos por vacé, participante, serdo wtilizados apenas para os fins
da pesquisa.

*Obr

1. Enderego de e-mail *

2. Qualoseunome? *

Nesta sessdo, gostarlamos de saber seunivelde satisfasio

Queremos ssber como foi usar o ferrivrpoged iy

iSupport-BRI

3, Selecione o nimero que representa qual o seu nivel de satisfagao com o programa Support-BR,

zero coma "muito insatisfeito” ou 10 como “muita satisfeita™ *

Muita insatisfeito Muito satisfeita

4, Selecione o nimero que representa qual o nivel de utilidade do programa iSupport-BR,
considerando zero coma *nada Gtil” ou 10 como “muito Gtir': *

Nada it Muita gl

Pégina 1.

8. 4-Euachoque precisaria de ajuda de uma pessos com conhecimentos técnicos para usar o
programa Support-BR: *

Marcar apenas umaoval.

Discorda totaimente
Discordo

Neutro

Concordo

Concordo tatalmente

9. 5-Euachoque as vrlas partes do programa iSupport-BR estio muito bem integradas: *
Marcar spenas uma oval.

Discordo totalmente
Discarda

Neutra

Concordo

Concordo tatalmente

10. & - Euacho que navegar no programa iSupport -BR apresenta muitas inconsisténcias (a forma
de usar o programa varia de um modulo para outro): *

Marcar apenas uma oval.

Discordo totalmente
Discordo

Neutro

Concardo

Concordo totaimente

Pagina 3.

5.

6.

7.

Nasta sci0, gostariamos da sua avakagio da usabBdade do & slema. Atrvés de um
questicndrio com 10 quastoes, sard poss Kantficar o eficacia, eicdnci o satishgio
relacionadas a sua expari ncia usands o Support B

Queremos
saber sobre a
usabilidade do
sistemal

1- Eu gostaria de usar o programa iSupport-BR com frequéncia (Até conclulr as lighes do meu
interesse): *

Marcar apenas uma oval.

Discordo totakmente
Discordo

Neutro

Concorda

Concordo tatalmente

2 -Eu acho aestruturado programa iSupport -BR complexa (¢ dificil de navegar)
Marcar apenas uma oval.

Discordo totaimente
Discordo

Neutro

Concordo

Concordo tatalmente

3 - Eu acho oprograme iSuppar t-BR facil de usar: *
Marcar apenas uma oval.

Discardo totaimente
Discardo

Neutro

Cancorda

Cancorda tatalmente

Pégina 2.

1.

12,

13,

7 - Eu imagino que a maior parte das pessoas aprenderiam a usar o programa iSupport-BR
rapidamente: *

Marcar apenas uma oval.

Discorda totalmente
Discarda

Neutra

Concordo

Concordo totaimente

& - Eu achei o programa iSupport-BR difici de usar: *
Marcar apenas uma oval

Discordo totalmente
Discorda

Neutro

Conzordo

Concordo totaimente

9 - Eume sinto confiante para usar o programa iSupport-BR: *
Marcar apenas uma oval.

Discarda totalmente
Discardo

Neutra

Concordo

Conzordo totaimente

Pagina 4.
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ir usar o programa iSupport-BR: 18, No geral, vocé achou o conteddo do programa facil de entender? *

14,10 - Eu preci nder muit o tes ch
Marcar apenas uma oval.

Marcar apenas uma oval.

sim
Discordo totalmente Néo
Discordo
Neutro
Concorda 19.  Vocé teria alguma sugestio com relagio ao contelido?

Congordo totalmente

Nasta 0fima $96690, gostariamos detamas sobre sua

Queremos saber um pouco mais sobre como Staneso i ma e
fol usar o iSupport-BR!

15, O programa eraagradavel de ser utlizado? *

Marcar apenas uma oval, 20, Vocé tem alguma sugestdo para melhorar o uso do iSupport-BR?

Sim

Nso

16. O programe atinglu suas expectativas? *

Marcar apenas uma oval
21, Como vocé conseguiu se organizar para usar o iSupport-BR, considerando tempo, espago e
outras condigaes? *

sim

N&o

17. O programa auxiliou no cuidado prestado? *
Marcar apenas uma oval.

Sim

Néo

Péagina 5. Pégina 6.

22, Sewvooé pudesse escolher vocé preferiria fazer o programa iSupport-BR: *
Marcar apenas uma oval.

Da farma coma vocé fez - online
Com um profissianal

Comum grupo de cudadores ¢ em formato impresso (INTo)

23, No geral, qual foi 0 impacto do programa ISupport-BR sobre cOMO VOCé estava se sentindo?

Nentum Muita

24, Vocé recomendaria o programa iSupport-BR para outra pessoa que cuida de uma pessoa com
deméncia? *

Marcar apenas uma oval
Sim

NEa

25, Quais dos seguintes motivos dificultaram para voo usar o programa Support-BR: *

e todas que se apl

Falta de tempa
Falta de privacidade

Falta de interesse

Marte ou Institucionalizagio da pessoa com deméncia
Situagies ou demandas inesperadas

Dificuldade de concentragio (cansago)

Agradecenmos imensamente sua disponibilidade e participag3o na pesquisall

Péagina 7.
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Anexo M - Imagens de Alguns Slides sobre Estimulacao Cognitiva do Programa ComTato

SESSAO 6
ESTIMULA(;AO COGNITIVA

ComTato

No dia-a-dia, usamos habilidades cognitivas
para...

v'Conversar com outras pessoas

v'Fazer tarefas domésticas
v Fazer atividades fisicas (caminhadas, alongamentos...)
v'Consertar algo

¥'Cuidar de plantas

vCantar, ouvir uma musica, dangar
v'Ler ou escrever

v'Fazer artesanato
v'Praticar passa tempos (baralho, sudoku...)

afm
SN
Lot R g

ComTato

Vamos refletir

\/
':M:'
e
ComTato
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Anexo N — Questionario Séciodemografico para os Cuidadores do Programa ComTato

CUIDADOR Ne°:

Nome:

Idade: ' Sexo:_ EstadoCivil: __ N°defilhos:
Trabalha fora: Escolaridade:

Tempo de cuidador: Hora de cuidados:

Relacéo cuidador-idoso: Reside com o idoso:

IDOSO Ne°:

Nome:

Idade: ~~ Sexo:  Estado Civil: N° de filhos:
Escolaridade: N° de cuidadores:

Estagio da doenca: Tempo de diagnostico:
CONTATOS

Endereco cuidador:

Endereco idoso:

Telefone: Celular:

Email:

Outros contatos:

PREFERENCIA DE ATENDIMENTO

Dias da semana:

Horarios:
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Anexo O — Teste de Conhecimentos Usado na Coleta de Dados do Programa ComTato

Deméncia

1. Marque V para verdadeiro ou F para falso em cada uma das seguintes informacdes sobre a doenca de
Alzheimer:
) Contagiosa: se eu ficar perto, vou acabar pegando.
) Temporaria: com ajuda profissional, a pessoa vai voltar ao normal.
) Progressiva: hd uma limitagéo cada vez maior nas atividades.
) Afeta, principalmente, a memoria, desde o inicio.
) Leva a perda de habilidades fisicas (por exemplo, ndo conseguir mais andar como antes),

AN AN AN AN

desde o inicio.
() A Doenca de Alzheimer tem cura.

2. Marque com um X dentre as afirmacdes a seguir aquelas que correspondem a prevencéo do inicio ou

avanco de deméncia;

( ) Tratar doengas que podem prejudicar a circulagdo: diabetes, aumento do colesterol,
hipertenséo arterial.

() Ter uma vida quieta, sem demandas.

() Evitar bebidas alcoolicas.

() Fazer atividades fisicas regulares.

() Aumentar a atividade do cérebro com atividades estimulantes.

3. Marque S para sim e N para ndo em relacdo as seguintes afirmac6es. Para que um idoso com deméncia

receba cuidados de boa qualidade é importante...

() o cuidador reconhecer quando ele mesmo precisa de ajuda.

() ocuidador ser criativo.

() o cuidador manter algumas de suas atividades preferidas, mesmo que excluam o idoso
doente (por exemplo, sair de casa para visitar 0s amigos).

() ocuidador ter contato com outras pessoas na mesma situagao.

() ocuidador pensar no seu préprio futuro.

Estresse
1. Quiais tipos de situacBes podem causar estresse na vida das pessoas?

2. Quiais os efeitos negativos do estresse cronico (constante)?

3. Existem efeitos positivos do estresse? Sim ou ndo?
Caso responda que sim: Quais os efeitos positivos?

4. Se o estresse permanece por um longo periodo e ndo é tratado, o estresse tende a melhorar ou piorar?
Por que vocé acha isso?

5. O que as pessoas podem fazer para manejar o estresse?

Elogios e criticas
1. Uma pessoa idosa, com dificuldade de saide e que mora com vocé, derruba o café do copo todos 0s
dias. Mas, hoje, ela ndo derrubou. O que vocé poderia fazer para aumentar a chance dela ndo derrubar o café
novamente? --- (somente depois dessa resposta continuar a pergunta): Um elogio seria necessario? Como vocé
o faria?

2. Para cada um dos itens, marque V se for verdadeiro ou F se for falso.

Elogiar as pessoas é importante para que:

(a) As pessoas entendam que gostamos do comportamento delas. ()

(b) As pessoas gostem de nés. ()

(c) Para a outra pessoa se sentir melhor, mesmo que o elogio seja uma mentirinha. ()
(d) As pessoas possam fazer de novo aquilo que elogiamos. ()
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3. Alguém que convive com vocé esta gastando mais dinheiro do que deveria com compras
desnecessarias.
a) O que vocé diria para esta pessoa?

b) Como e em que momento vocé faria uma critica a ela?

4. Quando usamos um tom “duro” para dar uma critica, como a outra pessoa se sente e reage?
5.Quando usamos um tom “leve” para dar uma critica, como a outra pessoa se sente e reage?
6. O que é uma critica sanduiche?

7. Um familiar critica a forma como vem alimentando o(a) idoso(a) que vocé cuida. Como vocé reagiria?

Habilidades Sociais
1. Faca de conta (suponha...)
Um familiar vem ajudar-lhe a dar banho no seu parente idoso com deméncia nos fins de semana. Mas,
esta pessoa quase sempre se atrasa cerca de 1 hora, o que lhe atrapalha para fazer suas outras atividades do dia. O
que voce faria nessa situagao?

2. Faca de conta (suponha...)

No geral, o idoso que vocé cuida precisa de ajuda para escolher as roupas. Um dia em que voceés estdo
preparando-se para sair, esse idoso veste-se sozinho e acerta uma roupa leve em um dia de calor. O que vocé faria
nessa situagdo?

3. Faga de conta (suponha...)

Alguém que mora com vocé, que ndo seja seu parente idoso com problemas cognitivos, deixa todo dia
0s sapatos jogados no meio da sala. 1sso deixa a sala desarrumada e atrapalha a passagem. O que vocé faria nessa
situacdo? Como pediria para que ndo fizesse mais isso?

Estimulagdo Cognitiva
1. Vocé ja ouviu falar de “estimulac@o cognitiva”? O que vocé€ acha que é?

2. Quais habilidades vocé acha que podem ser trabalhadas por meio de atividades de estimulagdo
cognitiva?

3. Qual poderia ser o efeito da pratica regular de atividades de estimulacdo cognitiva sobre a evolugdo
do problema de uma pessoa com deméncia?

4. Dé exemplos de atividades que podem envolver estimulacdo cognitiva, que vocé faz, poderia ou
gostaria de fazer com a pessoa que vocé cuida.

5. Como vocé acha que se deve agir com uma pessoa com deméncia, enquanto realiza atividades de
estimulacdo cognitiva, para que estas atividades sejam bem sucedidas?
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