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RESUMO

Introducédo: Cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia estao
expostos a problemas de saude fisica e emocional, pois com o avancar da doenca,
as pessoas cuidadas requerem maior apoio nas atividades de vida diaria, e muitas
vezes, 0s cuidadores ndo recebem apoio adequado para este enfrentamento,
podendo desenvolver maiores percepcdes de sobrecarga e sintomas ansiosos e
depressivos. Desta forma, ferramentas acessiveis como o programa on-line iSupport
for Dementia se fazem necessarias para superar barreiras impostas a estes
cuidadores, sejam elas socioecondmicas, fisicas ou de acesso a informacéo, e
fornecer educacgdo, desenvolvimento de habilidades socioemocionais e suporte
social. Objetivo: Analisar os efeitos do programa iSupport, adaptado para o Brasil,
sobre a sobrecarga, sintomas depressivos e ansiosos de cuidadores informais de
pessoas que vivem com deméncia. Método: Este ensaio clinico randomizado foi
realizado no periodo de janeiro de 2022 a julho de 2023, com uma amostra de 162
cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia, provenientes de todas
as regioes do Brasil, alocadas aleatoriamente em dois grupos: intervencéo (n = 77) e
controle (n = 85). O grupo intervencao (Gl) teve acesso e uso livre para a plataforma
iSupport-Brasil (iSupport-BR) durante trés meses. Simultaneamente, o0 grupo
controle (GC) acessou o site da Associacao Brasileira de Alzheimer (ABRAz) e o
Guia de Cuidados para a Pessoa ldosa. Foram realizadas avaliacbes pré e pos-
intervencdo, compostas por dados sociodemograficos, avaliacdo da sobrecarga -
Escala de item Unico e Zarit Burden Interview (ZBI) e avaliacdo dos sintomas
ansiosos e depressivos (Hospital Anxiety and Depression Scale - HADS). Todos os
procedimentos éticos foram respeitados. Resultados: A maioria dos cuidadores era
da Regido Sudeste, com idade média em torno dos 50 anos, sendo a maioria do
sexo feminino, prevalecendo o estado civil casado, de alta escolaridade (12 anos ou
mais de estudo) e de etnia branca. Para o GlI, a analise por inteng&o de tratar (ITT)
demonstrou diminuicdo significativa na ansiedade no pos-teste (p=0,02). A analise
por protocolo (pp) também demonstrou diminuigdo significativa na sobrecarga (ZBI
p<0,01) e na ansiedade (p<0,01) para o Gl no pos teste. Nao foram encontrados
efeitos estatisticamente significativos para depressdo no Gl embora os escores
tenham diminuido (p=0,09, p= 0,07 — pp e ITT respectivamente). Para o GC as

estimativas dos modelos de regressao indicam que, em média, ha piora dos escores



exceto para ansiedade. Concluséo: O programa iSupport-BR € eficaz na diminuicéo
da percepcdo da sobrecarga e de sintomas como a ansiedade. Portanto, é
recomendada a sua utilizagdo dentro do contexto familiar para cuidadores informais
de pessoas que vivem com deméncia como uma alternativa de apoio baseada em
questbes de educacdo e desenvolvimento de habilidades socioemocionais.
Pesquisas futuras com amostras em outros contextos como, de vulnerabilidade
social/lecondmica e baixa escolaridade, poderédo contribuir na consolidacdo do
programa iSupport-BR para cuidadores de pessoas que vivem com deméncia no

Brasil.

PALAVRAS-CHAVE: Intervencdo baseada na internet. Ensaio Clinico Controlado

Randomizado. Cuidadores informais.



ABSTRACT

Introduction: Informal caregivers of people living with dementia are exposed to
physical and emotional health problems, as the disease progresses, the people being
cared for require greater support in activities of daily living, and caregivers often do
not receive adequate support to this coping, which can develop greater perceptions
of overload and anxious and depressive symptoms. Therefore, accessible tools such
as the iSupport for Dementia online program are necessary to overcome barriers
imposed on these caregivers, whether socioeconomic, physical or access to
information, and provide education, development of socio-emotional skills and social
support. Objective: To analyze the effects of the iSupport program, adapted for
Brazil, on the burden, depressive and anxious symptoms of informal caregivers of
people living with dementia. Method: This randomized clinical trial was carried out
from January 2022 to July 2023, with a sample of 162 informal caregivers of people
living with dementia, from all regions of Brazil, randomly allocated into two groups:
intervention (n = 77) and control (n = 85). The intervention group (IG) had free access
and use of the iSupport-Brasil (iSupport-BR) platform for three months.
Simultaneously, the control group (CG) accessed the website of the Brazilian
Alzheimer's Association (ABRAz) and the Care Guide for the Elderly. Pre- and post-
intervention assessments were carried out, consisting of sociodemographic data,
burden assessment - Single-item Scale and Zarit Burden Interview (ZBIl) and
assessment of anxious and depressive symptoms (Hospital Anxiety and Depression
Scale - HADS). All ethical procedures were respected. Results: The majority of
caregivers were from the Southeast Region, with an average age of around 50 years,
the majority were female, married, highly educated (12 years or more of study) and of
white ethnicity. For the IG, the intention-to-treat (ITT) analysis demonstrated a
significant decrease in anxiety in the post-test (p=0.02). The analysis per protocol
(pp) also demonstrated a significant decrease in overload (ZBI p<0.01) and anxiety
(p<0.01) for the Gl in the post-test. No statistically significant effects were found for
depression in the GI, although the scores decreased (p=0.09, p= 0.07 — pp and ITT
respectively). For the CG, the regression model estimates indicate that, on average,
there is a worsening of scores except for anxiety. Conclusion: The iSupport-BR
program is effective in reducing the perception of overload and symptoms such as

anxiety. Therefore, its use within the family context is recommended for informal



caregivers of people living with dementia as an alternative support based on issues
of education and development of socio-emotional skills. Future research with
samples in other contexts, such as social/economic vulnerability and low education,
may contribute to the consolidation of the iSupport-BR program for caregivers of

people living with dementia in Brazil.

KEYWORDS: Internet-based intervention. Randomized Controlled Clinical Trial.

Informal caregivers.
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APRESENTACAO

Ingressei no curso de Graduagao em Gerontologia pela Universidade Federal
de Séo Carlos (UFSCar) no ano de 2011. Desde entdo, participei de diversas
atividades com diferentes teméticas acerca do envelhecimento. Desenvolvi meu
trabalho de conclusdo de curso com a professora Dr2 Karina Say identificando a
influéncia que a atividade fisica exercia na saude e na qualidade de vida de
mulheres idosas. Durante este periodo, fui surpreendida com a vinda da minha filha
Victoria e passei também a me dedicar a maternidade.

Depois de formada, exerci a profissio em uma Instituicdo de Longa
Permanéncia para ldosos na cidade de Séo Carlos, onde mantive contato com
diversos profissionais, cuidadores e familiares de idosos que viviam com deméncia.
Com o interesse em continuar os estudos, no ano de 2018 fui aprovada no processo
seletivo de mestrado do Programa de PoOs-Graduacdo em Gerontologia para
trabalhar com a professora Dr? Aline Gratdo e comecei a participar do grupo de
pesquisa Laboratério de Avaliacéo e Intervencdo em Gerontologia (LAIG) retomando
minha carreira na area académica. Nesta época, conciliei trabalho e pesquisa, na
qual desenvolvi um projeto sobre os efeitos da musica classica sobre a cognicéo,
parametros fisioldgicos e psicolégicos em idosos com deméncia institucionalizados.

Em 2020, ingressei no doutorado do Programa de Pdés-Graduagdo em
Enfermagem para dar continuidade a um projeto de ensaio randomizado e
controlado para verificar o efeito da musica em pessoas idosas que viviam com
deméncia. Porém, no mesmo ano surgiu a pandemia de Covid-19 e impediu sua
realizacdo. Entdo, a professora Aline, que ja desenvolvia o projeto iSupport-BR me
convidou para participar da equipe. O iSupport-BR € um estudo multicéntrico com
financiamento do Ministério da Saude. A pesquisa tinha o intuito de adaptar
culturalmente e avaliar a eficacia do programa iSupport, da Organiza¢cdo Mundial da
Saude (OMS), para o contexto brasileiro. Dessa forma, desenvolvi minha tese com
base na segunda fase do estudo, avaliacdo da eficacia do iSupport-BR na saude
mental de cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia. Por meio
desta tese, esperamos proporcionar um produto importante para auxiliar na
elaboracdo de politicas e intervencbes voltadas para prevencdo e promocdo da

saude mental de cuidadores de pessoas que vivem com deméncia.



1 INTRODUCAO

Cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia estdo muitas
vezes expostos a problemas de saude e financeiros, pois com o avancar da doenca,
h& o aumento da dependéncia dessas pessoas que passam a requerer maior apoio
nas atividades de vida diaria e nos cuidados de longo prazo, restringindo e limitando
a vida social de seus cuidadores (Tsai et al., 2021; Terassi et al., 2023). Dessa
forma, estas pessoas que assistem seus familiares com um transtorno
neurocognitivo maior (TNC maior — deméncia), frequentemente relatam sentimentos
negativos relacionados com o cuidar (Queiroz et al., 2018).

Os cuidadores familiares geralmente ndo recebem apoio adequado, deixam
suas préprias vidas e interesses em segundo plano, podendo ter um grande impacto
na saude e na qualidade de vida destes individuos e na qualidade do cuidado
prestado (Tsai et al., 2021). Diante desse cenario, € importante que os cuidadores
tenham acesso a apoios e servicos adaptados as suas necessidades, para que
possam responder e gerir eficazmente as exigéncias fisicas, mentais e sociais da
sua funcéo de cuidador. Este apoio é fundamental para melhorar o conhecimento e
as competéncias de prestacdo de cuidados, tais como lidar com mudancas de
comportamento relacionadas com a deméncia (Who, 2021).

Neste sentido, faz-se necessario o uso de ferramentas acessiveis e que
superem as barreiras impostas a estes cuidadores, sejam elas socioecondémicas ou
fisicas. Sendo assim, o programa iSupport for Dementia foi criado pela Organizacao
Mundial da Saude (OMS) como uma politica publica de salude para sanar as
demandas decorrentes da deméncia (Oms, 2021).

Nos ultimos anos, o Brasil vem passando por grandes transformacdes em
termos demogréficos, evidenciando um aumento do niumero de pessoas idosas e
consequentemente o envelhecimento de sua populacdo (Oliveira, 2019). Atualmente,
projecdes indicam que aproximadamente 30 milhdes de brasileiros tém 60 anos ou
mais, 0 que equivale a 14% da populacao total do Brasil e que em 2050 a parcela de
pessoas idosas representard 30% desse total (Brasil, 2022). A populacéo longeva é
crescente e este cenario evidencia um aumento na prevaléncia de doengas comuns
neste grupo etario, em especial, 0 aumento do nimero de casos de deméncias em

escala mundial (Alzheimer’s Disease International, 2022).



Atualmente, estima-se que mais de 55 milhdes de pessoas vivam com
deméncia no mundo e que este numero podera atingir 139 milhdes até 2050
(Alzheimer’s Disease International, 2023). Sao diagnosticados aproximadamente 10
milhdes de novos casos a cada ano, 0 que indica um novo caso a cada trés
segundos. No Brasil, a expectativa € de que mais de 1,7 milhdo de pessoas vivam
com algum tipo de deméncia, embora muitos casos ainda sejam subnotificados
(Bertola et al., 2023).

Dentre os fatores de risco, a idade avancada € o principal fator para o
desenvolvimento de deméncia, porém existem diversos fatores modificaveis que
contribuem significativamente para o surgimento da doenca (Livingston et al., 2020).
Tais fatores incluem baixa escolaridade, sedentarismo, tabagismo, obesidade,
hipertenséo, baixo contato social, entre outros, que estdo mais presentes em paises
de baixa e média renda, onde a maioria das pessoas que ja possuem o diagndstico
vivem (cerca de 60%, com previsdo de aumento para 71% até 2050) (Livingston et
al., 2020; Who, 2021).

O quadro demencial mais prevalente na populacdo idosa mundial € a Doenca
de Alzheimer (DA), que corresponde de 60% a 80% dos casos, seguido pela
Deméncia Vascular (DV), Deméncia Frontotemporal (DFT) e Deméncia por Corpos
de Lewy como patologias subjacentes mais comuns (Alzheimer’s Association, 2020).
Atualmente ndo existe cura para a deméncia e o tratamento é realizado pelo controle
dos sintomas de forma medicamentosa e multidisciplinar (Alzheimer’s Association,
2023).

A deméncia é definida como Transtorno Neurocognitivo Maior (TNC-M) e é
considerada uma sindrome crénica e progressiva, a qual causa alteracdes cerebrais
anormais. Os sintomas de deméncia desencadeiam um declinio nas habilidades
cognitivas grave o suficiente para prejudicar a vida diaria e a funcionalidade da
pessoa, tais como prejuizos na memoria, linguagem, raciocinio, capacidade de
julgamento, entre outros. Eles também afetam o comportamento, os sentimentos e
os relacionamentos (Nascimento, Figueiredo, 2019; Alzheimer’s Association, 2023).

A deméncia afeta demasiadamente aqueles que vivem com a condi¢do, suas
familias e a sociedade como um todo. E uma condicdo degenerativa, com
necessidades de cuidados, e a dependéncia aumenta a medida que a doenca
progride. Seu impacto social é imenso, sendo estimado um custo financeiro global
de US$1,3 trilhdo em 2019 com a prestacéo de cuidados (Who, 2021).



Atualmente, os custos financeiros da deméncia sdo mais altos nos paises
desenvolvidos, principalmente devido a composicdo etaria das populacdes e as
taxas mais altas de diagnostico, tratamento e cuidados em geral. Entretanto, a
propor¢cdo de custos informais € maior nos paises mais pobres, pois o 6nus dos
cuidados muitas vezes recai sobre a familia. No Brasil, por exemplo, quase dois
tercos dos custos totais de deméncia estdo relacionados aos cuidados informais
prestados por membros da familia (Ferretti et al., 2018).

Além do enorme impacto nos individuos afetados, as deméncias também
trazem repercussodes para a economia e para a sociedade (Roher et al., 2017), além
das grandes implicacfGes para os familiares, os quais representam fonte principal do
cuidado prestado a estas pessoas. Com a progressdao da deméncia ocorre 0
comprometimento da capacidade funcional, aumentando a dependéncia do idoso e a
necessidade de cuidados, exigindo que um cuidador se dedique integralmente a
tarefa de cuidar, o que, muitas vezes, contribui para o desencadeamento do estresse
e consequente piora de sua qualidade de vida (Silva et al., 2018).

Dessa forma, a deméncia € uma preocupacao de saude global e em 2017 a
OMS, por meio do Plano de Acédo Global sobre a Resposta de Saude Publica a
Deméncia, descreveu estratégias para que os paises criassem metas de prevencao
e cuidados relacionados as deméncias (Who, 2017). Dentre estas metas, inclui-se o
investimento na saude mental do cuidador informal para uma maior compreenséao da
doenca e para os cuidados de longa duracéo por eles prestados, pois a falta de
conhecimento gera, muitas vezes, estigmatizacado e barreiras ao autocuidado (Who,
2017).



2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 Cuidador informal

Perdas funcionais e cognitivas ocasionadas pelo envelhecimento, associadas
as deméncias podem gerar comprometimento na autonomia e independéncia das
pessoas idosas e, por isso, emerge a necessidade de cuidados prolongados
desempenhados por um cuidador (Conceicéao et al, 2021).

Dessa forma o cuidador é aquela pessoa que realiza o cuidado direto e
continuo ao idoso, pode ser uma pessoa da familia (cuidador informal - sem preparo
e de forma voluntaria, ou seja, ndo recebe nenhum recurso financeiro) ou alguém
remunerado e capacitado para esta funcao (cuidador formal) (Silva et al., 2018). A
maioria das pessoas que vivem com deméncia depende dos cuidados informais
prestados por membros de sua familia, amigos ou vizinhos, visto que muitas delas
vivem em paises em desenvolvimento com acesso restrito a servicos de saude e
socioassistenciais (Livingston et al., 2020).

Os cuidadores informais sédo o tipo mais prevalente de apoio aos idosos
(Nunes et al., 2018). Assim, sao representados por familiares, amigos ou membros
da comunidade, que ndo possuem nenhum tipo de capacitacdo, atuam de forma
voluntaria e ndo recebem remuneracdo pelo cuidado despendido e séo
representados em sua maioria por filhas, esposas e noras (Conceicgao et al, 2021).

A literatura descreve que a maioria dos cuidadores de pessoas idosas sao
caracterizados como informais e predominantemente do sexo feminino. Além disso,
ha um crescente aumento de cuidadores idosos, trazendo implicagcbes cada vez
mais complexas. O ato de cuidar implica a oferta de assisténcia frequente para as
atividades de vida diaria e para a manutencao da saude, exigindo habilidades que,
muitas vezes, o cuidador informal ndo tenha sido capacitado para realizar, tornando
as tarefas mais onerosas e contribuindo para o aumento da sobrecarga e estresse
do cuidador (Nunes et al., 2018; Fernandes et al., 2018; Terassi et al., 2023).

O ato de cuidar de uma pessoa que vive com deméncia acarreta diversas
mudancas na vida do cuidador. O cuidador passa a exercer uma funcdo que
frequentemente o sobrecarrega e deixa a desejar seus proprios afazeres e sua vida
social. Neste sentido, a exaustado da tarefa pode levar a um estado de estresse e



sobrecarga mental e consecutivamente, desencadear sintomas ansiosos e
depressivos (Nunes et al., 2018); Mendes et al., 2019; Roque et al., 2020;).

A rede de apoio informal da pessoa que vive com deméncia muitas vezes
limita o cuidado apenas a uma Unica pessoa. Desta maneira, estes cuidadores
informais se submetem a altas demandas de cuidados com dedicacdo exclusiva e
por longas jornadas, o que reflete negativamente na qualidade de vida e na saude
mental de tais pessoas (Couto et al., 2019).

Além da sobrecarga, sintomas ansiosos e depressivos podem interferir
negativamente na salde dos cuidadores, uma vez que o autocuidado fica em
segundo plano devido as alteracBes sociais, profissionais e pessoais que 0S
cuidadores enfrentam a partir do momento que assumem a responsabilidade de
cuidar de uma pessoa que vive com deméncia, a falta de informacédo acerca da
doenca e ao excesso de cuidado, que pode levar ao adoecimento fisico e psiquico
(Felipe et al., 2020; Lopes et al., 2020).

A familia representa a principal fonte de apoio a pessoa que vive com
deméncia, conforme apontado por estudos anteriores sobre o cuidado de pessoas
gue vivem com deméncia (Caparrol et al., 2021; Teles et al., 2023). A deméncia tem
forte impacto na vida da familia, principalmente em guem desempenha o papel
principal na prestacdo de cuidados (Opas, 2023). Este impacto tem grande
repercussao, principalmente quando os cuidadores familiares tém pouca
conscientizacdo e pouco conhecimento acerca da doenca, que muitas vezes € vista
como um problema tipico do envelhecimento (Oliveira et al., 2021).

O conhecimento acerca da deméncia e 0s recursos de apoio sdo, muitas
vezes, limitados, portanto os cuidadores informais podem né&o ter confianca na
gestdo da prestacdo de cuidados e ter necessidades substanciais, tais como a
gestdo de problemas comportamentais relacionados com a deméncia e apoio
emocional (Teixeira et al., 2021).

Nesse sentido, é importante que sejam implementadas politicas e a¢cdes que
funcionem como suporte aos cuidadores informais de idosos que vivem com
deméncia, a fim de os auxiliarem no enfrentamento das atividades diarias ao idoso e

na busca da diminuicdo da sobrecarga e de sintomas psiquicos vivenciados por eles.


https://www.sciencedirect.com/topics/social-sciences/emotional-support
https://www.sciencedirect.com/topics/social-sciences/emotional-support

2.2 Sobrecarga, sintomas ansiosos e depressivos em cuidadores
informais

Como ja& descrito no item anterior, sabe-se que a experiéncia pessoal de
cuidar de uma pessoa que vive com deméncia pode repercutir em um impacto
significativo na saude mental dos cuidadores informais. Esses cuidadores
experienciam altos niveis de depressao, ansiedade, resultados adversos na saude
fisica e psicossocial (Oliveira et al., 2020; Lindeza et al., 2020). A transicdo de
funcbes para se tornar um cuidador implica em assumir uma série de novas
responsabilidades, em que a adaptacdo a esse novo papel acaba impactando o
ambiente domeéstico, as atividades de lazer, as relacdes familiares e sociais (Allén et
al., 2019; Oliveira et al., 2020).

Os fatores relacionados com o adoecimento do cuidador familiar abrangem
variaveis pessoais, psicolégicas e sociais. A pessoa que vive com deméncia
demanda uma extensa rede de suporte, principalmente para suprir os cuidados de
longa duragdo. Quando esta rede é inexistente, o cuidado geralmente é direcionado
apenas a uma pessoa. Dessa forma, este cuidador acaba vivenciando a restricdo de
atividades pessoais, profissionais, sociais e de lazer; a falta de habilidades
socioemocionais e de manejo de situacdes problema, desenvolvendo, assim,
sintomas disfuncionais e neuropsiquiatricos (Goes et al., 2022). Em um estudo que
avaliou o impacto da deméncia nos cuidados informais, verificou-se que a
perspectiva negativa do cuidado incluia aspectos emocionais e sociais vivenciados
pelos cuidadores, apoio médico/formal inadequado, a progressao da doenca e 0s
custos da deméncia (Lindeza et al., 2020).

O declinio e as necessidades especificas da pessoa que vive com deméncia
também contribuem diretamente para esta situacdo. Esta convivéncia acarreta
restricbes em diversos aspectos na vida pessoal do cuidador, potencializando o risco
de adoecimento fisico e emocional (Lindeza et al., 2020; Goes et al., 2022). Cuidar
do outro muitas vezes envolve uma sensacdo de sobrecarga constante relacionada
ao trabalho ndo remunerado e informal, muitas vezes sem qualquer reconhecimento,
até mesmo pela familia, ocasionando sintomas ansiosos e depressivos (Manzini,
Vale, 2020).

A prestacéo de cuidados pode ser muito exigente e levar a demasiado esfor¢o

fisico, fadiga e estresse. Ha evidéncias de que o ato de cuidar piora os escores de



variaveis psicologicas de sobrecarga, sintomas ansiosos e depressivos, acarretando
um risco para o agravamento de caracteristicas de saude fisica (Terassi et al., 2023,
Martins et. al., 2023). Alguns estudos de revisdo corroboram que os cuidadores
informais de pessoas que vivem com deméncia tém um risco aumentado de sofrer
transtornos psiquiatricos pois ha uma associacdo positiva entre a sobrecarga
subjetiva do cuidador e os sintomas de ansiedade, ressaltando o impacto negativo
da prestacdo de cuidados na sua saude mental e fisica (Bom, 2019; Lindeza et al.
2020; Pino-Casado et al., 2021).

A depressédo também é prevalente nestes cuidadores, devido a sobrecarga e
as dificuldades que enfrentam ao cuidar (Alfakhri et al., 2018). Eles vivenciam um
desgaste consideravel e um menor nivel de qualidade de vida relacionada a saude e
podem estar predispostos a desenvolver depressado clinica (Alfakhri et al., 2018);
Felipe et al., 2020).

Em quadros demenciais, sintomas comportamentais e psicoloégicos da
deméncia (SCPD) surgem conforme a progressao da doencga e tém sido destacados
como um dos problemas mais dificeis de lidar para os cuidadores familiares, pois
com a reducéo das capacidades cognitivas e das atividades de vida diaria, afetam
negativamente a salde dos cuidadores, aumentando as demandas do cuidado e
consecutivamente aumentando a sobrecarga e os sintomas decorrentes desta
relacdo, como a ansiedade e depresséo (Kim et al., 2021).

A sobrecarga € um indicador psicologico relacionado as respostas emocionais
do cuidador frente as demandas do cuidar e, quando somada aos desgastes fisicos
e emocionais, pode ser expressa em fadiga constante, distirbios do sono, dores
musculares, ansiedade e depressao (Jesus, et al., 2018; Mendes et al., 2019). Além
disso, a sobrecarga tem sido definida como a consequéncia financeira, fisica e
psicolégica relacionada as respostas e atitudes do cuidador diante das demandas da
prestacdo de cuidados. E considerada um conceito multidimensional que envolve
avaliacbes pessoais negativas no que diz respeito ao contexto, a prestacdo de
cuidados e mudancgas no bem-estar (Bianchi et al., 2016).

A ansiedade, uma das emoc¢des humanas basicas, € uma reagdo que faz
parte do estado emocional e fisiologico do ser humano responsavel por alertar, por
meio do organismo, quando ha perigo iminente, impulsionando-o e motivando-o a se
defender. A pessoa com ansiedade evita situacfes que provocam essa resposta

emocional. Consequentemente, ela pode ter dificuldade para realizar trabalhos,



desfrutar de seus momentos de lazer ou participar de atividades sociais com seus
familiares. Quando a ansiedade € generalizada, ou seja, quando 0s sintomas
excessivos estdo presentes na maior parte dos dias, a pessoa vive angustiada,
tensa, preocupada, nervosa ou irritada, ndo sabendo lidar com as situagdes
cotidianas (Dourado et al., 2018).

Desse modo, a obrigacdo de cuidar ocasiona esse sintoma psiquiatrico,
causado pelo estado ininterrupto de vigilia, atencdo e preocupacdo com o idoso
(Oliveira; Marques, 2019). A ansiedade pode ser potencializada nos cuidadores
durante todo o processo do cuidar devido aos sentimentos de medo, a inseguranca e
a capacidade de reconhecimento acerca da sobrecarga e da necessidade de
autocuidado por parte destes cuidadores (Nobre et al., 2015; Cesario et al., 2017).
Esta situacdo acaba se tornando um ciclo vicioso, desencadeando sintomas
depressivos e rebaixamento da qualidade de vida (Felipe et al., 2020).

Ja a depressdo é caracterizada pela perda de interesse ou prazer pelas
atividades, humor deprimido, causando prejuizo no funcionamento social,
profissional e em outras areas relevantes na vida de um individuo. A caracteristica
comum desses transtornos € a presenca de humor triste, vazio ou irritavel,
acompanhado de alterac6es somaticas e cognitivas que afetam significativamente a
capacidade de funcionamento do individuo (Apa, 2014). Estudos realizados com
cuidadores de idosos dependentes revelaram que os cuidadores investigados
apresentaram indicativos de depressao e que esse transtorno se relaciona de forma
inversamente proporcional com a qualidade de vida, ressaltando a depresséo e a
ansiedade como efeitos adversos gerados pela sobrecarga do cuidado (Felipe et al.,
2020; Martins et al., 2023).

Diante da complexidade de tais fatores, os quadros demenciais se tornam
avassaladores para os cuidadores familiares e é essencial que haja apoio adequado
dos sistemas de salude e socioassistenciais (Opas, 2023). Dessa forma, a
implantagéo de politicas de saude, de intervencdes e de programas voltados a esta
populacdo é essencial para amenizar os aspectos negativos decorrentes do cuidar,
como a sobrecarga, sintomas depressivos e ansiosos (Walter et al., 2020). As acgoes,
neste sentido, devem ter como alvo os cuidadores familiares e as pessoas que
vivem com deméncia, abordando o aumento da conscientizacdo sobre a doenca, o
planejamento de cuidados e autocuidado, fornecendo um aconselhamento acessivel

e promovendo bem-estar psicoldgico (Oliveira; Teodoro; Botelho, 2020).
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2.3 Intervencdes e suporte ao cuidador

Estudos e pesquisas interdisciplinares vém sendo desenvolvidas e
disseminadas para que o acesso as informa¢8es embasadas cientificamente abranja
toda a populacdo. Intervencbes que visam melhores condicbes de saude para o
cuidador surgem como um meio de compartilhar saberes, com objetivo de
possibilitar ao cuidador uma melhor compreensao do diagndéstico, desenvolvimento
de estratégias de enfrentamento e mobilizacdo do apoio da rede familiar existente.
As intervencdes sdo variadas em sua forma de aplicacdo e conteudo, incluindo
intervencdes psicoeducacionais, psicoterapéuticas, psicossociais, grupos de apoio e
intervencdes multicomponentes (Reis; Novelli; Guerra, 2018; Teles et al., 2020).
Sobretudo, programas que oferecem informacgéo, treinamento de habilidades e
suporte psicoldgico sdo mais efetivos para diminuir a sobrecarga e melhorar o bem-
estar psicoldgico de cuidadores (Falcao et al., 2018; Frias et al., 2019).

Uma revisdo sistematica do tipo meta-analise comparou a eficacia de
intervencdes ndo farmacoldgicas sobre ansiedade, depressdo, sobrecarga e
qualidade de vida e os autores encontraram que varias delas parecem ser eficazes
no tratamento da depressdao e da ansiedade, melhorando a qualidade de vida e
reduzindo a sobrecarga dos cuidadores informais de pessoas com deméncia. Tal
estudo demonstrou que terapias como a cognitivo-comportamental, ativacéo
comportamental e a intervencdo baseada na atencdo plena podem melhorar os
sintomas depressivos; a psicoeducacdo é bastante eficaz para a ansiedade e para
reduzir a sobrecarga do cuidador, as melhores terapias foram a gestdo de casos, a
psicoeducacéo e a intervencao multicomponente (Sun et al., 2022)

Apesar dos efeitos benéficos destas intervengdes serem demonstrados em
diferentes aspectos da saude do cuidador, relatérios tém enfatizado a existéncia de
barreiras situacionais que impedem esta populacdo de acessa-las quando
usualmente sdo disponiveis em formato presencial (Pot, Blom, Willemse, 2015;
Teles et al., 2020). Tais barreiras ao acesso a servicos de apoio pelos cuidadores
incluem: atitudes negativas em relacdo ao diagndstico e tratamento da deméncia,
falta de forca de trabalho, baixa procura de ajuda devido & deméncia ser
considerada parte do envelhecimento ou estigma, falta de politicas publicas e

investimento para servicos de deméncia, pesquisa e treinamento. E, em muitos
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paises de baixa e média renda, pouco ou nenhum servico de apoio esta disponivel
rotineiramente para cuidadores familiares (Who, 2015).

Com objetivo de superar essas barreiras, intervengcdes com programas de
treinamento e suporte on-line vém sendo cada vez mais exploradas, levando em
consideracdo sua natureza onipresente, oferta conveniente e que preserva a
privacidade, bem como escalabilidade potencial, eficacia e custo (Pot, Blom,
Willemse, 2015; Egan, Pot, 2016). Revisdes sistematicas e meta-analises
analisaram as evidéncias sobre o efeito dos programas de intervengao baseados na
Internet para cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia, € 0sS
resultados apontaram efeitos benéficos principalmente sobre sintomas de ansiedade
e depresséo, estresse percebido e sobrecarga (Egan et al., 2018; Hopwodd et al.,
2018; Yinam et al., 2019; Walter, Pinquart, 2020).

2.4 Sobre o iSupport da Organizacdo Mundial de Saude

Dentre as pesquisas que estdo sendo desenvolvidas no Brasil, menciona-se o
iISupport-BR, um programa on-line para apoiar cuidadores de pessoas que vivem
com deméncia. A versdo brasileira do iSupport-BR encontra-se em avaliacdo dos
seus efeitos e em breve estara disponivel para toda populacdo brasileira. O
iISupport-BR é uma plataforma digital em que podera ajudar diversos cuidadores a
prestar cuidados de exceléncia e cuidarem de suas préprias condicdes fisicas,
mentais e sociais. A tradugdo de iSupport corresponde a: “i”’ de “internet”,
“‘individual”’, “instruir’, “informar” e “inspirar e “Support” de “suporte”, “cuidado” e
“apoio”. A traducao seria Apoio para cuidadores pela Internet. Atualmente, o iSupport
esta sendo avaliado em diversos paises em todo o mundo, como a india, China,
Australia e Holanda. Dessa forma, o objetivo principal deste projeto é, portanto,
realizar a avaliagado do efeito do programa iSupport-BR sobre o cuidador, de forma
gue se possa comprovar que esta ferramenta eletrbnica de suporte € acessivel e
pratica no contexto da Atencao Primaria e Secundaria a Saude e eficaz para a saude
mental dos cuidadores de pessoas que vivem com deméncia.

O iSupport foi criado em um contexto de acao e resposta ao aumento do
numero de casos de deméncias a nivel mundial como uma politica publica de saude.
Em resposta a problematica epidemioldgica, realizou-se em Genebra, no ano de

2015 a primeira Conferéncia Ministerial sobre a Ag¢ao Global contra a Deméncia
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(Who, 2015), na qual contou com a participacéo de paises membros, organizacoes e
pessoas atuantes no contexto das deméncias. Foi elaborado um Plano de Acéo
Global 2017-2025 para se promover acdes para um mundo em que a deméncia seja
prevenida e as pessoas com deméncia e 0s seus cuidadores vivam bem e recebam
os cuidados e o0 apoio de que necessitam (Who, 2015).

Para atender, entdo, as metas mundiais de suporte e tratamento das
deméncias e formular estratégias inovadoras para a solucdo destes problemas, a
OMS desenvolveu o programa iSupport for Dementia (Who, 2016). Trata-se de um
programa on-line que usa estratégias de psicoeducacdo eficazes, baseado em
evidéncias, interativo, seguro, flexivel e escalavel que permite aos cuidadores
informais desenvolverem capacidades, pensamentos positivos e habilidades para
cuidar de um membro da familia que vive com deméncia em casa. Este programa foi
criado a partir de um grupo de a¢Bes da Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
chamado Mental Health Gap Action Programme (MHGAP), que tem como objetivo
aumentar a oferta de servigos relacionados a transtornos mentais, neurolégicos e de
uso de substancias psicoativas para paises com baixa e média renda (Who, 2016).
Dessa forma, diversos paises membros adotaram a estratégia e deram inicio a
traducdo, adaptacdo e avaliacdo dos efeitos do iSupport em seus territérios para
responder as demandas atuais e as metas mundiais relacionadas as deméncias
(Upasana Baruah et al., 2021; Gratdo et al., 2023; Teles et al., 2024).

A elaboracdo e desenvolvimento do conteddo do iSupport contou com a
colaboracdo e lideranca da OMS e ajuda de pesquisadores e especialistas da
Universidade de Stanford (Estados Unidos da Ameérica), Universidade de Flinders
(Australia) e Trimbos (empresa tecnoldgica na Holanda). Esta estrutura estabelecida
permitiu que peritos de reconhecimento internacional desenvolvessem e
executassem um projeto inovador. Os contetdos foram editados de acordo com as
diretrizes para “Making Your Printed Health Materials Senior Friendly” formulado
pelo National Institute on Aging, e a equipe de comunicacao da Alzheimer's Disease
International verificou a linguagem de todas as atividades. Os consultores
especialistas neste desenvolvimento tém sido responsaveis por fornecer
configuracdo continua do conteddo em um programa eletrénico atrativo e facil de
usar (Pot et al., 2019).

O iSupport € um programa de intervencdo multicomponente baseado no

modelo de cuidado da deméncia centrado na pessoa, desenvolvido por Kitwood
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(1997), no qual o conceito de cuidado € construido como interacdo, de acordo com
as necessidades e habilidades individuais das pessoas envolvidas. O
comportamento das pessoas que vivem com deméncia ndo € apenas um reflexo do
funcionamento do seu cérebro, mas também um resultado da sua personalidade e
enfrentamento, historia de vida, estado de saude e ambiente social e fisico. No
iISupport, estes elementos estdo integrados nos exercicios oferecidos (Pot et al,
2019).

Em seu desenvolvimento foram utilizadas técnicas que incluem elementos da
terapia cognitiva-comportamental, como a psicoeducacao, relaxamento, ativacéo
comportamental, reenquadramento cognitivo e resolucdo de problemas. Dessa
forma, todo o programa contém um material integrado com textos, exercicios e links
para 0 usuario navegar nos conteidos com mais interesse (Egan et al., 2018). E
voltado especialmente para a saude mental e alivio do sentimento de sobrecarga e
sofrimento psicolégico dos cuidadores, com foco no desenvolvimento de habilidades
socioemocionais, como aprender a controlar o proprio estresse e como lidar com
comportamentos desafiadores de pessoas que vivem com deméncia (Oms, 2015;
Pot et al., 2019).

O iSupport € um programa on-line que oferece informacdo e suporte,
utilizando técnicas de resolucdo de problemas e de intervencdo cognitivo-
comportamental, atendendo as necessidades dos cuidadores. O programa é
organizado em cinco médulos principais, divididos em 23 licdes: (1) Introducdo a
deméncia, (2) Conceitos sobre ser um cuidador, (3) Cuidar de si, (4) Provendo o
cuidado diario e (5) Como lidar com comportamentos desafiadores da pessoa que
vive com deméncia. Todo o conteddo do iSupport € baseado em pequenos
exercicios com feedbacks instantaneos com a teoria integrada (Pot et al., 2019).

O iSupport € uma ferramenta de autoajuda para cuidadores de pessoas que
vivem com deméncia, incluindo familiares, parentes e amigos. Os cuidadores podem
optar por trabalhar todos os moédulos e licbes consecutivamente ou selecionar as
licdbes que sdo mais relevantes para a sua vida quotidiana. Portanto, o iSupport pode
ser eficaz para alguma necessidade pontual do cuidador, ou seja, ele pode
personalizar o seu uso. Todas as atividades consistem em leituras breves, exemplos
descritivos e diversos exercicios. Além disso, recebem feedback a medida que
realizam cada exercicio (Who, 2019). Também possui informacfes breves sobre

conceitos importantes, indicagéo de links locais para aprofundar leituras sobre cada
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assunto, descricdo de situacdes criticas seguidas por perguntas sobre como agir,
perguntas abertas que ajudam o cuidador a registrar suas proprias estratégias em
situacbes criticas, atividades de relaxamento, entre outras. O iSupport foi
desenvolvido com a finalidade de evitar a apresentacao de conteudos e exemplos
especificos a uma Unica cultura, por isso sua adaptacao é exigida pela OMS para os
paises que o desejam obter.

Para os paises membros que desejam adaptar o iSupport para sua cultura, a
OMS fornece um guia padronizado para traducéo e adaptacao (disponivel mediante

solicitacdo em whodementia@who.int) para garantir que a versao local do iSupport

seja precisa e alinhada com a versdo genérica, mas a0 mesmo tempo apropriada
para o grupo alvo dos cuidadores familiares. O guia descreve o processo de
adaptacado transcultural da versdo genérica em inglés e as mudancas reais que
podem ser apropriadas no programa, tais como palavras especificas, nomes e links
para organizacfes locais de Alzheimer e servicos de cuidados e apoio (Pot et al.,
2019).

O obijetivo principal do programa iSupport € melhorar a saide mental destes
cuidadores. No Brasil, o iSupport foi adaptado culturalmente para o contexto
brasileiro (Monteiro et al., 2023) e espera-se que os efeitos do iSupport-BR possam
melhorar diversas questbes na dimensdo emocional, cognitiva e social da vida dos

cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia.
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3 JUSTIFICATIVA

Sabe-se que a prevaléncia de deméncia tem aumentado de forma
exponencial em todo o mundo trazendo impactos sociais e financeiros significativos
para os servicos de saude e para as familias (Alzheimer's Disease International,
2022). Este tema tem ganhado relevancia internacional e prioritaria em pesquisas
que investigam formas de amenizar os impactos que a doenca traz, como 0S
sentimentos negativos que podem surgir diante do contexto de cuidado, tais como
sobrecarga, sintomas ansiosos e depressivos.

Os cuidados com individuos que vivem com deméncia envolvem recursos
financeiros e humanos. Muitas vezes, os familiares ficam responsaveis por cuidar da
pessoa com deméncia na residéncia e, geralmente, ndo recebem um treinamento
adequado no momento do diagnostico e no dia a dia com o avanc¢o da doenca. Essa
falta de informacdes impacta de forma direta nos cuidados, e pode ser prejudicial
para a tomada de decisfes e definicdo de estratégias para lidar com a doenca (Silva
et al., 2023).

O cuidado intensivo e continuo limita e imp8e barreiras ao cuidador para o
autocuidado. Dessa forma, o uso da internet pode ter vantagens para superar 0S
desafios associados a realizacdo de intervengdes de suporte em formato presencial
para cuidadores em paises de baixa e média renda, ajudando a alcancar mais
pessoas e aumentar a cobertura do servi¢co, uma vez que, o numero de usuarios da
internet estd aumentando rapidamente em todo o mundo (Pot et al., 2019).

O iSupport for Dementia é destinado a cuidadores com sobrecarga e
sentimentos de estresse, sintomas de depressdo e ansiedade. A importancia de
seus beneficios vai de encontro as restricbes de tempo devido ao exercicio do
cuidado e a baixa acessibilidade aos profissionais de saude mental, sem substituir a
importancia de seu atendimento.

No Brasil, as etapas de adaptacéo transcultural e avaliacdo da usabilidade e
acessibilidade do programa ja foram concluidas (Ottaviani et al., 2022; Monteiro et
al., 2023;). Diante disto, os efeitos da versado do iSupport adaptada culturalmente
para o Brasil sobre a sobrecarga, sintomas depressivos e ansiosos de cuidadores de
pessoas que vivem com deméncia ainda sdo desconhecidos e devem ser

determinados para viabilizar o planejamento e estabelecimento de acdes e politicas
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publicas voltadas a este contexto. Portanto, este trabalho traz dados inéditos e
inovadores a respeito dos efeitos do iSupport-BR para a populacéo brasileira.

A partir desta perspectiva, espera-se que esta pesquisa possa contribuir para
a comunidade cientifica com informacdes sobre os efeitos deste tipo de intervencéo
sobre a sobrecarga, sintomas depressivos e ansiosos, antes de ser disponibilizado
para todo o Brasil. O iSupport € uma ferramenta de carater inovador e relevancia
internacional, que visa diminuir os prejuizos impostos pela atividade de cuidar,
promovendo a saude do cuidador e melhorando sua qualidade de vida. Dessa
forma, a hipétese do estudo é que iSupport-BR € uma ferramenta eficaz na saude
mental de cuidadores informais, diminuindo alguns sintomas como a sobrecarga, a

depressao e a ansiedade.
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4 OBJETIVO

Analisar os efeitos do programa iSupport, adaptado para o Brasil, sobre a
sobrecarga, sintomas depressivos e ansiosos de cuidadores informais de pessoas

gue vivem com deméncia.

4.1 Objetivos especificos

e Caracterizar o perfil sociodemografico da amostra;

e Caracterizar o perfil de cuidado da amostra;

e Avaliar a sobrecarga e os sintomas de ansiedade e de depressao antes e
apos a intervencao;

e Comparar grupos e tempos para verificar os efeitos da intervencéo.

5 METODO

5.1 Delineamento do estudo

Trata-se de um Ensaio Clinico Randomizado (ECR) e multicéntrico realizado
no periodo de janeiro de 2022 a julho de 2023 para verificar os efeitos do programa
iSupport-BR sobre a saude mental e bem-estar de cuidadores informais de pessoas
gue vivem com deméncia no Brasil. Dessa forma, o estudo teve abrangéncia em
todo o territério brasileiro, sem distingdo de estados, em formato totalmente on-line.

Este projeto é uma parceria com diversas instituicdes como o Ministério da
Saude (MS), Federacao Brasileira das Associactes de Alzheimer (FEBRAZz) e suas
Associagcbes Locais (ABRAz - Associacdo Brasileira de Alzheimer), além de
pesquisadores da Universidade de Brasilia (UnB), Universidade Federal de Séo
Paulo (UNIFESP) e da instituicdo sede, Universidade Federal de Sao Carlos
(UFSCar).

Para o desenvolvimento desta pesquisa foi necesséria a adaptacéo
transcultural do programa iSupport para cuidadores familiares de pessoas que vivem
com deméncia para o contexto brasileiro que foi realizada em estudo desde 2018
(Monteiro, 2022). Ap6s a adaptacdo e através de analises de protocolos ja

publicados anteriormente, a equipe responsavel pelo estudo envolvendo o iSupport-
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BR, realizou a constru¢cdo do protocolo de avaliagdo para o contexto brasileiro
(Pilegis, 2023). Esta analise minuciosa levou em consideracdo instrumentos
utilizados por outros paises e as orientacdes propostas pela OMS, o que deu origem
entdo ao protocolo brasileiro para a realizacdo do ECR (Gratéo et al., 2023).

Todos os instrumentos foram digitalizados para formularios on-line e testados

pela equipe para minimizar a chance de problemas durante as avaliacdes.

5.2 Aspectos éticos da pesquisa

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos
da Universidade Federal de S&o Carlos (parecer n° 5.141.963) (ANEXO A) e
registrado no Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos (ReBEC), protocolo n° RBR-
22cvdkv (ANEXO B). Todos os procedimentos éticos para pesquisa em seres
humanos foram respeitados e os participantes que aceitaram participar da pesquisa

assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE 1).

5.3 Participantes

5.3.1 Critérios de elegibilidade

Foram considerados elegiveis de participacdo, cuidadores informais de
pessoas que vivem com deméncia (incluindo familiares, amigos e vizinhos), com 18
anos ou mais de idade, residentes em qualquer localidade no Brasil, que cuidavam
de uma pessoa com diagnostico de deméncia (autorrelato), de forma né&o
remunerada e ha pelo menos seis meses no momento do recrutamento. Para o
rastreio da deméncia foi utilizado o Ascertaining Dementia Interview (AD8) e a
pontuagdo deveria ser 22 para inclusdo no estudo. Os cuidadores deveriam ter
acesso a um smartphone, computador ou tablet conectados a internet, bem como
apresentar uma pontuagcdo 24 em uma das trés medidas de desfecho primario:
sobrecarga (item Unico), sintomas depressivos ou ansiosos - Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS). Foram excluidos os participantes que ndo cumpriram tais
critérios, que ndo sabiam ler ou que fossem incapazes de compreender o portugués

brasileiro escrito e que nao aceitassem eletronicamente o TCLE.
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5.3.2 Célculo amostral

O calculo para determinar o tamanho da amostra foi baseado na comparacao
entre 0s grupos quanto a mudanca esperada nos niveis de sobrecarga (Zarit Burden
Interview — ZBI) - 3 meses depois da medida de base. Alfa foi fixado em 0,05, o
poder estatistico em 80%, e tamanho de efeito padronizado de 0,44 — um efeito
relevante para o ZBI - foi calculado usando resultados anteriores que avaliam o
poder/tamanho da amostra para estes estudos (Van Voorhis e Morgan, 2007,
Luchsinger et al., 2016; Baruah et al., 2021). Usando o RStudio, verséo
2023.12.0.369, o tamanho minimo da amostra para cada grupo foi identificado como

80, sendo o total de participantes 160 cuidadores.

5.4 Recrutamento

O recrutamento deste estudo foi realizado desde as etapas de divulgacédo do
estudo em palestras, aulas expositivas, eventos académicos, divulgacdo nas midias
e ocorreu de janeiro de 2022 a julho de 2023. Inicialmente houve uma lista de espera
para os interessados e ap0s o inicio da coleta de dados, o recrutamento se manteve
de forma continua, ou seja, os cuidadores foram selecionados e avaliados conforme
a entrada dos participantes, em diferentes momentos devidos as diversas
estratégias de divulgacéo e apoio.

Os cuidadores foram recrutados por meio de cartazes, panfletos, banners,

website da plataforma iSupport-BR (https://www.isupportparacuidadores.ufscar.br/) e

sua landing page (https://isupport.saude.gov.br/), midias sociais criadas para

divulgarem o projeto (WhatsApp, Facebook e Instagram), divulgacdo em canais de
comunicacéo (telejornais como Jornal da EPTV regional Sado Carlos, programas de
radio - entrevista na Radio UFSCar e Radio Clube FM e de televisédo — entrevista na
TV Cancdo Nova) e parceria com o Ministério da Saude (MS) por meio da
Coordenacédo de Saude da Pessoa ldosa, as associacdoes membros da FEBRAZ,
como a ABRAz, as quais ajudaram com a divulgacdo da pesquisa em seus sites,
midias sociais e quadros de aviso em suas entidades. Dessa forma, os cuidadores
eram convidados a participar e recebiam eletronicamente folhetos informativos sobre
o estudo e um link para preencher um formulario via Google Forms, com

informacdes como nome, e-mail e WhatsApp. Apds, 0s pesquisadores entravam em


https://www.isupportparacuidadores.ufscar.br/
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contato com 0s possiveis participantes e enviavam um questionario via Microsoft
Forms com o TCLE e questbes da triagem para que fossem analisados os critérios
de elegibilidade. Quando cumpriam tais critérios, os participantes respondiam ao
formulario com os dados do pré-teste, com as demais questdes utilizadas na fase de

avaliacao inicial, e eram informados via e-mail sobre o resultado da randomizacéao.

5.5 Randomizacéo

A proporcéo de alocagdo entre os dois grupos foi de 1:1 e foi feita com um
gerador computadorizado de ndmeros aleatorios por um pesquisador do grupo de
pesquisa de forma independente. A alocacdo foi feita apds a triagem com o0s
participantes elegiveis. Os participantes eram estratificados quanto as seguintes
caracteristicas: sexo, idade e grau de relacdo com o receptor de cuidados. O
cegamento para a alocacdo nao foi possivel, pois esta tratou-se de uma intervencao
psicolégica. Os participantes eram informados via e-mail e WhastApp, ou seja, se
faziam parte do grupo que usaria a plataforma iSupport-BR naguele momento ou do
grupo que usaria ap0s seis meses da randomizacado. A figura 1 a sequir ilustra o
fluxograma do estudo.

Figura 1. Fluxograma do estudo.

GI - Acesso ao jSupport-

BR
: - ~
Participantes | m En,agem 3 meses z.'-"n.-'a]jac;ﬁ-:l pos-
Baseling N intervencio
GC — Acesso ao site da -
ABRAz e ap Guia de
Cuidados da Pessoa

Fonte: Elaborada pela autora, 2024.
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5.6 Intervencao

ApoOs a randomizacéo, era solicitado ao participante usar o link para entrar no
website indicado para cada grupo. Se alocada para o Grupo Intervencdo (Gl), a
pessoa deveria acessar a plataforma, encontrada no  endereco

https://isupport.saude.gov.br/, e realizar o acesso com login e senha enviados por e-

mail pela equipe e utilizar o iSupport-BR de acordo com suas
necessidades/prioridades. O conteudo da plataforma iSupport-BR esta descrito na
Figura 2. Se alocada para o Grupo Controle (GC), a pessoa recebia o link do site da
ABRAz (https://abraz.org.br/) para acessar o conteudo oferecido pela organizacao.

Todos os participantes do GC também receberam via e-mail a versao e-book do
Guia de Cuidados para a Pessoa ldosa do Ministério da Saude (Brasil, 2023) que
estava em verséao confidencial, em processo de editoracdo e com uso exclusivo para
a pesquisa conforme combinado com o MS. Os mddulos disponiveis no e-book
encontram-se na Figura 3. Os participantes utilizaram o material disponibilizado para
cada grupo durante trés meses, ap0s este periodo o acesso era interrompido e era
solicitado que respondessem a avaliacdo pos-intervencdo. Os pesquisadores
entravam em contato com os participantes avisando sobre o tempo de uso de suas
respectivas intervencfes e para sanar eventuais duvidas. As mensagens enviadas
como alerta para os participantes eram padronizadas para evitar eventuais vieses
(APENDICE 2) Em qualquer momento os participantes podiam entrar em contato
(via e-mail ou WhatsApp) com a equipe de pesquisadores sobre eventuais duvidas
de acesso. Todo o processo de recrutamento, coleta de dados e intervencédo foi

realizado de forma on-line.
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Figura 2. Viséo geral do programa de treinamento e suporte de autoajuda on-line iSupport: estrutura
e conteudo.
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Fonte: Adaptado de Pot (n.d.) e retirado de Monteiro et al., 2023

Figura 3. Modulos presentes no Guia de Cuidados para a Pessoa ldosa (Brasil, 2023).

Guia de Cuidados para a pessoa idosa

Madulo 3
Orientagio para Modulo 4
guern cuida de Redes de Apoio
peszsoas idosas

Fonte: Adaptado de Guia de cuidados para a pessoa idosa (Brasil, 2023).
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5.7 Avaliacbes

Todas as avaliagbes foram feitas on-line e em sigilo. Inicialmente, foi feita
uma triagem a fim de verificar se os participantes cumpriam o0s critérios de
elegibilidade previamente estabelecidos. Somente as pessoas que cumprissem tais
critérios eram convidadas a preencherem os demais questionarios de pré-teste e
pés-teste (trés meses depois) contendo 0 mesmo conjunto de instrumentos. Os
participantes ndo elegiveis, que apresentavam elevados escores para sobrecarga,
sintomas depressivos ou ansiosos, contavam com 0 acompanhamento de um
profissional na area de salde mental (Psicéloga), com experiéncia no atendimento
de cuidadores de pessoas que vivem com deméncia, caso demonstrassem
interesse. Até o momento em que foram coletados os dados deste estudo, a
pesquisa nao havia sido finalizada, portanto, ndo contempla resultados de follow-up.
Os patrticipantes recebiam lembretes padronizados via e-mail e WhatsApp se néo
preenchessem os questionarios dentro de uma semana (APENDICE 2). Também
foram realizadas quatro tentativas de ligacfes telefénicas para que as pessoas
pudessem responder tais questionarios. As ligacdes também atendiam a um roteiro

para padronizar os atendimentos com todos os participantes (APENDICE 3).

5.7.1 Triagem

Os participantes foram avaliados quanto aos dados sociodemograficos —
género, (feminino, masculino); idade (em anos); Estado em que moravam, estado
civil (casado, solteiro, divorciado, vilvo, outra); escolaridade (anos de estudo); cor da
pele autorreferida (branca, preta, parda, amarela, outra); renda familiar (nUmero de
salarios minimos); numero de pessoas que residiam junto; exercicio de atividade
remunerada; dados sobre o cuidado - relacdo com a pessoa cuidada (filho(a),
neto(a), esposo(a), irméo(a), genro/nora, amigo/vizinho, profissional pago, outra), se
era o cuidador principal, se dividia o cuidado com mais alguém, se cuidava de mais
pessoas, com quem a pessoa com deméncia morava, tempo destinado ao cuidado
daquela pessoa (anos, dias e horas) e tipo de deméncia. Quanto ao uso de
tecnologia foi questionado o equipamento utilizado para acessar a internet e o nivel
de dificuldades no uso deste. Foram excluidos cuidadores que relataram ser
cuidadores pagos mediante questionamento sobre sua relagdo com a pessoa

cuidada.
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Para o rastreio de deméncia foi utilizado o Ascertaining Dementia Interview —
Brazil (AD8), que avalia o relato do cuidador sobre a pessoa sob seus cuidados e se
esta apresenta alteracbes cognitivas (ex. memoria e julgamento). E um questionario
de autorrelato de oito itens, respondido pelo cuidador, que identifica declinio
funcional atribuivel ao comprometimento cognitivo ao longo dos anos. Apresenta
formato de resposta “Sim, houve mudancga”, “Nao, ndo houve mudancga” e “Nao sei’.
A pontuacgdo total é o resultado da soma dos itens cuja resposta seja afirmativa.
Estudo anterior mostra validade discriminante excelente de 0.861 (em comparagao
com os escores do Clinical Dementia Rating Scale - CDR); sensibilidade de 83,1%; e
especificidade de 68,7% (Correia, et al., 2011). Portanto, os cuidadores foram
elegiveis para este estudo quando classificaram a pessoa de quem cuidavam com
=22 pontos nesta escala ou assinalaram qualquer alternativa que nao fosse a opgao

"nao sei", sobre o tipo de deméncia que a pessoa cuidada vivia (Tabela 1).

Tabela 1. Descrigdo dos escores do Ascertaining Dementia Interview — Brazil (AD8) para o rastreio de
deméncia dos receptores de cuidados elegidos para o estudo. Sdo Carlos, 2023.

AD8 Dementia Screening Interview

Variavel

Grupo Controle Grupo intervencao

(n=182) (n=222)
AD8 TOTAL*
Média (DP) 7,26 (1,35) 7,05 (1,43)
Mediana (Min-Max) 8 (0-8) 8 (1-8)
ADS classificacéo [n(%)]
Alterado (2 ou mais) 180 (98,9%) 219 (98,65%)
Normal (O ou 1) 2 (1,1%) 3 (1,35%)

*A pontuacdo final € a soma dos itens marcados como "Sim".

A triagem da sobrecarga foi feita pela Escala de Sobrecarga de item Unico
(S01), em que avalia o nivel de sobrecarga devido a experiéncia de cuidado, na qual
os cuidadores podiam responder com valores entre 1 e 10, sendo 1 representativo
para “ndo sobrecarregado” e 10 representativo para “extremamente
sobrecarregado”. Esta escala foi desenvolvida pela OMS como parte do protocolo de
adaptacdo do programa iSupport for Dementia com o intuito de identificar os

cuidadores sobrecarregados.
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Sintomas de depressdo e ansiedade foram avaliados por meio da escala
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS). O instrumento € composto por 14
itens, dos quais sete voltados para avaliacdo da ansiedade e sete para a depresséo,
utilizando uma escala tipo Likert variavel entre O (zero) a 3 (trés) pontos. O escore
total varia de 0 a 21 pontos para cada subescala, sendo as pontuacfes mais altas
indicativas de sintomas mais graves. Para cada subescala, separadamente, o corte
estabelece que uma pontuacdo de 0-7 indica improvaveis sintomas de depresséo e
ansiedade, 8-11, possivel presenca dos sintomas e 12-21 provavel presenca dos
sintomas (Botega, et al.,1995; Marcolino et al., 2007; Zigmond et al., 1983.

Para inclusdo enquanto participante do estudo, a pontuacdo do cuidador foi
considerada 24 em uma das trés medidas de desfecho primario: sobrecarga,
sintomas depressivos ou ansiosos. Os participantes com sintomas de sobrecarga
e/ou depressivos e/ou ansiosos severos foram encaminhados a servicos de saude

mental para acompanhamento com psicologa.

5.7.2 Desfechos

Sobrecarga

Foi avaliada por meio da Zarit Burden Interview (ZBIl). O ZBI versao 22 itens,
mede a sobrecarga emocional, social e financeira de cuidar de alguém. Cada um
dos itens sera pontuado em uma escala Likert de 5 pontos, de 0 (nunca) a 4 (quase
sempre). A pontuacao total varia de zero a 88, sendo que pontuacées mais altas
indicam percepcdo de maior sobrecarga (a de Cronbach = 0,89) (Scazufca, 2002)-

Ansiedade e Depresséao

Também foi utilizado como parametro a HADS para avaliar os desfechos de
sintomas depressivos e ansiosos, escala que foi descrita na triagem. Os
instrumentos utilizados para rastreio e desfechos neste estudo ja se encontravam

traduzidos e validados para uso no Brasil.
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5.8 Analise estatistica

Inicialmente os dados foram descritos por meio de frequéncias absolutas e
percentuais (variaveis qualitativas) e por medidas de centralidade e de dispersao
como média, desvio-padrdo, minimo, mediana e maximo (variaveis quantitativas).

Para comparar grupos e tempos quanto aos escores de ZBl, SO01 e HADS foi
utilizado o modelo de regressdo com distribuicdo binomial-negativa e funcdo de
ligacdo logaritmica e com efeito aleatorio (para considerar a existéncia de medidas
repetidas), dado que esses desfechos séo variaveis quantitativas discretas e nao
continuas (Cameron e Trivedi, 1998). A partir das estimativas do modelo, foram
calculadas o aumento (ou a reducao) relativo na meédia a partir da expressao AR(B)
= [exp(B) — 1]*100%.

Dessa forma, um efeito igual a 1 indica que ndo ha diferenca entre os
escores. Ja um efeito <1 indica que o escore € maior no pré do que no pés (ou seja,
houve uma diminuicdo no escore do pré para o pds). Ja um efeito >1 indica que o
escore no pos é maior do que no pré (ou seja, houve um aumento no escore do pré
para o pos).

As analises foram feitas por intencdo de tratar (ITT) - ou seja, onde
analisamos toda a amostra, independente de perdas de seguimento - e também por
protocolo (pp), onde analisamos somente os participantes que completaram o po6s
teste.

As analises foram feitas por meio do software SAS 9.4 e adotou-se um nivel

de significancia de 5%.

6 RESULTADOS

A pesquisa teve 979 inscritos desde o inicio do recrutamento, sendo que 575
pessoas foram excluidas. Um total de 404 pessoas foram consideradas elegiveis e
foram randomizadas nos grupos de forma aleatOria e responderam ao pré-teste,
sendo 222 alocadas para o Gl e 182 para o GC. Apo6s o periodo de trés meses, 162
pessoas responderam ao pos teste, sendo 77 do Gl e 85 do GC. A figura 4 ilustra o

desenvolvimento deste presente estudo.
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Figura 4. Diagrama CONSORT do ECR. Inscri¢cao dos sujeitos, sua aloca¢do ao tratamento, status
de acompanhamento até o momento em que foram coletados os dados.
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Fonte: elaborado pela autora.

A Tabela 2 apresenta a distribuicdo dos grupos segundo as caracteristicas

sociodemogréficas de todos os participantes do estudo e dos participantes que

completaram a intervencdo. A maioria dos cuidadores eram da Regido Sudeste, dos

quais se destacaram os estados de S&o Paulo, Minas Gerais e Rio de Janeiro com

maiores percentuais de participacdo. A média da idade da amostra ficou na faixa dos

50 anos, sendo a maioria do sexo feminino, prevalecendo o estado civil casado, de

alta escolaridade (12 anos ou mais de estudo) e de etnia branca.
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Tabela 2. Caracterizacdo do perfil sociodemografico da amostra. Sdo Carlos, 2023.

Caracterizagao sociodemografica

ITT PP
» Grupo Grupo Grupo Grupo
Variavel Controle intervencdo Controle intervencéao

(n=182) (n=222) (n=85) (n=77)

Estado [n(%)]

Acre

Alagoas

Amazonas

Bahia

Ceara

Distrito Federal/Brasilia
Espirito Santo
Goias

Maranhao

Mato Grosso

Mato Grosso do Sul
Minas Gerais

Para

Paraiba

Parana
Pernambuco

Piaui

Rio de Janeiro

Rio Grande do Norte
Rio Grande do Sul
Rondbénia

Roraima

Santa Catarina

Sao Paulo

Sergipe

Tocantins

Idade
Média (DP)
Mediana (Min-Max)

Género [n(%)]

Feminino
Masculino
Prefere n&o declarar (Missings)

1 (0,55%) 0 (0%) - -
2(1,1%)  3(1,35%) 1(1,18%) 1 (1,3%)
0 (0%) 2 (0,9%) 0 (0%) 1 (1,3%)
7(3,85%) 7(3,15%) 3(3,53%) 2 (2,6%)
8(4,4%)  7(3,15%) 5(588%) 4 (5,19%)
9(4,95%) 13 (586%) 5(588%) 4 (5,19%)
3(1,65%) 2(0,9%)  1(1,18%) 1 (1,3%)
2(1,1%)  9(4,05%) 1(1,18%) 2 (2,6%)
3 (1,65%) 0 (0%) 1 (1,18%) 0 (0%)
0 (0%) 2 (0,9%) 0 (0%) 1 (1,3%)
1(0,55%) 1(0,45%) 1(1,18%) 1 (1,3%)

38 (20,88%) 48 (21,62%) 15 (17,65%) 17 (22,08%)
2(1,1%)  1(0,45%) 1 (1,18%) 0 (0%)
3(1,65%)  4(1,8%) 2(2,35%)  1(1,3%)
4 (2,2%) 2(0,9%)  1(1,18%) 0 (0%)
3(1,65%) 2(0,9%)  3(3,53%)  1(1,3%)
1 (0,55%) 0 (0%) - -

23 (12,64%) 20 (9,01%) 10 (11,76%) 6 (7,79%)
2(1,1%)  1(0,45%) 1 (1,18%) 0 (0%)
6 (3,3%) 8(3,6%) 2(2,35%) 1(1,3%)
2(1,1%)  1(0,45%) 1 (1,18%) 0 (0%)
1 (0,55%) 0 (0%) - -
3(1,65%) 1(0,45%) 1 (1,18%) 0 (0%)

56 (30,77%) 87 (39,19%) 29 (34,12%) 34 (44,16%)
1(0,55%) 1 (0,45%) - -

1 (0,55%) 0 (0%) 1 (1,18%) 0 (0%)

51,58 52,99 52,23
(10,82) 50,82 (11,2)  (10,36) (10,53)

51,5 (0-87) 52(18-80) 54 (0-73) 52 (18-72)

166 196
(91,21%)  (89,09%) 77 (90,59%) 70 (90,91%)

16 (8,79%) 24 (10,91%) 8 (9,41%) 7 (9,09%)
0 2



29

Estado civil [n(%)]

Casado(a) ou vive com o 108 126

companheiro(a) (59,34%) (56,76%) 53 (62,35%) 46 (59,74%)
Solteiro(a) 39 (21,43%) 66 (29,73%) 15 (17,65%) 24 (31,17%)
Divorciado(a)/ separado(a)/

desquitado(a) 27 (14,84%) 26 (11,71%) 13 (15,29%) 6 (7,79%)
Viavo(a) 8 (4,4%) 4 (1,8%) 4 (4,71%) 1(1,3%)

Escolaridade (em anos) [n(%)]

1 a 4 anos de estudo 0 (0%) 2 (0,9%) - -

5 a 8 anos de estudo 4 (2,2%) 5 (2,25%) 0 (0%) 3 (3,9%)

9 a 11 anos de estudo 16 (8,79%) 22(9,91%) 8 (9,41%) 5 (6,49%)
162 193

12 ou mais anos de estudo (89,01%) (86,94%) 77 (90,59%) 69 (89,61%)

Etnia [n(%)]

122 130
Branco (67,03%) (58,56%) 60 (70,59%) 43 (55,84%)
Preto 14 (7,69%) 14 (6,31%) 7 (8,24%) 4 (5,19%)
Pardo 44 (24,18%) 75 (33,78%) 18 (21,18%) 29 (37,66%)
Amarelo 2 (1,1%) 3 (1,35%) 0 (0%) 1(1,3%)

ITT — Andlise por intengéo de tratar. PP — Andlise por protocolo

A Tabela 3 apresenta de forma detalhada a caracterizacdo do cuidado
realizado pela totalidade da amostra e por aqueles que concluiram a intervencao. A
maioria dos cuidadores residia com mais uma, duas ou trés pessoas, com uma
renda familiar de dois a trés salarios-minimos e exercia alguma atividade
remunerada além de cuidar. Em sua generalidade, os cuidadores eram a principal
fonte de cuidado das pessoas que vivem com deméncia, destacando o parentesco
de filho (a), porém a maioria também relatou dividir o cuidado com mais alguém e
nao cuidar de mais pessoas. O tempo de cuidado relatado pela maioria foi de um a
trés anos, sendo de seis a sete dias por semana e por mais de 13 horas por dia. Em
relacdo a pessoa cuidada, percebe-se que a maior parte vive apenas com O0S
familiares e que a Doenca de Alzheimer é o transtorno neurocognitivo maior mais

prevalente.



Tabela 3. Caracterizacdo do perfil de cuidado dos cuidadores da amostra. Sdo Carlos, 2023.
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Caracterizacdo do cuidado

ITT PP
» Grupo Grupo Grupo
Variavel Grupo Controle intervencao Controle intervencao
(n=182) (n=222) (n=85) (n=77)
Quantas pessoas moram
com vocé? [n(%)]
Moro Sozinho(a) 9 (4,95%) 9 (4,05%) 6 (7,06%) 3 (3,9%)

Com mais 1 pessoa

Com mais 2 ou 3 pessoas
Com mais 4 ou 5 pessoas
Com 6 pessoas ou mais

Qual a sua renda familiar
aproximada? [n(%)]

Menos de 1 salario minimo
1 salario minimo

2 a 3 salarios minimos

4 a 6 salarios minimos

7 salaros minimos ou mais
Missings

Atualmente, além de cuidar,
vocé exerce alguma atividade

remunerada? [n(%)]
Sim
N&o

Relagcdo/grau de parentesco

com a pessoa que cuida
[n(%)]

Filho(a)

Neto(a)

Esposo(a)

Irm&o(&)
Genro/Nora
Amigo(a)/vizinho(a)
Outro

Vocé é o cuidador principal
da pessoa que cuida? [n(%)]

Sim
Nao

Vocé divide o cuidado da

pessoa que cuida com mais

alguém? [n(%)]
Sim

62 (34,07%)

75 (41,21%)

34 (18,68%)
2 (1,1%)

6 (3,53%)
15 (8,82%)
57 (33,53%)
47 (27,65%)
45 (26,47%)
12

106 (58,24%)
76 (41,76%)

139 (76,37%)
11 (6,04%)
17 (9,34%)

2 (1,1%)
6 (3,3%)
1 (0,55%)
6 (3,3%)

121 (66,48%)
61 (33,52%)

142 (78,02%)

91 (40,99%)

98 (44,14%)

22 (9,91%)
2 (0,9%)

4 (1,89%)
23 (10,85%)
64 (30,19%)
63 (29,72%)
58 (27,36%)

10

122 (54,95%)
100 (45,05%)

163 (73,42%)
12 (5,41%)
21 (9,46%)
5 (2,25%)
9 (4,05%)
5 (2,25%)
7 (3,15%)

148 (66,67%)
74 (33,33%)

162 (72,97%)

31 (36,47%)

32 (37,65%)

15 (17,65%)
1 (1,18%)

3 (3,8%)
5 (6,33%)
29 (36,71%)
21 (26,58%)
21 (26,58%)
6

47 (55,29%)
38 (44,71%)

65 (76,47%)
2 (2,35%)
11 (12,94%)
1 (1,18%)
3 (3,53%)
0 (0%)

3 (3,53%)

57 (67,06%)
28 (32,94%)

61 (71,76%)

33 (42,86%)

31 (40,26%)

10 (12,99%)
0 (0%)

0 (0%)

7 (9,46%)
20 (27,03%)
23 (31,08%)
24 (32,43%)

3

36 (46,75%)
41 (53,25%)

54 (70,13%)
5 (6,49%)
10 (12,99%)
1 (1,3%)
4 (5,19%)
1 (1,3%)
2 (2,6%)

54 (70,13%)
23 (29,87%)

52 (67,53%)



Nao

Atualmente, vocé cuida com
regularidade de mais
pessoas? [n(%)]

Sim

N&o

A pessoa que vocé cuida
mora: [n(%)]

Sozinho(a)
Com familiares apenas

Com cuidadores pagos apenas
Com ajuda de familiares e
cuidadores pagos

Instituicdo de Longa
Permanéncia

Tempo vocé esté cuidando
de seu familiar ou conhecido
gue vive com deméncia
[n(%)]

menos de um ano
1 a3 anos

4 a 6 anos

7 a 10 anos

Mais de 11 anos

Quantidade de dias por
semana que cuida dessa
pessoa [n(%)]

1 dia

2 -3 dias
4 -5 dias
6 — 7 dias

Quantas horas do dia usa
para o cuidado do seu
familiar/conhecido que vive
com deméncia [n(%)]

menos de 1 hora
de 1 a 3 horas

4 a 6 horas

7 a 12 horas

13 a 24 horas

Tipo de deméncia com o qual
a pessoa que vocé cuida foi
diagnosticada* [n(%)]

Doenca de Alzheimer
Deméncia frontal-temporal
Deméncia vascular

40 (21,98%)

82 (45,05%)
100 (54,95%)

13 (7,14%)
142 (78,02%)
8 (4,4%)

19 (10,44%)

0 (0%)

22 (12,09%)
79 (43,41%)
34 (18,68%)
31 (17,03%)
16 (8,79%)

12 (6,59%)
41 (22,53%)

12 (6,59%)
117 (64,29%)

4 (2,2%)
35 (19,23%)
40 (21,98%)
32 (17,58%)
71 (39,01%)

119 (72,56%)
14 (8,54%)
31 (18,9%)

60 (27,03%)

78 (35,14%)
144 (64,86%)

18 (8,11%)
175 (78,83%)
3 (1,35%)

25 (11,26%)

1 (0,45%)

41 (18,47%)
92 (41,44%)
43 (19,37%)
29 (13,06%)
17 (7,66%)

17 (7,66%)
40 (18,02%)

19 (8,56%)
146 (65,77%)

7 (3,15%)
37 (16,67%)
43 (19,37%)
54 (24,32%)
81 (36,49%)

142 (73,58%)
18 (9,33%)
31 (16,06%)

24 (28,24%)

37 (43,53%)
48 (56,47%)

5 (5,88%)
62 (72,94%)
7 (8,24%)

11 (12,94%)

12 (14,12%)
37 (43,53%)
13 (15,29%)
16 (18,82%)
7 (8,24%)

5 (5,88%)
22 (25,88%)
4 (4,71%)
54 (63,53%)

2 (2,35%)
18 (21,18%)
15 (17,65%)
12 (14,12%)
38 (44,71%)

59 (75,64%)
3 (3,85%)
19 (24,36%)

31

25 (32,47%)

29 (37,66%)
48 (62,34%)

5 (6,49%)
64 (83,12%)
1 (1,3%)

7 (9,09%)

12 (15,58%)
30 (38,96%)
20 (25,97%)
11 (14,29%)
4 (5,19%)

1 (1,3%)
14 (18,18%)
4 (5,19%)
58 (75,32%)

3 (3,9%)
13 (16,88%)
10 (12,99%)
21 (27,27%)
30 (38,96%)

51 (76,12%)
4 (5,97%)
12 (17,91%)



Deméncia de Lewy Body 9 (5,49%) 7 (3,63%) 4 (5,13%) 2 (2,99%)

Outro 20 (12,2%) 18 (9,33%) 10 (12,82%) 5 (7,46%)
Nao me lembro/ ndo sei

32

(missing) 18 29 7 10

*Permite multiplas respostas, por isso a soma dos percentuais ndo dara 100%
ITT — Andlise por intencao de tratar. PP — Andlise por protocolo

Em relacdo a tecnologia utilizada na intervencéo, os participantes relataram o
uso de celular/smartphone, computador e tablet para realizar o acesso. Em geral, o
celular foi a tecnologia mais usada por eles. A amostra demonstrou pouca
dificuldade em usar tais tecnologias, pois em uma escala de 1 a 10 (em que 1 é

muito facil e 10 muito dificil), a média ficou em 3 e a mediana em 1 (Tabela 4).

Tabela 4. Caraterizacdo da tecnologia utilizada pela amostra. S&o Carlos, 2023.

Usabilidade

Grupo Controle Grupo intervencéo

Variavel
ariave (n=182) (n=222)

Indique todos 0s equipamentos que vocé
usa para acessar a internet* [n(%)]

Computador 136 (74,73%) 158 (71,17%)
Smartphone/Celular 177 (97,25%) 220 (99,1%)
Tablet 20 (10,99%) 36 (16,22%)

O qudo dificil & para vocé utilizar

computador/celular/tablet, em que 1 € muito

facil e 10 é muito dificil

Média (DP) 3,11 (2,84) 2,57 (2,33)
Mediana (Min-Max) 1(1-10) 1(1-9)

*Permite multiplas respostas, por isso a soma dos percentuais ndo dara 100%

As Tabelas 5 e 6 apresentam de forma detalhada as analises descritivas em
relacdo as variaveis clinicas: sobrecarga (SO1 e ZBI), ansiedade e depresséo
(HADS) para os participantes elegiveis e para aqueles que concluiram o estudo.
Vale destacar que aqueles do Gl que responderam ao poés-teste, tiveram escores
diminuidos apds a intervengdo tanto para sobrecarga quanto para ansiedade e

depresséao, enquanto no GC o0s escores aumentaram (exceto ansiedade).
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Tabela 5. Descricdo dos escores obtidos para os instrumentos de sobrecarga SO1 e ZBI na amostra.
Séo Carlos, 2023.

SOBRECARGA - Escala de Sobrecarga de Zarit e Sobrecarga item-tnico

ITT PP

Grupo Controle Grupo intervencédo Grupo Controle Grupo intervencao
Pré
(n=182) P6s (n=85) Pré (n=222) Pés (n=77) Pré (n=85) Pdés (n=85) Pré (n=77) Pos (n=77)

Variavel

Zarit escore

39,2 41,16 40,19 39,16 40,18 41,16 43,75 39,16
Média (DP) (13,99) (14,74) (13,66) (13,82) (13,96) (14,74) (13,37) (13,82)
Mediana (Min-
Méax) 40 (5-82)  42(9-77) 39,5(10-76) 37 (4-75) 40 (13-82) 42(9-77) 42 (10-76) 37 (4-75)
S01 [n(%)]
Média (DP) 6,09 (2,45) 6,16 (2,34) 6,29 (2,18) 6,51(2,29) 6,11(2,43) 6,16 (2,34) 6,56 (1,96) 6,51 (2,29)
Mediana (Min-
Max) 7 (1-10) 7 (1-10) 7 (1-10) 7 (1-10) 7 (1-10) 7 (1-10) 7 (1-10) 7 (1-10)

ITT — Andlise por intengéo de tratar. PP — Analise por protocolo

Tabela 6. Descricdo dos escores obtidos para o instrumento de ansiedade e depresséo (HADS) na
amostra. Sao Carlos, 2023.

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

ITT PP
Grupo
Variavel Grupo Controle  Grupo intervencdo  Grupo Controle intervencao
Pré Pés Pré Pés Pré Pés Pré Pés
(n=182) (n=85) (n=222) (n=77) (n=85) (n=85) (n=77) (n=77)

HADS-A

9,04 8,86 9,64 8,49 8,96 8,86 9,68 8,49
Média (DP) (3,78) (3,99) (4,54) (4,21) 3,77) (3,99) (4,05) (4,21)
Mediana (Min-
Méax) 9(1-18) 8(1-20) 9(0-20) 8(1-20) 8(1-18) 8(1-20) 9(3-20) 8(1-20)
HADS-D

6,94 7,05 6,34 7,34 6,95 6,34
Média (DP) (3,88) 7,48 (4) (4,19 (3,72) (4,38) 7,48(4) (3,76) (3,71)
Mediana (Min-
Méx) 7(0-16) 7(1-18) 7(0-17) 6(0-17) 7(0-16) 7(1-18) 7(0-17) 6(0-17)

ITT — Andlise por intengéo de tratar. PP — Analise por protocolo
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6.1 Comparacdes

Analise por intencdo de Tratar (ITT)

Nesta andlise, toda a amostra foi considerada, independente das perdas de
seguimento. Houve diferenca estatisticamente significativa para a ansiedade (p=
0,02) no GIl. Estima-se que os participantes do Gl tenham, em média, uma
diminuicao relativa de 12% [(1-0,88)*100] no escore do HADS-A do tempo pré para o
pos. O intervalo de confianca (IC) indica que o intervalo que vai de 2% [(1-0,98)*100]
a 21% [(1-0,79)*100] contém a verdadeira diminuicdo relativa no HADS-A do pré

para o pos, considerando 95% de confianca (Tabela 7).
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Tabela 7. Comparacfes entre grupos e tempos quanto aos escores de ZBI, S01 e HADS de todos os
participantes da amostra. S&o Carlos, 2023.

Comparacdes entre grupos e tempos quanto ao escore total do Zarit (n= 404)

Intervalo de confianca

Comparacgéo Efeito* (95%) Valor-p
Grupo controle (Pds vs Pré) 1,05 0,98 1,12 0,14
Grupo intervencao (Pos vs Pré) 0,97 0,91 1,04 0,46
Pré (GC vs Gl) 0,98 0,91 1,04 0,48
Pés (GC vs GI) 1,05 0,94 1,17 0,37

*Modelo de regress@o com distribuicdo binomial-negativa e funcéo de ligacdo logaritmica bruto

Comparagdes entre grupos e tempos quanto ao S01 (n=404)

Intervalo de confianca

Comparacao Efeito* (95%) Valor-p
Grupo controle (Pds vs Pré) 1,01 0,94 1,09 0,74
Grupo intervencédo (Pos vs Pré) 1,03 0,96 1,12 0,39
Pré (GC vs GI) 0,97 0,90 1,04 0,39
Pés (GC vs GI) 0,95 0,85 1,06 0,34

*Modelo de regress@o com distribuicdo binomial-negativa e funcéo de ligacdo logaritmica bruto

Comparagdes entre grupos e tempos quanto ao escore HADS-A (n=404)

Intervalo de confianca

Comparacéao Efeito* (95%) Valor-p
Grupo controle (P6s vs Pré) 0,98 0,90 1,07 0,64
Grupo intervencao (Pos vs Pré) 0,88 0,79 0,98 0,02
Pré (GC vs GI) 0,94 0,86 1,02 0,15
Pdés (GC vs GI) 1,04 0,90 1,21 0,57

*Modelo de regress@o com distribuicdo binomial-negativa e funcéo de ligacdo logaritmica bruto

Comparagdes entre grupos e tempos quanto ao escore HADS-D (n= 404)

Intervalo de confianca

Comparacéao Efeito* (95%) Valor-p
Grupo controle (P6s vs Pré) 1,08 0,98 1,18 0,12
Grupo intervencao (Pos vs Pré) 0,90 0,79 1,02 0,09
Pré (GC vs GI) 0,98 0,88 1,10 0,78
Pdés (GC vs GI) 1,18 0,99 1,40 0,06

*Modelo de regressédo com distribuicdo binomial-negativa e fungéo de ligacéo logaritmica bruto
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Andlise por protocolo (pp)

Nesta andlise somente os participantes que completaram o pos-teste foram
considerados. O modelo de regressao realizado para analisar os individuos que
completaram a intervencdo demonstrou efeito estatisticamente significativo para o Gl
na sobrecarga (ZBl) (p<0,01). Estima-se que os participantes do Gl tenham, em
média, uma diminuicdo relativa de 11% [(1-0,89)*100] no escore do ZBI do tempo
pré para o pos. Diferenca estatisticamente significativa também foi vista para o
desfecho de ansiedade (HADS-A) no GI. Estima-se que os participantes do grupo
intervencao tenham, em meédia, uma diminuicdo relativa de 12% [(1-0,88)*100] no
escore do HADS do tempo pré para o p6s. O IC indica que o intervalo que vai de 5%
[(1-0,95)*100] a 19% [(1-0,81)*100] contém a verdadeira diminuicdo relativa no
HADS-A do pré para o pés, considerando 95% de confianca. Ndo houve efeito na
escala S01 e no desfecho depressdo (HADS-D), embora as médias para este ultimo

tenham diminuido no GI, como foram vistas nas andlises descritivas (Tabela 8).



37

Tabela 8. Compara¢cbes entre grupos e tempos quanto aos escores de ZBIl, SO1 e HADS dos
participantes da amostra que concluiram a intervencao. Sao Carlos, 2023.

Comparagdes entre grupos e tempos quanto ao escore total do Zarit (n=182)

Intervalo de confianca

Comparacao Efeito* (95%) Valor-p
Grupo controle (P6s vs Pré) 1,02 0,97 1,08 0,34
Grupo intervencao (Pos vs Pré) 0,89 0,86 0,94 <0,01
Pré (GC vs GI) 0,92 0,83 1,01 0,09
Pos (GC vs GI) 1,05 0,94 1,17 0,37

*Modelo de regressdo com distribuicdo binomial-negativa e funcéo de ligacao logaritmica bruto

Comparagdes entre grupos e tempos quanto ao S01 (n=182)

Intervalo de confianca

Comparacéo Efeito* (95%) Valor-p
Grupo controle (P6s vs Pré) 1,01 0,95 1,08 0,77
Grupo intervencéao (P6s vs Pré) 0,99 0,93 1,06 0,82
Pré (GC vs GI) 0,93 0,84 1,04 0,19
Pés (GC vs GI) 0,95 0,85 1,06 0,34

*Modelo de regressdo com distribuicdo binomial-negativa e funcéo de ligacao logaritmica bruto

Comparagdes entre grupos e tempos quanto ao escore HADS-A (n=182)

Intervalo de confianca

Comparacéo Efeito* (95%) Valor-p
Grupo controle (P6s vs Pré) 0,99 0,92 1,07 0,76
Grupo intervencao (Pos vs Pré) 0,88 0,81 0,95 <0,01
Pré (GC vs GI) 0,93 0,81 1,05 0,24
Pés (GC vs GI) 1,04 0,90 121 0,57

*Modelo de regressédo com distribuicdo binomial-negativa e fungéo de ligacao logaritmica bruto

Comparagdes entre grupos e tempos quanto ao escore HADS-D (n=182)

Intervalo de confianca

Comparacéo Efeito* (95%) Valor-p
Grupo controle (P6s vs Pré) 1,02 0,94 1,11 0,66
Grupo intervencao (Pos vs Pré) 0,91 0,83 1,01 0,07
Pré (GC vs GI) 1,06 0,89 1,26 0,54
Pés (GC vs GI) 1,18 0,99 1,40 0,06

*Modelo de regressédo com distribuicdo binomial-negativa e funcéo de ligacao logaritmica bruto
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7 DISCUSSAO

Este estudo avaliou os efeitos da plataforma iSupport da OMS, versao
adaptada culturalmente para o Brasil, sobre a sobrecarga, sintomas ansiosos e
depressivos de cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia, por meio
de um ECR. E o primeiro estudo que fornece informacdes a respeito de sua eficacia
para a populacdo brasileira. De forma geral, identificou-se uma diminuicdo dos
escores dos desfechos primarios no Gl e um aumento destes escores para o GC.

Em relacdo ao perfil sociodemografico do cuidador encontrado no presente
estudo, assemelha-se a resultados de outras pesquisas realizadas no Brasil (Nunes
et al., 2018; Conceicdo, 2021; Martins, 2023; Teles et al., 2023), exceto pela
escolaridade que pode ser explicada pela melhora do nivel educacional da amostra
analisada ou por selecionar pessoas com mais anos de estudo devido ao formato da
intervencdo. Houve predominio de cuidadores do sexo feminino, de etnia branca
com média de idade perpassando os 50 anos e estado civil casado. A maioria
pertencia a regido sudeste do Brasil, onde o alcance de divulgagdo deva ter sido
maior, dada a localizagéo do centro da pesquisa. Foram alcangcados 25 estados mais
o Distrito Federal. Dadas estas informacdes, podemos perceber que o iSupport-BR
tem potencial aplicabilidade e é de interesse dos cuidadores informais de pessoas
gue vivem com deméncia, porém devem ser elaboradas estratégias de ampla
acessibilidade para a populagéo brasileira, as quais devem ser solucionadas apos a
disponibilizagéo da plataforma pelo Ministério da Saude.

Ainda em consonancia com outros estudos destacaram-se os filhos (as) como
os principais provedores do cuidado, dedicando-se a essa atividade mais de 13
horas diarias, ou seja, estes cuidadores exerciam uma carga horaria elevada,
constituindo um fator de risco para a sobrecarga (Nunes et al., 2018; Conceicao,
2021; Martins, 2023; Teles et al., 2023). Além disso, o perfil apresentado pela
amostra destaca que os cuidadores moravam com pelo menos duas ou trés
pessoas, com uma renda familiar entre quatro e seis salarios-minimos e a maioria
exercia alguma atividade remunerada além de cuidar do familiar que vive com
deméncia. Embora a maioria tenha se considerado como o principal cuidador, eles
ainda relataram que dividiam o cuidado com outra pessoa e ndo cuidavam de outras

pessoas, 0 que também foi relatado no estudo de Teles, 2023. Em contraposicéo, no
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estudo de Conceicao (2021), a maioria dos cuidadores ndo recebia apoio de outras
pessoas no cuidado.

Ainda em relacdo ao perfil do cuidado apresentado neste estudo, 0s
cuidadores cuidavam de seu familiar de um a trés anos, de seis a sete dias por
semana. Em sua grande maioria a pessoa que vive com deméncia residia com
familiares apenas, com destaque para a Doenca de Alzheimer prevalecendo ao tipo
de deméncia. Em relacdo ao rastreio da deméncia, destacou-se o0 uso do
instrumento AD8 de forma positiva na avaliacdo de triagem, o qual avalia o relato do
cuidador sobre a pessoa sob seus cuidados e se esta apresenta alteracfes
cognitivas. O uso do mesmo proporcionou maior seguranca do real diagndéstico e da
veracidade das informacdes disponibilizadas pelos cuidadores informais.

Os dados apresentados nesta pesquisa fornecem informacgbes sobre as
particularidades e a realidade dos cuidadores informais brasileiros e servem como
base para descrever o perfil dos participantes do estudo, proporcionando evidéncias
sobre a necessidade de se criarem politicas publicas voltadas as demandas desta
populacdo, visto que tais caracteristicas sofrem influéncias socioeconémicas e
regionais. Estudo completo apdés a finalizacdo da coleta de dados disponibilizara a
descricdo completa deste perfil referente aos cuidadores brasileiros. E preciso
reconhecer a importancia dos cuidados prestados por estes cuidadores para que a
sociedade ndo se limite a enxergar questdes que ndao sao apenas do ambiente
familiar, mas que inclui o dever do Estado em proporcionar dignidade, recursos
integrados e intersetoriais de saude, politicas que proporcionem um modelo
assistencial integrando a pessoa cuidada e seu familiar.

No presente estudo, a saude mental e emocional dos cuidadores informais foi
objeto de estudo principal, a qual é influenciada pelo enfrentamento de situacfes de
desgaste, 0 que ocasiona afastamento de relacionamentos afetivos e profissionais,
limitacdo na rede social de convivio, lazer, além de levar a uma sobrecarga (Costa et
al., 2020). A amostra selecionada para esta pesquisa corrobora com as informacgdes
apresentadas na literatura, pois os participantes apresentaram pontuacoes relativas
as percepcgdes de sobrecarga, depressdo e ansiedade que estdo presentes em suas
rotinas.

Em relacdo a intervencdo utilizando o iSupport-BR obteve-se efeito
estatisticamente significativo nos sintomas de ansiedade quando foi analisada toda a

amostra, independente de perdas de seguimento. Apds uma analise por protocolo
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em que se analisou apenas aqueles participantes que concluiram o pos-teste, foram
verificados efeitos nos sintomas de sobrecarga e de ansiedade nos cuidadores
informais do Gl. Nao foram encontrados efeitos estatisticamente significativos para
sintomas depressivos. Estudo preliminar utilizando a mesma intervencao on-line e
realizado em Portugal também sugeriu efeitos, mediante analise por protocolo, na
ansiedade dos cuidadores informais que tiveram acesso ao iSupport, em que 0S
escores para este desfecho diminuiram ao longo do tempo (Teles et al., 2022).

Na india também foi realizado um estudo piloto sobre a eficacia do iSupport, e
nao foi encontrado um impacto significativo para os desfechos primarios de
depressdo e sobrecarga. Entre os desfechos secundarios, foi observada melhora
significativa apenas na atitude centrada na pessoa dos cuidadores em relagdo as
pessoas que vivem com deméncia no grupo que utilizou o programa. Apesar dos
esforcos para recrutar e reter participantes no programa, o estudo indiano teve uma
baixa taxa de recrutamento e retencéo, sugerindo uma maior atencao e indicando a
necessidade de novas adaptagOes da verséo indiana do programa iSupport para
melhorar a sua aceitabilidade e acessibilidade, o que pode justificar a falta de
maiores resultados, visto que a amostra era pequena. Além disso, vale destacar que
nenhum efeito adverso do uso do iSupport foi verificado (Baruah et al., 2021).

Programas dirigidos a cuidadores informais baseados em terapias
psicoeducativas e cognitivo-comportamentais tém sido promissores no bem-estar
emocional, na reducao de sobrecarga e na qualidade de vida destas pessoas (Frias,
2020a; Teahan et al., 2020; Walter et al., 2020; Sun et al., 2022).

Um estudo experimental controlado ndo randomizado, realizado na Espanha,
avaliou os efeitos de um treinamento de cinco sessdes contendo informacdes sobre
deméncia e seus cuidados, estratégias de comunicacao, abordagens para sintomas
emocionais e comportamentais em pessoas que vivem com deméncia e a
importancia do autocuidado e verificou que houve uma melhora na sobrecarga no
grupo intervencdo e da mesma forma, um efeito positivo no bem-estar emocional em
comparacao ao controle. Assim como o presente estudo, a intervencao apresentou
resultados promissores para a diminuicdo da sobrecarga e potenciais beneficios
para a saude mental dos cuidadores informais, embora tenha sido realizada de
forma presencial (Frias et al., 2020b). O acesso ao treinamento de habilidades € um

fator que pode ter contribuido para isto em ambos os estudos.
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Ainda com relacdo ao efeito do iSupport-BR, a diminuicdo dos escores para
sobrecarga e ansiedade mostra o potencial da intervencédo on-line na saude mental
de cuidadores informais. Para Frias et al. (2020a), as intervengdes psicoeducativas
aos cuidadores permitem aumentar seu conhecimento da doenga, desenvolver
habilidades de resolucdo de problemas e facilitar o apoio social. Para além destes
resultados, os autores também verificaram que as intervencdes baseadas em
tecnologia afetaram significativamente a sobrecarga, corroborando com os achados
do presente estudo, enquanto que as intervengcdes baseadas em grupo afetaram a
ansiedade, a depressdo, a insbnia, a sobrecarga, a qualidade de vida e a
autoeficacia (Frias et al., 2020a). Analises mais robustas poderao discutir os efeitos
do iSupport-BR nestes aspectos, apos finalizacdo da coleta de dados.

Em contrapartida, uma revisdo sistemética e meta-analise que avaliou 11
intervencdes nao farmacoldgicas, concluiu que varias delas pareceram ser eficazes
no tratamento da depressdo e da ansiedade, melhorando a qualidade de vida e
reduzindo a sobrecarga dos cuidadores informais de pessoas que vivem com
deméncia. Resultou desta revisdo que a terapia de aceitacdo e compromisso, a
ativacdo comportamental, a intervencdo baseada na atencéo plena, a intervencéo
multicomponente, a psicoeducacdo e a terapia cognitivo-comportamental podem
reduzir a depressdo. A psicoeducacdo foi a Unica intervencdo eficaz contra a
ansiedade e apenas 0s grupos de apoio tiveram um efeito estatisticamente
significativo na qualidade de vida. Ao considerar a redugcdo da sobrecarga do
cuidador, a gestdo de casos, a psicoeducacdo e a intervencdo multicomponente
seriam as intervencgdes eficazes (Sun et al., 2022).

O programa iSupport é uma intervengdo multicomponente e inclui elementos
da terapia cognitivo-comportamental (psicoeducacdo, relaxamento, ativacéo
comportamental, reenquadramento cognitivo e resolucéo de problemas) (Pot et al.,
2019), o que pode ter contribuido para os resultados obtidos no presente estudo,
como a diminuigao significativa da sobrecarga e da ansiedade, corroborando com o
descrito na literatura. Porém, o uso recorrente e continuo do iSupport-BR para uma
educacdo permanente do cuidador seria uma alternativa excelente e mais
apropriada para esta populacéo, visto que os elementos das terapias citadas acima
estariam em constante atualizacdo.

Outra revisdo sistematica e meta-andlise revelou que as intervencdes

psicossociais tém um efeito significativo pequeno a moderado na sobrecarga do
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cuidador, na depressédo e na saude geral. Elas demonstraram impacto positivo para
estes desfechos nos cuidadores informais, porém os resultados devem ser
interpretados com cautela, dada a heterogeneidade nos desenhos dos estudos
(Teahan et al.,, 2020). Em consonancia, a eficacia destas intervencbes pode
depender da natureza e da disponibilidade dos servigcos habituais nos locais de
estudo (Gonzaléz-Fraile et al., 2021).

Embora existam evidéncias a respeito dos efeitos destas intervencdes, ainda
€ pouco explorado no contexto on-line e digital. Mas cuidadores de pessoas que
vivem com deméncia indicaram que as intervencdes baseadas na internet foram, na
sua maioria, eficazes, eficientes e satisfatorias. Consideraram informativas,
relevantes e funcionais, destacando a utilidade e a intencdo de utilizar o recurso no
futuro (Ottaviani et al., 2021). Em consonancia, em um estudo preliminar, ja foi visto
gue o iSupport-BR é considerado util e aceitavel por cuidadores informais, indicando
a potencialidade do programa (Ottaviani et al., 2022).

Os insights fornecidos pela presente pesquisa sé&o relevantes visto que 0s
dados sdo exploratorios e oferecem informagBes sobre se a intervengdo produz
efeitos entre, principalmente, naqueles que realmente a receberam. O iSupport-BR é
uma ferramenta de uso personalizado, ou seja, embora todas as pessoas tenham
acesso ao mesmo conteudo, o seu uso pode ser realizado de acordo com o
interesse do usuario. Portanto, é necessario um estudo de eficacia completo para
obter conclusBes robustas, visto que na andlise de intencdo de tratar houve
diferenca na ansiedade e na analise por protocolo houve diferenca na sobrecarga e
na ansiedade do GI. Tal qual outros estudos de eficacia do iSupport (Baruah et al.,
2021; Teles et al., 2022), o estudo brasileiro teve grande dificuldade no recrutamento
de participantes, limitando o nUmero amostral.

Segundo Gonzélez-Fraile et al. (2021), ao analisar estudos de intervencao
remota, o0s cuidadores que receberam formagdo ou apoio tiveram maior
probabilidade do que aqueles que receberam apenas informacdo de abandonar os
estudos, o que pode limitar a aplicabilidade destas estratégias. No geral, eles
perceberam que as intervencgdes realizadas a distancia que envolveram formacao ou
apoio pareceram ser menos aceitaveis do que as intervencdes de controle, conforme
avaliado pelo numero de desisténcias dos participantes. Isto pode limitar a
aplicabilidade destas em ambientes comunitarios. Os autores concluiram que é

necessario, entdo, investigar as causas do abandono, incluindo quaisquer
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dificuldades relacionadas com a execucéo das intervencdes, tais como a utilizacao
de plataformas on-line ou a natureza dos materiais de aprendizagem. Também é
importante investigar os efeitos adversos como possiveis causas do abandono,
incluindo o fardo adicional que podem acrescentar a vida do cuidador (Gonzéalez-
Fraile et al., 2021).

Por outro lado, as dificuldades vivenciadas pelo cuidador informal no cotidiano
do cuidado com a pessoa que vive com deméncia sao dinamicas e tendem a uma
constante mudanca, visto a evolucao das fases da doenca. Assim, se relacionam a
manter a comunicacdo, lidar com alteracdes de memoria, agressividade e
dificuldades nas atividades de vida diaria. E necesséario que os cuidadores
conhecam a doenca para compreender a pessoa que cuida e, consequentemente,
as possibilidades de atuacao (seguras e eficazes) que possam proporcionar a ela
em todas as fases. Isso é possivel por meio da educacdo permanente e
implementacdo de programas psicoeducativos capazes de fornecer informacdes e
orientagfes praticas para melhorar a assisténcia oferecida e para o autocuidado
(Oliveira et al., 2022). Dessa forma, incentivar os cuidadores a manterem praticas de
rede de apoio e participacdo em intervencfes é uma alternativa que tem sido
recomendada e se tornado inclusive, uma politica publica de saude, como € o caso
da criacdo e disponibilizacdo do iSupport para os paises membros da OMS. O
formato on-line tem sido utilizado para superar barreiras e facilitar o acesso a essas
intervencoes.

Uma das formas de superar as desisténcias, manter e até mesmo engajar 0s
participantes nesta pesquisa foi o envio de mensagens e tentativas de ligacdes
telefénicas realizadas pelos pesquisadores. Este contato aproximado possibilitou a
resolucao de duvidas, ajuda com o acesso ao iSupport e foi uma forma de lembrete
para que estas pessoas respondessem aos formulérios. Portanto, a aceitacdo e o
envolvimento em intervencgdes on-line podem ser favorecidos quando ha um suporte
humano recorrente. Em consonancia, foi relatado que o envolvimento dos
profissionais em intervencdes de autoajuda melhora a retencéo e os resultados da
intervencao (Hopwood et al., 2018).

As intervencdes baseadas na internet tém demonstrado resultados
promissores para a melhora dos sintomas depressivos, ansiosos, do estresse, da
autoeficacia e qualidade de vida (Yinan Zhao et al., 2019; Leng et al., 2020). Neste

sentido, as ferramentas on-line podem ser usadas em favor dos cuidadores
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informais, visto que o0 acesso a internet tem aumentado em todo o mundo (Pot et al.,
2019; Yinan Zhao et al.,, 2019). No presente estudo, a amostra ndo demonstrou
grande dificuldade com os aparelhos utilizados para o0 acesso da intervencao, sendo
0 celular a tecnologia mais utilizada. Este resultado pode ser explicado pela alta
escolaridade presente nos participantes o que esta alinhado com pesquisas
anteriores (Baruah et al., 2021 Teles et al., 2022).

Atualmente, ferramentas como plataformas on-line, material educacional e
guias de autogestéo, estdo se tornando comuns e sendo incorporados para ajudar
os cuidadores a tomar decisfes informadas sobre o cuidado de seu familiar, mas
seu uso inadequado pode levar o cuidador a tomar decisdes nao apropriadas para o
cuidado (Fhon et al., 2022). Dessa forma, destaca-se a importancia da
disponibilizacdo de materiais seguros, confiaveis, com informacfes seguras,
baseadas em evidéncias cientificas e inovadoras como o iSupport-BR, que é uma
ferramenta interativa, personalizada e diferente de outras intervencgdes.

A tecnologia pode ser usada de diferentes maneiras para dar suporte as
necessidades dos cuidadores informais. Em muitas situacdes de prestacdo de
cuidados, a tecnologia pode ser uma 6tima fonte de informacdes se for intuitiva, de
facil acesso, verdadeira e confiavel. Em relacdo ao cuidador, encontrar tempo para
incorporar novas tecnologias nas rotinas diarias e aplica-las em cenarios de cuidado
real é dificultado pela sobrecarga que pode apresentar o cuidador (Fhon et al.,
2022). Além disso, o letramento digital se apresenta como uma demanda emergente
pois as inovacles tecnoldgicas desempenham um papel importante ao permitir
maior independéncia, proporcionando suporte para uma ampla variedade de
atividades, inclusive aquelas relacionadas ao autocuidado dos cuidadores. Dessa
forma, o uso de dispositivos mdéveis para adquirir conhecimentos sobre questdes de
salude tem se destacado (Ogassavara et al., 2023).

Apesar da baixa dificuldade de acesso apresentada pela amostra, este € um
ponto que merece atencdo dada a alta escolaridade apresentada. Uma das
possiveis dificuldades de recrutamento e de causas de abandono pelos participantes
pode ser explicada pela falta de letramento digital, uma vez que a educacdo é um
determinante importante para o uso da internet. Em paises em desenvolvimento,
como o Brasil, a escolaridade ainda é assimétrica, existindo discrepancias por
regido, idade, género, cor e etnia (Agéncia Brasil, 2023), além das diferencas

socioeconbmicas, o que influencia o cotidiano e consecutivamente, o acesso as
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intervencdes on-line como o iSupport-BR. Outro fator contribuinte para o abandono
da pesquisa possivelmente foi a falta de tempo imposta aos cuidadores devido as
demandas diérias, pois o enfrentamento da rotina de cuidados muitas vezes
impossibilita 0 seu autocuidado (Sartori et al., 2023).

Pode-se elencar algumas vantagens desse tipo de intervencdo, como o
escalonamento de atendimentos, acessibilidade por meio de diversas regides e a
indispensabilidade do deslocamento. No entanto, também pode-se citar alguns
exemplos de desvantagens, como a limitacdo de acesso dos usuarios, por meio da
escolaridade, acesso a internet e condicdes de possuir o proprio aparelho.
Considerando que o iSupport exige do cuidador alfabetizac&o, este trabalho pode
ser norteador para a elaboracdo de outros estudos, uma vez que apresenta
informacgdes atuais de como tende a ser a facilidade de acesso e o conhecimento
entre os cuidadores a respeito do uso do iSupport-BR. Um proximo estudo em
grande escala enfrentara questbes de generalizacdo dos resultados para toda a
populacao de cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia.

Ainda que a presente analise tenha permitido verificar efeitos positivos do
iISupport-BR na sobrecarga e na ansiedade dos cuidadores informais de pessoas
gue vivem com deméncia, algumas limitacdes encontradas sugerem que dados de
usabilidade poderdo nortear o quanto a pessoa utilizou a plataforma e se o tempo
das avaliacdes foi sensivel para detectar mudancas. O tempo entre as avaliacfes
pode ter comprometido os resultados, pois muitas exclusdes foram devido ao
abandono da pesquisa, ou seja, a falta de respostas do formulario no momento de
pos-teste. Além disso, analises mais robustas, incluindo o acompanhamento a longo
prazo poderéo verificar se os efeitos poderédo se estender aos sintomas depressivos,
na autoeficacia, no senso de dominio, na qualidade de vida e em aspectos positivos
do cuidado. Estudos futuros utilizando uma versao impressa do iSupport-BR também

podem servir para a discusséo e generalizagédo dos achados.
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8 CONCLUSAO

Pode-se concluir que o iSupport-BR € uma ferramenta de intervencao eficaz
para a saude mental de cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia,
principalmente para a reducdo da percepcao de sobrecarga e de sintomas como a
ansiedade. O seu uso pode, entdo, reduzir sentimentos negativos decorrentes do
cuidado, proporciona o desenvolvimento de habilidades socioemocionais, ajuda no
enfrentamento das deméncias e oferece o acesso a informagbBes seguras
relacionadas com a tematica. IntervengBes como esta sdo fundamentais para lidar
com uma demanda cada vez maior e que afeta os setores publicos e privados
guanto a necessidade de programas que oferecam servicos com resultados
significativos para esta populagdo. Cuidar de um familiar que vive com deméncia &
uma atividade ardua e complexa, que demanda tempo, exige habilidades
psicolégicas e emocionais e pode, muitas vezes, sobrecarregar o cuidador informal

afetando sua saude mental.

9 CONSIDERACOES FINAIS

Este € um trabalho inovador e inédito no Brasil, o qual contribui com novas
evidéncias cientificas acerca do iSupport-BR e evidencia a importancia de promover
avancos no campo de avaliacbes de intervencdes e apoio a cuidadores,
principalmente, na construcdo de politicas publicas que sdo escassas para a
populacdo em questdo. Além disso, espera-se que o0s resultados apresentados
possam contribuir socialmente, ampliando as opg¢des de servigcos de qualidade para
cuidadores informais, proporcionando melhorias na vida destes e de seus entes,
reduzindo as situacbes de sobrecarga e ampliando o conhecimento acerca dos
transtornos neurocognitivos maiores. A disponibilizacdo do programa para a
populacdo brasileira serd a primeira politica publica a nivel mundial implantada nesta
area no Brasil.

Nesse sentido recomenda-se a utilizacdo da versdo brasileira do iSupport,
dentro do contexto familiar para cuidadores informais de pessoas que vivem com
deméncia, como uma alternativa de apoio baseada em questbes de educacgéo e
desenvolvimento de habilidades socioemocionais. Pesquisas futuras com amostras

em outros contextos como, de vulnerabilidade sociallecondbmica e baixa
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escolaridade, podem contribuir na consolidacdo do programa iSupport para

cuidadores de pessoas que vivem com deméncia no Brasil.
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pelo Comite de Etica em Pesguisa da Universidade Federal de Sao Carlos, CAAE: 88157118.0.1001_5504.
As modificagoes solicitadas se referem & necessidade de traduzir e adaptar irés escalas para avaliar os
efedios do programa iSuppor-BR. 540 elas: (1) Pearlin Mastery Scale, (2) Positive Aspects of Caregiving e.
(3) RIS Eldercare Self-efficacy Scale. A avaliagao desses construtos j& estava prevista no progeto original.
uma vez que envolvem desfechos esperados de mudancas apas uso do ISuppori. Alem disso, as trés
escalas selecionadas estao sendo utillizadas em alguns palses gue tambem estao implantando o iSuppaort.
Mo entanto. nao fod encontrada nenhuma versao raduzida para o porugues brasileiro & nenhuma evidencia
de validade de tais instrumentos com base em estudos realizados no Brasil. Por isso, realizar o processo de
tradugao e adaptacas é
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mmprescindivel para que possamos utiliza-las para avaliar o iSupport-Brasil.

Buscando descrever o que se espera com essa emenda, fol acrescido & dltima versao do

projeto (j&@ aprovada no CEP) um novo objetivo especifico: 3.1.3.2 Etapa 3 - Fase 2: Tradugao e adaptagao
dos instrumentos para & versao brasileira. Em consequéncia, as Fases 2 e 3 dessa etapa foram substituldas
por Fases 3 e 4, respectivamente. Além disso, informactes referentes a esse pedido de emenda foram
atualizadas no cronograma, no resumao, no abstract @ nos Termos de Consentimentos Livre e Esclarecido
[TCLE) gue serao wutilizados nessas fases. Ainda, foi incluldo um nowo TCLE, especifico para os
profissionais que serao membros do comite de especialistas. Os demais arquivos nao sofreram alteragoes.
Buscando facilitar & avaliagao dessa emenda, todas as alteragoes realizadas diretaments na

Plataforma Brasd estao destacadas em caixa alla. As alteragoes realizadas no projeto detalhado (paginas 2,
3, 4,10, 13, 17 a 20, 24, 25, 32 a 37) e nos TCLEs a serem wtilizados com os cuidadores na Fase 3e 4
[Paginas 1 e 2, respectivamente) foram destacadas com grifo amarelo. Por fim, reafirmamos o nosso
COHMpromisso em seguir as resolugies do CEP-COMEP e agradecemos novamente a atengio de ioda a
equipe do Comita de Etica em Pesquisa com Seras Humanos da universidade Federal de Sao Carlos.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo principal: mantido conforme projeto original.

O objetivo principal deste projeto @ realizar a tradugao, adaptacao cultural e avaliagao da usabilidade do
programa & a evakatas dos efeitos do iSupport para o contexto brasileiro de forma que possa se tomar uma
ferramenta eletronica acessivel e pratica de suporte ao cuidador no contexto da atencaoc primaria e
secundaria & salde.

Ohbjetivos secundarios (mantidos, sendo acrescido o objetivo n'4):

1.Realizar uma revisao sistematics da literatura sobre o uso de tecnologias de interniet para intervengoes
[mantido): 2. Traduzir, retrotraduzir e adaptar a wersao

generica do iSupport para o portugues brasileiro e a cultura brasileira (mantido); 3_Explorar os beneficios
subjetivos, faclitadores e as bamreiras ao wso desta

tecnologia por cuidadores familiares na populagao brasileira (mantida); 4. ADAPTAR E BUSCAR
EVIDENCIAS DE VALIDADE DA VERSAD ORIGINAL DE TRES ESCALAS PARA O PORTUGUES E A
CULTURA BRASILEIRA: PEARLIN MASTERY SCALE, POSITIVE ASPECTS OF CAREGIVING E, RIS
ELDERCARE SELF-EFFICACY SCALE (acrescido); 5. Avaliar o protocolo elaborado para o ensaio clinico
randomizado: 6. Testar os efeitos da versao brasileira do iSupport em cusdadores familiares de pessoas com
deméncia no Brasil, por meso de um ensaio controlado, randomizado e
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multicéntrico (mantido).

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Mantidos conforme projeto original.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
‘fide campo "Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadeguactes”

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatdria:

Conforme indicado na cana ao CEP, foi inchuldo um nove TCLE, especifico para os profissionais que serao
membros do comité de especialistas. Mo entanio, este a este CEP. por orientacao da CONEP, entende que
o especialista nao @ participante de pesquisa, portanio nao hd necessidade de aplicagao de TCLE. motivo

pelo gual o referido documento néo foi apreciado neste parecer.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:

Emenda adequada.

Consideragtes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Fustagun Autor Snuagao
Informacoes Basicas | PE_INFORMACOES_BASICAS 189620 180212022 Aceilo
(do Projeto A_E6 pdf 19:35.44
Qutros cartacep.pdf 180202022 | Camila Rafael Aceito
19:33.32 | Femeira Campos
Prigetn Datalhado /| projetodetalhadoisuppontgrifado. pof 180212022 | Camila Rafasl Aceito
Brochura 19:33:05 | Ferreira Campos
[ —

TCLE 5 Termos de  |icleespecilistas. pdf 1810212022 | Camila Rafasl Aceito
Assentimento | 19:31:31 | Ferreira Campos
Justificativa de
TCLE ! Termos de (tclepiloto_grifado.pdf 1810212022 [Camila Rafasl Aceito
Assentimento | 19:31:21 | Ferreira Campos
Justificativa de
TCLE J Termos de  [icleecr_grifado.pdf 180212022 | Camila Rafasl Aceito
Assentimento 19:30:45 | Ferreira Campos
Justificativa de
Qutros CEP_Carta_Esclarecimento_Versao_2_i] 120072018 |Camila Rafael Aceilo

Support_BR_2018_07_10.pdf 15:37:06 | Ferreira Campos
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Declaragao de Carta_Apoio_Sao_Lourenco.pdf 0210412018 | Camila Rafasl Aceito

Instinecac e 2003445 | Ferreira

Infraestrutura

Declaragao de Carta_apoio_MS.pdf 0210412018 | Camila Rafasl Aceito

Instins;ao e 20033142 | Ferreira

Infraestrutura

Dedlaracao de CartaABRAz_DF _ISupport. pdf 0210412018 | Camila Rafasl Aceito

Instingan e 2003317 | Ferreira

Infraestrutura

Declaracao de CartaABRAz_SP_ISupport. pdf 0210412018 | Camila Rafasl Aceito

Instikecao e 2003215 | Ferreira

Infraestrutura

Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 0210412018 | Camila Rafasl Aceito
2002210 | Ferreira

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Mao

SA0 CARLOS, 05 de Abril de 2022

Assinado por:

Adriana Sanches Garcia de Aradjo

Emderego:  WASHINGTON LULE KM 235
Bawro: JARDIM GUANABARA

UF: =

Municipio:  SADCARLDS

Telefone:  (16)3351-9685

(Coordenador{al)

CEP: 131.565.505

Esmail: cephumanosifutscar be
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Anexo B — Registro Brasileiro de Ensaio Clinico
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(@ReBEC

64

Public trial

of

Adaptation and the Effecis

Organization's Bupport for
the Braziian Contest

Study type:
Inbervent loral
Scientific title:
en pt-br
Translatian, Cutural Tradugsn Adaptagio

Culbural & Avalacds da

the  World  Health Eficicla oo lSupport da

The effect of the Workd
Health Organization’s
Eupport inBraxl

= Schentific acroym:

= Public acranyme

Secoredarkes Wentifiers:
& BE1STI180.1001 2504

Organtzacic  Mundal  da
Saide para o Conbexto

Hrasliero
Trial identification
& UTHcode U1111-12F2-3008
& Publictite:
&n pt-br

D plello do Eupport da
Orgarizacao Mundial da
Sadde no Brasll

Issulng autheority: Plataforma Brasdl

e 5141963

RBR-22cvdkv The effect of the World Health Organlzation's |Support ln Brazil
Duabe of reglsbrathonc 03/ 14,2002 P

Last approval dabe : 03/ 14/ 2053 s

&5

Traredation, Culbural
Adaptation and the Effecks
of the World Health
Organlzation's (Supgort for
the Brazillan Conbest

Issuing authoriby: Comiti de Etica em Pesquisada Universid sie Feders) de S0 Carlos

Sponsors
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Secordary Sponsor:
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Health conditions

& Health coredithons:




en
Caregiver Burden;
Depression Arkety

en
MOLOBS Careghers

» Specifc descriptors:

(=]
FOL 145 128,990 551
Careghver Burden

en
FOL142128.350
Depression

en
FO1.470.132 Anxiety

Intersentions

& Inberventions:

en

A two-arm randomlzed
controelied frial comparing
the effects of online
SEEOrt programmer with
& comrel  group 39
partidpands wil be
recrulted.  Data  are
colected onling using seif-
administered rstruments
ak basedine, 3 and & monkhs
after bz ez,
Experimental proup:
aoess, for 3 monthe, tothe
ording  self-help  btralming
and  support  program:
EBupport for dementa -
Brazllam version, which
offers  Information, skdlls
training and support for
mformal  careghvers  of
people  with  dementla
Eupport Is an online self-
help propram developed by
thi Winrkd Health
Organization to provide
education, skl bralring
and support to Irdoomal
Carggivers of prophe with
dementla Eupport B
based on problem sobdng
techniques and cognitive-
behavioral therapy and
conskts of 23 lessons
orgarized Into 5 modudes:
Conkral proup: Access, 3-

menkh, educatioral
rervenitian contains
currently awallable

Imformation om  rekvant
topks  about  dementia
symptoms  and  how o
recognize careghier shrass,
There will be no
restrictions on what other
welshes caregivers who
are part of the control

pt-br
Fade do  ouldadon
Depressio; Arcledade

& General descriptors for health comStlons:

pt-br
101 D85 Duddadores

pt-br
FOLL 145 125 950,551
Fardodoculdador

pt-br
FOA.145 124 350
Depressio

pt-br
FOLAMLLEE Araied ade

pt-br
Um ensain chinico
randomizado & controlado
de doks brages comparando:
o5 efeltos do programador
de suporte onling mom um
prupe de oonkrode. Serdo

et adice kL
participantes. Os dados sao
coletados ording,

recormends & Instrumendos
atn adminktrados, no
Inkcio do eshada, 3 ¢ &
meses apis o inico do
estudo. Gnpo
experimental: acesso, por 3
MESEs, a0 Programa o
treinamernie & suporbe
onlire de  auboajuda

verses  brasiledra,  que
oferece Irformagbes,
treinamendo: de hablldades
e suporte para culdadores
Informats de pesscas com
deméncia O Suppart & um
programa  de auboajuda
onlre deserokddo pela
Orgarizacas Mundial da
Saide para  tommecer
educacdn, trelnamento de
habilkdades & apoks a3
culdadores Informals oo
pessoas com deménda. O
Bupport  basela-se  em
béirdcas e resolscio o
probdemas e terapl

organizadas em & modulos:
Grupo controle: Acesso,
por 3 meses. 3 inbervengao
educacional conkém
Irformagdes  atuaimante
disponivels sobre bopicos
redevantes sobre sibomas
de  demdncls & comi
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Froup  can  acoess. The
sducation-only sibe will be
rformation-fooused  (not
sills tralmingl Therefore,
thiz Education Drly
wibshe will be similar to
wxkting Dementla-focused
rate s and stathc
irformation  prosided by
Euppart. [t vell present the
formation im0 lechore
format and will not tehe
advEntage = otfar
Teabures that the
Ink oract e site canoffer.

= Diescriptors:

&n

L0 224230110 50004 B8
Internet-Bzed
Intereention

Recruitment:

= Study status: Mot yet recrulting

reconfecer o estresse dos
culdedores. Mao  Raverd
nerfuma restricio sobre
Quals owfros  sbes oS
culdadores  que  fazem
parte do grupas de conkroks
podem  acessar O shte
somenbe para  educacio

serd focada &m
informacdes  [nea  em
treinamento =]

habilidades] Portanko, o
site somenbe para
pducacdn soa semekante
2% slbes existenbes oom
foco em demdnda ¢ as
Informagdes estaticas
torneckdas pelo [Support
Ele apresentary as
Informagdes em formato
de  paksita e nio
sproveltard as vantagens
de Duiros recursos gue o
st Inberatheo pode
oferecer.

pt-br
LO1 224 2300110 500 £88
Intervencdo  baseads &m
Irtrreet

Countries
o Brazil

= Date frst enroliment: 040012023 Frrdir

Targetsarsglusice Gander: Minimum ags: Hsdran age:
ELY - 187 WY
# Inclusion critera:
&n pt-br

Be aged 1B wears or okder;
repart that they are a
tumily caregheer of a
person  with  dementia;
provkdng non-pakd cane for
&b least & morths st the
Hmie of the recrulment;
«<aring for a person holding
@ dlagnosis of dementla;
hawe aomEss o @
smartphone, computer or
Tabbet with Imbernet

& Esclusionoriteria

£=i]
Unzble to  comprerend
“writben Brazilan

Porfupsese; rot  Faving
socess o o3 device with
rtoret connection

Ter 18 anos oo mals;
redatar gue & o ouldador
familar de uma pessoa
om  demencla;  prestar
culdados ned remurerades
por pels MEros & Meses no
MMt di
recrstamento; culdando de
uma pESs0E oom
disgndstice de deméncla;
ber acesso a um
smartphore, computacor
ou tabiet com intemet

pt-br

Incapar de compreerder o
poriuguds brasilein
escrito; nao ber acesso a
um  dspostties  com
oM 0 & It ermaet

66



Study type
= Study design:
. Expandind sconwi program Puspese intervestion solgnment Bumber of arms Maskisg byee Allocatien Sudy phase
Proearkion Paralel ] g Bardomiaed comiraled FS
Outcomes
& Primary outcomes:
&n pt-br
Burderc Assesing Sobrecarga:  Awallar  a

subjecthve burdem through
the single-lbem  Burden
Scale, Inowhich careghvers
can respond wAth values
between 1 and 100 These
wahses Indkcate the lewd of
stress due to  the
caregivIng exper lenoe, with
1 representing  “nomr
stresstul” ard 10
representing  “ewbremaely
stresstul” For inclusian in
thie study, the careglver's
rezieds elther a score of dor
tigher in the Burden Scale
or meet the criiera for
Iriclusiaon In the
aszassmients of andety and
depresshe symptomes it
supecied to reduce the
CaEEiMETS  poroeption of
buorden, assessed by the
Zarit Burden  Imeentory
2Bl In &5 32 Hems
wersion. £B1 measures the
emaotional  soda  and
tmancal Impact of caring
for somecnie. Each Hemwill
be scored on @ S-poink
Likart scabe from O [newver]
to 4 falmest shways). Total
SOOME Fanges from zeno bo
88, with kigher Smores

rdicating Rraater
prrrebved burden. The 281
has high imterral

comsktency, shown by
ratioral  shades  wikh
caregivers, as o o= DA7F
fecanadca)l, a 0= DuBE
{Ferrares] et al, 200% and
3085 Bizrchd et al, 2014)
- The 2BI total score will be
neard bo werky whether the
ostome  oocumed, by
obsenving  the poesible
reduction for perception of
burden In the
memuremerts  pre and
post-inbervention, a5 well
a% o follow-up.

e

Depresshve Symphoms: For
the  assessment  of
depreshe symploms the
Canter for Epldemiclogical
Studies 10-Hem

sobrecarga subjetiva por
mele  do  Escala  de
Sobrecanga de Ibem drnkoo,
em que tuidadores podem
responder  com walores
entre 1 10, o gue Indkca o
niwel de estresse devido 3
miperidncla  de  culdarn
sendo gue 1 representa
“rado estressante” e 10
represenia “extremamie mbe
estressante’. Para Inclusio
enquEnty partidpante do
pstudo, a ponbsacdo do
culdador deve s 4 ou
mals, ou cumprir o5
cribérios para inchesdo nas
wallaghes  de  sintomas
areloso & cepressivoe
Akm  disso,  espera-se
diminuir @ percepgao de
sobrecarga dos culdadores,
wverthcada pelo Irvendario
de Sobrecarga de  Zark
| T8I} versso Z2 Ibers, que
e o e cho emcchonal,
socladl & fnancelro  de
culdar de alguém. Cada um
oot [bens Sera poniy o em
umz escala Likert de &
pontos de O {nunca) 3 4
lquase  sempre), a
pontuagas tobal wark de
mro a B8, sendo gue
portuagtes  mals  altas
Indicam malor percepcio
de sobrecarga O 781 tem
ata consktdncla Inberna,
mostrads  por  eshodos
nacioralks com culdadores,
como @ = Q8T [Scazutal, o
= DB (Ferraresl et al,
20%) & o 0,85 (Blanchi et
A 2014 A PRI serd
utilizada para verificar se o
destecho reaimante
nrorred, com a dmimicio
da [ ] -3
sobrecarga, por melo da
pontuages  total,  onas
medples, pré e pds-
brrbe g 2o & Tolbow-up.

pt-br

Srdomas Depressivos:
Avalar @ prisenga e
sintomas depress hvos
utilizands & Escala de
Depressdo do Cenber for
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Depresskon Scake (CES-D
10 will  be  wsed.
Farticipants will rabe the
freguency of  sympioms
during the past wesk |t
HOrE ranges from Tero
dnever or rarek] to 3
datwaysi. The total score
ranges  from  Iero  [no
depression) to &0 [wery
depresed), with the out-
off poink for kenkiving
probable cases of
depression of +12 polms,
The CES-[ has 2 high Index
of  Inbernal  conskstency
o= 85 and a factoral
solution of 3 fackors that
wiplaired 47.5% of the
tokal varlablliy of the data
{1~ regathe aftection; 2-
dfficulty  In initiating
behaviors; 3+ posithe
afection| (Batlstonl et al,
2007). CES-D tokal score
wil be used to wverity
whether the owoome
oozurned, by Bhe anakgsls of
& possible  decrease in
depresshe symptoms  n
the measurements pre and
post-inbensenklon, and
Tollcww-up. In sddtkon b
that, tor Incluskon in the
shudy, careghvers’ scores on
this Instrumerk et be
bebwesm 3 and 11 points
for abowe the ook -off soore
n the  assessmenks  of
borden  [I  [tem| and
anehetyh, The waloe of 11
jand not 12| points as the
upper cut-off score was
debermingd In order bo
reduce thae probabiity of
rcluding  people with
«lirical depresskon.

&

Aoty Symptoms:
Argdety symptoms wil be
assessed with the aniety
subacale of the Hospital
Argaty and  Dep

Epldemialogical Shudies 10
Hems {CES-0 10, para os
quas o5 participambes
avallardo a frequéncla dos
simtomas durante 3 akima
SEMEna A ponbuagdo vark
de zero (erca ou
raramente] a 3 (sempre]. O
escore total wark de zero
|sem depressdo) a &0
Imuite deprimiciol, com o
ponte  de corbe  para
kertihcacio de provisvels
Casns de depressad de =13
pontos, & CES-D apresenta
slto indkce de coralskincla
Interna (me0Bs] & uma
soluges  fatorld ode 3
fabores  que  explcaram
A75%  da  varablidade
total dos dados (1- afetos
nigatives 2- ool dades de
Inkclar comportamentos; 3-
afetos poslthos] [Batistond
et al, 2007} A CESD serd
utillzada para verificar se o
destecha nealma nte
ooorned, oom a dimirukcio
dos sinkomas depressivos,
por mek da poniusCao
total nas medighes, pré 2
phs-Inbervencio & follow-
up.  AWm  disso, para
Inchisice o estudo, a
portuaies dos ouldadones
niste Instrumerndo deve ser
pntre 3 ¢ 11 pontos jou,
entan, acdma da nota oo
mrte naE avalagdes oe
sobrecarga |1 Rem) e
sraledadie]. O wvalor de 11
I N 12 ponbos erouanio
nota de oorte superion fol
deferminads & fm  de
redunir & probablidade de
Inchulr pessoas com quadng
dinkco de depressan.

pt-br

Sirdomas Anskosos: el
o5 sintomas de anshkedade
por melo da subescala de
araledade  da Escala

Scale  (HADSAL  The
rstrument corsists of
Remes, weing a Ukert-type
scale ranging from O mero
1o 3 poirks. The tokal soore
for the subscale ranges
from zero to 21 polnds,
atth Fdgrer SCONES
rdicating maore  severe
anlety sympioms. HADE-
A has a pond intermal
conssiency indes {o=08E)
{Botega o al, 19%5% The
‘total soore of HADS-& will
b used to verify whisther
the outcome srosmed. by
the analkysks o & potential
derease In amidety
symploms Ini the

k o AT [ ]
Depressdo  (HADS-AL O
Instrumento & Composto
par 7 tens, wtiizando uma
escala tipo Likert que varla
de O zero a 3 pontos. O
pscone tobal  para @
subescala varla de zero a
a1 pontos, serdo
pontuagbes  mals  altas
indicando  sintomas  mals
praves de ansledade. A
H&DS5-& apresenta bom
Indice  de corelstiéncla
Irterna jo=058] (Botega 1
sl 1995) A HADS-A serd
utilizada para verificar se o
destecha realme nte
ororney, com 3 diminuicie
dos simtomas ansiosos, por
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measwemerts  pre and
post-inbenention, and
follow-up. For incheion in
the presert study,
Caregivers’ scores must be
= D dor mest the criteria for
rchsion I the buorden (1
Bem) and depression
aSSESSMENLS|.

en

Dementa scresning The
Agcertalning  Dementia
Interdes - Brazil (a0eE)
wil b used to assess
whether  the  caregheer
reports that e person
wrder  ther  care has
cogritive cranges. This ks

an eight-tem
questiornaine wahibch
ESSEESES cogrithe

tunctions such = memory
and judgmend. It s & self-
report messure fo brack
cogritive-redated

tunctional dedine over the
past  few years. The
questiornaine has a
response  format  “Yes,
there wis & change” “No,
thare was no change” and
“I don't know The total
score B the result of the
sum of the Hems whose
answer ks “Yes, there was a
change’. Good
discriminatony walidity for
this scake was found In
Brazl among people over
45 years of age, with and
wattout demantia
jdebermined  based  on
three other assessment
procedures), and the out-
ot poirt k& atfirmathe
responses in three ibems.
The diecriminznt validity
Wl obtaired,
conskdering socones on the
Clinkal Dementla Hating
Lezle |[CDR), was OLBED,
which suggests osrellent
disorimination; sensitivity
i B31% and speciciy
HATH  omel et oal,
2011). Theretore, It &
poemible  fo stabe  that
Caregivers assist someone
with dementla whisn they
ezl uzte the person urder
thelr Ere with & score 23
on this scake The ADE will
b usesd bo werify whisther
MBS 2sEist & person
with dementla In the pre-
Irkerverdbon miea surement.

« Secondary outcomes

mielo do esoore Eotal, nas
mediples, pré & pis
Intervencis & Saliow-up
Para inchsio no presente
estudo, a ponbsagdo dos
culdadores deve ser * 3
lou. entls, cumpdr os
criterios para imchesldo nas
wsliaghes de sobrecarga
| 1items & depressio].

pt-br
Rastrelo  de  deméncla
Areular se ocubdador relata
que a pessoa sob seus
cuid ados apresenta
ateragbes cognithee por
meln  do  Ascertalning
Dementla  Inbervies -
Brazil (D& £ um
questiondrio de olio bens
para  avalar  fungdes
ognitfvas, tals  como
memirla e [uigamento. E
umia medida de ssorrelato
para retresr o declindo
tuncenal a0 longo  dos
otimas ancs atribuide a0
o promatiments
ognith. Apresenta
tormato de resposta “Sim,
hourse madanca’, "Hao, nao
houwe madanga” & "Mao
sel. & ponbuagdo botal & o
resultade da soma  dos
Itens oula respasta & “Sim,
house  mudanca”.  Boa
validade  discriminatiria
para esta  esala  fol
ercontrada no Brasi entre
pezscas acma de 45 anoe,
mm @ sem o deminci
|determinado oom base em
brés cistras procedimentos
de avallaciol guardo o
ponte de corte & de teds
Itens £om respostas
afrmativas. O walor de
wvalldade discrimirante
obtida, conskderardio
Esoores no Clinkzal
Dementla  Hating  Scake
ICDR)L fod OB&L, o que
SURETE dcriminacio
micekante; sensibilidade fol
de B3, 1%, ¢ especihodade
BB, (Correla et al,
2011}, Portanto, & possivel
afrmar gue ouldadores
mxkiem  alguém  ocom
demitncia quardo
wallarem & pessoa sob
s culdados com uma
pontuages 23 nesta excala
O ADE serd utllizado para
warthcar se o5 culdadores
EmkiEm uma pEsSoa oom
deméncla, na medicio pri-
bt i g s,
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en

Cualty of 1Pe Caregleers”
Cuality ot Lite (Qol) will be
assessed by the Cuallby of
Lite Scake [Col-a0) for
pathents with Al mer's
dizzane and treir
respective
Caregiverstamily
memibers. Tre retrument
consksts of 13 Hems
quantified on & four-poink
stale, with a score of 1
asslgred b paoar
qualtcation and 3 scone of
4 to escelent. Tre total
soore ranges from 13 to 52,
it b g SEBPER
rdicaling better quality of
bfe. The =cale has three
wersions of ol
msEssmend: [he patiest's
report on thelr Gol, the
earngiverTamily sembsr's
report on the patiesd's
Gl Al thir
carepverfdamily member's
wersion af their mam Ol
Separale SIOfeE cah be
edcdated fer patient and
carepyver  reports.  The
Col-AD hes a high Rtenal
comststency index for the
patient version (E=081)
Tamrily ey patkent
=035 and  caregiver
=l (L=l
Caramell, 2010  An
Fareane n the caregver's
quality of Ide s espected,
and Cul-AD totl sore
will  be used  in the
meassrements  pre  and
[poal-inbersent ke, and
follow-up o verify if the
e happersd.

&n

Positive  aspecis The
Peitive  Care  Sipects
Lrale {PCA) wil be used to
sisras the posilien sipecry
of @ caregiver's mental or
alfective  atate i the
coitent o the  caFe
eperbence. It conskts of @
Mers, anpwered on a S
point =cale. with a total
Hiore rarglng from 9 bo 45
points.  Migher  scores
repreRenl  mare  Eesitio
eyaluations. [t has a kigh
el i y indes

pt-br
Cuaalidade de wids fwallar
a gualidade de vida V]
dos oadadores por meko da
Escala de Qualidade de
Wida  (Qol-AD|  para
pacientes com doenga de
Alzhed mer & =T
respect hvos
culdadoresfamilares. O
Instrumento ¢ Composio
por 13 Ikens quanticados
em uma es@El de quate
pantos, sendo & porduacie:
1 strbuida 3 gqualthcacio
rulm @ a pontuscdo 4, &
meknte & porduscio
botal varis e 13 & 52, #m
que o3 indices maks alins
Indicam melhor qualidsde
de vida, A escoly poss
brée verabed e avalisgio
de O o relato do padents
inhre ua OV, o relats do
tuidadordamiliar sobre a
OOV dies pracherte @ & e ridn
do cudadorfamiliar sobre
iR prégria =11
Prfibiagies S paradas
podem ser calouladas pars
o5 relatos dos paciendes &
do cuidedor, A Qul-AD
apresenia alto indikce de
consisting s infema pars 3
versks pacente [o=051)
famiiar  sobre  paciente
=1L ES) [} ol dador
=0 84] Mol
Caramvell, 20441). A
pomiuacds  botal  oserd
ublizady para verificar se o
thirdfecha realmenle
aconiecew.  espera-sE o
waments da gualidade de
vida do culdador, mas
medigdes, pré & pdi
Intervengao & fol low-up.

pt-br
Aspecios positwo Avaliar
i aipecton persitives sohoe
o estado mental ou et
die  um  culdeder Ao
conbexio da esperdncia de
cuidar utilizacdn & Facala
de Aspectod Poditives do
Cubdado (PAZL Composta
por 7 itens, respordidos
e uma escala de 5 ponbos
LONT UiMa pontuacde total
que varia de @ 2 45 ponbos.
spnda gl penbuscEEs
mais  altas  representam
dinglitd mals pasai b

a-0d% (Marlow et al
2004]. The PCA, botal score
il b umed inpre. poed and
Tolew ip  mesuremencs
te werfy # the oulcome
aecurfed. I addicien, the
saspyamend  of  posibive
apec interaction in the

carepving sxperimos will

Apresenla allo hdice de
consisténca Imterna
u-EY  (Tardow et ol
004 & PAC serd utilizada
para verthoar se o deshecho
realmEnle Goarri, Gom o
aurenie das svaliscies
s ek hvas, por meia do
escorne iolal, nas medighes
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be measured by the Dyad
Relatiorship Sk -
carggiver wersion (bems of
thie positive Inberaction
subacale] |[ERCDL The scale
E  consisted of 11
statemerts  about  the
quality ot the relationship
bebacer the members of
the dyad ard  the
traraformations  resulting
from Hhe care sibuation For
gach statement, there are
four respores  options:
strongly disagree [1 pain),
disagres (2 polnis), apres
14 polnts) or strongly apree
{4 poinksl The EROC s
compsed ot v
subecales: ore that
TR “Paaithe
Interaction” and the other
that measures “Conflicts”
bebween the members of
the aregher-ekderky dyad.
Thie higher thae soome on the
e subscalkes, Ehe greater
thie degres of posibthe
rkpraction |Subscale 1) or
conflict [Sutscale 2 For
this  study only  the
subacale that  measures
poadthve Inberaction will be
weed. The ECRD will be
ard e werBy I the
outrome really ooourned,
with an inrreass im the
mede positive evaluations,
throigh the soore of the
(it ree Interaction
s ae, in the pee and
st - nbereent ks and

pré & pds-indervercio e
hollora-up. Akm disso, a
avallages dos aspectos da
Interagio  positva na
eiperl éncla de oddar serd
medida pela Escala de
Relackramento da Diade
= warsio culdador {Hens da
subescala Inberacio
posihval JERCDY. [
Instrumento ¢ Composto:
por 11 afvmacies a2
respetto da qualdade da
redacan entre o membeos
da = =) B [=*H
transtormagies
decorrentes da sibuacio de
culdadio. Para  cada
afrmates, A gualro
opgies  de  resposta
discordo  plenamente |1
parnito], discordo {2 pontos),
concordo 3 ponkos) ou
conordo  penaments |4
portos),. A ERDC &
omposta  por duas
subescalas: uma que mesde
a “Interacio positva” e a
outra  qQue mede o
“Conflites”  entre o5
membros da disde
culdador - ldoso. Quanto:
malor a ponfuagio nas
duzs subsscalas, maior & o
Rrau de Inberacie posiiva
|Subsscala 1) ou de
ranfiibe {Qikacrals #
Para este estudo. s serd
ublizieda & subsscala oue
mede 3 interacdo oosithva
A ECRD send uiilizada para
verificar se o desfecho
| CESNTER, COM &

Tollew-up s
&n

Probiematic behsviors: To
e observable

behaeloral snd  mewory
protiems in people living
wilh  cdementia sl the
reaction af their caregivers
1o these problems. the
Rewvised  Memory  and
Behavior Hrobiems
Checkiist [EMEPC)
retrament will be uzed. It
has T4 itestd and soores
are calculated In two steps:
first, for the presence or
absence of each problem
and then the caragiver's
“reaction” or the exters to
which  careghvers  were
“arwoyed” or Cdistressed®
by each hebedon Answer
choices are 01234 or @
el sppliesble].  Twa

aavente das  wvallagles
als peerk Theas, por mela do
escore da subsscala de
Interaghn  penitiva, s
medipdes pré e plae
Intervengha & Tollew up.

pt-br
Comporiamendos
proolematioos: Hara medr
problemas
omportamentals & de
mEradris clEerareeh &M
pEishEs oue wivem  oem
deréncla & 3 reacdo de
sew cubdsdores 5 esses
probiemas, serd utilizade o

InstrUmErto Reviied
Memory  and  Behaor
Problems Checki

[RMEPC). Possul 24 itens &
L] parunches aig
cakculadas para 3 prEsenca
mi mushncis  de cada
problema primeiro e sem
sefuida, pira a “reacio” do
culdadior ou até que ponlo
o4 ciddaderes  Torsm
* inoomodadas™ =]
“anpulindios”  por  cada
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wenfes are obtalned, the
frequency of the bebaior
and the impect an the
faily membar. Both range
fram O % [aption ¥
eschaled]. Reactom  are
rated fy ssking whether
the “distsbing” bebersion
wis an f O-4 Liverd scale
W=nat at all 1=a Iftke,
2=moderste, J=very, and
A=pirefineiy] The
frequency of behaviors b
wated an & Liken scale of O
1o 4 4 = newer oocurs. 1 -
ariirs rarely bnd el imthe
Last week 2 = hars nooured
1-2 tiress in the Last week,
3 = ua neeirred -6 timis
in the lst week, and 4 -
oorurs  daly oF  maore
freguentiyl. It & expecied
o decreise the froguency
of problematc  bebaviors
al the psiited perion and
the impact on the family.
The total score of RMEPC
wiill be used to ver ity IF the
eniteame  happered by
measaring this variable in
e and post-intervention,
wa wll & Saloweiip
measarements. In addibion,
o enbify behaviors of the
elderly person that the
CArEREr COriders
problematic and  hmee bn
deal with these and other
activities performied with
the elderly person the
Questicnnsre af
Proshie matic Bebaraars
AGCP) wall be used It is &
qualiative instroment | in
which faiif Guéitian &
Carried out In a3 seEmE
AlFueined inbEruisg
formal and evakatbs (&
the problemati bekadar
ol the person Thing with
dementix |bl the coping
srategies used by the
carppiaer ta dedl with the
Atuation: reported i the
previous  iem; (2] the
feelings  which  are
perceived by the caregh

Empa s e b opcied
de resposta sdo 01234
il F [ ae aplies) Deis
escores sio obtldos. o da
froquireia din
CHMpoaents & o do
impacta ro Tamilisr Ambaos
variam g 0 & 96
fmes luinadio-ae 5 opclin ¥ Al
reagbes 540 avalladas
pergunianda L 0
LM paasEn
*perturtador” era pm uma
ekzila Liken d2 0 a 400 =
e o poucs, 1 - posco,
2 = moderada, 3 = miiils &
4 = extremamentel A
Trequdiaia s
A e ]
vl ada com base em uma
excala de Likert de 0 a4 0
= nunca ocorre, 1 = ooonme
raramente & rdo na dting
semana, @ = oomTey 1-2
vages na dfima semana, 3
= ooofreu J-b werss
iiltime sermana, e 4 = poome
diariamente ou oom mals
frequéeeial. & pertuecie
botal serd utlizada para
verificar se o desfecho
realmenie RoOnIBERL
espera-se 3 diminuigio da
requdida o
mportaTenbos
provlemilice da pedod
avdeflds & din impacin o
fambiar, nas medigdes pré
& s inbervergan & ol
up. Além  disso,  para
Idertificar

enmpar amentos da
peidad  Idoia  ge o
culdador corcddera

el eindl ok & coma ldad
oWn estes e oukras
alivatades que resira com
i pessod  idosa serd
iillizhds & Cueilinabins
sobre o Comportamentss
Problemdticos [[#
Trarta - o um
Inslrimerdn  qualitslhes |
£ UE 35 GUATTD GUESTiEs
sha realizacas em famaln
de entrEdista

i da & o

and are rebited o thisrale;
and () the  cogmithie
Atimulation sl faities that
the caregher performs
wadib che perann Buieg with
dementia For the first,
serond and foarth
queskions, the number of
behawdars  {alraleges  ar
activities) reported by the
carigiver i coualed. The
score  Is determined
separabely  dor  each
question. For the  third
question, the o b
obtaned from the

mrnll adere ial o4
COM B i D

pralemas da prvioa g
vive com deménca; (b as
eiralhEi i
erdrentaments  ubillzedss
peln codador para lidar
L0 ik iU e relatadas
na lem aeperior; ] oa
sentimentos  percebidos
podes cuddicer relacinnados
4 esse papel e jd) as
alhidades de estmulacio
cognithva que o culdador
realica com a pessos que
vive Com deménca Fara a
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difference  bebwein  the
ramber of posithe and
negathwe teelings reported
by the careghver. For
responses in which the
caregiver  describas  the
same bebavior more than
orce, the repeated Hems
are corsidered as part of a
single response. worth only
ore paint. For esample, #
the caregher answers the
first question "o chatter
and not be quiet” only one
point s assigned Ao, @
the caregiver cdoes not
rapart that the parsan with
dementla has behavioral
poblems, the second
quastion Is categorined as
“not applicable” (Campos,
Eirchner, Zantls, Cusluz,
Carvalho, Barham, 20200
It Is expecied a decresse in
the frequency o
problematic behavdors of
thie person Iing  with
dementla and an Increase
n te coprg strategies
used by careghvers  in
ralation bo behaviors. Ta da
50, the total score will be
mezaured in pre and post
interverition, and in follow-
up o verity If the cutoome
occurned.

&n

Sait-effcacy: To sssess the
Cargpiver’s porcepbion of
thieir abiiity o deal with
caring  bashs, the RIS
Ebdercarne Sel-Ethcacy
Scale wil be used This
scale comskts of three
subscales: 1] relabkonal
self-efficacy [three lbems) -
bellefs about cre's abiliy
10 maintain @ oooperathe
and Fanmonious
relatlonship with the care
recipiend; |2} instrumantal
self-efhcacy (four [bems] -
beflefs aboust the ablity b
perform tasks assoclated
with  providing  persoral
care; ared (3] sef-care
effectveness - bellefs

primeira, segunda ¢ quarta
questdes, & reallzada a
contagem do nOmero de
comportame nbos

|estratégias ou athidades|
refatados pelo culdadar. &
pontuasss & determinada
separadamente para cada
questdo. Para a teroeira
questan, a ponhagao &
obtida a partir da ditererca
Enire nimere de
sentimertos  posibves o
negatives  relatados  pelo
tuldsdor. Fara respostas
nis  quals o culdader
dEscrese  um mesmo
mmportamento mak de
uma veZ, corsldera-se os
ttens repetidos coma parte
de wma dnica resposta,
walendo apenas um ponbo
Por exempls, 52 o ouldsdor
responde na primedra
questao “tagarelar & nio
ficar guiebo” & atribuido
Wz um ponto. Alm
disso, se o culdador nao
refata que a pessoa com

deméncla apresanta
problemas de
comportamenbo, 3 segunda

questao & categorizada
mmo “nae se aplica”
|Campos, Kirchnir, Santk,
Cusluz, Carvalha, Bartam,
20204 A ponbuagio tobal
serd witl lizada para vercar
se o desfecho redlmante
aoonfeceu.  espera-se  a
diminuigés da frequincia
de Compar tamentos
problemitics da pessoa
que wve com demincla e
asmento ras estrabiglas de
enfrentaments  ubillzadas
peos  oddadores em
redacao a5
Compartame ntos, nas
mediples pré @ pds
Irite P g 2 & Tol low-up.

pt-be
Aurtoehcicls Para avallar a
porcepian  do  osldador
sobre sus capacidace de
lidar mm & tarefas do
culdar, serd utllzada & RIS
Eldercare Zal-Efficacy
Scale. A escala conskie em
trés  subescalas: (1)
ssinehcicla relaclonal
|brds ttens| - crengas sobre
A capacidade de alguém de
manber uma  relacio
cooperativa & harmonbesa
mm o receplor e
tuidados; (2 auntoeficic
Instrumental (guatro ens|
- crengas sobre  a
apacidade de realizar
taretis  assocladas  a
prestacio  de  culdados
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about  the ablity to
maintain ore's own wel-
B2ing In the midst of
ematienaly draning and
oithen unrelenting
demaras. Each of the 10
Rems b rabed on a S-poink
Likert scabe, ranging from 1
{l'msure | can't do bhish b &
{l'm sure | can do thish
Higher scores  Indicate
roreased self-efhoacy. An
rorease In self-etficacy ks
expecied, which Indicates
that the @reghver bolleves
they are  able o
suocesstully master  a
specfic task. The total
store Wil be meazured in
pre- and post - ntervention,
and follow-up fo wverty
whether the ouboome was
obeerved.

(=]

Domain: To assess Faow
oty the careghver
belleves to have condrol
o Ehe cane slbuablon, the
Pearlin  Mastery  Scale
(PR Wil be wsed. It
comsbsts of seven  Hems
that are scored using a 4-
podnt Likert scale, ranging
trom 1 istrongly diagres)
o 4 [strongly agreel, so
that the todal scone ranges
fram 7 to 23 poieds. The
total score B obtained
trom the sum of the HEms
|Roepke E Grant, 2011). &
soore Choser o 28 Indkates
that the persen fesls in
comtrel of  sRuations
Jirdemal mastery]. A soore
chser fo sewen Indicaies
that the person foes that
things are out of their
control (external domain]
{Peariin & Schocler, 1978}
Ap rcrease 0 rdemal
contrel & expected The
tobal  scome will be
measured In pre and posk
Irbervenidion, and follow-up
o analvee IF the ouwltcome
happered.

pesscals; & 3] ehoicl do
adoculdade - crengas
sobre @ capackdade oo
manber seu propric bem-
estar om medo a demandas
emoconalments:
desgastantes ¢ geralments
Implaciveis. Cada um dos
10 Ibens & classificado em
uma escala Ukert de 5
portos, varlando de 1
|bemhi certea o e Mad:
posso fazer kmod a % [berho
certeza que posso fazer
bsol As poriuaghes mals
At Indcam auments da
astpefcicla. A ponfuacio
botal sera utllmda para
werificar s¢ o destecho
reaimenke CONTBCE,
espera-se o auments da
srtnehcacka, Indicando que
0 cubdador acredita que &
capar de dominar com
SUCESSO uma Zarefa
especifica, nas mediples
pré & pds-iniErarcic @
Tl ko,

pt-be
Dominice Para avallar o
quanks o ouldador acredita
ter oontrole  sobre @
shhsigss de cubdado, serd
utilizada a Pearlin Mastery
Scale (PMSL E composto
por sehe fens Que Sio
ponftuades  usamdo  Uma
escala Ukert de 4 ponbos,
wvarlando de 1 jdiscordo
totaiments| a 4 (oorcordo
totaimizrite], die forma que
& pomuages tobal vark de
sete a 28 ponkos. O escone
total & oblido & partr da
samabdria dos Itens
|Roephe & Grant, 20111
Uma ponbuacio  mals
préoiima de 28 Indica que a
pi=mca  senbe gue  bem
controde sobre & as
shuaries [domirio
Internol. Uma porduscio
mals  pridima de  sete
indica que & pessos sente
que as olsas eskio fora de
stu  controke  (dominio
eberna) [Peariin &
Schoaler, 1578 A
ponfuacas  total  serd
utilizada para verificar se o
destecho reaimante
soonfersy,  eSpeEracsE o
samente  do conbroke
Imtern, Fdicands gue o
culdador  acredita  ber
conbrode sobre a siuacio
de culdado, nas medptes
pré & pds-intenancio o
Tl ko,
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en
Usabilimy:  In  order o
evaluate the [Support-

pt-br
Usabilidade: Para  poder
avaliar o Programa

Brasil PrOgram far support-Braadl para
Improvements, SOMmE madharias, algumas
optional questions about questies opdonaks sobre a
wesabdlity will be added at usabdlidade SEAD
the end of the post- adidonadas a0 fral da pds-
measurement [T1) for the mied o (T1) apenes para o

enperimental group only.
These questions corslst of
the trequently used 10
Rem  System  Usabdiiy
Scale (SU%) (eg 1 thought
Eupport wis eay to use]
and 4 soditioral questions
g, the wsprage time they
spent per clast The 10
B e are evaluabed on
Likert scales of 1-5 poinks
{lestrongly  disagree bo
Sestrongly agreel The fral
soone ranges fromd bo 100,
itk Figher values
representing Eeatter
uabiity. In this shady, a
cutoft score of &8 wil be
weed to define an awerage
wsabdity score abowe or
bzlow the outoff soore. The
total score will be wsed to
werly IF the ouioome
happered; a high score ks
expecied for the usability
of the system In the post-
Irkerverithon

prupo experimental Essas
perguntas  conskstern na
Escala de Usablldade do
Sktema [SUS) de 10 ibens
frequenbements usada
|ememplo: By pensel gue o
Support era tacll de usar’]
e 4 perguntas adiclonals
|por esemglo, o tempo
médlo que sles gastaram
por @dal Os 10 itens da
5U5  sdo avallados em
escalas  Liert de 1-5
pontos {1=discordo
totaimente @ Sscorcordo
plenamentel. & ponduscio
final warla de 0 & 100, com
valores mais altng
reprEs e e il
usabilidade. Messe eshudo
serd uthlzado uma nots de
corbe de &8 para defeir
uma poriusces de miédia
usabdlidade  a&ima  ou
ababee da nota de oorte. &
pontuagés  botal  serd
utilizada para verificar s& o

I aER U e TS destecha reaimante
CONTECEL, ESpera-se Uma
pontuagés alta para a
usabdlidade do sistema nas
il o pas-nberveniao.
Contacts
& | Public contact
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o Full name: |support osldadores

o n Address: Unhversidade Federal de S50 Carkes - UFSCar Rodowa Wishington Luks km 235
» Clty: 530 Carlos / Brazil
» Iiprode: 13545805

o Phone: +55 16 3351 3428

o Emalk apolccuidadores@gmall.com

o Affilation Departamento de Ge rordo bogla da Unversidade Federal de Sdo Carlos

= | SChertificcontact
o Full name: Alire Cristing Martins Gratdo
o » Address: Rod Washington Luls kmi 235 - 5P-310 - Departamento de Gerordo kgla
u Clby: S50 Carlos / Brazil
» Fipcode: 13545-%05
= Phone: + 55 16-330664 70
o Emall aline-gratac@hatmal.com
o Affilation Centrode Oénclas Blokglcas e da Saide da Unkeersidade Federal de S0 Carlos:

& | Sre comtact
o Full name: Alire Cristina Martins Gratdo
o » Address: Rodosl Washington Luls, lom 235




§ City: 580 Carlos / Brazil
§ Zipcode: 13545-905
o Phone: +35 14 3351-8380
o Emalk alinegratao@utscar e
= Affilatiore Cenbrode Oénclas Blokgicas e da Sadde da Unkversidade Federal de 530 Carlos

Additional Fnks:

* Dosmbosad in K TEF S ormat

@Eﬁﬁ%’.ﬂ (™ nocauz susmm "R
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11 APENDICES

Apéndice 1 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE GERONTOLOGIA

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

TRADUCAO, ADAPTAQAO CULTURAL E AVALIAC}AO 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 “Tradugdo,
adaptacdo cultural e avaliacdo da eficacia do iSupport da Organizacdo Mundial da Salde para
o contexto brasileiro”, de responsabilidade da pesquisadora Profa. Dra. Sofia Cristina lost
Pavarini.

O objetivo deste estudo é avaliar a eficacia do iSupport, que é um programa eletrénico
on-line de apoio a cuidadores de pessoas que vivem com deméncia, desenvolvido pela
Organizagdo 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 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
participacdo € voluntaria, isto é, 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, 0 que correspondera a assinatura deste termo
(TCLE), o qual podera ser salvo em seu aparelho eletrdnico, e/ou impresso, ou podera ser
solicitado ao pesquisador (via e-mail), se assim desejar. Para participar da 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 o0 seguinte link:
https://support.microsoft.com/pt-br/office/seguran%C3%A7a-e-privacidade-do-microsoft-
forms-7e57f9ba-4aeb-4b1b-9e21-b75318532¢cd9

- Usar uma plataforma on-line por trés meses, que contém informacgdes sobre como cuidar de
uma pessoa com deméncia, totalmente on-line.

- Responder ao questionario on-line com relacdo ao seu envolvimento nos cuidados de seu
familiar com deméncia, sua satde emocional e qualidade de vida em trés momentos: antes de
usar o link do site, ao final de trés meses e ao final de seis meses. O tempo estimado para
responder o questionario, em cada um dos trés momentos, € de, aproximadamente, 40
minutos. Caso precise de acompanhamento ou assisténcia para responder as perguntas, por
favor entrem em contato com a equipe de pesquisa via 0 seguinte e-mail:
apoiocuidadoresbr@gmail.com

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 envia-lo, as informacfes ndo serdo gravadas, enviadas ou recebidas pelo
pesquisador. Caso tenha finalizado o preenchimento e envio do protocolo de pesquisa, mas
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decida ndo participar, devera informar o pesquisador (via e-mail) de sua deciséo, e seus dados
serdo descartados sem nenhuma penalizacéo.

O preenchimento destes questionarios 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 cansaco apos responder
0s 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 servi¢os publicos
disponiveis apos a concordancia do participante. Como forma de minimizar os riscos, sugere-
se gque vocé responda aos questionarios em momento e local que vocé considere adequados,
de preferéncia em uma situacdo privada. Além disso, ha o risco derivado de qualquer acesso a
internet, que como forma de minimizacao, assegura-se que as informac6es nao fornecidas por
vocé (por exemplo, endereco de IP) ndo serdo acessadas pela pesquisadora.

Além do beneficio direto de entender mais sobre a pessoa com deméncia, a situacao
do cuidado de seu familiar e receber dicas e instrucdes de como lidar com as situacdes do
cotidiano do cuidado a um familiar com deméncia, este trabalho contribuira na ampliacdo do
conhecimento sobre os efeitos do programa iSupport-Brasil. Os resultados da pesquisa estardo
a disposicao quando finalizada.

O(A) senhor(a) ndo tera nenhuma despesa decorrente da participacdo na pesquisa ou
receberd 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 informacfes obtidas nesta pesquisa serdo confidenciais e
asseguramos o sigilo de toda e qualquer informacéo acerca de sua participacdo. A plataforma
utilizada para a coleta dos dados sera 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 identificacdo.
N&o 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) recebera uma via eletrdnica deste termo, no qual consta o telefone e o endereco da
pesquisadora principal, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo a
qualquer momento.

Os resultados deste estudo bem como a concordancia em participar do mesmo seréo
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.

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacéo 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 S&o Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - S&o Carlos - SP —
Brasil. Fone (16) 3351-9685. Endereco eletrénico: cephumanos@ufscar.br

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

Pesquisador responsavel: Sofia Cristina lost Pavarini
Endere¢o: Rod. Washington Luiz, s/n, S&o Carlos - SP, 13565-905
Contato telefénico: +55 (16) 3306-6661 E-mail: sofiapavarini@gmail.com
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O Comité de Etica em Pesquisa - UFSCar tem a finalidade cumprir e fazer cumprir o disposto
na resolucdo n® 510/16 além das demais resolugdes do conselho nacional de saude, no que diz
respeito aos aspectos éticos das pesquisas envolvendo seres humanos, sob a ética do individuo
e das coletividades tendo como referenciais béasicos: 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, Sdo 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 atuacdo sdo regidos pelas normativas do
CNS/Conep. A CONEP tem a fungdo 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
instituicdes onde as pesquisas se realizam. Enderego: 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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Apéndice 2 — Mensagens Padronizadas enviadas como lembretes

Formulario 1 e 2 - TCLE + Triagem + Pré-teste

Mens | Assun | Conte TEXTO Infos
agem to udo
Boas |- Boas | E um prazer ter Pessoa que for enviar colocar a data pensando
vindas | vindas | vocé conosco! em 7 dias a partir da data de envio, para
+ - Sua participacao facilitar para o cuidador.
Preen | Import | é importante para
chime | ancia | que possamos
nto do ajudar voceé e
Formu | TCLE | outros cuidadores
lario | - de pessoas que
do Import | vivem com
pré- ancia | deméncia a
teste | dados | viverem melhor!
(Parte | sejam
le2) |os Nesse primeiro
mais | momento,
verdad | estamos enviando
eiros | um formulario
(ndo para vocé. Neste
existe | formulario consta
| certo | o Termo de
ou Consentimento
errado | Livree
) Esclarecido, que
- explica melhor
Prazo | para vocé sobre a
de pesquisa e seu
preenc | papel enquanto
himen | participante dela.
to de 1 | Para mudar de
seman | pagina, vocé
aa precisa clicar no
partir | botdo “avangar”.
da Apos toda a
data leitura e, caso
de vOcCé concorde em
recebi | participar da
mento | pesquisa, vocé
dessa | deve assinalar a
mensa | opgao “Aceito
gem. | participar”.
- Que | Entdo, no mesmo
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a
mesm
a
mensa
gem
esta
sendo
enviad
a pelo
Whats
Appe
pelo e-
mail.

Contat
0 para
caso
de
davida
S

Agrad
ecime
nto
Assina
tura

formulario,
faremos algumas
perguntas, pois
gostariamos de
conhecer vocé,
sua experiéncia
com o cuidado,
seus sentimentos
e sobre sua saude.

Fique tranquilo,
que todas as suas
respostas estardo
em sigilo e vocé
nao sera
identificado.
Importante
ressaltar que ndo
existe certo ou
errado. Por favor,
responda com
muita atencdo e
sinceridade! Para
preencher o
formulério é s6
clicar no seguinte
link:
https://forms.offic
e.com/r/EufEW4
CF/F

Vocé precisa
responder esse
questionario
apenas uma vez!

O prazo para o
preenchimento e
envio do
formulério é até o
dia
XXIXX/2023.
Qualquer davida
entre em contato
com a nossa
equipe pelo
WhatsApp (16)
99255-1999 ou e-
mail:



https://forms.office.com/r/EufEW4CF7F
https://forms.office.com/r/EufEW4CF7F
https://forms.office.com/r/EufEW4CF7F
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apoiocuidadoresh

r@gmail.com

A equipe
iISupport-Brasil
agradece a sua
colaboracéo!
Equipe iSupport-
BR

Obs.: A mesma
mensagem, com 0
mesmo link esta
sendo enviada
para voceé tanto
para seu e-mail
quanto para seu
WhatsApp.

Lembr
ete de
preenc
himen
to do
Formu
lario
do
pré-
teste
(Parte
le?2)

Import
ancia
de
partici
par da
pesqui
sae
preenc
her o
formul
ario
Prazo
de
preenc
himen
tode 1
seman
aa
partir
da
data
de
recebi
mento
dessa
mensa
gem.

- Que

Ola! Percebemos
que vocé ainda
néo respondeu ao
formulario que
enviamos semana
passada. Somente
com sua
concordancia no
Termo de
Consentimento
Livree
Esclarecido e
com as
informacdes que
ird preencher
poderemos dar
inicio a sua
participagdo na
pesquisa.

Lembre-se que
néo existe certo
ou errado. Por
favor, responda
com muita
atencgéo e
sinceridade! Para
preencher o
formulario, é s
clicar no seguinte

Pessoa que for enviar colocar a data pensando
em 7 dias a partir da data de envio, para
facilitar para o cuidador.
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a
mesm
a
mensa
gem
esta
sendo
enviad
a pelo
Whats
Appe
pelo e-
mail.

Contat
0 para
caso
de
davida
S

Agrad
ecime
nto
Assina
tura

link:
https://forms.offic
e.com/r/EufEW4
CF7F

Vocé precisa
responder esse
questionario
apenas uma vez!

O prazo para o
preenchimento e
envio do
formulario é até o
dia
XXIXX/2023.

Caso voceé tenha
preenchido, por
favor, envie uma
mensagem para a
nossa equipe para
analisarmos a
situacao.

Qualquer davida
entre em contato
Com a nossa
equipe pelo
WhatsApp (16)
99255-1999 ou e-
mail:
apoiocuidadoresb

r@gmail.com

A equipe
iSupport-Brasil
agradece a sua
colaboracéo!
Equipe iSupport-

Obs.: A mesma
mensagem, com 0
mesmo link esta
sendo enviada
para vocé tanto
para seu e-mail
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84

quanto para seu
WhatsApp.

Lembr
ete de
preenc
himen
to do
Formu
lario
do
pre-
teste
(Parte
le?2)

Import
ancia
de
cumpr
irmos
0
prazo
- Caso
nao
preenc
ha
dentro
de
uma
seman
a sera
deslig
ado da
pesqui
sa.

- Que
a
mesm
a
mensa
gem
esta
sendo
enviad
apelo
Whats
Appe
pelo e-
mail.

Contat
0 para
caso
de
davida
S

Agrad
ecime
nto
pela

Ola! Percebemos
que vocé ainda
ndo respondeu o
formulario.

Por se tratar de
uma pesquisa,
precisamos
cumprir um
cronograma, mas
entendemos
muitas vezes que
a rotina dos
cuidadores é
corrida. Por isso,
vamos estender o
prazo para o
preenchimento e
envio do
formulario para
mais uma
semana, até o dia
XXIXX[2023.

Caso néo
preencha dentro
desse prazo ou
nédo entre em
contato conosco
até essa data,
infelizmente
precisaremos te
desligar da
pesquisa

Para preencher o
formulario, é s6
clicar no link:
https://forms.offic
e.com/r/EufEW4
CF7F

Vocé precisa
responder esse
questionario
apenas uma vez!

Pessoa que for enviar colocar a data pensando
em 7 dias a partir da data de envio, para
facilitar para o cuidador.
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compr
eensao
Assina
tura

Se estiver com
duvida ou
precisando de
ajuda para
preencher o
formulario entre
em contato com a
nossa equipe pelo
WhatsApp (16)
99255-1999 ou e-
mail:
apoiocuidadoresb

r@gmail.com

A equipe
iSupport-BR
agradece a sua
colaboracéo!
Equipe iSupport-
BR

OBS: A mesma
mensagem, com 0
mesmo link esta
sendo enviada
para vocé tanto
para seu e-mail
quanto para seu
WhatsApp.

Lembr
ete de
preenc
himen
to do
Formu
lario
do
pré-
teste
(Parte
le?2)

Mensa
gem
curta
sobre

formul
ario

Mand
aso
pelo
whats

app!

Ol4, [NOME],
percebemos que
vocé ainda ndo
respondeu o
formulario para
participar da
pesquisa
iSupport-Brasil.
Caso ainda tenha
interesse,
responda o
formulario,
clicando nesse
link:
https://forms.offic
e.com/r/EUfEW4
CE/E

Manda s6 pelo whatsapp

(Esperar 7 dias para mandar a mensagem de
desligamento, caso o participante nao
responda o forms do pré-teste)

Desli

Deslig

Agradecemos 0
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game | ament | Agrad | seu interesse em
nto oda ecer 0 | participar da
(N& | Pesqui | interes | pesquisa
respo | sa se, iSupport-BR e
ndeu mas entendemos que
0 dizer | talvez esse ndo
Form que seja 0 melhor
ulério compr | momento para
) eende | voceé estar
que participando.
talvez
esse Enviamos essa
nao mensagem para
sejao | comunicar que
melho | vocé sera
r desligado da
mome | pesquisa, mas
nto. esperamos ter sua
- participacdo em
Infor | outra
mar oportunidade.
que
esta | Aequipe
deslig | iSupport-Brasil
ado da | agradece a sua
pesqui | colaboragéo!
sa. Equipe iSupport-
- BR
Agrad | ...
ecime
nto OBS: A mesma
pela | mensagem, com o
compr | mesmo link esta
eensdo | sendo enviada
- | paravocé tanto
Assina | para seu e-mail
tura quanto para seu
WhatsApp.
. Ola! Anexar 0 Guia de Cuidados para a Pessoa
Desli .
game Agrgdecemos 0 Iplosa, que esta nesse _
nto _ seu interesse em I|nk:https://drlve.qooqle.com/flIe/d/lL_nssUImf
(Ndo Deslig participar da JKhYYZ_chmeleKM UoJICOFG/view?usp
cumpr ament pesquisa =share_link
ivos |© da _ iSupport-BR e N
critéri Pesqui preenche.r nosso | (NAO ENVIAR ESSE LINK, ENVIAR A
sa formulario inicial. | VERSAO EM PDF ANEXA)
0s de
. Por se tratar de
inclus :
50) uma pesquisa,

nos precisamos



https://drive.google.com/file/d/1LnssUImfJKhYYZchmVm1BvKMUoJIC0FG/view?usp=share_link
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que 0S
participantes
apresentem
algumas
caracteristicas
especificas, isso
néo quer dizer
que exista certo
ou errado e nem
que suas
respostas nao
foram
verdadeiras.
Porém, para esse
momento da
pesquisa estamos
procurando
cuidadores e/ou
idosos com um
perfil um pouco
diferente do que
VOCé nos relatou.
Por essa razao,
infelizmente
teremos que
desliga-lo(a) da
pesquisa nesse
momento.

Pensando em te
ajudar no seu
papel de
cuidador, junto
com essa
mensagem
estamos te
enviando um
material novo,
atualizado e que
futuramente sera
divulgado pelo
Ministério da
Salde. Nele vocé
encontrara
informacodes
atuais e apoio aos
cuidadores de
pessoas que
vivem com
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deméncia. E a
versdo preliminar
do novo Guia de
Cuidados para
Pessoa Idosa.

Ao final deste
ano,
possivelmente
estaremos
liberando a
plataforma do
programa
iSupport-BR para
cuidadores de
todo o Brasil, em
formato on-line e
GRATUITO. Nos
comprometemos
em enviar uma
nova mensagem
para te avisar
quando essa
novidade estiver
disponivel.

Mais uma vez
agradecemos seu
interesse e
desejamos muitos
momentos
felizes!

Equipe iSupport-
Brasil

OBS: A mesma
mensagem, com 0
mesmo link esta
sendo enviada
para vocé tanto
para seu e-mail
quanto para seu
WhatsApp




INTERVENCAO - Uso do iSupport - Gl

89

quais contetdos
quiser e na
ordem que
quiser

- Enviar o link,
ologinea
senha.

- Prazo de
preenchimento
de 1 semana a
partir da data
de recebimento
dessa
mensagem.

- Que a mesma
mensagem esta
sendo enviada
pelo WhatsApp
e pelo e-mail.

- Contato para

1. Vocé ira receber em breve
o link de acesso com o
login e uma senha
temporaria, no e-mail que
VOCé cadastrou;

2. No primeiro acesso, vocé
devera inserir seu login e a
senha temporéria, além de
criar sua senha proépria e
preencher outras
informacdes para
personalizar o iSupport-BR
para o seu proprio uso;

3. Esse é link para acesso a
plataforma iSupport-BR:
https://isupport.saude.gov.b

1/
4. O prazo para o realizar o

Mensagem | Assunto Conteudo TEXTO Infos
- Comemorar Ola! Ficamos felizes em informar, | Pessoa que
que eles terdo gue nesse momento da pesquisa for enviar
acesso ao VOCE ter acesso ao programa colocar a
iISupport-BR iISupport-BR. data
- Falar um O iSupport é uma ferramenta on- pensando
pouco do line e GRATUITA, que tem 0 em 7 dias a
porqué do objetivo de oferecer um partir da
iISupport-BR treinamento de habilidades e apoio | data de
ser tdo bom para cuidadores informais de envio, para
- Falar que é da | pessoas que vivem com deméncia. | facilitar
OMS e que foi | O iSupport foi desenvolvido pela para o
adaptado Organizacdo Mundial da Salde e, | cuidador.
1 exclusivamente | no Brasil, ja adaptamos a

para cuidadores | plataforma para nossa cultura.
brasileiros, Agora, com sua ajuda e de outros
como ele. cuidadores iremos testa-la, para
- Falar que terd | saber o quanto ela melhora a vida
3 meses de uso | de cuidadores como vocé!
e depois sera

A interrompido 0 | Aqui vdo algumas informacoes

cesso . .

acesso para te ajudar a entrar e usar o site

ao - Falar que do iSupport-BR:

iISupport- :

BR pode acessar



https://isupport.saude.gov.br/
https://isupport.saude.gov.br/
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caso de davidas

Agradecimento
- Assinatura

primeiro acesso € até o dia
XXIXX/2023;

5. Durante 0 uso, vocé pode
acessar quais contetdos
quiser e na ordem que
preferir;

6. Vocé tera 3 meses de
acesso liberado para o uso
do programa. Apos esse
periodo 0 seu acesso sera
interrompido.

A equipe iSupport-Brasil agradece
a sua colaboracéo!
Equipe iSupport-BR

Obs.: A mesma mensagem, com 0
mesmo link esta sendo enviada
para voceé tanto para seu e-mail
quanto para seu WhatsApp.

1.1 Caso tenha ficado com duvidas
sobre como realizar o primeiro Importante!
acesso, esse video pode te ajudar! Essa
mensagem
Mas, se ainda assim continuar com | deve ser
qualquer duvida entre em contato enwadal
com a nossa equipe pelo WhatsApp | 1090 apos a
(16) 99255-1999 ou e-mail: mensagem
apoiocuidadoresbr@gmail.com 1!
Video A equipe iSupport-Brasil agradece Lempre-se
a sua colaboragzo! 3? dkgilxar 0
Equipe iSupport-BR disponivel
................ 1o drive
Obs.: A mesma mensagem, com 0 para enviar,
mesmo link esta sendo enviada nao envie
para vocé tanto para seu e-mail n_enhum
guanto para seu WhatsApp. link!
<anexar o video na msg>
1.2 Cadastro | Checar porqué | Ola [NOME], como vai? Vimos Enviar apos
o oNpartici_pante que_o(a) senhor(g) ainda nao co_mpletgr 7
iSupport- ndo realizou o | realizou o primeiro acesso na dias ap0s a
BR cadastro na plataforma. mensagem

1, caso o



mailto:apoiocuidadoresbr@gmail.com
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plataforma

Gostariamos de saber se houve
alguma duvida e/ou se podemos
ajudar de alguma forma.

participante
nao tenha
feitoo
cadastro na
plataforma
(checar na
planilha do
Alexandre
para
confirmar
se ele deu
“ok” na
altima
coluna)

Lembrete
para usar
0

programa

Ola! Esperamos que Vocé esteja
gostando, aprendendo e colocando
em pratica as informacGes que esta
obtendo acessando o programa
iSupport-BR. Essa mensagem é sé
para avisar que ja se passou um
més da nossa indica¢do e que vocé
ainda tem 2 meses para continuar
acessando a plataforma até a
proxima etapa.

Qualquer davida entre em contato
com a nossa equipe pelo WhatsApp
(16) 99255-1999 ou e-mail:
apoiocuidadoresbr@gmail.com

A equipe iSupport-Brasil agradece
a sua colaboracéo!
Equipe iSupport-BR

Obs.: A mesma mensagem esta
sendo enviada para vocé tanto para
seu e-mail quanto para seu
WhatsApp.

Lembrete

Ola! Viemos aqui para avisar que
ja se passaram 2 meses da
liberagdo do acesso ao programa
iSupport-BR e esse € o Gltimo més
antes da proxima etapa.
Aproveite!

Qualquer duvida entre em contato
com a nossa equipe pelo WhatsApp
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3 para usar (16) 99255-1999 ou e-mail:
0 apoiocuidadoresbr@gmail.com
programa
A equipe iSupport-Brasil agradece
a sua colaboracéo!
Equipe iSupport-BR
Obs.: A mesma mensagem esta
sendo enviada para vocé tanto para
seu e-mail quanto para seu
WhatsApp.
INTERVENCAO - Uso do Site da ABRAz - GC
Mensagem | Assunto Conteudo TEXTO
- Comemorar que Ola! Ficamos felizes em informar, que nesse
eles terdo acesso ao | momento da pesquisa VOCé tera acesso ao site
site da ABRAz da Associacdo Brasileira de Alzheimer
- Falar um pouco (ABRAZ) e ao Guia de Cuidados para a
do porqué do site Pessoa Idosa do Ministério da Saude.
ser tdo bom
(conteudo atual e A ABRAZz é uma referéncia no Brasil
confiavel, feito por | fornecendo informagéo e apoio aos
especialistas) cuidadores de pessoas que vivem com
- Falar que ap6s 3 | deméncia. No site da ABRAz vocé ira
meses dessa encontrar um conteddo atual e confiavel,
mensagem sera elaborado por especialistas, sobre a doenca e
enviado um novo orientagdes para cuidadores. Esse é o link
formulério para para o site da ABRAz: https://abraz.org.br/
eles.
A Qfeeszo 40 | - Falar que pode Vocé tera 3 meses para explorar o contetdo
ABRAZ acessar qualts do site da ABRAz e do Guia de Cuidados

conteudos quiser e
na ordem que
quiser

- Que a mesma
mensagem esta
sendo enviada pelo
WhatsApp e pelo e-
mail.

- Contato para caso
de davidas

- Agradecimento

- Assinatura

para a Pessoa Idosa. Durante esse periodo,
vocé pode acessar quais contetdos quiser e
na ordem que preferir.

Apds esses 3 meses, serd enviado um novo
formulario para vocé nos falar sobre como
esta se sentindo. Ao final de todas as etapas
da pesquisa sera liberado o acesso para 0 uso
da plataforma iSupport-BR.

Qualquer duvida entre em contato com a
nossa equipe pelo nosso WhatsApp (16)
99255-1999 ou e-mail:
apoiocuidadoresbr@gmail.com
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A equipe iSupport-Brasil agradece a sua
colaboracéo!
Equipe iSupport-BR

Obs.: A mesma mensagem, com 0 mesmo
link esta sendo enviada para vocé tanto para
seu e-mail quanto para seu WhatsApp.

- Falar que espera
que estejam
gostando do site

- Falar que ja
passou um més
desde a nossa
indicacdo e que
ainda tem mais dois
meses antes da
proxima etapa.

- Que a mesma
mensagem esta

Ola! Esperamos que vocé esteja gostando,
aprendendo e colocando em prética as
informac@es que esta obtendo acessando o
site da ABRAz (https://abraz.org.br/) e o
Guia de Cuidados para a Pessoa Idosa que
sugerimos. Essa mensagem é sé para dizer
que ja se passou um més da nossa indicacao e
que vocé ainda tem 2 meses para continuar
acessando os materiais até a proxima etapa. E
caso tenha alguma ddvida ou dificuldade em
acessa-los, é s nos avisar, que
responderemos assim que possivel!

Lembrete sendo enviada pelo
gfi?eusar WhatsApp e pelo e- | Qualquer _dl’Jvida entre em contato com a
mail. nossa equipe pelo WhatsApp (16) 99255-
- Contato para caso | 1999 ou e-mail:
de davidas apoiocuidadoresbr@gmail.com
- Agradecimento
pela compreensdo | A equipe iSupport-Brasil agradece a sua
- Assinatura colaboragao!
Equipe iSupport-BR
Obs.: A mesma mensagem esta sendo
enviada para vocé tanto para seu e-mail
quanto para seu WhatsApp.
- Dizer que espera | Ola! Esperamos que vocé esteja gostando,
que estejam bem. aprendendo e colocando em pratica as
- Falar que esse é 0 | informagGes que esta obtendo acessando o
ultimo més antes da | site da ABRAz (https://abraz.org.br/) e o
proxima etapa. Guia de Cuidados para a Pessoa Idosa que
- Que a mesma sugerimos. Viemos aqui para avisar que ja se
Lembrete . da indicacio d tetdo
para usar mensagem esta passaram 2 meses da indicagao do con
o site sendo enviada pelo d015|_te eesse éo ultlmc_J més antes da
WhatsApp e pelo e- | proxima etapa. Aproveite! E caso tenha
mail. alguma duvida ou dificuldade em acessa-los,
- Contato para caso | é s nos avisar, que responderemos assim que
de duvidas possivel!

- Agradecimento
pela compreensdo
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- Assinatura

Qualquer davida entre em contato com a
nossa equipe pelo WhatsApp (16) 99255-

1999 ou e-mail:
apoiocuidadoresbr@gmail.com

colaboracéo!
Equipe iSupport-BR

quanto para seu WhatsApp.

A equipe iSupport-Brasil agradece a sua

Obs.: A mesma mensagem esta sendo
enviada para vocé tanto para seu e-mail

Formuléario 3 GC- Pds-teste

Mensagem Assunto Conteudo TEXTO Infos
- Dizer que Ola! Esperamos que tenha gostado Pessoa
as respostas | da experiéncia que viveu nesses que for
de agora sdo | Gltimos 3 meses acessando o enviar
essenciais contetido que sugerimos. colocar
para que Agora, precisamos que vVocé a data
possamos responda a todas as questdes do pensand
avaliar os formulério deste link: oem7
efeitos da https://forms.office.com/r/fRDIimK dias a
pesquisa. WbPY partir da
- Importéancia data de
dados sejam | VVocé precisa responder esse envio,

: 0s mais questionario apenas uma vez! para
Preenchimen verdadeiros facilitar

a }:()ormulério 5 | (ndoexiste | Essa parte da pesquisa é essencial, para o
certo ou pois com as suas respostas vamos cuidado
errado) conseguir avaliar o quanto te r.

- Prazo de ajudamos e avaliar o quanto

preenchiment
odel
semana a
partir da data
de
recebimento
dessa
mensagem.
-Que a

provavelmente ajudaremos outros
cuidadores como Vocé.

Assim como da ultima vez, as
perguntas que faremos ndo tém certo
ou errado. Por favor, responda com
muita atengéo e sinceridade!

O prazo para o preenchimento e
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mesma
mensagem
esta sendo
enviada pelo
WhatsApp e
pelo e-mail.
- Contato
para caso de
duvidas
Agradecimen
to

envio do formulério é até o dia
XXIXX/2023. Qualquer davida entre
em contato com a nossa equipe pelo
WhatsApp (16) 99255-1999 ou e-
mail:

apoiocuidadoresbr@gmail.com

A equipe iSupport-Brasil agradece a
sua colaboracao!
Equipe iSupport-BR

Lembrete de
preenchimen
to do

Formulario 3

- Assinatura | Obs.: A mesma mensagem, com o
mesmo link esta sendo enviada para
voCé tanto para seu e-mail quanto
para seu WhatsApp.

- Sabemos Ola! Percebemos que vocé ainda nao

que pode respondeu o formulério. Sabemos

estar corrido, | que pode estar ocupado, mas é muito
mas € muito | importante sua participacao para
importante conseguirmos avaliar os beneficios
preencher o | da pesquisa.

formulario

para Para responder o formulario é s

conseguirmo | clicar no link a seguir:

s avaliar os https://forms.office.com/r/fRDimK

beneficios da | WbPY

pesquisa.

- Prazo de Vocé precisa responder esse

preenchiment
odel
semana a
partir da data
de
recebimento
dessa
mensagem.
-Que a
mesma
mensagem
estd sendo
enviada pelo
WhatsApp e
pelo e-mail.
- Contato
para caso de
davidas

Agradecimen

questionario apenas uma vez!

O prazo para o preenchimento e
envio do formulario € até o dia
XXIXX/2023.

Caso vocé tenha preenchido, por
favor, envie uma mensagem para a
nossa equipe para analisarmos a
situacéo.

Qualquer duvida entre em contato
com a nossa equipe pelo WhatsApp
(16) 99255-1999 ou e-mail:
apoiocuidadoresbr@gmail.com

A equipe iSupport-Brasil agradece a
sua colaboracao!
Equipe iSupport-BR
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to
- Assinatura | Obs.: A mesma mensagem, com o
mesmo link esta sendo enviada para
voCé tanto para seu e-mail quanto
para seu WhatsApp.
- Importancia | Ola! Percebemos que vocé ainda ndo | Pessoa
de respondeu o formulario. Vamos que for
cumprirmos | estender o prazo para o enviar
0 prazo preenchimento e envio do formulario | colocar
- Caso nédo para mais uma semana, até o dia a data
preencha XXIXX/2023. Para preencher € so pensand
dentro de clicar no link a seguir: oem7
uma semana | https://forms.office.com/r/fRDimK dias a
sera WbPY partir da
desligado da data de
pesquisa. Vocé precisa responder esse envio,
-Quea questionério apenas uma vez! para
mesma facilitar
mensagem Caso ndo preencha dentro desse para o
esta sendo prazo, infelizmente vocé sera cuidado
enviada pelo | desligado. Por se tratar de uma r.
WhatsApp e | pesquisa, precisamos cumprir um
pelo e-mail. | cronograma.
-Que sem o
preenchiment | Ressaltamos que sem o
Lembrete de | o desses preenchimento desses dados n&o
preenchimen | dados ndo conseguiremos avaliar os beneficios
to do conseguimos | do uso do site na saide mental dos
Formulario 3 | avaliar 0s cuidadores e, assim, nio
efeitos do

uso do site na
saude mental
dos
cuidadores e,
assim, ndo
conseguimos
ajudar mais
pessoas. Por
ISS0, se
precisarem
de mais
tempo ou
estiverem
com
dificuldades
para
preencher,
nao hesitem
em entrar em

conseguiremos ajudar mais pessoas.
Por isso, se precisar de mais tempo
ou estiver com dificuldades para
preencher, ndo hesite em entrar em
contato com a gente.

Qualquer duvida entre em contato
com a nossa equipe pelo nosso
WhatsApp (16) 99255-1999 ou e-
mail:
apoiocuidadoresbr@gmail.com

A equipe iSupport-BR agradece a
sua colaboracao!
Equipe iSupport-BR

Obs.: A mesma mensagem, com 0
mesmo link esta sendo enviada para
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contato com
a gente.

- passar 0s
contatos
Agradecimen
to pela
compreensao
- Assinatura

vOCé tanto para seu e-mail quanto
para seu WhatsApp.

Desligamen
o

Desligament
o da
Pesquisa

- Agradecer o
interesse,
mas dizer
que
compreende
que talvez
esse ndo seja
o melhor
momento.

- Informar
que esta
desligado da
pesquisa.
Agradecimen
to pela
compreenséo
- Assinatura

Agradecemos o seu interesse em
participar da pesquisa iSupport-BR e
entendemos que talvez esse ndo seja
o melhor momento para nos ajudar
com a pesquisa

Essa mensagem € para informar que
nesse momento vocé esté desligado
da pesquisa, mas esperamos ter sua
participacdo em outra oportunidade.

A equipe iSupport-Brasil agradece a
sua colaboracao!
Equipe iSupport-BR

Obs.: A mesma mensagem esta
sendo enviada para vocé tanto para
seu e-mail quanto para seu
WhatsApp.

Formulario 3 Gl- Pds-teste

Mensagem Assunto Conteudo TEXTO Infos
- Dizer que as | Ola! Esperamos que tenha gostado | Pessoa
respostas de | da experiéncia que viveu nesses que for
agora sdo ultimos 3 meses acessando 0 enviar
essenciais conteudo que sugerimos. Nesse colocar

Preenchiment | para que momento, iremos desligar o seu a data
0 Formulario | possamos acesso a plataforma e ao final da pensand
o 3 avaliar os pesquisa, sera liberado novamente! | oem7
efeitos da Agora, precisamos que vocé dias a
pesquisa. responda a todas as questdes do partir da
- Importéncia | formulario deste link: data de
dados sejam | https://forms.office.com/r/t4zF5442 | envio,
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0S mais
verdadeiros
(ndo existe
certo ou
errado)

- Prazo de
preenchiment
odel
semana a
partir da data
de
recebimento
dessa
mensagem.
-Quea
mesma
mensagem
esta sendo
enviada pelo
WhatsApp e
pelo e-mail.
- Contato
para caso de
davidas
Agradeciment
0

kY
Vocé precisa responder esse
questionario apenas uma vez!

Essa parte da pesquisa é essencial,
pois com as suas respostas vamos
conseguir avaliar o quanto te
ajudamos e avaliar o quanto
provavelmente ajudaremos outros
cuidadores como Voce.

Assim como da ultima vez, as
perguntas que faremos nao tém
certo ou errado. Por favor,
responda com muita atencdo e
sinceridade!

O prazo para o preenchimento e
envio do formulario é até o dia
XXIXX/2023. Qualquer davida
entre em contato com a nossa
equipe pelo WhatsApp (16) 99255-
1999 ou e-mail:
apoiocuidadoresbr@gmail.com

A equipe iSupport-Brasil agradece

para
facilitar
para o
cuidado
r.

- Assinatura | 5 sya colaboragio!
Equipe iSupport-BR
Obs.: A mesma mensagem, com 0O
mesmo link esta sendo enviada
para vocé tanto para seu e-mail
quanto para seu WhatsApp.
- Sabemos Ola! Percebemos que vocé ainda
que pode néo respondeu o formulario.
estar corrido, | Sabemos que pode estar ocupado,
mas é muito | mas é muito importante sua
Lembrete d importante participacdo para conseguirmos
em rﬁt_e ¢ preencher o avaliar os beneficios da pesquisa.
prgenc IMeNt | ¢ormulario
Igor%ulério 3 para Pa_lra respo_nder 0 for_mulério és6
conseguirmos | clicar no link a seguir:
avaliar os https://forms.office.com/r/t4zF5442
beneficios da | kY
pesquisa.
- Prazo de Vocé precisa responder esse
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preenchiment
odel
semana a
partir da data
de
recebimento
dessa
mensagem.
-Quea
mesma
mensagem
esta sendo
enviada pelo
WhatsApp e
pelo e-mail.

- Contato
para caso de
davidas
Agradeciment
0

questionério apenas uma vez!

O prazo para o preenchimento e
envio do formulério é até o dia
XXIXX[2023.

Caso vocé tenha preenchido, por
favor, envie uma mensagem para a
nossa equipe para analisarmos a
situacéo.

Qualquer duvida entre em contato
com a nossa equipe pelo WhatsApp
(16) 99255-1999 ou e-mail:
apoiocuidadoresbr@gmail.com

A equipe iSupport-Brasil agradece
a sua colaboragéo!
Equipe iSupport-BR

Obs.: A mesma mensagem, com o

- Assinatura | mesmo link esta sendo enviada
para vocé tanto para seu e-mail
quanto para seu WhatsApp.

- Importancia | Ola! Percebemos que vocé ainda Pessoa

de ndo respondeu o formulario. que for

cumprirmos o | Vamos estender o prazo para o enviar

prazo preenchimento e envio do colocar

- Caso nédo formulario para mais uma semana, a data

preencha até o dia XX/XX/2023. Para pensand

dentro de preencher é s6 clicar no link a oem7

umasemana | seguir: dias a

sera https://forms.office.com/r/t4zF5442 | partir da

desligado da | kY data de
Lembrete de | pesquisa. envio,
preenchiment | - Que a Vocé precisa responder esse para
odo mesma questionario apenas uma vez! facilitar
Formulario 3 | mensagem para o

esta sendo Caso ndo preencha dentro desse cuidado

enviada pelo | prazo, infelizmente vocé sera r.

WhatsApp e | desligado. Por se tratar de uma

peloe-mail. | pesquisa, precisamos cumprir um

-Quesemo | cronograma.

preenchiment

0 desses Ressaltamos que sem 0

dados néo preenchimento desses dados nao

CONSeguImos | conseguiremos avaliar os

avaliar os beneficios do uso do site na saude
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efeitos do uso
do site na
salde mental
dos
cuidadores e,
assim, nao
conseguimos
ajudar mais
pessoas. Por
1SS0, se
precisarem de
mais tempo
ou estiverem
com
dificuldades
para
preencher,
n&o hesitem
em entrar em
contato com a
gente.

- passar 0s
contatos
Agradeciment
0 pela
compreenséo
- Assinatura

mental dos cuidadores e, assim, ndo
conseguiremos ajudar mais
pessoas. Por isso, se precisar de
mais tempo ou estiver com
dificuldades para preencher, néo
hesite em entrar em contato com a
gente.

Qualquer duvida entre em contato
com a nossa equipe pelo nosso
WhatsApp (16) 99255-1999 ou e-
mail:
apoiocuidadoresbr@gmail.com

A equipe iSupport-BR agradece a
sua colaboracao!
Equipe iSupport-BR

Obs.: A mesma mensagem, com 0
mesmo link est4 sendo enviada
para vocé tanto para seu e-mail
quanto para seu WhatsApp.

Desligament
0

Desligament
0 da Pesquisa

- Agradecer o
interesse, mas
dizer que
compreende
que talvez
esse ndo seja
0 melhor
momento.

- Informar
que esta
desligado da
pesquisa.
Agradeciment
0 pela
compreensao
- Assinatura

Agradecemos 0 seu interesse em
participar da pesquisa iSupport-BR
e entendemos que talvez esse ndo
seja 0 melhor momento para nos
ajudar com a pesquisa

Essa mensagem é para informar
que nesse momento vocé esta
desligado da pesquisa, mas
esperamos ter sua participagdo em
outra oportunidade.

A equipe iSupport-Brasil agradece
a sua colaboragéo!
Equipe iSupport-BR

Obs.: A mesma mensagem esta
sendo enviada para vocé tanto para
seu e-mail quanto para seu
WhatsApp.
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Apéndice 3 — Roteiro padronizado para ligacdes
ROTEIRO iSUPPORT-BR

CONVITE DE PARTICIPACAO E PREENCHIMENTO POR TELEFONE OU
VIDEOCHAMADA

1. Inicio da conversa:
a. Perguntar quem esté falando (para confirmar se é a pessoa que estamos procurando
-- anotar esse home em um papel).
b. Dizer o seu nome, profissao e falar que € membro de pesquisadores do programa
iSupport-BR
C. Falar que esta entrando em contato porque ele preencheu o formulario de interesse
de participagdo na pesquisa.
d. Perguntar se esta podendo falar agora ou se prefere que retorne a ligacdo em outro
horario.
d.1) Em caso positivo ir adiante.
d.2) Em caso negativo perguntar que dia e horario vocé poderia estar
retornando a ligacdo. Agradecer a atencio e desligar. (NAO
CONTINUAR ESSE ROTEIRO.)

e) Dizer que como € uma pesquisa essa ligacdo precisa ser gravada. Se
ele(a) esta de acordo com isso.

e) Confirmar se é cuidador informal de alguém que vive com deméncia.
(Anotar qual é o parentesco e qual o tipo de deméncia para ndo perguntar de novo no
preenchimento do formulario).

2) Sobre o que € iSupport-BR e convidar para a pesquisa.

a) Um programa online, gratuito, desenvolvido pela OMS para ajudar pessoas que
cuidam de familiares ou amigos que vivem com deméncia. Que esta sendo traduzido em 21
paises diferente e agui no Brasil esta sendo feito por um grupo de pesquisadores e com o
apoio do Ministério da Saude.

b) explicar que agora estamos vendo se o iSupport-BR tem efeito na saude mental
dos cuidadores. Que para isso a gente precisa que 0s cuidadores nos ajudem respondendo
a alguns formularios e, que, de beneficio em um primeiro ou em um segundo momento terdo
acesso ao site do isupport-BR, inclusive antes dele estar disponivel para o publico em geral.

¢) Perguntar se tem interesse em estar participando da pesquisa.
c.1) Em caso positivo ir adiante.

c.2) Em caso negativo agradecer a atengao e perguntar se teria algo.
acrescentar.

d) Dizer que o primeiro passo € preencher um formulario que leva em torno de 50
minutos. Que isso pode ser feito por ligacédo ou por videochamada. Perguntar qual é a
preferéncia dele(a).

e) Dizer que por vocé pode ser agora mas se ele preferir pode dizer qual outro
horéario € melhor.

e.1l) Em caso de inicio imediato, comecar o formulario, explicando o que é o
TCLE e dizendo que se ele precisar de uma pausa ou nao entender alguma coisa é
so dizer.

e.2) Em caso de agendamento, acordar o dia e horario. E retornar no formato
combinado. Agradecer a tencdo desde ja.



