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RESUMO

Introdug¢do: Em funcdo da extensdo do tempo que cuidadores passam ajudando seu familiar
que vive com deméncia e das condi¢des nas quais este envolvimento tende a ocorrer, ¢é
comum que o proprio cuidador desenvolva problemas de saude fisica e psicologica, sendo
necessarias iniciativas que tenham como foco o bem-estar ¢ a qualidade de vida desses
cuidadores. Nesse sentido, o programa iSupport-Brasil surge como uma ferramenta
psicoeducacional, voltada para as necessidades de cuidadores de pessoas que vivem com
deméncia. Assim, ha a necessidade de avaliar os efeitos desse programa para cuidadores
informais, por meio de um protocolo de avaliacdo eficaz, capaz de medir os dominios
impactados pelo programa. Objetivo: Realizar a descricdo do processo de elaboragdo do
protocolo de avaliacdo dos efeitos do programa iSupport-BR sobre a saude mental e
bem-estar de cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia. Método: Trata-se de
um estudo multicéntrico e metodologico, realizado entre 2020 e 2022, sobre o processo de
elaboragdo do protocolo de avaliagdo dos efeitos do programa iSupport-BR, realizado em seis
etapas: (1) Analise detalhada do protocolo desenvolvido pela Organizacao Mundial da Saude
(OMS) para avaliar os efeitos do iSupport; (2) Analise detalhada dos protocolos de
instrumentos desenvolvidos por outros paises que aderiram ao programa iSupport, da OMS;
(3) Andlise qualitativa e comparativa dos instrumentos dos protocolos; (4) Desenvolvimento
do protocolo de coleta de dados para avaliagdo dos efeitos do iSupport-BR, em formulario
eletronico; (5) Estudo piloto sobre a aplicagdo deste protocolo; (6) Desenvolvimento da
versdo final do protocolo de avaliagdo dos efeitos do programa iSupport-BR. Resultados:
Descricao detalhada do desenvolvimento de um protocolo que aborda temas universais,
relacionados a desfechos relacionados ao cuidado informal de pessoas que vivem com
deméncia e apresentacdo da versdao final do protocolo de avaliagdo dos efeitos do
iSupport-BR, que sera utilizado no Ensaio Clinico Randomizado do programa iSupport-BR.
Em suma, o estudo detalha o desenvolvimento de uma metodologia de elaboracdo de um
protocolo de avaliagdo de intervencdo psicoeducativa, podendo servir como um exemplo
futuro para outros pesquisadores, no desenvolvimento de outros protocolos de avaliacdo de
intervengdo empirica.

Palavras-chave: Idoso. Cuidadores. Deméncia. Interven¢ao baseada em internet. Protocolos
clinicos.



ABSTRACT

Introduction: Due to the length of time that caregivers spend helping their family member
living with dementia and the conditions under which this involvement tends to occur, it is
common for the caregiver to develop physical and psychological health problems. Urge to
initiatives that focus on the well-being and quality of life of these caregivers. In this scenery,
the iSupport-BR program emerges, being a psychoeducational tool focused on the needs of
caregivers of people living with dementia. There is a demand to evaluate the effects of this
program for informal caregivers, through a sensitive evaluation protocol that assesses the
domains impacted by iSupport. Objectives: To describe the process of developing a protocol
to assess the effects of the iSupport-Brazil program on the mental health and well-being of
informal caregivers of people living with dementia. Method: This is a multicenter,
methodological study, carried out between 2020 and 2022, to describe the elaboration process
of the protocol to assess the effects of the iSupport-Brazil program, consisting of six main
steps. The procedures adopted for this study were: (1) Detailed analysis of the protocol
developed by WHO; (2) Detailed analysis of the protocols developed by other countries that
adhered to the iSupport program, of WHO; (3) Qualitative and comparative analysis of the
protocols' instruments; (4) Development of the protocol, in electronic form; (5) Pilot study on
the application of the protocol; (6) Development of the final version of the protocol to
evaluate the effects of the iSupport-BR program. Results: Detailed description of the
development of a protocol that addresses universal issues, related to outcomes related to
informal caregivers of people living with dementia. Presentation of the final version of the
iSupport-BR effects evaluation protocol, which will be used in the Randomized Clinical Trial
of the iSupport-BR program. In summary, the study details the development of a
methodology for the development of a psychoeducational intervention evaluation protocol
and may serve as a future example for other researchers in the development of other
empirical intervention evaluation protocols.

Key words: Aged. Caregivers. Dementia. Internet-based intervention. Clinical protocols.
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1 INTRODUCAO

1.1 Processo de envelhecimento e prevaléncia das deméncias

O Brasil e 0 mundo passam, nos tltimos anos, por um acelerado processo de transi¢ao
demografica e epidemioldgica, marcado pelo aumento da expectativa de vida da populagdo, e
aumento de casos de doencas cronicas e neurodegenerativas (MINAYO, 2021). Com isso, as
deméncias e outras fragilidades relacionadas com a idade avangada se tornam mais
frequentes, e o nimero de casos de deméncias cresce, em todo o mundo (MARTINS, 2019;
MINAYO, 2021).

Segundo a Organizacdo Mundial da Satde (OMS) (2015), cerca de 50 milhdes de
pessoas vivem com deméncia, em todo o mundo, sendo que, de acordo com o Relatério da
Associagdo Internacional de Alzheimer de 2015, a cada 3,2 segundo hd um novo caso de
deméncia diagnosticado no mundo, e até 2050, haverd um novo caso por segundo. Ainda, ha
a estimativa de que em 2050, em nivel mundial, uma a cada 10 pessoas com mais de 80 anos
viverd com a doenca de Alzheimer; e a incidéncia de deméncia aumentara exponencialmente
na vida adulta e duplicara a cada 6,3 anos de idade (PRINCE, 2015).

No Brasil, 65% dos casos de Doenca de Alzheimer (DA) sdo em mulheres, sendo que
o risco para desenvolvimento da doenga ¢ duas vezes maior em mulheres, se comparadas aos
homens. Em solo brasileiro, ainda, a DA representa 70% de todos os casos, se enquadrando
como a maior prevaléncia de deméncia no mundo (ALZHEIMER’S ASSOCIATION, 2019).
Ademais, estima-se que em 2070, 70% das pessoas com deméncia serdo provenientes de
paises de baixo e médio poder economico (SUEMOTO et al; 2017; ROHER et al; 2017).

A deméncia ¢ definida com transtorno neurocognitivo maior (TNC maior), sendo
classificada como transtorno neurodegenerativo, progressivo, € que acarreta em déficit
cognitivo e perdas funcionais (BELL, 1994; PERROTTA, 2020). Sdo varios os tipos de
deméncias, dentre elas a doenga de Alzheimer, deméncia vascular, a deméncia mista, a
deméncia por corpusculos de Lewy e a deméncia frontotemporal sdo as mais comuns

(GALLUCI NETO, 2005; PRINCE, 2013).
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1.2 Transtorno neurocognitivo maior e seus subtipos

A DA ¢ a mais prevalente dentre todos os tipos de deméncia, correspondendo a 60%
dos casos de desenvolvimento de deméncias em todo o mundo (ESPIN FALCON, 2020),
sendo caracterizada como uma doenga progressiva e irreversivel, que apresenta inicio
insidioso e que se manifesta por meio de danos graduais na fungdo cognitiva, principalmente
no que tange a perda da memoria recente, disfungdes psicologicas e comportamentais,
causando limitagdes parciais ou totais (FALCAO et al., 2018). Por consequéncia, pessoas
idosas que vivem com a DA tendem a evidenciar dificuldades na execucdo das atividades
cotidianas e, consequentemente, tornam-se dependente de cuidados a longo prazo (FALCAO
et al.,2018; QUEIROZ et al., 2018; ESPIN FALCON, 2020).

A deméncia vascular (DV), por sua vez, ¢ a segunda maior causa de deméncias do
mundo (GONCALVES, 2020). Caracterizada como uma consequéncia de doencas
cardiovasculares, apresenta como principais sintomas déficits cognitivos, sobretudo
relacionados as fungdes executivas (GONCALVES, 2020). J4 a deméncia por corpusculos de
Lewy ¢ progressiva, € tem como principais caracteristicas o déficit cognitivo, seguido de
alucinacdes visuais e sintomas extrapiramidais (PARMERA, 2022). Ainda, hd a deméncia
frontotemporal (DFT), demarcada pelo prejuizo cognitivo, funcional e alteracdo psicoldgica e

comportamental, impactando no julgamento do paciente acometido (SOUZA, 2022).

1.3 Deméncias e cuidadores informais

Diante das perdas cognitivas, funcionais e possiveis alteracdes comportamentais que
podem ocorrer com o avango da deméncia, as pessoas que vivem com deméncia passam a
demandar de um cuidado mais direcionado, a fim de suprir suas necessidades de vida diéria
(MARTINS, 2019). A supervisdo, ou mesmo a execu¢do dos cuidados para essas pessoas ¢
um papel desempenhado pelos cuidadores, que em muitos casos, sdo familiares, exercem o
cuidado sem remuneragdo e com carga horaria intensa (DINIZ ef al., 2018; UCHOA et al.,
2020).

A literatura gerontologica aponta a existéncia de dois tipos de cuidadores, os formais e
os informais. O cuidador formal ¢ aquele que prové os cuidados e recebe remuneragdo para o

desempenho dessa atividade. Os cuidadores informais sdo, na maioria das vezes, familiares
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da pessoa cuidada e que prestam a assisténcia voluntariamente, ndo recebendo remuneracao
para exercer a fun¢do de cuidado (MARTINS, 2019).

Cuidadores informais sdo a grande maioria das pessoas que se identificam como
cuidadoras em todo o mundo (FERREIRA, 2018). No Brasil, esse publico ¢ majoritariamente
feminino, de baixa renda e baixa escolaridade, com faixa etidria média de 50 anos e que
cuidam, em suma, de seus pais ou conjuges, residindo com a pessoa que demanda de
cuidados, e que ndo receberam formacdao ou treinamento prévio para exercer a fungdo de
cuidado (FERREIRA, 2018; CESARIO, 2017).

O cuidador também pode ser classificado em primario, secundario e tercidrio. Tal
diferenciagdo ocorre devido ao nivel de envolvimento e ao tempo em que esse cuidado ¢
oferecido a pessoa idosa. Cuidadores primdarios auxiliam o idoso na maioria das tarefas do
dia-a-dia, sendo o principal responsavel pelo cuidado direto. Cuidadores secundarios
apresentam menor responsabilidade, os quais exercem afazeres esporadicos, restritos ou
ocasionais, como por exemplo, nos finais de semana. Os tercidrios assumem tarefas indiretas
como ir ao banco, ao supermercado, transporte e outros (VIEIRA et al., 2011).

Em fungdo da extensdo do tempo que cuidadores passam ajudando seu familiar que
vive com deméncia e das condi¢des nas quais este envolvimento tende a ocorrer, ¢ comum
que o proprio cuidador desenvolva problemas de satde fisica e psicologica (CHENG,
ZHANG, 2020). Em comparag@o com pessoas da mesma faixa etaria, mas que nao cuidam de
pessoas que vivem com deméncia, os cuidadores apresentam indices significativamente
piores de: qualidade de vida, sobrecarga, sintomas depressivos, tempo para cuidados com sua
propria saude ou para lazer, e conflitos com outros membros da familia, além do
desenvolvimento de ansiedade e altera¢des cognitivas (TOMOMITSU; PERRACINI; NERI,
2014; DINIZ et al., 2018; LOPES et al., 2020).

Ademais, exercer a funcdo de cuidador, pode trazer, no geral, sentimentos e
percepgdes negativas a respeito do cuidado, afetando a sensacdo de autoeficacia, o hébito de
autocuidado, e de atitudes positivas frente ao cuidado de pessoas que vivem com deméncia,
uma vez que, para cuidadores familiares, sdo percebidos altos indices de sobrecarga e
isolamento social. A percepcdo de sobrecarga, que pode ser entendida como estresse
percebido decorrente do cuidar, se d4, dentre outros fatores, pela vulnerabilidade e falta de
redes de apoio e de outras pessoas, que possam dividir com o cuidador informal a
responsabilidade e as atividades relacionadas ao cuidado (FALCAO, 2018; CAPELO, 2022;
MARTINS, 2019; RODRIGUES, 2020). Os diversos desarranjos vivenciados pelos
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cuidadores informais, ainda, podem gerar situacdes de extremo estresse e de ansiedade, além
do desenvolvimento de fragilidades cognitivas e também funcionais, podendo estes, estarem
expostos, a agravos e adoecimento fisico e emocional (ROSSETTI, 2018).

Quando sao comparados cuidadores informais que cuidam de pessoas que vivem com
deméncia com cuidadores de pessoas que ndo apresentam sintomas demenciais, sdo
percebidos entre as pessoas do primeiro grupo, ainda, uma maior dificuldade de auto
regulacdo e controle emocional, além de maiores niveis de sobrecarga (PINTO, 2014;
BAKOF et al., 2019). Nesse contexto, se fazem necessarias agdes ¢ iniciativas voltadas para
o suporte de cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia. O proximo topico
apresentara algumas iniciativas de suporte para cuidadores de pessoas que vivem com

deméncia.

1.4 Intervencodes baseadas na internet para cuidadores de pessoas que vivem com

deméncia

Estudos demonstram que intervengdes psicoeducacionais apropriadas podem diminuir
os niveis de sobrecarga e de piora da saide mental do cuidador (CHENG, ZHANG, 2020;
CAMPOS, 2021). Sobretudo, programas que oferecem informagdo, treinamento de
habilidades e suporte psicologico sdo mais efetivos para diminuir a sobrecarga e melhorar o
bem-estar psicolégico de cuidadores (FALCAO et al., 2018).

Sao consideradas mais eficazes intervengdes psicoeducacionais de curta duragao,
personalizadas para o publico alvo e as demandas especificas relacionadas ao cuidado, que
abrangem conceitos e habilidades para melhor enfrentamento psicoldgicos dos desafios
vivenciados por cuidadores (LENG, 2020). Ademais, estudos de revisdo sistematica e de
metanalise demonstram que programas psicoeducacionais que se apropriem da abordagem
psicoldgica cognitivo comportamental se sobressaem no apoio emocional de cuidadores de
pessoas que vivem com deméncia, podendo levar a diminuicao da sobrecarga, de sintomas de
ansiedade, depressdo, ¢ maior bem-estar subjetivo (WALTER; PINQUART, 2020; LENG,
2020).

Contudo, apesar dos beneficios percebidos nas intervengdes psicoeducacionais, ainda
podem haver barreiras para a participacdo de cuidadores de pessoas que vivem com
deméncia, como a impossibilidade de sair de casa para participar de um programa — por nao

terem com quem deixar a pessoa assistida — e baixa disponibilidade de tempo para realizagao
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de atividades (LENG, 2020). Nesse sentido, a internet tem se mostrado como uma nova
forma de prover informag¢ao, comunicagdo, apoio e lazer para as familias, independente da
distancia dos servicos de apoio e cuidado (WHO, 2015).

Intmeras iniciativas tecnoldgicas mundiais t€m mostrado que estes podem: 1) auxiliar
cuidadores no rastreamento da deméncia, analisar o historico de testes de deméncia e
direcionar lhes para os centros de saude disponiveis (CHO et al., 2016); 2) monitorar a
qualidade do cuidado em tempo real, realizando contato direto com os cuidadores e avaliando
o cuidado prestado (WILLIAMSON; GORMAN; JIMISON, 2014); 3) monitorizar sintomas
de pacientes, melhorando a comunica¢do, cuidados primarios e tratamentos (GELLIS;
KENALEY; TEN HAVE, 2014); e 4) investigar a alteracdo e manuten¢do funcional e de
independéncia, através do acompanhamento do quadro clinico da pessoa que vive com
deméncia e alteragcdes na funcionalidade e nas atividades de vida diaria (AVDs) (GELLIS;

KENALEY; TEN HAVE, 2014).

1.5 Iniciativa da Organizacio Mundial da Satide no contexto da deméncia

Diante do cenario de crescente nimero de casos de deméncia em todo o mundo, no
ano de 2015 foi realizada, em Genebra, na sede da OMS, a primeira Conferéncia Ministerial
sobre a Ac¢do Global contra a Deméncia, abordando diversos pontos de atencdo e
necessidades emergentes no contexto das deméncias. A conferéncia terminou em um
“Chamada para Acdo”, incentivando a criagdo de iniciativas e estratégias de suporte as
pessoas que vivem com deméncia e seus familiares e cuidadores (WHO, 2015). Respondendo
a esse chamado, e percebendo a necessidade de programas psicoeducacionais que pudessem
fornecer suporte aos cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia, € sua
dificuldade em participar de programas presenciais, no ano de 2016, entdo, a OMS
desenvolveu o iSupport for Dementia. (WHO, 2016).

99 13

A traducdo de iSupport corresponde a: “i” de “interner”, “individual”, “instruir”,
“informar” e “inspirar e “Support” de “suporte”, “cuidado” e “apoio”. A tradugdo seria
Apoio para cuidadores pela internet.

O iSupport ¢ um programa de apoio on-line baseado em evidéncias, interativo,
seguro, flexivel e escaldvel, que utiliza estratégias de intervengdes eficazes apresentadas em

pesquisas anteriores, que visa aumentar a qualidade de vida e bem-estar emocional de
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cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia (WHO, 2016; POT et al., 2019).
Trata-se de uma ferramenta inovadora, de relevancia internacional, que visa diminuir os
prejuizos impostos pela atividade de cuidar, promovendo satide ao cuidador e melhorando sua
qualidade de vida (EGAN et al, 2018; POT et al., 2019). Ainda, a plataforma ¢
personalizada, uma vez que interage com o cuidador, chamando a pessoa cuidada pelo nome
e o grau de parentesco como o cuidador.

O programa iSupport traz informacao, treinamento e suporte, de forma on-line e
breve, por meio de uma abordagem cognitivo-comportamental, sendo totalmente
personalizado e desenvolvido, por uma equipe multiprofissional de especialistas na area, na
finalidade de atender as necessidades dos cuidadores de pessoas que vivem com deméncia. O
conteudo do iSupport ¢ baseado no modelo de Kitwood (1997), no qual a personalidade de
alguém com deméncia ¢ central e o cuidado ¢ pensado como interacao, de acordo com as
necessidades e habilidades individuais. As técnicas que embasaram seu desenvolvimento
incluem elementos da terapia cognitivo-comportamental, psicoeducagdo, relaxamento,
ativacdo comportamental, reenquadramento cognitivo e resolucdo de problemas, estando
integradas aos exercicios do programa (EGAN et al., 2018; POT et al., 2019).

O programa ¢ baseado em pequenos exercicios, sendo dividido em cinco modulos
principais, abordando 23 tdpicos sobre: (a) como sdo caracterizadas as deméncias, (b) o que é
ser um cuidador, (c¢) a importancia do autocuidado para o cuidador, (d) como lidar com
atividades da vida diaria da pessoa que vive com deméncia e habilidades do cuidador, e (¢)
como lidar com comportamentos desafiadores da pessoa que vive com deméncia (WHO,
2016).

De maneira detalhada, o iSupport contém os modulos, sub topicos e ligdes descritos

na Tabela 1.

Tabela 1. Modulos e conteudo programatico do programa iSupport da OMS, 2016.

Moédulos Licoes

Modulo 1: Introducao a deméncia Ligdo - Introducao a deméncia

Licdo 1 - A jornada conjunta

Modulo 2: Ser Cuidador Licdo 2 — Aprimorando a comunicagado

Licdo 3 - Tomando decisdes compartilhadas

19



Licao 4 — Envolvendo outras pessoas

Modulo 3: Cuidando de mim

Licdo 1 — Reduzindo o estresse no dia-a-dia

Li¢do 2 — Criando tempo para atividades
agradaveis

Li¢ao 3 - Pensando diferente

Modulo 4: Provendo o cuidado diario

Licao 1 — Comer e beber: refei¢des mais
agradaveis

Licao 2 — Comer e beber: prevenindo
problemas de saude

Ligdo 3 — Uso do banheiro e cuidados com
incontinéncia

Licao 4 — Cuidado pessoal

Licdo 5 — Um dia agradavel

Modulo 5: Lidando com comportamentos
desafiadores da pessoa que vive com
deméncia

Licdo 1 — Introdugao aos comportamentos
desafiadores

Li¢ao 2 — Perda de memoria

Ligdo 3 — Uso do banheiro e cuidados com
incontinéncia

Licdo 4 — Agressao

Licdo 5 — Depressao e ansiedade

Lic¢do 6 — Dificuldade para dormir

Ligdo 7 — Delirios e alucinagdes

Licdo 8 — Comportamento repetitivo

Licao 9 — Andando e se perdendo

Licao 10 — Julgamento prejudicado

Li¢ao 11 — Juntando tudo

A partir do ano de 2017, entdo, diversos paises membros da OMS em todo o mundo

passaram a trabalhar na adaptagdo transcultural do programa para seus contextos historicos,

sociais e culturais, a fim de atender as demandas e particularidades especificas de cada
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cultura. Até este momento, o iSupport estd sendo adaptado e implementado em 21 paises
membros, como Brasil, India, Japdo, Australia, Portugal, Pais de Gales, Holanda, China e

Estados Unidos da América.

1.6 Os efeitos esperados com a utilizacio do programa iSupport-Brasil

As projegoes da OMS sao de que o iSupport tem o potencial de melhorar o acesso
universal a educagdo sobre como lidar com questdes socioemocionais que surgem em
interagdes com uma pessoa que vive com deméncia (POT et al., 2019).

De acordo com registros da versdo original do iSupport for Dementia, o uso do
programa pode trazer beneficios sobre questdes socioemocionais, € impactos positivos
relacionados a saude mental cuidadores de pessoas que vivem com deméncia, em dominios
como sobrecarga, sintomas depressivos, sintomas ansiosos, qualidade de vida, cognicao,
senso de dominio, autoeficacia, atitudes frente a deméncia e percepg¢do de aspectos positivos
relacionados ao cuidado de pessoas que vivem com deméncia (POT, 2019).

A sobrecarga do cuidador de pessoas que vivem com deméncia ¢ uma condi¢ao que
ocorre quando a pessoa responsavel por cuidar de um individuo doente, idoso ou com
necessidades especiais enfrenta uma carga excessiva de responsabilidades, demandas e
estresse relacionados aos cuidados. Essa sobrecarga pode resultar de uma combinagdo de
fatores fisicos, emocionais e financeiros (FALCAO, 2018; CAPELO, 2022; MARTINS,
2019; RODRIGUES, 2020).

Por sua vez, o senso de dominio ¢ uma percep¢do positiva que o cuidador pode
apresentar, agindo como uma estratégia para lidar com a sobrecarga. E a convic¢io de que a
pessoa € capaz de exercer controle sobre as circunstancias significativas que impactam sua
vida. O senso de dominio pode atuar como um fator protetor, promovendo saude e bem-estar
tanto mental quanto fisico (MOREIRA, 2022; PEARLIN, SCHOOLER, 1978). Os aspectos
positivos do cuidado referem-se aos beneficios e a satisfacdo que o cuidador obtém por meio
da experiéncia de cuidar. Esses aspectos englobam varias dimensdes, como a percepgao de
ganhos ou recompensas, a satisfacdo pessoal, a capacidade de superar desafios (resiliéncia), a

crencga em suas proprias habilidades (autoeficacia), a valorizagdo de si mesmo (autoestima), o
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senso de controle sobre a situacdo (senso de dominio), o crescimento pessoal e o sentimento
de propdsito na vida (QUINN, 2019).

Dessa maneira, espera-se que os cuidadores de pessoas que vivem com deméncia
apresentem uma melhora nas dimensoes citadas apos o uso do iSupport for Dementia (POT et

al., 2019).

1.7 O iSupport no contexto brasileiro

No Brasil, o programa iSupport ¢ o resultado de uma parceria da Universidade
Federal de Sao Carlos (UFSCar), Universidade Federal de Sao Paulo (UNIFESP) e da
Universidade de Brasilia (UnB), com financiamento do Ministério da Satde (MS), por meio
do Termo de Execugao Descentralizada (TED 098/2021), em parceria com a Coordenagao de
Satde da Pessoa Idosa na Atencdo Priméaria (COPID/MS).

Entre os anos de 2018 a 2021, o iSupport-BR teve seu contetido adaptado
culturalmente e foi realizada a avaliagdo da usabilidade e aceitabilidade do programa por
cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia. Os produtos dessa fase do
iSupport-BR foram publicados em revistas de alto impacto académico, e podem ser
facilmente acessados por meio de ferramentas de pesquisa (MONTEIRO et al., 2023;
OTTAVIANI et al., 2022).

A adaptagdo transcultural do iSupport-BR para a versao em portugués, realizada entre
os anos de 2018 e 2019, foi realizada por meio de uma série de procedimentos
metodoldgicos. Essas etapas, baseadas no guia de adaptacdo fornecido pela OMS para os
paises que aderiram ao programa, incluiram: (1) Obtencdo da autorizagdo da OMS para
realizar a adaptacdo transcultural do programa iSupport; (2) Realizacdo da traducdo do
contetido do iSupport; (3) Realizagdo da adaptagdo cultural do programa iSupport, utilizando
grupos focais e contando com a colaboracao de pesquisadores e representantes da Associacao
Brasileira de Alzheimer (ABRAZ); e (4) Ter a fidelidade do programa verificada pela OMS
(POT et al., 2019; MONTEIRO et al., 2023).

De maneira breve, na Figura 1, pode-se verificar as etapas desenvolvidas pelo grupo
de pesquisa responsavel pelo iSupport-BR, no processo de adaptacdo transcultural do

iSupport.
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Figura 1. Processo adaptagdo transcultural do programa de treinamento e suporte de autoajuda on-line

iSupport. Adaptado de POT (n.d). MONTEIRO et al., 2023.

Ainda sobre o conteudo programatico do iSupport, pode-se afirmar que o programa ¢é
flexivel, uma vez que os cuidadores podem escolher trabalhar os modulos e ligdes da forma
que melhor interessar, as que sdo mais relevantes para suas rotinas diarias. O programa ¢
interativo, fazendo perguntas ao cuidador, permitindo que o cuidador responda, receba
feedbacks imediatos, além da possibilidade de registro de informacdes em formato de diério
(POT et al., 2019; MONTEIRO et al., 2023; OTTAVIANI et al., 2022).

O conteudo do iSupport ¢ escalavel, permitindo o acesso em todos os modulos e
licdes, independente da ordem sugerida pela plataforma. Ademais, ¢ um programa responsivo
e adaptavel aos diferentes tamanhos de smartphones (OTTAVIANI et al., 2022).

Contudo, de acordo com a OMS, a disponibilizagdo do programa deve ser realizada
apenas apo0s a avaliagdo da eficacia sobre a sauide mental e bem-estar de cuidadores informais
de pessoas que vivem com deméncia, a fim de verificar seus impactos e obter informagdes

para orientar o aprimoramento do programa (POT et al., 2019).
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1.8 A necessidade de avaliacdo de intervencdes psicoeducacionais e a avaliagao

dos efeitos do iSupport

Del Prette (2005) define que ¢ fundamental a avaliagdo cientifica de intervengdes
empiricas, uma vez que avaliadas, intervengdes podem ter sua efetividade comprovada
cientificamente. Dessa forma, testar o programa iSupport-BR de forma empirica se faz
fundamental, assim como, alguns paises membros ja estao realizando seus ensaios clinicos
randomizados (ECR), como india (MEHTA et al., 2018), Holanda (PINTO-BRUNO et al.,
2019) e Portugal (TELES et al., 2020). Tanto a OMS quanto os paises citados desenvolveram
protocolos para avaliacdo da eficacia do programa, justamente pela importancia de se realizar
esse tipo de avaliacao.

Por meio da avaliagcdo de intervencdes psicoeducacionais € possivel identificar se esta
¢ capaz de atingir seus objetivos propostos, gerar resultados significativos e melhorar o
bem-estar e a qualidade de vida dos individuos envolvidos (DEL PRETTE, 2005). Dessa
maneira, por meio de estudos cientificos bem planejados e conduzidos, ¢ possivel obter dados
objetivos e confiaveis sobre os efeitos da intervengdo. Além disso, a avaliagdo de
intervengdes psicoeducacionais permite identificar quais sdo os componentes-chave que
contribuem para os resultados positivos. Por exemplo, ao comparar diferentes métodos de
intervencdo, ¢ possivel determinar quais estratégias sdo mais efetivas para promover a
aprendizagem, melhorar habilidades sociais, reduzir sintomas de ansiedade, depressdo,
estresse, entre outros possiveis desfechos (POT et al., 2019).

Outro beneficio da avaliacdo de intervengdes psicoeducacionais ¢ a possibilidade de
adaptagdo e generalizacao dos resultados. Ao testar uma intervengao em diferentes contextos
e populagdes, € possivel verificar se os efeitos observados sdo consistentes e replicaveis. Isso
contribui para a validade externa dos estudos e aumenta a confian¢a na eficicia da
intervengdo em diferentes cenarios (KAZDIN, 2021). Embora muitas intervengdes
psicoeducacionais sejam promissoras, ¢ crucial realizar estudos controlados e randomizados
para estabelecer evidéncias solidas.

Ha ainda dois tipos de validade de intervengdes: a validade interna e a validade
externa. A validade interna pode ser definida como a demonstragdo de que os resultados

obtidos (variavel dependente) podem ser atribuidos aos procedimentos utilizados (varidvel
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independente), e ndo a outras varidveis (KAZDIN, 2021). No que diz respeito ao
iSupport-BR, a validade interna, entdo, seria a demonstracio de que os efeitos obtidos apds o
uso da plataforma (como diminuicao dos sintomas depressivos, aumento da qualidade de
vida, bem-estar e diminui¢do dos niveis de sobrecarga) estariam diretamente relacionados
com o uso da plataforma, e ndo com outros fatores. A validade externa, por sua vez, avalia
relacdes de generalizacdo, e depende de uma série de caracteristicas da amostra, uma vez que
essa, deve ser representativa da populagdo mais ampla, para que se possa ser possivel afirmar
a replicagdo dos resultados e objetivos na pesquisa, para a populagdo em geral (DEL
PRETTE, 2005; KAZDIN, 2021).

A OMS, ainda, elaborou um protocolo, disponibilizado aos paises que aderiram ao
programa iSupport de maneira confidencial, a ser utilizado como um guia (POT et al., 2019).
Os paises membros tém, por sua vez, a autonomia de adaptagao deste protocolo, uma vez que
podem haver diversas diferengas culturais, de escolaridade e economicas entre os paises, que
devem ser levadas em considera¢do. Dessa maneira, o presente estudo tem a finalidade de
descrever o processo de criagdo e desenvolvimento do protocolo de avaliagdo a ser utilizado

no estudo de avaliagao dos efeitos do programa iSupport, no contexto brasileiro.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Descrever o processo de elaboragdao do protocolo de avaliagdo dos efeitos do
programa iSupport-Brasil sobre a satide mental e bem-estar de cuidadores informais de

pessoas que vivem com deméncia.

2.2 Objetivos Especificos

e Descrever o processo de elaboragdo, adaptacdo e comparacdo com outros paises
membros da OMS sobre o protocolo desenvolvido pela equipe do iSupport-BR;

e Descrever a escolha dos instrumentos utilizados no desenvolvimento do protocolo do
iSupport-BR;

e Descrever a criagdo de formulario eletronico para realizar a coleta de dados;

® Descrever os dados coletados a partir de um estudo piloto com cuidadores familiares
de pessoas que vivem com deméncia, para avaliar os questiondarios € o tempo médio

de respostas.
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3 METODO

Esta dissertacdo de mestrado versa sobre o desenvolvimento de um protocolo para
avaliacdo dos efeitos, por meio de um Ensaio Clinico Randomizado (ECR), de um programa
psicoeducativo para cuidadores informais de pessoas idosas que vivem com deméncia. O
projeto faz parte do estudo “Avaliacdo dos Efeitos do iSupport, da Organizacdo Mundial da
Saude, para Uso no Contexto Brasileiro”, desenvolvido pela Universidade Federal de Sao
Carlos (UFSCar), Universidade de Brasilia (UnB) e Universidade Federal de Sao paulo
(UNIFESP), em parceria com o Ministério da Saude/COPID (Coordenagdo de Saude da
Pessoa Idosa na Ateng¢do Primaria) e Federacdo Brasileira de Alzheimer (Febraz) e

Associagdo Brasileira de Alzheimer (ABRAZ). .

3.1 Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo multicéntrico e metodologico, realizado entre os anos de 2020
e 2022, para a descri¢do do processo de elaboracdo do protocolo de avaliacdo dos efeitos do
programa iSupport-BR, a ser aplicado durante um ensaio clinico randomizado (ECR),
adaptado e desenvolvido para o contexto brasileiro. Este estudo foi desenvolvido em parceria
com uma equipe multidisciplinar de pesquisadores das institui¢des Universidade Federal de
Sao Carlos (UFSCar), Universidade de Brasilia (UnB) e Universidade Federal de Sdo Paulo
(UNIFESP). Cabe ressaltar, que este estudo faz parte de um estudo maior, projeto
guarda-chuva, denominado ‘“Avaliacao da eficadcia do programa iSupport, da Organizagao
Mundial da Saude, no contexto brasileiro”.

Os procedimentos adotados para este estudo foram: (1) Andlise detalhada do
protocolo desenvolvido pela OMS (POT et al., 2019); (2) Anélise detalhada dos protocolos
desenvolvidos por outros paises que aderiram ao programa iSupport, da OMS (MEHTA et
al., 2018; PINTO-BRUNO et al., 2019; TELES et al., 2020; NGUYEN et al., 2021); (3)
Analise qualitativa e comparativa dos instrumentos dos protocolos, realizada com base nas
discussdes e consideragdes do grupo de pesquisa; (4) Desenvolvimento do protocolo do
iSupport-BR, em formulério eletronico; (5) Estudo piloto sobre a aplicagdo do protocolo; (6)
Desenvolvimento da versdo final do protocolo de avaliagdo dos efeitos do programa
iSupport-BR. Ainda, segundo o escopo do projeto proposto, o processo de avaliagdo dos

efeitos do programa iSupport-BR devera ser remoto, por meios virtuais e autoaplicavel. Na
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Figura 2, pode-se observar, de maneira resumida, as etapas metodologicas realizadas neste

estudo.

ETAPAL: ETAPA ETAPA
Analise Apalise dos Armilise
detalhada do protocolos de qualitativa e
protocolo outros paises que comparativa dos
desenvolvido aderiram ao instrumentos dos
pela OMS: 1 : protocolos:

ETAPA ETAPA ETAPA
Des#hvolvimento Fiudo piloto D&tnvolvimento
do protocolo em sobre a da versio final
formulario aplicagio do do protocolo
gletrénico; protocolo; iSupport-BR

Figura 2. Procedimentos metodolégicos adotados para o desenvolvimento da versdo brasileira do

protocolo de avaliagdo dos efeitos do programa iSupport-BR.

3.2 Aspectos éticos

Esse projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
de Sao Carlos (UFSCar), enquanto projeto multicéntrico sob o seguinte parecer n°® 5.141.963.

Todos os procedimentos éticos para pesquisa em seres humanos foram respeitados.

3.3 Procedimentos metodoldgicos

3.3.1 Andlise detalhada do guia de adaptacdo transcultural do programa iSupport for
Dementia desenvolvido pela OMS

Foi realizada uma leitura minuciosa do guia de adaptagdo do programa iSupport
desenvolvido pela OMS, seguida de uma revisdo sistemdtica dos instrumentos que o

compdem. Esse Guia ¢ disponibilizado pela OMS, de forma confidencial, aos paises
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licenciados que desejam adaptar o programa iSupport for Dementia para a sua cultura (POT,
n.d.). No total, o protocolo da OMS possui nove instrumentos, abrangendo a avaliagcdo das
seguintes variaveis: sobrecarga, sintomas depressivos, sintomas de ansiedade, qualidade de
vida, cognigdo, autoeficicia e atitudes frente a deméncia. Cada um dos instrumentos foi
avaliado pela equipe de pesquisadores do iSupport-BR, sendo observados pontos como dados
psicométricos, se ha indicagdo para autoaplicagdo de maneira on-line, adaptacdo e validagao
para o contexto brasileiro, e objetivos e desfechos avaliados de cada instrumento. Cabe
ressaltar que a equipe de pesquisadores do iSupport-BR conta com uma pesquisadora que tem
contato direto com a OMS, além de ser multidisciplinar, formada por gerontdlogos,

enfermeiras, psicologas e fisioterapeuta.

3.3.2 Andlise detalhada dos protocolos desenvolvidos por outros paises que aderiram ao

programa iSupport

Foram realizadas revisdes dos protocolos publicados e de acesso livre desenvolvidos
pelos seguintes paises: india, Portugal e Holanda, realizadas no ano de 2021. Em seguida,
foram realizadas andlises de todos os instrumentos que compdem os protocolos avaliados. No
total, foram avaliados 16 instrumentos, abrangendo os dominios de sobrecarga, depressao,
estresse, ansiedade, qualidade de vida, cogni¢do, conhecimento, competéncia, autoeficacia,
comportamento e atitudes frente a deméncia. Cada um dos instrumentos foi avaliado pela
equipe de pesquisadores do iSupport-BR, sendo observados pontos como dados
psicométricos, indicagdo para autoaplicacdo de forma on-line, adaptagdo e validacdo para o
contexto brasileiro, e objetivos e desfechos avaliados de cada instrumento.

Em geral, analises de dados qualitativas sao realizadas por dois juizes experts na area.
No presente trabalho, a analise de dados qualitativa foi realizada, durante um periodo de trés
meses, no ano de 2021, com base em discussdes, opinides e consideragdes realizadas em
reunides no modo on-line, no grupo de pesquisa iSupport-BR, composto por 15
pesquisadores (dentre estes doutores, mestres e graduados nas areas de psicologia,
gerontologia, enfermagem e fisioterapia), conferindo, assim, maior rigor cientifico e

confiabilidade da pesquisa. As principais discussdes e apontamentos do grupo foram
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registrados em atas das reunides e relatdrios mensais enviados ao Ministério da Satde, e sao

utilizados como materiais no resultado deste estudo.

3.3.4 Desenvolvimento do protocolo, em formulario on-line

Apés as andlises de dados qualitativas realizadas pelo grupo de pesquisa do
iSupport-BR, foram desenvolvidos, pelos discentes do grupo, o protocolo brasileiro. Na
primeira etapa, o protocolo foi redigido em documento no Microsoft Word. ApoOs sugestoes,
modificacdes e aprovacdao dos docentes do grupo, o protocolo foi transferido para duas
plataformas de formularios eletronicos: Microsoft Forms e Google Forms, a fim de identificar
qual plataforma forneceria melhor usabilidade (experiéncia do usuario) para o publico alvo
do estudo. Os formularios foram avaliados pela equipe de pesquisadores e parceiros, que
realizaram uma analise critica de usabilidade dos mesmos, para que fosse possivel a decisdo
de qual plataforma utilizar no ECR. Apds os testes, o Microsoft Forms foi escolhido, uma vez
que o mesmo apresenta a possibilidade de criagdo de escalas do tipo Likert e gera, ao fim do
teste, um grafico de tempo.

A escolha dos instrumentos utilizados no protocolo, em detrimento de outros, foi
realizada a partir da analise de instrumentos ja traduzidos, adaptados e validados para o
contexto brasileiro, além da observagdo critica de informagdes coerentes com o contetdo

programatico do iSupport e do contexto cultural brasileiro.

3.3.5 Aplicacdo do protocolo em estudo piloto

O protocolo foi criado em formulario eletronico, e durante o segundo semestre de
2022, foram realizadas entrevistas presenciais, com cuidadores do interior do estado de Sao
Paulo, do interior do estado de Minas Gerais ¢ do Distrito Federal, sendo realizada a
aplicagdo do protocolo em dispositivo (smartphone, computador ou tablet) dos proprios
cuidadores. No inicio, o objetivo do estudo foi explicado ao cuidador, € 0 mesmo preencheu,

também de forma on-line, o Termo de Sigilo e o Termo de Consentimento Livre e
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Esclarecido (TCLE) (questdes e possiveis barreiras de usabilidade e dificuldades de respostas
nos instrumentos;

O protocolo foi avaliado multiplas vezes, sendo que os cuidadores voluntarios foram
divididos em trés grupos, em que um grupo so iniciava, quando todas as propostas, duvidas e
sugestdes possiveis de serem resolvidas do grupo anterior fossem resolvidas. Esse processo
foi realizado até que os cuidadores ndo encontrassem mais problemas no protocolo, e se
sentissem satisfeitos com o mesmo. Essa avaliacdo por parte dos cuidadores voluntarios
contou com um roteiro de entrevista, que abordou pontos relacionados a usabilidade,

complexidade e possiveis desconfortos.

3.3.6 Desenvolvimento da versdo final do protocolo do iSupport-BR

Ao fim da etapa anterior, foram realizados, ainda, alguns contatos com autores de
instrumentos, na finalidade de esclarecer questdes de confusdo para os cuidadores, presentes
nos instrumentos utilizados. A partir desse contato, foi desenvolvida a versdo final do

protocolo, que sera utilizada no ensaio clinico randomizado.

3.4 Materiais

Foram utilizados como materiais, para a obtencdo dos resultados desse estudo, os
instrumentos, tabelas e materiais desenvolvidos pelo grupo de pesquisa, durante o periodo de
2020-2022, como relatorios, resumos, atas de reunides, planilhas e organogramas,
relacionados ao iSupport, além da versdao final do protocolo. Os artigos produzidos pelo
grupo de pesquisa durante esse periodo também serdo fonte de dados (MONTEIRO et al.,
2023; OTTAVIANI et al., 2022). Ja os relatorios, resumos, atas e planilhas sdo de acesso
privado aos pesquisadores cadastrados no programa iSupport-BR, e se encontram em pasta
Google Drive, e em relatorios desenvolvidos para entrega quadrimestral ao Ministério da
Saude; sendo que a posse de tais arquivos ¢ da UFSCar. Uma vez que a pesquisadora ¢

membro da equipe iSupport-BR, hé a possibilidade de acesso ao referido material arquivado.

31



4 RESULTADOS

Nesta se¢do, pretende-se descrever todo o processo realizado pela equipe do
iSupport-BR, desde as reunides de equipe, comparagdes com o protocolo da OMS e
protocolo dos outros paises que aderiram ao programa iSupport, justificando todas as
escolhas dos instrumentos que serdo utilizados durante o ECR. Ao longo das escolhas dos
instrumentos, contatos com autores de outros paises, € com autores de instrumentos de
avaliagdo foram realizados, na finalidade de compreender questdes passiveis de duvidas e
realizar algumas alteragdes. Assim, pretende-se descrever e justificar, com base em tais
contatos e discussdes com a equipe, as alteragoes realizadas ao longo do processo de
desenvolvimento do protocolo, além de discorrer sobre pontos convergentes e divergentes
dos protocolos de outros paises, com o protocolo brasileiro.

Esta secdo serd construida por meio de uma linha do tempo, na qual serdo relatados os
passos dados pelo grupo de pesquisa responsavel pelo iSupport-BR, com a finalidade de

desenvolvimento do protocolo para testar os efeitos do programa.

4.1 Estudo detalhado do protocolo desenvolvido pela OMS e de protocolos

desenvolvidos por outros paises que aderiram ao programa iSupport for Dementia

A primeira fase para o desenvolvimento do protocolo de instrumentos do iSupport-BR
se inicia no més de junho de 2021, em reunido sincrona remota, entre os pesquisadores
participantes do iSupport-BR, na qual foi definido que os discentes do projeto trabalhariam
conjuntamente, na busca minuciosa por artigos, registros de protocolos e artigos de outros
paises que aderiram ao programa iSupport, para identificar pontos de convergéncia e
divergéncia com o protocolo proposto pela OMS (POT et al., 2019).

Considera-se importante ressaltar o rigor do grupo de pesquisa, uma vez que apos as
coletas, todos os dados encontrados foram minuciosamente revisados pelos docentes
vinculados ao projeto. Foram encontrados registros de protocolos e artigos referentes ao
protocolo da India, Portugal e Holanda, e todos os instrumentos utilizados por estes paises
foram considerados para analise, além dos instrumentos propostos pelo proprio protocolo da
OMS (MEHTA et al., 2018; TELES et al., 2020; PINTO-BRUNO et al., 2019; POT et al.,

2019). Posteriormente, no ano de 2022, foram publicados artigos sobre os protocolos de
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avaliacdo dos efeitos do programa iSupport da Inglaterra Japao e da Australia, contudo, como

s30 materiais posteriores a primeira etapa do presente trabalho, estes ndo serdo considerados

nos resultados (WINDLE, 2022; YAMACHITA et al., 2022; XIAO, 2022).

Nessa etapa, entdo foram identificados 16 instrumentos, bem como os métodos de

coleta de cada um dos paises que aderiram ao iSupport-BR. Na Tabela 2 serdo descritos os

instrumentos utilizados nos protocolos dos paises avaliados nessa etapa.

Tabela 2. Instrumentos para triagem e para avaliagao dos efeitos do programa iSupport for

Dementia utilizados por paises membros da OMS.

india Portugal Holanda Protocolo OMS
Desfecho
Sobrecarga ZBI' ZBI ZBI Item Unico? e ZBI
Sintomas 5 Dominio
Depressivos CES-D g6 avaliado PSP CES-D
Dominio . fe
~ Dominio 4 Dominio nao
Estresse nao ~ : PSS .
avaliado  13° avaliado sugerido
?::;T&S GAD-7* HADS® HADS HADS
Qualidade de ; WHOQOL- Dominio nao
) EQ-5D ) EQ-5D
Vida bref® avaliado
Cognicao ADS Dominio AD®’ ADS

ndo avaliado

' The Zarit Burden Interview (Zarit, Reever, Back-Peterson, 1980)
2 Sobrecarga Item Unico (POT et al., 2019)
3 Center for Epidemiological Studies - Depression (Radlof, 1977)
4 Perceived Stress Scale (Cohen, Karmack, Mermelsteinm, 1993)
® Generalized Anxiety Disorder - 7 item (Spitzer et al., 2005)

¢ Hospital Anxiety and Depression Scale (Zigmond, 1983)

" European Quality of Life - 5 Dimension (Brooks, 1996)

8 World Health Organization Quality of Life-Bref (Whogol Group et al.,1998)

® Ascertaining Dementia Interview (Galvin et al., 2005)
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Comportamentos 1o Dominio Dominio ndo Dominio ndo
L, RMBPC ~ . . .
problematicos ndo avaliado avaliado avaliado
Dominio Dominio Dominio ndo
Competéncia ndo « : SScQ™ :
. nao avaliado sugerido
avaliado
Autoeficacia/domi RIS e  Dominio
nio PMS" ndo avaliado RISePMS RIS
Dominio
. 14
Atitudes ADQ ndo avaliado ADQ ADQ
Dominio Dominio
Usabilidade nao N . Sus”® SUS
. nao avaliado
avaliado
Dominio Dominio ndo Dominio nao
Aspectos positivos nio PAC' : :
) avaliado sugerido
avaliado

Dessa maneira, apds a primeira etapa de coleta, foi definido, também em reunido do
grupo de pesquisadores do iSupport-BR, que a versdo brasileira do protocolo seria
desenvolvida baseada nos desfechos identificados nos protocolos dos paises avaliados, e que,
devido ao contexto pandémico de COVID-19, e ao escopo inicial do projeto, toda a coleta
seria realizada de maneira remota, por meio de plataformas como Microsoft Forms ou
Google Forms. Dos programas avaliados, o iSupport-BR, seria o primeiro, entdo, a realizar a

etapa de avaliagdo de maneira remota, uma vez que os estudos dos outros paises incluiam

etapas presenciais.

1 Revised Memory and Behavior Problems Checklist (Teri, 1982)
" Short Sense of Competence Questionnaire (Vernoody-Dassen et. al., 1999)
12 Eldercare Self-efficacy (Gottlieb e Rooney, 2003)
3 Pearlin Mastery Scale (Pearlin e Schooler, 1970)
" Approaches to Dementia Questionnaire (Litern e Woods, 2001)
1® System Usability Scale (Brooke, 1986)

'® Positive Aspects of Caregiving (Tarlow et. al., 2004)



4.2 Definicio dos instrumentos utilizados na triagem do protocolo do

iSupport-BR

Foram definidos, entdo, os instrumentos que fariam parte da se¢ao de triagem do
protocolo do iSupport-BR. Os critérios para selecdo foram: 1) utilizar instrumentos que ja
haviam sido propostos no escopo inicial de projeto para o Ministério da Saude; 2) utiliza¢ao
de instrumentos ja traduzidos, adaptados e validados para o contexto brasileiro; 3)
possibilidade de andlise comparativa futura com os resultados de outros paises.

Assim, fazem parte da triagem do protocolo de triagem do iSupport-BR os

instrumentos descritos na Tabela 3.

Tabela 3. Instrumentos para triagem do estudo de avaliacao dos efeitos do programa
iSupport-BR.

Desfecho Instrumento

Sobrecarga Item tnico

Sintomas Depressivos e

Ansiosos HADS

Cognicao ADS

Sexo, idade, estado brasileiro que mora, estado civil,
Dados demograficos escolaridade (anos), etnia/raga, renda familiar, nimero de
pessoas na casa, exerce atividade remunerada.

Grau de parentesco, tempo de cuidado na semana, horas de
Informacdes sobre o cuidador por dia, cuidador principal, divide a tarefa de
contexto do cuidado cuidar, cuida regularmente de outras pessoas, mora com a
pessoa cuidada e tipo de deméncia diagnosticada
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4.2.1 Descritivo dos instrumentos de triagem do protocolo de avaliacdo dos efeitos do

programa iSupport-BR

O instrumento Item Unico, para avaliar a sobrecarga, segundo as diretrizes da OMS
para avaliacdo do iSupport (ndo publicados), ¢ utilizado para avaliar a percepcdo de
sobrecarga vivenciada pelo cuidador. As possibilidades de resposta variam entre 1 e 10,
indicando o nivel de estresse relacionado ao cuidado, sendo que 1 representa “nao
estressante” e 10 representa “extremamente estressante”.

Para avaliacdo dos sintomas depressivos e ansiosos ¢ utilizada a Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS), de autoria de Zigmond (1983) e validada no Brasil por Botega et
al. (1995). A escala ¢ composta por 14 itens, sendo sete voltados para avaliacdo da ansiedade
e sete para a depressao. A HADS propde uma escala tipo Likert variavel entre 0 (zero) a 3
pontos, e a pontuagdo total pode variar entre 0 e 21, sendo que as pontuagdes mais altas
indicam maior ansiedade e depressao.

O Ascertaining Dementia Interview (ADS8) sera utilizado para avaliar as fungdes
cognitivas da pessoa idosa que demanda cuidados do cuidador informal, foi desenvolvido por
Galvin et al. (2005) e adaptado para uso no Brasil por Correia et al. (2011). E um
questionario de oito itens para avaliar fungdes cognitivas, tais como memoria e julgamento. E
uma medida de autorrelato para rastrear o declinio funcional ao longo dos ultimos anos
atribuido ao comprometimento cognitivo. Apresenta formato de resposta “Sim, houve
mudancga”, “Nao, nao houve mudan¢a” e “Nao sei”. A pontuacao total ¢ o resultado da soma
dos itens cuja resposta ¢ “Sim, houve mudancga”.

Ainda, foi definida a necessidade de conhecimento das condi¢des sociodemograficas
dos cuidadores participantes. Sendo assim, na triagem também constam dados como data de
nascimento, estado em que mora, estado civil, escolaridade, etnia/raca, renda, com quantas
pessoas o cuidador reside e se 0 mesmo exerce atividade remunerada. Ha também questdes
relativas ao cuidado, como a relacdo com a pessoa cuidada, se ¢ o cuidador principal, se
divide o cuidado com mais alguém, se cuida de mais pessoas, com quem a pessoa que vive
com deméncia mora, quanto tempo cuida - anos, dias e horas - e tipo de deméncia), além de
questdes relacionadas ao uso de tecnologias (se o cuidador possui equipamento para acessar a

internet e nivel de dificuldades no uso deste).
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4.3 Definicao dos instrumentos utilizados no protocolo de avaliacao dos efeitos do

iSupport-BR

Apo6s o estudo de cada instrumento utilizado no protocolo proposto pela OMS, e dos
protocolos dos outros paises que aderiram ao programa iSupport, foram identificados
instrumentos que melhor se enquadram no contexto brasileiro, além da necessidade de
tradugdo, adaptacdo e validacdo de alguns instrumentos para o contexto brasileiro. Para
defini¢do desta etapa, foram realizadas um total de 28 reunides virtuais entre os participantes
do grupo de trabalho responsavel pelo iSupport-BR, durante o més de junho de 2021 e o més
de junho de 2022.

Nesta etapa, também foram definidos desfechos primdarios e secundarios resultantes
da utilizagdo do programa iSupport-BR. Segundo o consenso de todo o grupo de
pesquisadores ligados ao iSupport-BR, os desfechos primarios seriam aqueles sintomas que
se relacionam diretamente com os objetivos e tematicas do programa psicoeducacional
1Support-BR. Ja os desfechos secunddrios, seriam resultados positivos consequentes da
utilizacao do programa, os quais nao sao, necessariamente, objetivos centrais do iSupport.

Na Tabela 4, serdo descritos os desfechos primérios e secundarios definidos.

Tabela 4. Desfechos primdrios e secundarios para avaliagdo dos efeitos do programa
1Support-BR

Desfechos Primarios Desfechos Secundarios

Sobrecarga subjetiva Qualidade de vida do cuidador

Sintomas Depressivos € Ansiosos Dominio para o cuidado
Autoeficécia

Comportamentos problematicos e de memoria

relacionados a deméncia

Comportamentos problematicos
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Aspectos positivos do cuidado

Usabilidade do programa iSupport-BR

4.3.1 Instrumentos selecionados para avaliacdo dos desfechos primdarios

Os desfechos primarios serdo medidos por meio da HADS, presente na triagem do
iSupport-BR e descrita no topico 4.2.1, que tem por objetivo avaliar sintomas depressivos e

ansiosos.

A sobrecarga subjetiva serd avaliada por meio da Zarit Burden Interview (ZBI). O
ZBI versao 22 itens, mede a sobrecarga emocional, social e financeira de cuidar de alguém.
Desenvolvida por Zarit, Reever e Back-Peterson (1980), a ZBI, possibilita avaliar a
percepcao de sobrecarga do cuidador em relacdo a: (a) a dinamica entre cuidador e pessoa
que vive com deméncia e que demanda dos cuidados, (b) o estado de satide do cuidador, (c) o
bem-estar psicoldgico, (d) a situagdo financeira e (e) as interagdes sociais (ZARIT et al.,
1980). O ZBI ¢ um instrumento confidvel para avaliar o nivel de carga experimentado pelos
cuidadores familiares de pessoas com deméncia (FALEIROS, 2009). A pontuagdo total no
instrumento de sobrecarga pode variar de 0 a 88 pontos. Quanto maior for a pontuagdo na
escala, maior serd a percepcdo de sobrecarga pelo cuidador. Essa pontuagdo pode ser
categorizada da seguinte forma: auséncia de sobrecarga ou sobrecarga minima (menos de 21
pontos), sobrecarga leve a moderada (21 a 40 pontos), sobrecarga moderada a grave (41 a 60

pontos) e sobrecarga grave (61 a 88 pontos).
4.3.2 Instrumentos selecionados para avaliagdo dos desfechos secunddarios

Os desfechos secundarios foram selecionados com base em sua relevancia para o
entendimento dos aspectos mais amplos do cuidador, indo além da sobrecarga. Os desfechos
incluem a qualidade de vida do cuidador, seu dominio e autoeficicia no cuidado, os
comportamentos problematicos da pessoa que vive com deméncia, os aspectos positivos do

cuidado e a usabilidade do programa utilizado.
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Apoés a apreciacdo e avaliacdo critica dos docentes e pesquisadores da equipe do
iSupport-BR, foi definido que o Quality of Life - Alzheimer Disease (QoL-AD) serd o
instrumento utilizado para avaliagdo da qualidade de vida do cuidador. No instrumento
constam 13 itens, avaliados em uma escala de quatro pontos, variando de uma classificagao
ruim (pontuagdo 1) a uma classificacdo excelente (pontuagdo 4). A pontuagdo total varia de
13 a 52, sendo que pontuacdes mais altas indicam uma melhor qualidade de vida. O

instrumento foi validado para o contexto brasileiro por Novelli et al (2005).

No comparativo realizado entre os paises, foi percebido que india e Holanda usaram a
Pearlin Mastery Scale (PMS) com a finalidade de avaliar o dominio sobre as situagdes
relacionadas ao cuidado. O instrumento, desenvolvido por Pearlin & Schooler (1978), possui
sete itens, que sdao avaliados em uma escala Likert de quatro pontos, variando de discordo
totalmente (pontuagdao 1) a concordo totalmente (pontuagdo 4). A pontuacdo total varia de
sete a 28, com pontuagdes mais proximas de 28 indicando um maior senso de dominio
interno sobre o cuidado, enquanto pontuacdes mais proximas de sete indicam uma sensacao
de falta de controle (dominio externo) (PEARLIN, SCHOOLER, 1978). Além da alta
aceitagdo do instrumento em nivel mundial, a utilizagdo do PMS permitira comparacao futura
dos resultados do iSupport-BR com os outros paises que aderiram ao programa. Contudo, ha
a necessidade de tradu¢do, adaptagdo e validag¢ao do instrumento para o contexto brasileiro. A
traducdo foi feita por trés pesquisadores do iSupport-BR, e revisada por uma das docentes do
projeto, que ¢ nativa do pais cujo idioma oficial ¢ o inglés. A adaptacdo das questoes do
questionario foi realizada na etapa do teste piloto (que sera desenvolvida nos proximos
topicos), e a validagdo do instrumento para o contexto brasileiro ¢ tema de doutorado de

pesquisadores do iSupport-BR, e devera ocorrer simultaneamente ao ECR.

A autoeficacia no cuidado foi avaliada nos protocolos da India e Holanda, por meio
da Eldercare Self-efficacy (RIS), que avalia a percep¢do do cuidador sobre sua capacidade de
lidar com as tarefas relacionadas ao cuidado. Essa escala ¢ composta por trés subescalas:
autoeficacia relacional, autoeficacia instrumental e eficacia do autocuidado. Cada subescala
contém itens que sdao avaliados em uma escala Likert de cinco pontos, variando de tenho
certeza de que ndo posso fazer isso (pontuagdo 1) a tenho certeza de que posso fazer isso
(pontuacdo 5). Pontuagdes mais altas indicam uma maior autoeficacia no cuidado. Entretanto,

esta escala ainda ndo havia sido traduzida, adaptada e validada no contexto brasileiro, e
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seguiu um padrdo de procedimento semelhante ao da PMS para tradugdo e adaptacdo, e

também serd validada durante o ECR.

Para medir os comportamentos problematicos e de memoria relacionados a deméncia
e a reacao dos cuidadores a essas situagoes, serd utilizado o instrumento Revised Memory and
Behavior Problems Checklist (RMBPC), de autoria de Teri (1992) e adaptada para o contexto
brasileiro por Almeida (1999). Esse instrumento, utilizado também no protocolo da India,
apresenta 24 diferentes condigdes, nas quais o cuidador deve indicar a presenca ou auséncia
de comportamentos problematicos, bem como avaliar sua reacdo ou o quanto foram
incomodados ou angustiados por cada comportamento presente. As reacdes sdo avaliadas em
uma escala Likert de zero a quatro, com uma pontuagdo final que varia de zero a 96, sendo
que pontuagdes mais altas indicam maiores niveis de reagdo por parte do cuidador. Ainda,
apos o estudo piloto realizado, o RMBPC foi adaptado, alterando as escalas do tipo Likert na
primeira parte do instrumento para questdes cujas possibilidades de respostas se tornaram

“Sim” e CénﬁOB’.

Além do RMBPC, também serd utilizado o Questiondrio sobre Comportamentos
Problematicos (QCP), adaptado de Campos (2021), para identificar os comportamentos
considerados problematicos pelo cuidador em relagdo as pessoas que vivem com deméncia e
como o cuidador lida com elas. Esse questiondrio consiste em trés questdes que avaliam: (a)
0os comportamentos problematicos relacionados a deméncia; (b) as estratégias de
enfrentamento utilizadas pelo cuidador para lidar com essas situagdes; € (¢) os sentimentos
percebidos pelo cuidador em relagao ao seu papel. A analise dos resultados das questdes A e
B envolvera a contagem dos comportamentos e estratégias relatados, enquanto a pontuacdo
da terceira questao sera determinada pela diferenca entre os sentimentos positivos e negativos
mencionados pelo cuidador. Caso o cuidador nao relate problemas comportamentais na

pessoa com deméncia, a segunda questdo sera categorizada como "ndo se aplica".

Os aspectos positivos do cuidado serdo avaliados por meio da Positive Aspects of
Caregiving (PAC), assim como no protocolo do iSupport-Portugal. A escala ¢ composta por
nove itens, em escala de cinco pontos, variando de um a cinco, nas quais pontuagdes mais
altas indicam uma avaliacdo mais positiva. A pontuacdo total varia de 9 a 45. Para a
utiliza¢do desta escala, houve a necessidade de traducdo, adaptacdo e validacao, que seguiram

o mesmo rigor técnico das demais escalas citadas que ainda ndo foram adaptadas para o
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contexto brasileiro. A metodologia utilizada para esta etapa ¢ descrita no topico 4.3.2.1 do

presente trabalho.

A usabilidade do programa iSupport-BR, aplicado apenas ao grupo experimental do
ECR, sera avaliada por meio da System Usability Scale (SUS), que também foi utilizada no
protocolo da Holanda, e foi validada para o contexto brasileiro por Teixeira (2015). Essa
escala ¢ composta por 10 itens, respondidos em uma escala Likert de cinco pontos, variando
de discordo totalmente (pontuagdo 1) a concordo plenamente (pontuagdo 5). Para as questdes
pares, a pontuacdo obtida ¢ subtraida de cinco, enquanto para as questdes impares, €
necessario subtrair um ponto da pontuagdo obtida. Os valores ajustados sdo somados e o
escore final ¢ calculado multiplicando essa soma por 2,5. O escore final pode variar de 0 a
100, sendo valores menores que 68 indicativos de problemas na usabilidade do sistema. Além
disso, serdo coletados dados como o numero de ligdes concluidas, o tempo médio para a
conclusdo de cada ligdo e a satisfacdo com o uso do programa. Em suma, podemos verificar
na Tabela 5 os instrumentos utilizados no protocolo de avaliagdo dos efeitos do iSupport-BR,

apos aplicacao do protocolo de triagem.

Tabela S. Instrumentos para avaliagdo dos efeitos do programa do iSupport-BR.

Instrumento Sigla Objetivo Itens  Funcio
Ansiedade:
Hospital Anxiety and Identificar sintomas de Triagem e
Depression Scale HADS ansiedade 7 degfef:ho
primario

Avaliar a percepgao de
sobrecarga relacionada aos

Sobrecarga: Inventarlp ZBI cuidados com o individuo com 22 De.Sfe,C}.lO
de Sobrecarga de Zarit N primario
deméncia, por parte do
cuidador.
Qualidade de Vida: Avaliar a qualidade de vida do Desfecho
Quality of Life - QoL-AD cuidador de pessoas que vivem 13 secundario
Alzheimer Disease com deméncia
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Dominio sobre o

Avaliar o quanto o cuidador

! : . Desfech
cuidado: Pearlin Mastery PMS acredita ter controle sobre a estecho
o . secundario
Scale situacao de cuidado.
. . Avali a
Autoeficacia para cuidar: Avallar a pereepeao do . Destecho
Eldercare Self-cfficacy RIS individuo sobre sua capacidade secundario
de lidar com tarefas
Comportamentos Avaliar comportamentos
portar . problematicos e de memoria
problematicos: Revised . . o Desfecho
. RMBPC relacionados a deméncia e a p
Memory and Behavior - . secundario
Problems Checklist reagao dos cuidadores a essas
situacoes
Identificar os comportamentos
Comportamentos considerados problematicos
roblematicos: . < a
guestionério sobre QCP pelo cuidador em relagdo a Desfecho
. A secundario
Comportamentos pessoa que vive com deméncia
Problematicos . .
e como o cuidador lida com
eles.
Aspectos Positivos: Avaliar o estado mental ou
POE ive Aspects o f PAC afetivo de um cuidador no Desfecho
Carecivin P contexto da experiéncia de secundario
gving cuidar
Usabilidade: System e . Pos-teste
- SUS Usabilidade do iSi t-BR 10
Usability Scale sabriidade do wouppor para GI

4.3.2.1 Tradug¢do, adaptacdo e validagdo de instrumentos a serem utilizados no protocolo do

iSupport-BR

Paralelamente a definicdo dos instrumentos a serem utilizados no protocolo
iSupport-BR, foi identificada a necessidade de traducdo, adaptacdo e validagdo de trés

instrumentos amplamente utilizados, em nivel mundial, para avaliagdo de cuidadores de
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pessoas que vivem com deméncia, que ainda ndo eram validados para o contexto brasileiro.
Sao eles: Pearlin Mastery Scale (PMS), Positive Aspects of Caregiving (PAC) e Eldercare
Self-efficacy (RIS). Os autores das escalas foram contatados via e-mail, na finalidade de
solicitacdo de autorizacdo para traducdo, adaptagdo e validagdo dos instrumentos para o

contexto brasileiro. Todas as autorizagdes necessarias foram cedidas pelos autores.

Portanto, estdo sendo conduzidas pesquisas metodoldgicas para realizar a tradugdo e
adaptacdo transcultural das escalas do inglés para o portugués brasileiro. Estas pesquisas
fazem parte do escopo do projeto iSupport-BR, e sdo conduzidas por uma docente do
Departamento de Gerontologia (DGero) e do Programa de Pos-Graduagdo em Enfermagem
(PPGEnf) da UFSCar, por uma pesquisadora de pés-doutorado do DGero e por dois discentes
em nivel de doutorado do PPGEnf, além do acompanhamento dos demais pesquisadores do

grupo de pesquisa responsavel pelo iSupport-BR.

Para esse processo de adaptagdo, foram seguidas as etapas recomendadas por Beaton
et al. (2000), que visam garantir uma equivaléncia semantica, idiomadtica, cultural e
conceitual entre o instrumento original e a versdo adaptada. O processo de adaptacdao das
escalas consistiu nas seguintes etapas: 1) traducdo inicial: duas traducdes independentes
foram realizadas por tradutores qualificados; 2) sintese das tradugdes: uma versdo consensual
da escala foi definida em uma reunido entre os tradutores e os pesquisadores responsaveis
pelo iSupport-BR; 3) retrotradugdo: a versdo consensual da escala em portugués brasileiro foi
traduzida de volta para o inglé€s americano por dois tradutores que ndo tinham conhecimento
dos objetivos do estudo e cujo idioma nativo era o inglés; 4) revisdo por um comité: a versao
retrotraduzida foi revisada por um comité composto por trés especialistas fluentes no idioma
original da escala, doutores na area da saude, com experiéncia em cuidadores informais de
pessoas com deméncia e em adaptagdo cultural de instrumentos. 5) teste da versao pré-final: a
versao pré-final da escala foi testada para garantir sua adequacdo e compreensdo pelos
usudrios. Essas etapas foram realizadas com o objetivo de assegurar a equivaléncia e a

validade das escalas adaptadas no contexto da lingua e cultura brasileira.

Os artigos de validagao das escalas PMS, PAC e RIS serao resultados posteriores do
projeto iSupport-BR, que deverdo ser publicados em revistas de alto impacto em nivel

internacional.
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4.4 Definicdo da plataforma, montagem e formatacio do protocolo em formato

de formulario on-line

Esta etapa, realizada no 2° semestre do ano de 2021, seguiu o processo metodoldgico

descrito na figura 3.

Criacdo da versdo
online do protocolo

Montagem de
protocolo prévio
[Googhe Forms)

Pesquisa de
plataformas para
formuldrios online

Definicdo dos
instrumentos

Revisdo pelo Grupo
de Pesquisa

h 4

Montagem do protocolo teste
em Google Forms e Microsoft
Teams

k4

Teste com parceiros do iSupport-ER

Protocolo ﬂnallz_acau e Microsoft Teams Decisfo sobre a
pronto para Piloto 2lhor plataform

Google Forms

Figura 3. Processo metodologico de criag@o da versdo on-line do protocolo de avaliagdo dos efeitos do

iSupport-BR.

Anteriormente a montagem do protocolo em formulario on-line, foi realizada a
montagem em Google Docs, com a verificagdo e checagem realizada por 10 pesquisadores
(docentes e discentes) do iSupport-BR. Ainda foi seguida a proposta de questionario
interativo, apresentando as questdes de maneira leve, descontraida, e com linguagem de facil
entendimento, uma vez que o publico alvo sdo cuidadores de pessoas que vivem com
deméncia. Nao foram enunciados os nomes dos instrumentos ao longo do protocolo, e

somente os nimeros das questdes, em ordem sequencial.
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Ainda, o protocolo em formulério on-line foi redigido nas plataformas Google Forms
e Microsoft Forms. Foi realizada uma analise comparativa entre as duas plataformas, com
parceiros do iSupport-BR, sendo que, diante de vantagens como a possibilidade de criagdo de
escalas do tipo Likert e grafico de tempo utilizado no preenchimento do formulério, foi

escolhida a plataforma Microsoft Forms.

Ademais, a plataforma apresenta outras vantagens e beneficios, que agregam a
proposta do protocolo autoaplicavel e em formulario on-line. Sao elas: 1) facilidade de uso: o
Microsoft Forms possui uma interface intuitiva e amigavel, o que facilita a criacdo e edi¢ao
de formularios. Segundo a Microsoft, mesmo usuarios iniciantes € com baixo conhecimento
tecnoldgico podem utilizar a plataforma com facilidade; 2) integracdo com o ecossistema
Microsoft: a plataforma oferece integracdo com outras ferramentas populares, como o
Microsoft Excel e o Microsoft Teams, facilitando o processo de analise de dados posterior
para o grupo de pesquisadores do iSupport-BR; 3) ampla gama de tipos de perguntas,
incluindo escolha multipla, respostas curtas e escalas tipo Likert. possibilitando a criagdo de
um formulario personalizado e adaptado as especificidades de cada instrumento; 4)
personalizacdo e formatagdo flexiveis, sendo possivel personalizar o design dos formularios
com cores, temas e imagens personalizadas do programa iSupport-BR. Além disso, € possivel
configurar légica condicional para exibir perguntas com base em respostas anteriores; 5)
andlise de dados integrada, oferecendo recursos de andlise embutidos que permitem a
visualizacdo e interpretagao dos resultados do formulario de maneira precisa. Os resultados
poderdo ser exportados para o Excel para analises, assim como para sofifwares estatisticos,
como o0 R; 6) acessibilidade e usabilidade: os formularios criados no Microsoft Forms podem
ser facilmente compartilhados por meio de links ou incorporados em sites. Além disso, os
formularios sdo responsivos e podem ser preenchidos em dispositivos méveis (smartphones

ou tablets), o que aumenta a acessibilidade e a participagdo dos usuarios.

4.5 Criacao do grupo piloto para teste do protocolo do ECR do iSupport-BR

O teste do protocolo de avaliagdo dos efeitos do iSupport-BR foi uma etapa

fundamental, uma vez que foram ouvidos cuidadores de diferentes perfis, os quais realizaram
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o preenchimento do protocolo, na plataforma Microsoft Forms, e foram questionados sobre a
usabilidade da plataforma e compreensdo das questdes. Ainda, anterior ao processo de
aplicacdo dos formuldrios, todos os participantes do teste piloto realizaram leitura e
preenchimento do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) de verificagcdo de
compreensdo do protocolo de avaliagdo dos efeitos do iSupport-BR (Anexo A), além do
preenchimento do TCLE do projeto de traducao e adaptacao cultural das escalas PMS, PAC e
RIS (Anexo B).

A escolha dos voluntarios participantes desta etapa foi realizada em reuniao do grupo
de pesquisa responsavel pelo iSupport-BR. Os participantes foram divididos em dois grupos,
sendo eles: grupo A) cuidadores de pessoas que vivem com deméncia que realizaram a auto
aplicacdo do protocolo por meio do Microsoft Forms, além de responderem a uma entrevista
com pesquisadores do grupo iSupport-BR (Anexo C), a respeito da usabilidade da plataforma
e compreensdo das questdes; grupo B: apos reavaliagdo do protocolo, de acordo com as
duvidas e sugestdoes dos participantes do grupo A, foi realizada uma nova coleta, onde os
participantes realizaram os mesmos procedimentos do grupo A. Nao havendo mais dividas
ou sugestdes aplicaveis, foi encerrada a fase dos testes pilotos do protocolo. Ainda, cabe
ressaltar que todos os participantes eram cuidadores informais de pessoas que vivem com
deméncia. Algumas entrevistas foram realizadas on-line, e outras, presencialmente no

ambiente domiciliar dos participantes. Na Tabela 6 sdo descritos os participantes de cada

grupo.

Grupo A Grupo B

Uma nora (60 anos) residente em  Uma filha (57 anos) residente
Sdo Carlos/SP em Sao Carlos/SP

Uma filha (40 anos) de um casal ~ Um filho (60 anos) residente
residente em Sao Carlos/SP em Sao Carlos/SP

Uma irma (70 anos) residente em
Sao Carlos/SP

Um filho (50 anos) residente no
interior de Minas Gerais

Tabela 6. Caracterizacdo dos participantes das duas etapas do teste piloto do protocolo de avaliagdo dos efeitos

do iSupport-BR.

46



4.5.1 Adequacao do protocolo de acordo com sugestoes e duvidas dos participantes do teste

piloto

Apds a finalizagdo das entrevistas com os participantes do grupo A, foi realizada
reunido virtual entre os pesquisadores participantes do grupo responsavel pelo iSupport-BR,
na qual foram avaliadas propostas, davidas e sugestdes dos participantes. Aquelas sugestdes
que haviam possibilidade de alteracdo, foram consideradas, e o protocolo recebeu devidas
alteracdes, antes do inicio do grupo B. No grupo B, por sua vez, ndo houveram mais
sugestoes de alteracdes de questdes, ou duvidas referentes as questdes do protocolo, sendo
neste grupo, encerrada a etapa de teste piloto.

Nos apéndices do presente trabalho, pode-se verificar o questiondrio respondido nas
entrevistas, por cada um dos participantes dos grupos A (Apéndices A, B, C, D) ¢ B
(Apéndices E, F).

Em suma, foram realizadas as altera¢des no protocolo demonstradas na tabela 7.

Secao/
Duvida dos participantes Sugestao de Alteracao

Questao
Parte 1;
questdo  Item “Nome” “Qual é o seu primeiro nome?”
1.1

“Qual a sua escolaridade?”’:

cuidadora se confundiu, pois

nas opgdes constam apenas os
Parte 1;  nameros de estudo (por

“Por quantos anos vocé frequentou a

questdo  exemplo: 1 a 4 anos de escola/outras institui¢des de ensino?”

1.9 estudo) e ndo as
nomenclaturas (exemplo:
ensino fundamental

completo/incompleto).
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“Quantas pessoas moram

“Quantas pessoas moram com vocé€?”’, com as

Parte 1; s N opgdes: Moro sozinho(a), Com mais uma

com vocé?”’: as opgoes . A
questio pessoa, Com mais duas a trés pessoas, Com
111 podem confundir quem esta mais quatro a cinco pessoas, Com seis pessoas

respondendo. ou mais.
Parte 15 “Qual a sua renda familiar?”:
questdo  cuidador ficou em duvida “Qual a sua renda familiar aproximada?”’
L12 sobre os nimeros de salarios.
Parte 1; “Atualmente, vocé exerce « . . .

.. ; Atualmente, além de cuidar, vocé exerce
questdo  atividade profissional . »
» alguma atividade remunerada?

remunerada?

1.13
Opgdes de respostas: Sozinho(a)/ Com

CCA A b

pessoa que voce cuida - .

Parte 1; . . familiares apenas/ Com cuidadores pagos
mora”: demonstrar mais . e .

questio apenas/Com ajuda de familiares e cuidadores
clareza nas opgoes de e .

1.18 pagos/Institui¢do de Longa Permanéncia.
respostas.
“Em média, quantas horas do
seu dia vocé usa para o

Parte 1; cuidado do seu .

. ‘ ‘ Opcdes de respostas: menos de uma hora/ 1 a 3
questdo  familiar/conhecido que vive 100/ 4 5 6 horas/ 7 a 12 horas/ 13 a 24 horas.
1.21 com deméncia?": demonstrar

mais clareza nas opgdes de
respostas.
“Qual(is) equipamento(s)
vocé usa para acessar a
Parte I; _ _ _
internet para coisas “Indique todos os equipamentos que vocé usa
questao _ ' .
pessoais?”: Houve duvida para acessar a internet”
2.1
sobre quantas opgoes
poderiam ser assinaladas.
Parte 2;
“Como vocé se sente em ) )
Instrume Inserir a opgao “’solteiro’ nas respostas no
relacdo ao seu ‘ ‘
nto ) ) formulério on-line.
relacionamento conjugal
QoL-Ad
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(casamento, uniao estavel,

namoro)?”
“O que acontecera comigo no
Parte 2; ) )
futuro depende “A forma de lidar com o que acontecera comigo
Instrume o ) o )
principalmente de mim”: no futuro dependera principalmente de mim”.
nto PMS _ .
dificuldade de interpretacao.
“Eu fago todas as coisas que
Parte 2;  s@0 necessarias para cuidar “Eu consigo fazer todas as coisas que sao
Instrume  dos problemas da pessoa que  necessarias para cuidar dos problemas da
nto RIS cuido”: dificuldade de pessoa que cuido”.
interpretagao.
“A pessoa que vocé cuida
Parte 2; o _
apresenta algum Inserir a instrugdo: “Se a resposta for sim,
Questodes
b comportamento que lhe responda as questdes 37 e 38. Caso a resposta
abertas
oCP incomode?”: Duvida do que  tenha sido ndo, pule para a questdo 39”

fazer caso a resposta seja ndo.

Tabela 7. Alteracdes propostas apds a aplicacdo do teste piloto do protocolo de avaliagdo dos efeitos do

iSupport com os grupos A e B.

4.5.2 Versao final do protocolo de avaliacao dos efeitos do iSupport-BR e registro no

ReBEC

A tltima etapa do presente trabalho se deu no desenvolvimento da versdo final do

protocolo de avaliagcdo dos efeitos do iSupport-BR, tanto em Google Docs, quanto no formato

de formulario, em Microsoft Forms. A versio em Google Docs se encontra no Anexo D.

Ainda, o protocolo foi registrado no Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos (ReBEC),

protocolo n° RBR-22cv4kv, conforme a figura 4.
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RER-22cvdkv The effect of the World Health Organization's iSupport in Brazil
Date of registration: 03/14/2022 Immadfnm)
Last approval date : 03/14/20232 ==l

Study type:
Interventional
Scientific title:
en pt-br es
Translation, Cultural Traducido, Adaptacio Translation, Cultural
Adaptation and the Effects Cultural & Awaliagho da Adaptation and the Effects
of the ‘World Health Eficicia do iSupport da of the ‘World Health
Crrganization’s iSupport for Organizagdqc  Mundial da Organization's iSupport for
the Brazilian Context Salde para o Contexto the Brazilian Context
Brasileiro
Trial identification
+ UTHcode: U1111-1272-3774
+ Public title:
en pt-br

The effect of the World 0O efeito do iSupport da
Health Organization's Organizacio Mundial da
iSupport in Brazil Sadide no Brasil

Figura 4. Mock-up da tela do site do ReBEC com o registro do protocolo de avaliagdo dos efeitos do

iSupport-BR.
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5 DISCUSSAO

Programas psicoeducacionais voltados para cuidadores de pessoas que vivem com
deméncia devem ser uma prioridade das estratégias governamentais, uma vez que estes
tendem a enfrentar problemas de saide mental mais graves em comparag¢ao com aqueles que
ndo assumem esse papel (BAKOF et al., 2019). O suporte aos cuidadores de pessoas que
vivem com deméncia ¢ uma das areas prioritarias do Plano Global de A¢do para enfrentar a
demeéncia (2017-2025) da OMS, do qual o Brasil ¢ signatario. De acordo com essa proposta,
o iSupport-Brasil deve ser incluido na lista de prioridades para pesquisas no pais. Além disso,
o iSupport-BR ¢ um programa pioneiro de psicoeducacgdo, desenvolvido especificamente para
cuidadores, no Brasil. Sendo assim, destaca-se a necessidade de criar protocolos rigorosos
para avaliar a efetividade dessas intervengdes.

Nenhum pais que aderiu ao iSupport for Dementia, além do Brasil com o presente
trabalho, publicou o processo metodoldgico de desenvolvimento do protocolo para avaliagdo
dos efeitos do programa nos paises até o momento. India, Holanda, Portugal, Inglaterra e
Austréalia realizaram somente a publicacdo dos artigos sobre os protocolos avaliativos
(MEHTA et al., 2018; TELES et al., 2020; PINTO-BRUNO et al., 2019; POT et al., 2019;
WINDLE et al., 2022; XIAO, 2022). Contudo, ndo hd contetidos explicativos detalhados
sobre processos metodoldgicos que levaram a escolha de cada instrumento, para cada um dos
desfechos abordados.

Pode-se considerar que a discussdo aprofundada em grupo de pesquisa, com a
presenga de mais de 15 pesquisadores responsaveis pelo iSupport-BR ¢ uma das fortalezas
do projeto, uma vez que houve um alto rigor e critério para a escolha de cada instrumento
utilizado na montagem do protocolo de avaliacdo dos efeitos do iSupport-BR, utilizando
escalas reconhecidas em nivel mundial.

A utilizacao de escalas de avaliagdo amplamente utilizadas e reconhecidas em nivel
mundial em protocolos de ensaios clinicos randomizados ¢ justificada pelos seguintes fatores:
1) validade e confiabilidade: as escalas de avaliagdo amplamente utilizadas passaram por
extensos processos de validagcdo, demonstrando sua capacidade de medir com precisdo cada
uma das dimensdes abordadas pelo programa iSupport for dementia. Além disso, essas
escalas tém mostrado consisténcia e confiabilidade em diferentes contextos e populagdes, o
que aumenta a confianga nos resultados obtidos (MEHTA et al., 2018; TELES et al., 2020;
PINTO-BRUNO et al., 2019; POT et al., 2019; WINDLE et al., 2022; XIAO, 2022); 2)
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comparabilidade: o uso de escalas escolhidas permitird a comparagdo dos resultados em
momentos futuros, com outros paises que aderiram ao programa iSupport for dementia.
Ademais, o conjunto de instrumentos selecionados para composicdo do protocolo de
avaliagdo dos efeitos do iSupport-BR apresenta reconhecimento internacional pela
comunidade cientifica e pelos drgaos regulatdrios, sendo utilizados mundialmente.

Em termos sociais, ainda, o desenvolvimento deste projeto pode colaborar para que
outros protocolos de avaliacdo para ECR com pesquisas com cuidadores de pessoas que
vivem com deméncia sejam desenvolvidos, posteriormente, com o rigor técnico, que garanta
a sensibilidade e aceitacdo social no contexto brasileiro, a fim de evitar problemas e questdes

que ndo condizem com a realidade de cuidadores brasileiros.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho destaca-se por ser um exemplo de como realizar um processo
metodologico de criacdo de um protocolo de avaliagdo de programas psicoeducacionais
voltados para cuidadores de pessoas que vivem com deméncia, podendo ser utilizado para
outros programas que tenham a mesma finalidade. Ainda, esse trabalho destaca-se por
permitir que os resultados obtidos possam ser comparados com os dados dos outros paises
que também aderiram ao iSupport for dementia.

O estudo ainda tem destaque na area académica, uma vez que, SA0 €Scassos
estudos descritivos de elaboragao de protocolos de avaliagado de intervengdes empiricas,
realizadas por meio de um ECR. Assim, um estudo que detalhe o desenvolvimento de uma
metodologia de desenvolvimento de um protocolo de avaliagdo de intervengao
psicoeducativo se faz pioneiro, podendo servir como um exemplo futuro para outros
pesquisadores, no desenvolvimento de outros protocolos de avaliagdo de intervencao
empirica.

Quanto a importancia social, ao final deste estudo, o programa iSupport-BR sera
disponibilizado gratuitamente para acesso de todos os cuidadores que buscam melhores
condicbes de saude mental e desejam obter conhecimentos sobre as deméncias e

melhorarem suas habilidades de como cuidar de pessoas que vivem com deméncia.
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8 APENDICES

Apéndice A - Respostas da entrevista do participante C.1.1 do grupo A do teste

piloto do protocolo de avaliacdo dos efeitos do iSupport-BR

ROTEIRO PARA ANALISE DO PROTOCOLO DE INSTRUMENTOS PARA O
ESTUDO DE EFEITOS DO ISUPPORT-BR

Codigo: PI C.1.1 Data: 08/07/2022

Em primeiro lugar gostariamos de agradecer sua participacio em nos ajudar
com o protocolo de instrumentos que usaremos na avaliacio dos efeitos do programa
iSupport-BR. Ao todo, vocé respondera dois formularios. Antes de iniciar o acesso aos
formularios gostariamos que lesse todas as perguntas dessa folha. Entdo, durante o
preenchimento dos formularios virtuais fosse respondendo essas perguntas. Se preferir,
ao invés de anotar nesse papel, vocé pode nos enviar audios de WhatsApp com suas
respostas.
1) Vocé se sentiu cansado(a) durante ou apds responder aos questionarios?
Sim, achei o questionario muito longo. (J& no item 51 da Parte 1 o cuidador relatou que eram

muitas perguntas).

2) Vocé se sentiu desconfortavel (com vergonha) ou achou alguma pergunta
inconveniente? Se sim, qual(is)?
Achei a pergunta 54 da Parte 1 desnecessaria. Também achei a pergunta 12 do instrumento de

qualidade de vida (sobre casamento) desnecessaria e fora do contexto da pesquisa.
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3) Pensando sobre as questdes que respondeu, vocé sente falta de um tema importante

que precisamos saber sobre cuidadores, que aparentemente nio esta sendo abordado?

Se sim, qual(is)?

Nao senti falta de nada. Ja estd muito longo. Achei que faltou as resposta chegarem no meu

e-mail ou, pelo menos, um e-mail de confirmagdo que terminei o formuldrio.

4) Por favor, agora anote suas sugestoes especificas sobre os itens/questionarios, na
tabela abaixo.

PARTE 1
Nume . . . , ~
ro Item que selecionou | Motivo pelo qual selecionou o item Sugestio de mudanca
Uso de palavra ou frase de dificil .
EJOI)npreensé]S) () Substituir a frase por
() Muito extenso
S/N () Erro gramatical/digitagdo ( ) Excluir o
(sem Cabecalho . S . . s
ntmer (X) Item/questiondrio repetitivo. Com | item/questionario
0) qual? Esta toda hora “Parte 1”. (X) Aparecer a parte
() Outro. Qual? verde somente 1 vez.
() Substituir a frase por
() Uso de palavra ou frase de dificil
compre§nsao () Excluir o
() Muito extenso item/questiondrio
5 Data de Nascimento ( )’EITO gramatical/digitagdo (X) Aparecer um sistema
() Item/questionario repetitivo. Com | de preenchimento
qual? automatico de datas (que
(X) Outro. Qual? Formatacio nio precise incluir as /”
formulério e fique claro se escreve os
) anos com 2 ou 4
caracteres)
Qual () Uso de palavra ou frase de dificil | () Substituir a frase por
7 ual o seu compreensao
WhatsApp? )
() Muito extenso
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() Erro gramatical/digitacao

( ) Item/questionario repetitivo. Com
qual?

(X) Outro. Qual? Formatac¢ao
formulario.

() Excluir o
item/questionario

(X) Aparecer um sistema
de preenchimento
automatico de telefone
(que fique claro se usa
espaco ou hifen entre os
ndameros).

Sobre equipamentos

() Uso de palavra ou frase de dificil
compreensao

() Muito extenso

() Erro gramatical/digitagdo

() Substituir a frase por

() Excluir o

25 eletronicos ( ) Item/questionario repetitivo. Com 1tem/quc?st10nar10
(X) Assinalou apenas
qual? uma opcao (deixar claro
(X) Outro. Qual? Formatagéo que, nessa alternativa,
formulario. pode ser mais de uma).
() Substituir a frase por
() Uso de palavra ou frase de dificil
compreensao
' () Muito extenso () Excluiro
Enun01ado~para as | () Erro gramatical/digitacio item/questionario
S/N questdes ‘ L . (X) Comecei a responder
51270 () Item/questionario repetitivo. Com as perguntas desse
qual? questionario sem ler o
(X) Outro. Qual? Formatagéo enunciado. Precisa dar
formulario. mais destaque ao
enunciado.
52 Vocé nao teve () Uso de palavra ou frase de dificil | () Substituir a frase por
vontade de comer ou | compreensdo
teve pouco apetite? () Muito extenso '
() Erro gramatical/digitacao ( ) Exclul'r 0
: D, . item/questionario
() Item/questionario repetitivo. Com (X) Precisava ter um item
qual? extra nesse questionario
(X) Outro. Qual? Falta opg¢oes de ou uma opc¢ao de resposta
resposta. para assinalar que comi
mais que o normal.
A (Ultimo questionario | ( ) Uso de palavra ou frase de dificil | () Substituir a frase por
partir da primeira parte) | compreensao
do () Muito extenso T Erelui
1t7e§n () Erro gramatical/digitagado gter)n /(i(ucelsltliro(r)lairio

( ) ftem/questionario repetitivo. Com
qual?

(X) Precisava ter um item
extra nesse questionario
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(X) Outro. Qual? Falta op¢oes de
resposta.

caso meu pai tenha tido o
comportamento no
passado mas, devido ao
avanc¢o da doenca, nao
apresente esse
comportamento mais.

PARTE 2
Nume . . . , ~
ro Item que selecionou | Motivo pelo qual selecionou o item Sugestio de mudanca
() Uso de palavra ou frase de dificil () Substituir a frase por
compreensao
Realmente ndo () Muito extenso S —
consigo resolver ( ) Erro gramatical/digitagio () ]/EXCILII'I' o
19 alguns dos problemas | () Item/questionério repetitivo. Com ftem ques:uonarlo ~
0 (X) Incluir a opcao
que tenho qual’ “Nao tenho opinido
( X') Outro. Qual? Falta opcdes de sobre isso”.
respostas
() Uso de palavra ou frase de dificil
0 , compreensao
qu‘e acontecera ( ) Muito extenso () Substituir a frase por
comigo no futuro ) C
24 depende () Erro gramatical/digitagado
. P ( ) Item/questionario repetitivo. Com o T
principalmente de 12 (X) Excluir o
mim qual: item/questionario
( X)) Outro. Qual? Pergunta sem
sentido
() Substituir a frase por
() Uso de palavra ou frase de dificil
compreensao
() Muito extenso () Excluiro
26a | Todos ositens desse | ( ) Erro gramatical/digitacdo 1‘;e(m1/&u3stlonar10 o
35 questiondrio ( ) Item/questionario repetitivo. Com (X) Mudar a escrita de

qual?

( X)) Outro. Qual? Opgoes de respostas

de dificil compreensiao

cada uma das opc¢oes
de respostas para
facilitar responder
esse questionario.
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A pessoa que vocé
cuida apresenta

() Uso de palavra ou frase de dificil
compreensao

() Muito extenso

() Erro gramatical/digitacao

() Substituir a frase por

( ) Excluir o

algum . C .\ . s
36 rtg ¢ () Item/questionario repetitivo. Com item/questionario
Comp9 amento que qual? (X) Incluir no
he incomode? 1 "+’ 5 tro. Qual? Enunciado enunciado “Se sim,
. ' ' qual”
incompleto.
() Uso de palavra ou frase de dificil
R compreensao Substituir a frase por
Por que vocé acha lr\)/[ . O P
que ele/ela faz isso? () Muito exten§ ° C
() Erro gramatical/digitagdo —
37 e Quando a pessoa que . . . ( X') Excluir o
. () Item/questionario repetitivo. Com . .
38 voceé cuida apresenta 12 item/questionario caso
esse comportamento, qua’’ responda NAO no
. ( X') Outro. Qual? Pergunta sem ;
o que vocé faz? s . . item 36.
sentido se vocé responder “NAO” no
item 36.
(Questionario sobre | () Uso de palavra ou frase de dificil () Substituir a frase por
comportamentos Compreensao
problemas) () Muito extenso ARy
() Erro gramatical/digitagdo ( ) Exc uro
frem/ ., ivo. C item/questionario
() Item/questionario repetitivo. Com (X) Precisava ter um
qual? item extra nesse
(X) Outro. Qual? Falta op¢des de questionario caso meu
resposta. pai tenha tido o
40 a comportamento no
94 passado mas, devido
ao avanco da doenca,
nio apresente esse
comportamento mais.
Além disso, nao
deveria aparecer as
op¢oes sobre me sentir
incomodado/angustiad
0 se ja nao é um
comportamento que
ele apresenta mais.
101 a | (Ultimo questionario | ( ) Uso de palavra ou frase de dificil () Substituir a frase por
109 da segunda parte)

compreensao
() Muito extenso
() Erro gramatical/digitagado

() Excluir o
item/questionario
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() ftem/questionario repetitivo. Com (X) Nao fica claro o
qual? que se espera e nem
(X) Outro. Qual? Enunciado de dificil | que antes da frase
preciso acrescentar a

compreensao .
P ’ palavra “O cuidar”.

* Nao selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a leitura.

Durante a coleta de dados, a aplicadora realizou, também, algumas anotac¢des de sugestoes de
melhorias do questiondrio. Sao elas:

PARTE 1

13 — Quantas pessoas moram com voce?

Sugestdo: Reformular as respostas para que todas as alternativas presentem o mesmo formato
de opgdes.

16 — Qual ¢ a sua relagdo com a pessoa que voce cuida?

Sugestdo: Retirar a op¢do pai/mae (que pode gerar confusdo com a proxima “filho” e € uma

relagdo que raramente ocorre se tratando de cuidado de pessoas com deméncia).

20- A pessoa que vocé cuida mora:
Sugestdo: Acrescentar na op¢ao “com outros familiares” o seguinte trecho “/conhecidos”.

Nao sabia que as perguntas com * vermelho sdo obrigatorias e sem * vermelho sdo opcionais.
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Apéndice B - Respostas da entrevista do participante C.1.2 do grupo A do teste

piloto do protocolo de avaliacao dos efeitos do iSupport-BR

ROTEIRO PARA ANALISE DO PROTOCOLO DE INSTRUMENTOS PARA O
ESTUDO DE EFEITOS DO ISUPPORT-BR

Caodigo: PI_C.1.2 Data: 29/06/2022

Em primeiro lugar gostariamos de agradecer sua participacio em nos ajudar
com o protocolo de instrumentos que usaremos na avaliacdo dos efeitos do programa
iSupport-BR. Ao todo, vocé respondera dois formularios. Antes de iniciar o acesso aos
formularios gostariamos que lesse todas as perguntas dessa folha. Entdo, durante o
preenchimento dos formularios virtuais fosse respondendo essas perguntas. Se preferir,
ao invés de anotar nesse papel, vocé pode nos enviar audios de WhatsApp com suas
respostas.
1) Voce se sentiu cansado(a) durante ou apos responder aos questionarios?
Nao, como eu sou cuidadora nao senti que foi cansativo. Eu pensei que fosse ser algo como

“>’como se cuida”.

2) Vocé se sentiu desconfortavel (com vergonha) ou achou alguma pergunta
inconveniente? Se sim, qual(is)

Nao.

3) Pensando sobre as questdoes que respondeu, vocé sente falta de um tema importante

que precisamos saber sobre cuidadores, que aparentemente nao esta sendo abordado?

Se sim, qual(is)?
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“Acho que esta faltando algo sobre a capacidade de cuidar do outro. Como por exemplo ela

tem a Terapeuta Ocupacional que me recomenda muito.”

1) Por favor, agora anote suas sugestdes especificas sobre os itens/questiondrios, na tabela

abaixo.

Nl:)ne Item que selecionou | Motivo pelo qual selecionou o item Sugestio de mudanca
() Uso de palavra ou frase de dificil () Substituir a frase por
compreensao
() Muito extenso - )

() Erro gramatical/digitagao ( ). E::X.CIHII‘ ©
, . .. item/questionario

() Item/questionario repetitivo. Com

qual?

() Outro. Qual?

Parte 12 horas ou mais Houve duvida se o cuidado ¢ referente | deixar mais claro o que

1-23 somente as horas que ela realiza | s80 as horas de cuidado.
cuidado direto como administra¢ao de
medicamentos e  atividades de
estimulacdo cognitiva, ou se € referente
ao dia todo, afinal ela passa 24h com a
irm3, auxiliando com preparagdo de
alimentagdo, pagamento de contas
entre outros.

Parte 1 Pergunta com gramatica estranha. | Alterar redagao

- 54 Dificil compreensao.

Parte Aproveitou a vida em relacdo ao

1- 66 ultimo més? confusdo na questio

Parte Sugere colocar a opgao

2-12 solteiro logo no inicio
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26 a As respostas nao
35 condizem com  as
perguntas. Sugere
revisdo completa desse
questionario.
40-94 Nas questdes “’Até que ponto foi
"incomodado/angustiado” por esse
comportamento?””  ndo  conseguia
compreender e preferiu preencher com
“’nao se aplica”

Nao selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a leitura.
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Apéndice C - Respostas da entrevista do participante C.1.3 do grupo A do teste

piloto do protocolo de avaliacao dos efeitos do iSupport-BR

ROTEIRO PARA ANALISE DO PROTOCOLO DE INSTRUMENTOS
PARA O ESTUDO DE EFEITOS DO ISUPPORT-BR
Nome: Codigo: PI C.1.3 Data: 29/06/2022
Em primeiro lugar gostariamos de agradecer sua participa¢io em nos ajudar com o
protocolo de instrumentos que usaremos na avaliacio dos efeitos do programa
iSupport-BR. Ao todo, vocé respondera dois formularios. Antes de iniciar o acesso aos
formularios gostariamos que lesse todas as perguntas dessa folha. Entdo, durante o
preenchimento dos formularios virtuais fosse respondendo essas perguntas. Se preferir,
ao invés de anotar nesse papel, vocé pode nos enviar audios de WhatsApp com suas
respostas.
1) Vocé se sentiu cansado(a) durante ou apds responder aos questionarios?
Nao, como eu sou cuidadora ndo senti que foi cansativo. Eu pensei que fosse ser algo como

“>como se cuida”.

2) Vocé se sentiu desconfortivel (com vergonha) ou achou alguma pergunta
inconveniente? Se sim, qual(is)

Nao.

3) Pensando sobre as questdes que respondeu, vocé sente falta de um tema importante

que precisamos saber sobre cuidadores, que aparentemente nio esta sendo abordado?

Se sim, qual(is)?
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“’Faltou falar sobre a satide de forma geral e trazer recomendacdes sobre alimentagao™.

4) Por favor, agora anote suas sugestoes especificas sobre os itens/questionarios, na

tabela abaixo?

Numero

Item que selecionou

Motivo pelo qual selecionou o item

Sugestio de mudanca

() Uso de palavra ou frase de dificil
compreensao

() Muito extenso

() Erro gramatical/digitagado

( ) ftem/questionario repetitivo. Com
qual?
() Outro. Qual?

( ) Substituir a frase por

( ) Excluir
item/questiondrio

(o)

Questiondrio socioecondmico: o que
preencher quando a pessoa ndo sabe a
renda familiar?

Duvidas sobre os tipos de deméncia:
queria saber o que ¢ cada uma delas
logo no questionario

89

Andrea trouxe um relato bem intenso
de estresse e sobrecarga, € comentou
que em alguns momentos se sente
como a mae. Esquecida, com dores no
corpo, sem capacidade para resolver os
problemas... como se ela estivesse
“’espelhando” o comportamento e a
doencga da mae.

Parte 2 - 32

Sentiu dificuldade em entender as
questoes. Opcdes de  resposta
incomodam

Sentiu falta de falar de contexto
familiar e conflitos com irmaos
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Nao selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a leitura.

73



Apéndice D - Respostas da entrevista do participante C.1.4 do grupo A do teste

piloto do protocolo de avaliacao dos efeitos do iSupport-BR

ROTEIRO PARA ANALISE DO PROTOCOLO DE INSTRUMENTOS PARA O
ESTUDO DE EFEITOS DO ISUPPORT-BR

Codigo: PI C.1.4 Data: 22/06/2022

Em primeiro lugar gostariamos de agradecer sua participacio em nos ajudar
com o protocolo de instrumentos que usaremos na avaliacio dos efeitos do programa
iSupport-BR. Ao todo, vocé respondera dois formularios. Antes de iniciar o acesso aos
formularios gostariamos que lesse todas as perguntas dessa folha. Entdo, durante o
preenchimento dos formularios virtuais fosse respondendo essas perguntas. Se preferir,
ao invés de anotar nesse papel, vocé pode nos enviar audios de WhatsApp com suas
respostas.
1) Vocé se sentiu cansado(a) durante ou apos responder aos questionarios??
Sim, durante a parte 2, principalmente durante o questiondrio de comportamentos

problematicos.

2) Vocé se sentiu desconfortivel (com vergonha) ou achou alguma pergunta
inconveniente? Se sim, qual(is)

Nao

3) Pensando sobre as questdes que respondeu, vocé sente falta de um tema importante
que precisamos saber sobre cuidadores, que aparentemente nio esta sendo abordado?
Se sim, qual(is)?

Sem sugestoes
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4) Por favor, agora anote suas sugestoes especificas sobre os itens/questionarios, na

tabela abaixo.

Nuamero

Item que selecionou

Motivo pelo qual selecionou o item

Sugestio de mudanca

Parte 1

Questdes 4 ¢ 6

() Uso de palavra ou frase de
dificil compreensao

() Muito extenso

() Erro gramatical/digitacao

( X)) ftem/questionario repetitivo.
Com qual?

() Outro. Qual?

Duas vezes a pergunta qual
seu e-mail.

Parte 1

Questao 11

( X ) Uso de palavra ou frase de
dificil compreensao

() Muito extenso

() Erro gramatical/digitagao

( ) Item/questionario repetitivo.
Com qual?

() Outro. Qual?

Confusa com a escolaridade
em anos.

Parte 1

Questao 33

() Uso de palavra ou frase de
dificil compreensao

() Muito extenso

( X') Erro gramatical/digitacao

( ) ftem/questionario repetitivo.
Com qual?

( )

Outro. Qual?

Vocé sente que que a pessoa
que cuida afeta negativamente
seus  relacionamentos  com
outros membros da familia ou
amigos?

Parte 1

Questao 49

() Uso de palavra ou frase de
dificil compreensao

() Muito extenso

( X) Erro gramatical/digita¢dao

( ) ftem/questionario repetitivo.
Com qual?

( )

Outro. Qual?

Acrescentar (a) na palavra
cuidador
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Parte 1

Questao 52

() Uso de palavra ou frase de
dificil compreensao

() Muito extenso

( X) Erro gramatical/digitagao

() Item/questionario repetitivo.
Com qual?

( )

Outro. Qual?

Excluir “option 2”

Parte 1

Questao 74

() Uso de palavra ou frase de
dificil compreensao

() Muito extenso

(X) Erro gramatical/digitacao
() Item/questionario repetitivo.
Com qual?

() Outro. Qual?

Acrescentar (a) na palavra
relaxado

Parte 1

Questao 76

() Uso de palavra ou frase de
dificil compreensao

() Muito extenso

( X') Erro gramatical/digitagao
() Item/questionario repetitivo.
Com qual?

() Outro. Qual?

Padronizar o uso (a) nas
frases, em alguns momentos
estd o masculino em outras
frases o feminino.

Parte 2

Questao 10

() Uso de palavra ou frase de
dificil compreensao

() Muito extenso

( X) Erro gramatical/digitacao
() Item/questionario repetitivo.
Com qual?

() Outro. Qual?

Questdao formatada errada
(espago)

Parte 2

Questao 26 até 35
Questao

(X') Uso de palavra ou frase de
dificil compreensao

() Muito extenso

() Erro gramatical/digitagao
() Item/questionario repetitivo.
Com qual?

As respostas sdo dificeis de
compreender
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() Outro. Qual?

Parte 2

Questao 26

() Uso de palavra ou frase de
dificil compreensao

() Muito extenso

( X') Erro gramatical/digita¢do

() Item/questiondrio repetitivo.

Com qual?
() Outro. Qual?

Questao formatada errada
(espaco)

Parte 2

Questao 89

() Uso de palavra ou frase de
dificil compreensao

() Muito extenso

() Erro gramatical/digitacao

() Item/questionario repetitivo.

Com qual?
( X') Outro. Qual?

Pergunta solta no meio do
questionario

Parte 2

Questionario
comportamentos
problematicos

de

() Uso de palavra ou frase de
dificil compreensao

( X') Muito extenso

() Erro gramatical/digitacao

() Item/questionario repetitivo.

Com qual?
() Outro. Qual?

Extenso e a repeticdo das
alternativas deixa a leitura
cansativa

Parte 2

() Uso de palavra ou frase de
dificil compreensao

() Muito extenso

() Erro gramatical/digitagdo

( ) Item/questionario repetitivo.

Com qual?
( X)) Outro. Qual?

Sugestao de incluir uma
frase de agradecimento.

Nao selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a leitura.
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Apéndice E - Respostas da entrevista do participante C.2.1 do grupo B do teste

piloto do protocolo de avaliacao dos efeitos do iSupport-BR

ROTEIRO PARA ANALISE DO PROTOCOLO DE INSTRUMENTOS PARA O
ESTUDO DE EFEITOS DO ISUPPORT-BR

Cadigo: PI C.2.1 Data: 30/08/2022

Em primeiro lugar gostariamos de agradecer sua participacio em nos ajudar
com o protocolo de instrumentos que usaremos na avaliacdo dos efeitos do programa
iSupport-BR. Ao todo, vocé respondera dois formularios. Antes de iniciar o acesso aos
formularios gostariamos que lesse todas as perguntas dessa folha. Entdo, durante o
preenchimento dos formularios virtuais fosse respondendo essas perguntas. Se preferir,
ao invés de anotar nesse papel, vocé pode nos enviar audios de WhatsApp com suas
respostas.
1) Voce se sentiu cansado(a) durante ou apos responder aos questionarios?
Sim, o cansaco maior surgiu na segunda parte, muitas questdes, com muitas op¢des de

respostas para cada.

2) Vocé se sentiu desconfortavel (com vergonha) ou achou alguma pergunta
inconveniente? Se sim, qual(is)

Nao.

3) Pensando sobre as questdoes que respondeu, vocé sente falta de um tema importante
que precisamos saber sobre cuidadores, que aparentemente nao esta sendo abordado?
Se sim, qual(is)?

Nao.
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4) Por favor, agora anote suas sugestoes especificas sobre os itens/questionarios, na
tabela abaixo.

Motivo pelo qual selecionou o

Sugestio de

Nimero Item que selecionou ,
item mudanca

Parte 1 [ Eletronicamente aceitar | () Uso de palavra ou frase de Nao tem um arquivo
TCLE participar da pesquisa, o que | dificil compreensao do TCLE para
(se¢do 3) correspondera a assinatura | () Myito extenso salvar. Adicionar o

deste termo (TCLE), o qual E tical/digitacao arquivo

poderd ser salvo em seu ) SO grame} . & Q. i d '

aparelho  eletronico,  e/ou () Item/questionario repetitivo.

impresso, ou podera ser | Com qual?

solicitado ao pesquisador (via | ( X') Outro. Qual?

e-mail), se assim desejar. Para

participar a pesquisa on-line

vocé precisa clicar em

“ACEITO PARTICIPAR”.

RECOMENDAMOS

FORTEMENTE QUE O(A)

SENHOR(A) SALVE UMA

COPIA DESTE TERMO!

Parte I [ Questdes de médias tempo de | () Uso de palavra ou frase de Padronizar as
1.19¢1.20 | cuidado em anos e dias da | dificil compreensio opgdes de respostas
semana ¢ dias padronizar as () Muito extenso aou -

opgdes de respostas a ou - ( X) Erro gramatical/digitacao
( ) Item/questionario repetitivo.
Com qual?
() Outro. Qual?
Parte 1 | Qual(is) é(sdo) o(s) tipo(s) de | ( ) Uso de palavra ou frase de Permite selecionar
Questao deméncia com o qual a pessoa | dificil compreensio apenas uma
1.22 que voce cuida foi () Muito extenso alternativa.
diagnosticada? ( X') Erro gramatical/digitacao
( ) ftem/questionario repetitivo.
Com qual?
() Outro.
Parte 1 O qudo dificil é para voce | ( ) Uso de palavra ou frase de Na pergunta esta 0 a
Questao utilizar dificil compreensio 10, mas as opgoes

2.2

computador/celular/tablet, em

() Muito extenso
( X)) Erro gramatical/digitagao

de resposta da
escala sdo 1 a 10.
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que zero ¢ muito facil e 10 ¢
muito dificil

( ) Item/questionério repetitivo.
Com qual?
() Outro.

Parte 1 | "Chegamos agora ao nosso | ( X ) Uso de palavra ou frase de Achou dificil de
Enunciado | ultimo  questionario. Ele ¢ | dificil compreensio interpretar:
da ultima | sobre os sintomas da deméncia () Muito extenso Ele ¢ sobre os
partg que vocé ach? que a pessoa que () Erro gramatical/digitagdo smtoﬂma.s dfit
(secdo 19) | vocé cuida ja apresentou esses . .. .. deméncia que vocé
comportamentos  desde o () Item/questionario repetitivo. acha que a pessoa
diagndstico de deméncia" Com qual? que vocé cuida ja
() Outro. apresentou esses
comportamentos
desde o diagnoéstico
de deméncia
Parte 2 Pouco posso fazer para mudar | ( X ) Uso de palavra ou frase de
Questao muitas coisas importantes na | dificil compreensdo
3.7 minha vida. () Muito extenso
() Erro gramatical/digitacao
( ) Item/questionério repetitivo.
Com qual?
() Outro.
Parte 2 Agora, queremos saber se a | ( X ) Uso de palavra ou frase de
Texto  da|pessoa que vocé cuida | dificil compreensio
secdo apresenta determinados () Muito extenso

comportamentos. A seguir sao
descritos alguns
comportamentos, assinale se a
pessoa que vocé cuida
apresenta ou nao  esses
comportamentos ¢ logo em
seguida responda até que ponto
voceé se sentiu
"incomodado/angustiado" com
esse comportamento.

() Erro gramatical/digitacao

( ) ftem/questionario repetitivo.
Com qual?
() Outro.

Nao selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a leitura.
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Apéndice F - Respostas da entrevista do participante C.2.2 do grupo B do teste

piloto do protocolo de avaliacao dos efeitos do iSupport-BR

ROTEIRO PARA ANALISE DO PROTOCOLO DE INSTRUMENTOS PARA O
ESTUDO DE EFEITOS DO ISUPPORT-BR

Codigo: PI C.2.2 Data: 01/09/2022

Em primeiro lugar gostariamos de agradecer sua participacio em nos ajudar
com o protocolo de instrumentos que usaremos na avaliacio dos efeitos do programa
iSupport-BR. Ao todo, vocé respondera dois formularios. Antes de iniciar o acesso aos
formularios gostariamos que lesse todas as perguntas dessa folha. Entdo, durante o
preenchimento dos formularios virtuais fosse respondendo essas perguntas. Se preferir,
ao invés de anotar nesse papel, vocé pode nos enviar audios de WhatsApp com suas
respostas.
1) Vocé se sentiu cansado(a) durante ou apods responder aos questionarios?

Nao, gostei muito de responder e achei que distraiu a mente.

2) Vocé se sentiu desconfortivel (com vergonha) ou achou alguma pergunta
inconveniente? Se sim, qual(is)?

Nao.

3) Pensando sobre as questdes que respondeu, vocé sente falta de um tema importante
que precisamos saber sobre cuidadores, que aparentemente nio esta sendo abordado?
Se sim, qual(is)?

Sim, sobre a falta de conhecimento do cuidador para cuidar do seu familiar.
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4) Por favor, agora anote suas sugestoes especificas sobre os itens/questionarios, na
tabela abaixo.

Nuamero

Item que selecionou

Motivo pelo qual selecionou o item

Sugestio de
mudanca

() Uso de palavra ou frase de dificil
compreensao

() Muito extenso

() Erro gramatical/digitacao

( ) item/questionério repetitivo. Com qual?

() Outro. Qual? Ndo tem um arquivo para
salvar.

() Substituir a frase

por
( ) Excluir o
item/questionario

Nao selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a leitura.
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9 ANEXOS

Anexo A - Termo de Consentimento livre e esclarecido: Protocolo iSupport-BR

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (ON-LINE)
(Resolu¢io N°510/2016 DO CNS)

TRADUCAO, ADAPTACAO CULTURAL E AVALIACAO DA EFICACIA DO ISUPPORT DA
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE PARA O CONTEXTO BRASILEIRO

O(a) Senhor(a) estd sendo convidado(a) para participar da pesquisa “Traducdo,
adaptagao cultural e avaliagdo da eficacia do iSupport da Organizacao Mundial da Saude para
o contexto brasileiro”, de responsabilidade da pesquisadora Profa. Dra. Sofia Cristina lost
Pavarini.

O objetivo deste estudo ¢ verificar se os cuidadores: entendem as instrugdes e
perguntas nos formuldrios e instrumentos que serdo usados, respondem todos os
instrumentos, quanto tempo necessitam para responder e se gostariam de sugerir alguma
alteracdo (inclusdo, exclusdo, ou mudanga de ordem de aplicagdo dos instrumentos) sobre o
protocolo de avaliacdo dos efeitos do iSupport, que é um programa eletronico on-line de
apoio a cuidadores de pessoas com deméncia, desenvolvido pela Organizacdo Mundial de
Saude e sendo avaliado para uso no contexto brasileiro.

O(A) senhor(a) foi selecionado(a) por ser maior de idade (com 18 anos ou mais), ser
cuidador familiar ou cuidador ndo remunerado de uma pessoa que vive com deméncia, estar
cuidando de seu familiar ha pelo menos seis meses e ter um computador, smartphone ou
tablet com acesso a internet. Sua participacao € voluntaria, isto €, a qualquer momento o(a)
senhor(a) pode desistir de participar dessa pesquisa.

O(a) Senhor(a) ao aceitar participar da pesquisa ira:

- Eletronicamente aceitar participar da pesquisa, o que corresponderd a assinatura deste termo
(TCLE), o qual podera ser salvo em seu aparelho eletronico, e/ou impresso, ou poderd ser
solicitado ao pesquisador (via e-mail), se assim desejar. Para participar a pesquisa on-line
vocé precisa clicar em “ACEITO PARTICIPAR”. RECOMENDAMOS FORTEMENTE
QUE O(A) SENHOR(A) SALVE UMA COPIA DESTE TERMO. A politica de privacidade
em relagdo ao Microsoft Forms pode ser acessada via o seguinte link:
https://support.microsoft.com/pt-br/office/seguran%C3%A7a-e-privacidade-do-microsoft-for
ms-7e57f9ba-4aeb-4b1b-9¢21-b75318532cd9

- Responder a questiondrios on-line com relagdo ao seu envolvimento nos cuidados de seu
familiar com deméncia, sua saude emocional e qualidade de vida. O tempo estimado para
responder todos os questiondrios ¢ de, aproximadamente, 40 (quarenta) minutos. Além disso,
suas respostas para algumas escalas serdo usadas para auxiliar no processo de adaptacdo e
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validagdo desses instrumentos para o contexto brasileiro. S@o elas: (1) Pearlin Mastery Scale,
(2) Positive Aspects of Caregiving e, (3) RIS Eldercare Self-efficacy Scale. Caso precise de
acompanhamento ou assisténcia para responder as perguntas, por favor entrem em contato
com a equipe de pesquisa via o seguinte e-mail: apoiocuidadoresbr@gmail.com

Caso nao deseje responder alguma pergunta, vocé tem a opgao de "pular", ou seja, nao
responder alguma(s) pergunta(s). Caso vocé desista de participar durante o preenchimento do
protocolo e antes envia-lo, as informagdes ndo serdo gravadas, enviadas ou recebidas pelo
pesquisador. Caso tenha finalizado o preenchimento e envio do protocolo de pesquisa, mas
decida nao participar, devera informar o pesquisador (via e-mail) de sua decisdo, e seus dados
serdo descartados sem nenhuma penalizagao.

O preenchimento destes questiondrios ndo oferece risco imediato ao(a) senhor(a),
porém considera-se a possibilidade de um risco subjetivo, pois algumas perguntas podem
remeter a algum desconforto, evocar sentimentos ou levar a um leve cansago ap6s responder
os questionarios. Caso algumas dessas possibilidades ocorram, o(a) senhor(a) podera optar
pela suspensdo imediata da entrevista, sem qualquer prejuizo. Além disso, caso seja
identificado algum sofrimento psicologico, o(a) senhor(a) sera orientado(a) individualmente
pelos pesquisadores e encaminhado(a) para profissionais especialistas e servigos publicos
disponiveis apds a concordancia do participante. Como forma de minimizar os riscos,
sugere-se que vocé responda aos questiondrios em momento e local que vocé considere
adequados, de preferéncia em uma situacdo privada. Além disso, hd o risco derivado de
qualquer acesso a internet, que como forma de minimizagao, assegura-se que as informagdes
ndo fornecidas por vocé (por exemplo, endereco de IP) ndo serdo acessadas pela
pesquisadora.

O(A) senhor(a) ndo terd beneficio direto com essa pesquisa. Entretanto, sua
participagdo contribuird na ampliagdo do conhecimento sobre os efeitos do programa
iSupport-Brasil. Os resultados da pesquisa estardo a disposi¢ao quando finalizada.

O(A) senhor(a) ndo terd nenhuma despesa decorrente da participacdo na pesquisa ou
recebera qualquer tipo de beneficio financeiro por participar do presente projeto, sendo sua
adesdo de livre consentimento, podendo solicitar sua saida do projeto em qualquer momento.
No entanto, sera garantido o ressarcimento e indenizacdo em caso de gastos e danos
decorrentes da pesquisa. As informacdes obtidas nesta pesquisa serdo confidenciais e
asseguramos o sigilo de toda e qualquer informagao acerca de sua participacao. A plataforma
utilizada para a coleta dos dados serd a Microsoft Forms.

Os dados obtidos serdo utilizados apenas para fins de pesquisa e os resultados poderdo
ser publicados em eventos e artigos cientificos, de modo que ndo possibilite sua identificacao.
Nao sera utilizado seu nome em momento algum da pesquisa. Esse sigilo também ¢ garantido
a pessoas ou grupo de pessoas que vocé€ vier a mencionar, ao participar do estudo. O(a)
senhor(a) receberd uma via eletronica deste termo, no qual consta o telefone e o enderego da
pesquisadora principal, podendo tirar suas dividas sobre o projeto e sua participagdo a
qualquer momento.

Os resultados deste estudo bem como a concordancia em participar do mesmo serao
mantidos em arquivo digital, sob a minha guarda e responsabilidade, em uma conta
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institucional, do dominio da UFSCar, por um periodo minimo de 5 (cinco) anos apds o
término da pesquisa, como previsto pela. CNS/MS 510/2016.

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacio na pesquisa e
concordo em participar. O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo
Comité¢ de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na
Pro-Reitoria de Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sao Carlos - SP —
Brasil. Fone (16) 3351-9685. Endereco eletronico: cephumanos@ufscar.br

Endereco para contato (24 horas por dia e sete dias por semana):

Pesquisador responsavel: Sofia Cristina lost Pavarini
Enderego: Rod. Washington Luiz, s/n, Sdo Carlos - SP, 13565-905
Contato telefonico: +55 (16) 3306-6661 E-mail: sofiapavarini@gmail.com

Comité de Etica em Pesquisa - UFSCar tem a finalidade cumprir e fazer cumprir o disposto
na resolugdo n® 510/16 além das demais resolugdes do conselho nacional de satude, no que diz
respeito aos aspectos éticos das pesquisas envolvendo seres humanos, sob a ética do
individuo e das coletividades tendo como referenciais basicos: a bioética, a autonomia, a nao
maleficéncia, a beneficéncia, a justica, dentre outros, de modo a prezar pela seguridade aos
direitos dos participantes da pesquisa e os direitos e deveres da comunidade cientifica e do
estado. O participante podera entrar em contato com o Comité de Etica da UFSCar,
localizado no endereco UFSCar — Rod. Washington Luiz, s/n, Sao Carlos - SP, CEP:
3565-905. Telefone: (16) 3351-9685. E-mail: cephumanos@ufscar.br para retirada de
davidas e poder certificar-se da idoneidade do presente projeto de pesquisa.

O CEP esta vinculado & Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho
Nacional de Saude (CNS), e o seu funcionamento e atuacao sdo regidos pelas normativas do
CNS/Conep. A CONEP tem a fungcdo de implementar as normas e diretrizes
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, aprovadas pelo CNS, também
atuando conjuntamente com uma rede de Comités de Etica em pesquisa (CEP) organizados
nas instituigdes onde as pesquisas se realizam. Endereco: SRTV 701, Via W 5 Norte, lote D -
Edificio PO 700, 3° andar - Asa Norte - CEP: 70719-040 - Brasilia-DF. Telefone: (61)
3315-5877 E-mail: conep@saude.gov.br".
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Anexo B: Termo de Consentimento livre e esclarecido: Traducao, adaptacio e

validacao de escalas

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (ON-LINE)
(Resolucio N°510/2016 DO CNS e Oficio Circular N° 2/2021/CONEP/SECNS/MS)

TRADUCAO, ADAPTACAO CULTURAL E AVALIACAO DA EFICACIA DO ISUPPORT DA
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE PARA O CONTEXTO BRASILEIRO

O(a) Senhor(a) estd sendo convidado(a) para participar como membro do Comité de
Especialistas da pesquisa intitulada “TRADUCAO, ADAPTACAO CULTURAL E
AVALIACAO DA EFICACIA DO ISUPPORT DA ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE PARA O CONTEXTO BRASILEIRO” que vem sendo desenvolvido para apoiar
cuidadores de pessoas com deméncia, de responsabilidade da Profa. Dra. Sofia Cristina lost

Pavarini.

O objetivo da sua participacdo ¢ avaliar a equivaléncia (considerando a equivaléncia
semantica, idiomadtica, cultural e conceitual) entre a versao original e a traduzida para o
portugués do Brasil, de trés escalas que serdo utilizadas para avaliar os efeitos do
iSupport-Brasil. Sdo elas: (1) Pearlin Mastery Scale, (2) Positive Aspects of Caregiving e, (3)
RIS Eldercare Self-efficacy Scale.

O(A) senhor(a) foi selecionado(a) por ser maior de idade (com 18 anos ou mais), ter
fluéncia em inglé€s e em portugués, ser doutor ou especialista na area da saude, ter experiéncia
com cuidadores e com a tematica de tradu¢do e adaptagdo de instrumentos.

A participagdo nessa pesquisa ndo oferece risco imediato ao(a) senhor(a). Porém pode
haver a possibilidade de um risco subjetivo, sendo que pode ocorrer um pequeno cansago.
Quando isso ocorrer, o(a) senhor(a) podera decidir por retornar a sua fungdo em um outro
momento ou suspender sua participagdo. Sua participagdo ¢ voluntaria, isto ¢, a qualquer
momento o(a) senhor(a) pode desistir de participar dessa pesquisa.

Ao aceitar participar da pesquisa, o(a) senhor(a) devera realizar a leitura das
instrucdes e dos itens da versao traduzida de trés instrumentos (somando um total de 35 itens)
e indicar se concorda ou ndo com as tradugdes. Caso discorde, devera sugerir modificagoes.
Para isso, vocé receberd via e-mail uma planilha editdvel de Excel. Em caso de duvidas,

podera retomar as informacdes e instru¢des contidas na carta convite e, para sanar quaisquer
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duvidas, pode nos contactar via e-mail. O tempo estimado para responder cada questionario ¢
de 20 a 60 minutos, a depender do nimero de apontamentos que julgar necessarios.

Além do beneficio direto de receber um certificado como membro especialista da
validacao dessas escalas, sua participagdo contribuird na ampliagao do conhecimento sobre os
efeitos do programa iSupport-Brasil e de futuras pesquisas envolvendo cuidadores de pessoas
com deméncia.

O(A) senhor(a) ndo tera nenhuma despesa decorrente da sua participagdo na pesquisa
nem recebera qualquer tipo de beneficio financeiro por participar do presente projeto, sendo
sua adesdo de livre consentimento, podendo solicitar sua saida da pesquisa em qualquer
momento, sem que isso acarrete algum tipo de prejuizo na sua relagcdo com os pesquisadores.

Caso nao concorde em participar da pesquisa, por favor, feche a pagina do seu
navegador. Caso desista de participar durante o preenchimento do questiondrio e antes de
envia-lo, lhe asseguramos que os seus dados ndo serdo gravados, enviados ou recebidos pelo
pesquisador. Caso tenha finalizado o preenchimento e enviado suas respostas do questionario
via e-mail e decida posteriormente desistir, devera informar o pesquisador desta decisdo e este
descartara os seus dados sem nenhuma penalizagao.

No entanto, sera garantido o ressarcimento e indeniza¢do em caso de gastos e danos
decorrentes da pesquisa, de acordo com as leis vigentes no Brasil. Vocé€ pode se retirar da
pesquisa a qualquer momento. As informagdes obtidas nesta pesquisa serdo confidenciais e
asseguramos o sigilo de toda e qualquer informagdo acerca de sua participagao.

Os dados obtidos serao utilizados apenas para fins de pesquisa e os resultados poderao
ser publicados em eventos e artigos cientificos, de modo que ndo possibilitem sua
identificacdo. Nao sera utilizado seu nome em momento algum da pesquisa. Esse sigilo
também ¢ garantido a pessoas ou grupos de pessoas que voc€ vier a mencionar, ao participar
do estudo. O(A) senhor(a) recebera uma via eletronica deste termo, no qual consta o telefone
e o endereco da pesquisadora principal, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua
participagdo a qualquer momento.

Os resultados deste estudo bem como a concordancia em participar do mesmo serao
mantidos em arquivo digital, sob a minha guarda e responsabilidade, em uma conta
institucional, do dominio da UFSCar, por um periodo minimo de 5 (cinco) anos apos o

término da pesquisa, como previsto pela. CNS/MS 510/2016.
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Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacio na pesquisa e
concordo em participar. O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo
Comité de Ktica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na
Pro-Reitoria de Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sao Carlos - SP —
Brasil. Fone (16) 3351-9685. Endereco eletronico: cephumanos@ufscar.br

Endereco para contato (24 horas por dia e sete dias por semana):

Pesquisador responsavel: Profa. Dra. Sofia Cristina lost Pavarini
Endereco: Rod. Washington Luiz, s/n, Sdo Carlos - SP, 13565-905
Contato telefonico: +55 (16) 3306-6661 E-mail: sofiapavarini@gmail.com

O Comité de Etica em Pesquisa - UFSCar tem a finalidade cumprir e fazer cumprir o disposto
na resolug@o n° 510/16 além das demais resolugdes do conselho nacional de satide, no que diz
respeito aos aspectos €ticos das pesquisas envolvendo seres humanos, sob a ética do
individuo e das coletividades tendo como referenciais basicos: da bioética, a autonomia, a
ndo maleficéncia, a beneficéncia, a justica, dentre outros, de modo a prezar pela seguridade
aos direitos dos participantes da pesquisa e os direitos e deveres da comunidade cientifica e
do estado. O participante podera entrar em contato com o Comité de Etica da UFSCar,
localizado no endereco UFSCar — Rod. Washington Luiz, s/n, Sao Carlos - SP, CEP:
3565-905. Telefone: (16) 3351-9685. E-mail: cephumanos@ufscar.br para retirada de

duvidas e poder certificar-se da idoneidade do presente projeto de pesquisa.

O CEP esta vinculado & Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho
Nacional de Satide (CNS), e o seu funcionamento e atuagdo sao regidos pelas normativas do
CNS/Conep. A CONEP tem a fungcdo de implementar as normas e diretrizes
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, aprovadas pelo CNS, também
atuando conjuntamente com uma rede de Comités de Etica em Pesquisa (CEP) organizados
nas institui¢des onde as pesquisas se realizam. Endereco: SRTV 701, Via W 5 Norte, lote D -
Edificio PO 700, 3° andar - Asa Norte - CEP: 70719-040 - Brasilia-DF. Telefone: (61)
3315-5877 E-mail: conep@saude.gov.br".
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Anexo C: Roteiro para analise do protocolo de instrumentos para o estudo de

efeitos do iSupport-BR

ROTEIRO PARA ANALISE DO PROTOCOLO DE INSTRUMENTOS PARA O
ESTUDO DE EFEITOS DO ISUPPORT-BR

Nome: Codigo: Data:

Em primeiro lugar gostariamos de agradecer sua participacio em nos ajudar
com o protocolo de instrumentos que usaremos na avaliacdo dos efeitos do programa
iSupport-BR. Ao todo, vocé respondera dois formularios. Antes de iniciar o acesso aos
formularios gostariamos que lesse todas as perguntas dessa folha. Entao, durante o
preenchimento dos formularios virtuais, va respondendo essas perguntas. Se preferir, ao
invés de anotar nesse papel, vocé pode nos enviar dudios de WhatsApp com suas
respostas.

1) Vocé se sentiu cansado(a) durante ou apds responder aos questiondrios?

2) Vocé se sentiu desconfortavel (com vergonha) ou achou alguma pergunta inconveniente?

Se sim, qual(is)

3) Pensando sobre as questdes que respondeu, vocé sente falta de um tema importante que

precisamos saber sobre cuidadores, que aparentemente ndo estd sendo abordado? Se sim,

qual(is)?

4) Por favor, agora anote suas sugestdes especificas sobre os itens/questiondrios, na tabela
abaixo.

&9



Nuame
ro

Item que
selecionou

Motivo pelo qual selecionou o item

Sugestao de mudanca

() Uso de palavra ou frase de dificil
compreensao

() Muito extenso

() Erro gramatical/digitacao

( ) ftem/questionario repetitivo. Com
qual?
() Outro. Qual? Nao tem um arquivo

para salvar.

() Substituir a frase por

( )  Excluir o

item/questionario
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Anexo D: Protocolo de avaliacio dos efeitos do iSupport-BR

Protocolo de avaliaciao dos efeitos do iSupport-BR

PARTE 1: (junto com o TCLE - parte 1 - falar da importancia de coletar os dados para pesquisa, de
que ndo tem certo ou errado, que estamos aqui para ajudar, que se precisarem parar € s6 apertar no
botdo salvar e depois voltam (ndo sei se isso € possivel... rs) e que, como recompensa, eles vao ter
acesso ao iSupport.)

Reforgar esse trecho do TCLE: Caso ndo deseje responder alguma pergunta, vocé tem a opcao de
"pular”, ou seja, ndo responder alguma(s) pergunta(s). Caso vocé desista de participar durante o
preenchimento do protocolo e antes de envia-lo, as informagdes ndo serdo gravadas, enviadas ou
recebidas.

Um pouco sobre vocé:

1.1 Qual o seu primeiro nome?

1.2 Qual o seu sobrenome?

1.3 Qual a sua data de nascimento? dd/mm/aaaa

1.4 Qual e-mail vocé indica para se comunicar com a gente?

1.5 Qual o seu WhatsApp? (DDD) -

1.6 Em qual Estado vocé mora?
(acrescentar as opgdes com o nome dos estados)

1.7 Qual o seu sexo?
() Feminino

() Masculino

() Nao informar

1.8 Qual o seu estado civil?

() Casado(a) ou vive com o companheiro(a)
() Solteiro(a)

( ) Divorciado(a)/ separado(a)/ desquitado(a)
() Viavo(a)

() Outro

1.9 Por quantos anos vocé frequentou a escola/outras instituicoes de ensino?
( ) Nao frequentei a escola, mas sei ler e escrever

() I a4 anos de estudo

() 5 a8anos de estudo

( )9 all anos de estudo

( ) 12 ou mais anos de estudo

1.10 Qual a sua etnia ou raca?
() Branco
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() Preta
() Parda
() Amarelo
() Outro

1.11 Quantas pessoas moram com vocé, além de vocé?
() Moro Sozinho(a)

( ) Com mais 1 pessoa

( ) Com mais 2 ou 3 pessoas

( ) Com mais 4 ou 5 pessoas

( ) Com 6 pessoas ou mais

1.12 Qual a sua renda familiar aproximada?
() Menos de 1 salario minimo

() I salario minimo

() 2 a3 salarios minimos

( ) 4 a 6 salarios minimos

() 6 salarios minimos ou mais

( ) Nao sei

1.13 Atualmente, além de cuidar, vocé exerce alguma atividade remunerada?
() Sim
() Nao

1.14 Qual é a sua relagdo com a pessoa que vocé cuida?
() Filho(a)

() Neto(a)

( ) Esposo(a)

() Irmao(3)

( ) Genro/Nora

() Amigo(a)/vizinho(a)

() Profissional pago

() Outro

1.15 Vocé é o cuidador principal da pessoa que cuida?
() Sim
( )Nao

1.16 Vocé divide o cuidado da pessoa que cuida com mais alguém?
() Sim
( )Nao

1.17 Atualmente, vocé cuida com regularidade de mais pessoas (por exemplo: filhos ou netos)?
() Sim
() Nao

1.18 A pessoa que vocé cuida mora:
() Sozinho(a)

() Com familiares apenas

() Com cuidadores pagos apenas
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() Com ajuda de familiares e cuidadores pagos
() Institui¢do de Longa Permanéncia
() Outro:

1.19 Ha quanto tempo vocé esta cuidando de seu familiar/conhecido que vive com deméncia?
( ) menos de um ano

( )1 a3 anos

( )4 a6anos

()7a10anos

( ) Mais de 10 anos

1.20 Em média, quantos dias por semana vocé cuida dessa pessoa?

() 1dia

()2-3dias
()4 -5dias
() 6—17dias

1.21 Em média, quantas horas do seu dia vocé usa para o cuidado do seu familiar/conhecido
que vive com deméncia?

() menos de 1 hora

()de 1 a3 horas

()4 a6 horas

()7 al2horas

() 13 a 24 horas

1.22 Qual(is) é(sdo) o(s) tipo(s) de deméncia com o qual a pessoa que vocé cuida foi
diagnosticada?

() Doenca de Alzheimer

() Deméncia frontal-temporal

() Deméncia vascular

() Deméncia de Lewy Body

() Nao me lembro/ ndo sei

() Outro tipo:

Usabilidade - SUS

Agora, precisamos que vocé responda duas perguntas sobre o seu uso de internet.

2.1 Indique todos os equipamentos que vocé usa para acessar a internet:

() Computador (' ) Smartphone/Celular ( ) Tablet () Outro

2.2 O quao dificil é para voce utilizar computador/celular/tablet, em que zero é muito facil e 10
¢ muito dificil:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
muito muito
facil dificil
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Agora que ja sabemos um pouquinho de vocé, as préximas perguntas serio sobre seus
sentimentos. Fique tranquilo, que todas as suas respostas estarao em sigilo e vocé nao sera
identificado.

Preencha os dados a seguir, com muita atencio e sinceridade!
Aqui ndo existe certo ou errado. Sugerimos que vocé os preencha em um ambiente calmo e livre de
distragoes.

The Zarit Burden Interview:

Nesse primeiro momento, queremos entender um pouco sobre o seu nivel de estresse
relacionados ao cuidado no ULTIMO MES.

1. Vocé sente que a pessoa que vocé cuida pede mais ajuda do que ele/ela necessita?

0) () () 0) 0)
Nunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
vezes

2. Vocé sente que nao tem tempo para voceé devido ao tempo que dedica a pessoa que cuida?

O 0 O O O
Nunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
vezes

3. Vocé se sente estressado(a) entre cuidar da pessoa que vive com deméncia e suas outras
responsabilidades com a familia e o trabalho?

0) 0) 0) 0) 0)
Nunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
vezes

4. Voce se sente envergonhado com o comportamento da pessoa que cuida?

0 0 0 0 O)
Nunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
vezes

5. Vocé se sente irritado(a) quando a pessoa que cuida esta por perto?

0) () O () O
Nunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
vezes

6. Vocé sente que a pessoa que cuida afeta negativamente seus relacionamentos com outros
membros da familia ou amigos?

0 O) O () ()
Nunca Raramente Algumas Frequentemente  Sempre
vezes
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7. Vocé sente receio pelo futuro?

0) 0) 0 0) 0
Nunca Raramente Algumas Frequentemente = Sempre
vezes

8. Sente que a pessoa que cuida depende de vocé?

O O O O 0
Nunca Raramente Algumas Frequentemente = Sempre
vezes

9. Voce se sente tenso(a) quando a pessoa que cuida esta por perto?

() () () 0 O
Nunca Raramente Algumas Frequentemente = Sempre
vezes

10. Vocé sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com a pessoa que
cuida?

0) O 0) 0 ()
Nunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
vezes

11. Sente que ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa da pessoa que vocé cuida?

0 0 0) 0) 0)
Nunca Raramente Algumas Frequentemente  Sempre
vezes

12. Vocé sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque esta cuidando de seu
familiar/conhecido que vive com deméncia?

0 () 0) 0) 0)
Nunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
vezes

13. Voce se sente desconfortavel em receber visitas em casa, por causa da pessoa que cuida?

O 0 O () ()
Nunca Raramente Algumas Frequentemente = Sempre
vezes

14. Sente que a pessoa que vocé cuida espera que cuide dele/dela como se fosse a tinica pessoa
de quem ele/ela pode depender?

0 0 0) 0) 0)

Nunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
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VEZES

15. Vocé sente que nao tem dinheiro suficiente para cuidar de seu familiar/conhecido que vive
com deméncia, somando-se as suas outras despesas?

0 O 0 O 0
Nunca Raramente Algumas Frequentemente  Sempre
vezes

16. Vocé sente que nido sera mais capaz de cuidar de seu familiar/conhecido que vive com
deméncia por muito mais tempo?

0) () 0) () 0)

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente  Sempre

17. Vocé sente que perdeu o controle da sua vida desde que se tornou cuidador de uma pessoa
que vive com deméncia?

0) 0) 0 0) ()

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre

18. Vocé gostaria de transferir o cuidado com a pessoa que cuida para outra pessoa?

0) 0) 0) 0 0)

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre

19. Vocé sente que tem divida sobre o que fazer pela pessoa que cuida?

0) 0) 0) () 0)

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre

20. Vocé sente que deveria estar fazendo mais pela pessoa que cuida?

0) 0) 0) 0 0)

Nunca Raramente Algumasvezes  Frequentemente Sempre

21. Vocé sente que poderia cuidar melhor do seu familiar/conhecido que vive com deméncia?

0 0) 0 0) 0)

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre

22. De uma maneira geral, quanto vocé se sente sobrecarregado(a) por ser cuidador de seu
familiar/conhecido que vive com deméncia?

() 0 Nem um ()1 ()2 ()3 ()4
pouco Um  Moderadamente Muito Extremamente
pouco
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23. Em uma escala de 1 a 10, em que 1 significa “ndo estressante” a 10 que significa
“extremamente estressante”, por favor classifique seu nivel atual de estresse relacionado ao
cuidado.

123456789 10

Ansiedade - HADS

Agora, as perguntas seriio sobre suas preocupacdes nessa ULTIMA SEMANA. Assinale uma
alternativa para cada questao.

1. Eu me sinto tenso(a) ou contraido(a):

() () () ()

A maior parte do tempo  Boa parte do tempo  De vez em quando  Nunca

2. Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse acontecer:

() () () ()
Sim, de um jeito Sim, mas nao Um pouco, mas isso nao Nao sinto
muito forte tao forte me preocupa nada disso

3. Estou com a cabeca cheia de preocupacdes:

() () ) )

A maior parte do tempo  Boa parte do tempo  De vez em quando  Raramente

4. Consigo ficar sentado(a) a vontade e me sentir relaxado(a):

() () () )

Sim, quase sempre  Muitas vezes Poucas vezes Nunca

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

() () ) ()

Nunca Devezem quando Muitas vezes Quase sempre

6. Eu me sinto inquieto(a), como se eu ndo pudesse ficar parado(a) em lugar nenhum:

() ) () ()

Sim, demais Bastante Um pouco Nao me sinto assim

7. De repente, tenho a sensacio de entrar em panico:

() () () )

97




A quase todo momento  Vidrias vezes De vez em quando  Nao senti isso

Cognicao - ADS

Chegamos agora ao nosso ultimo questionario. Ele é sobre os sintomas da deméncia que vocé
acha que a pessoa que vocé cuida ja apresentou esses comportamentos desde o diagnéstico de
deméncia. Vamos 14?

1. Problemas de julgamento (exemplo: cair em trapacas, tomar decisdes financeiras ruins,
pensamento confuso):

() () ()

Sim Niao N3do sei

2. Interesse reduzido por atividades gerais e de lazer:

() () ()

Sim Nao N3ao sei

3. Fica repetindo perguntas, historias ou frases:

() () ()

Sim Niao Na3o sei

4. Dificuldade em aprender a usar uma ferramenta, eletrodoméstico ou aparelho (exemplo:
aparelho de video, computador, micro-ondas, controle remoto):

() () ()

Sim Nao Nao sei

5. Esquece o0 més ou 0 ano correto:

) O ()

Sim Nao Nao sei

6. Dificuldade em lidar com questdes financeiras complicadas (ex: controlar taloes de cheques,
imposto de renda, pagamento de contas):

() () ()

Sim Nao Nao sei
7. Dificuldade em lembrar de compromissos:

() O ()

Sim Nio Nao sei

8. Problemas frequentes de pensamento e¢/ou memdoria:
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() Q) ()

Sim Nao Nao sei

Ha algo que nio foi perguntado e vocé acha importante relatar? Alguma sugestiao?

Muito bem! Chegamos ao final dessa etapa!

Lembre-se de clicar no botao “ENVIAR” abaixo, para que possamos receber suas respostas!
Dentro de 72 horas entraremos em contato com vocé para te falar sobre os préximos passos.
Até ja! )

PARTE 2: Avaliacio dos efeitos do programa iSupport-BR

Esse é o ultimo formulario que precisamos que vocé responda nesse primeiro momento. Assim
como da ultima vez, as perguntas que faremos niio tem certo ou errado. Sugerimos que vocé os
preencha em um ambiente calmo e livre de distracdes. E com muita atencdo e sinceridade.
Para abrir as opcoes de respostas de multipla escolha, utilize a seta para baixo.

1.1 Qual o seu primeiro nome?

1.2 Qual o seu sobrenome?

1.3 Qual a sua data de nascimento? dd/mm/aaaa

1.4 Qual e-mail vocé indica para se comunicar com a gente?

1.5 Qual o seu WhatsApp? (DDD) -

Preencha os dados a seguir, com muita atencio e sinceridade!

Qualidade de Vida - QoL-AD

Agora, gostariamos que vocé nos respondesse algumas perguntas sobre sua qualidade de
vida. Para cada questio, assinale a que mais representa sua opinido NESSE MOMENTO.
Vamos 1a?

Ruim Regular Bom Excelente

1 [ Em primeiro lugar, como vocé se
sente em relacdo a sua saude fisica?
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2 Como vocé se sente sobre seu nivel de
disposicao?

3 Como tem estado seu humor (estado
de espirito) ultimamente?

4 Como vocé se sente em relagdo a sua
moradia (lugar em que vive agora)?

5 Como esta sua memoria?

6 Como vocé se sente sobre a relagdo
com os membros da sua familia?

7 Como vocé se sente em relacao ao seu
relacionamento conjugal (casamento,
unido estavel, namoro)?

8 Como vocé descreveria sua atual
relacdo com seus amigos?

9 Como vocé se sente sobre vocé
mesmo (sua vida como um todo)?

10 | O que vocé acha sobre sua capacidade
para realizar tarefas domésticas ou
outras coisas que voceé precisa fazer?

11 | E sobre sua capacidade para fazer
atividades de lazer, coisas que vocé
goste?

12 [ Como vocé se sente sobre sua atual
situacdo financeira?

13 [ Como vocé descreveria sua vida em
geral, como vocé se sente?

Dominio - PMS

As proximas perguntas sio sobre como vocé percebe que as chances da sua vida estio sob
seu proprio controle. Vamos 1a?

Leia atentamente as afirmativas e assinale para cada uma delas o quanto vocé discorda ou
concorda.

Discordo Discordo Concordo Concordo
fortemente fortemente

1| Nao consigo resolver
alguns dos problemas que
tenho.
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2| As vezes, sinto que estou
sendo forcado(a) a fazer
coisas na vida.

3| Tenho pouco controle
sobre as coisas que
acontecem comigo.

4| Posso fazer qualquer coisa
quando estou decidido(a).

5| Muitas vezes me sinto
incapaz para lidar com os
problemas da vida.

6| A forma de lidar com o que
acontecerd comigo no futuro
dependera principalmente de
mim

7| Pouco posso fazer para
mudar  muitas  coisas
importantes na minha
vida.

Autoeficacia - RIS

As proximas questdes sao sobre sua opinido sobre as capacidades que vocé tem. Leia
atentamente cada uma das op¢des e assinale a que mais se aproxima com sua opinido.

Concordo
fortemente

Concordo

Nem
concordo e
nem
discordo

Discordo

Discordo
fortemente

1 | Eu consigo
fazer todas as
coisas que sao
necessarias
para cuidar
dos
problemas da
pessoa que
cuido.

2 | Quando
descubro
como lidar
com um
problema, ha
coisas que
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faco para
resolvé-lo.

Eu penso em
diferentes
coisas que
posso fazer
para melhorar
ou para
resolver
problemas
relacionados
ao cuidado
com meu
familiar/conh
ecido que
vive com
deméncia.

Existem
coisas que
faco para
relaxar e me
acalmar.

Existem
coisas que
faco para ter
prazer na
vida.

Existem
coisas que
fago quando
estou
preocupado(a
), ou com
medo do
futuro.

Existem
coisas que
fago para
obter ajuda
ou apoio de
outras
pessoas
quando
preciso.

Existem
coisas que
faco para
tornar mais
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agradavel o
tempo que
passo com a
pessoa que
cuido.

9 | Existem
coisas que
faco para
obter a
cooperacao
da pessoa que
cuido.
Existem
coisas que
faco para
evitar ou
reduzir
conflitos com
a pessoa que
cuido .

[—3 Y

Comportamentos Problematicos - QCP

A pessoa que vocé cuida apresenta algum comportamento que lhe incomode?
() Sim
( ) Nao

Por que vocé acha que ele/ela faz isso?

Quando a pessoa que vocé cuida apresenta esse comportamento, o que vocé faz?

Agora, queremos saber se a pessoa que vocé cuida apresenta determinados
comportamentos.

A pessoa que vocé cuida ainda fala e realiza pequenas atividades:
() Sim
( ) Nao

Comportamentos Problematicos - RMBPC

Assinale se a pessoa que vocé cuida apresenta ou nao esses comportamentos e logo em
seguida responda até que ponto vocé se sentiu "incomodado/angustiado'" com esse
comportamento.
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Presenca ou
auséncia do
comportamento

Até que ponto foi
"incomodado/angustiado"
por esse comportamento?

Sim Nao

Nem
um Pouco | Moderado Muito
pouco

Extremam
ente

Faz a mesma
pergunta repetidas
Vezes.

Tém dificuldades
para se lembrar de
fatos recentes
(exemplo: artigos
do jornal ou TV).

Tém dificuldades
para se lembrar de
eventos
significativos do
passado.

Perde ou guarda
objetos em lugares
errados.

Esquece em que
dia esta.

Comeca, porém
ndo termina as
coisas.

Tem dificuldade
para se concentrar
em uma tarefa.

Destroi
propriedade
(quebra as coisas,
"joga dinheiro
fora" etc.).

Faz coisas que
deixam vocé
envergonhado(a).

10

Acorda vocé ou as
pessoas da familia
a noite.

11

Fala alto e rapido.

12

Aparenta estar
ansioso ou
preocupado.
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13

Envolve-se  em
comportamentos
potencialmente
perigosos para
ele(a) mesmo(a)
ou para 0s outros.

14

Ameaca ferir a si
mesmo.

15

Ameaga ferir
outras pessoas.

16

E agressivo com
0s outros
verbalmente.

17

Aparenta estar
triste ou
deprimido.

18

Expressa

sentimento de
tristeza ou falta de
esperanca sobre o
futuro (exemplo:
"nao acontece
nada que valha a
pena", "nunca
faco nada certo").

19

Chora e
choraminga.

20

Fala sobre a sua
morte ou a dos
outros (exemplo:
"a vida ndo vale a
pena”, "seria
melhor se eu
morresse").

21

Fala sobre
sentir-se
sozinho(a).

22

Diz sentir-se sem
valor ou ser um
peso para  0S
outros.

23

Diz sentir-se um
fracasso ou nunca
ter feito nada que
valesse a pena em
sua vida.
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24 | Argumentativo,

irritado e/ou
queixoso.

25 [ Tém delirios e
alucinacdes

26 | Caminha
continuamente

pela casa, as vezes
sai de casa e se
perde

27 | Diz coisas
inapropriadas em
momentos
inoportunos, age
de forma
inapropriada para
a situacao, nao
compreende as
proprias
limitacOes

Aspectos Positivos - PAC

Ainda ha outras coisas boas relatadas por alguns cuidadores sobre a experiéncia de
cuidar. Gostariamos que vocé nos dissesse 0 quanto vocé concorda ou discorda dessas
afirmacoes.

Discordo
muito

Discordo
um pouco

Nem
concordo

Concordo
um pouco

Concordo
muito

nem discordo

1 | O cuidar fez com que eu me
sinta mais util

2 | O cuidar fez com que eu me
sinta bem comigo mesmo(a).

3 | O cuidar fez com que eu sinta
que alguém precisa de mim

4 | O cuidar fez com que eu me
sinta valorizado(a)

5 | O cuidar fez com que eu me
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sinta importante

6 | O cuidar fez com que eu me
sinta forte e confiante.

7 | O cuidar permitiu-me valorizar
mais a vida

8 |0 cuidar permitiu-me
desenvolver uma atitude mais
positiva em relagdo a vida

9 O cuidar fortaleceu os meus
relacionamentos com as outras
pessoas

Ha algo que nao foi perguntado e vocé acha importante relatar? Alguma sugestao?

Muito bem! Chegamos ao final! Agradecemos sua ajuda na resposta desses formularios.
Ela sera muito importante para que possamos oferecer uma intervencido com maior
qualidade a vocé e outros cuidadores. Esperamos que vocé também tenha gostado de
responder essas perguntas e elas tenham ajudado a refletir sobre seu papel de cuidador :)

Lembre-se de clicar no botao “ENVIAR” abaixo, para que possamos receber suas
respostas!

Daqui trés meses, vamos entrar em contato para que vocé nos ajude em nossa pesquisa
respondendo algumas perguntas. Nesse intervalo de tempo, sugerimos que acesse o site da
Associacdo Brasileira de Alzheimer (ABRAz). Nos vemos em breve para ter o acesso a

plataforma iSupport-BR! ©
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