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RESUMO

Introducéo: O iSupport ¢ um programa de interveng@o online para apoiar cuidadores informais
de pessoas que vivem com deméncia. Objetivos: Realizar uma revisdao metodoldgica sobre
o iSupport for dementia; analisar a usabilidade do iSupport-Brasil por cuidadores de pessoas
que vivem com deméncia e verificar associacao da usabilidade com a sobrecarga. Trés estudos
foram conduzidos: 1) Analise de artigos publicados sobre adaptacao, teste e uso do “iSupport
for dementia”; 2) Andlise da usabilidade do iSupport-Brasil na perspectiva de
cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia, participantes de um ensaio clinico
randomizado; e 3) Anélise da associagdo da usabilidade com a sobrecarga desses cuidadores.
Métodos: No estudo 1, foi realizada revisdo sistematica (PROSPERO CRD42022343168),
incluindo artigos publicados até fevereiro de 2024 nas bases da Biblioteca Virtual em Saude
(BVS), PubMed, EMBASE e Scopus. Para os estudos 2 e 3, foram utilizados dados de um
ensaio clinico randomizado (RBR-22cv4kv). Os participantes do grupo intervengdo (n=87)
tiveram acesso ao programa durante trés meses e foram avaliados no pré e no pds intervengao.
Foram utilizados dados dos instrumentos de Caracterizagdo Sociodemografica e de Cuidado;
Questionario de Uso da Plataforma; Escala de Usabilidade do Sistema (SUS); Inventério de
Sobrecarga de Zarit; Avaliagdo da Qualidade de Vida do Cuidador e Escala de Ansiedade e
Depressao (HADS). Foram conduzidas analises descritivas e exploratorias e desenvolvidos
modelos de equagdes estruturais e regressao de Poisson no software SAS 9.4. Resultados: No
estudo de revisdo, foram encontrados 10 artigos de adaptagdo cultural do iSupport, oito
protocolos de Ensaio Clinico Randomizado e dois com resultados preliminares do ensaio
clinico. Nos estudos 2 e 3, a média de idade dos cuidadores foi de 52,4 anos (DP=10,21),
maioria mulher (90,1%), com 12 anos ou mais de escolaridade (89,7%), com filha(o) (69%),
cuidavam de seis a sete dias por semana (73,6%) e 39,1% cuidavam por mais de 13 horas
didrias. A maioria apresentava algum grau de sobrecarga (94,3%) e sintomas de ansiedade
(64,4%), sendo 48,3% com sobrecarga moderada a severa. No estudo 2, a escala de usabilidade
apresentou escore médio de 72,38 (DP= 16,2), indicando boa usabilidade. Com relagdo aos
modulos, 34,7% das ligdes foram concluidas e 75,6% concluiram pelo menos um mddulo. O
programa atingiu as expectativas da maioria (86,9%), e 96,4% o recomendariam. No estudo 3,
os resultados mostram um efeito relativo na sobrecarga (p<0,01) e nos sintomas ansiosos
(p=0,02) no momento pods-intervengdo. No modelo de equagdo estrutural, ansiedade ( =1,47;
p<0,01) e qualidade de vida (B =-0,70; p<0,01) apresentaram relacao direta com a sobrecarga.
Idade (p=-0,29; p<0,01), percentual de li¢des completas (=0,20; p<0,01) e qualidade de vida
(B=0,58; p<0,01) tiveram relacdo direta com usabilidade. Cuidadores com boa usabilidade
(SUS > 68) apresentaram razao de prevaléncia 3,85 vezes maior (RP=3,85; IC 95%: 1,4-10,65;
p=0,01) para melhorar ou manter niveis minimos de sobrecarga em comparacao aqueles com
escore <68. Conclusdo: O i-Support-Brasil mostrou-se um programa util e com boa
usabilidade, sendo preditor para melhora ou manuteng¢dao dos niveis minimos de sobrecarga.
Configura-se como uma ferramenta viavel para politicas publicas de cuidado a deméncia.

Palavras-chave: cuidadores; deméncia; intervencdo baseada na internet; sobrecarga do
cuidador; teste de usabilidade.



ABSTRACT

Introduction: iSupport is an online intervention program designed to support informal
caregivers of people living with dementia. Objectives: To conduct a methodological review of
iSupport for dementia; to analyze the usability of iSupport-Brazil among caregivers of people
living with dementia; and to examine the association between usability and burden. Three
studies were conducted: (1) an analysis of published articles on the adaptation, testing, and use
of iSupport for dementia; (2) an analysis of the usability of iSupport-Brazil among informal
caregivers participating in a randomized clinical trial; and (3) Analysis of the association
between usability and caregiver burden. Methods: In Study 1, a systematic review was
conducted (PROSPERO CRD42022343168), including articles published up to February 2024
in the Virtual Health Library, PubMed, EMBASE, and Scopus. For Studies 2 and 3, data from
a randomized clinical trial (RBR-22cv4kv) were used. Participants in the intervention group (n
= 87) had access to the program for three months and were assessed at pre- and post-
intervention. Data were collected using the Sociodemographic and Care Characteristics
Questionnaire, Platform Use Questionnaire, System Usability Scale (SUS), Zarit Burden
Interview, Quality of Life — Alzheimer Disease (QoL-AD), and the Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS). Descriptive and exploratory analyses were conducted, and structural
equation models and Poisson regression analyses were performed using SAS 9.4. Results: In
the review study, 10 articles on the cultural adaptation of iSupport were identified, along with
eight randomized clinical trial protocols and two studies reporting preliminary results. In
Studies 2 and 3, the mean age of caregivers was 52.4 years (SD = 10.21); most were female
(90.1%), had 12 or more years of education (89.7%), were sons or daughters (69%), provided
care six to seven days per week (73.6%), and 39.1% provided care for more than 13 hours per
day. Most participants presented some level of burden (94.3%) and symptoms of anxiety
(64.4%), with 48.3% experiencing moderate to severe burden. In Study 2, the usability scale
showed a mean score of 72.38 (SD = 16.2), indicating good usability. Moreover, 34.7% of
lessons were completed, and 75.6% of participants completed at least one module. The program
met the expectations of most participants (86.9%), and 96.4% would recommend it. In Study
3, results showed a significant effect on burden (p <0.01) and anxiety symptoms (p = 0.02) at
post-intervention. In the structural equation model, anxiety ( = 1.47; p < 0.01) and quality of
life (B = —0,70; p < 0.01) were directly associated with burden. Age (f = —0.29; p < 0.01),
percentage of completed lessons (B = 0.20; p < 0.01), and quality of life (B = 0.58; p < 0.01)
were directly associated with usability. Caregivers with good usability (SUS > 68) had a 3.85
times higher prevalence ratio (PR = 3.85; 95% CI: 1.4-10.65; p = 0.01) of improving or
maintaining minimal levels of burden compared to those with scores < 68. Conclusion:
iSupport-Brazil proved to be a useful program with good usability and a predictor of
improvement or maintenance of minimal levels of caregiver burden. It is a viable tool for public
policies in dementia care.

Key-words: caregivers; dementia; user-centered design; internet-based intervention; caregiver
burden.
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1 APRESENTACAO

Sou Larissa Corréa, graduada como bacharel em Gerontologia pela Universidade
Federal de Sao Carlos (UFSCar) em 2018. Fui motivada a buscar conhecimento na area para
poder cuidar da minha avé Aparecida Ferreira Martins, acometida pela Doenca de Alzheimer e
para apoiar minha mae nos desafios do cuidado. Passei entdo a me apaixonar ainda mais pela
profissdo, com o desejo cada vez maior de aprofundar meus estudos com pessoas idosas e seus

cuidadores'

. Participei durante a graduagcdo de atividades de extensdo e de pesquisa
relacionadas a tematica de intervengdes voltadas a area de Saude Mental e Envelhecimento. Fui
bolsista de iniciagdo cientifica recebendo apoio financeiro da Fundagdo de Amparo a Pesquisa
do Estado de Sao Paulo (Fapesp) por meio de uma pesquisa intitulada “Efeitos da musica
classica e popular brasileira sobre as expressdes faciais € movimentos corporeos: uma
intervencao com idosos com deméncia institucionalizados”, realizada sob orientacao da Prof.®
Dr.?Aline Cristina Martins Gratao.

Para dar prosseguimento as investigacdes e aprofundamento nesta tematica, ingressei
no Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem na Universidade Federal de Sdo Carlos em
2019, desenvolvendo minha dissertagdo de mestrado com foco nos cuidadores, estudando
desempenho cognitivo, sobrecarga e estresse de idosos cuidadores de idosos com e sem
alteragdes cognitivas que eram atendidos pelos servicos de Atengdo Primaria a Saude. Minha
dissertagdo de mestrado foi orientada pela Prof.* Dr.* Sofia Cristina lost Pavarini.

Fago parte de dois grupos de pesquisa cadastrados no CNPq: o Grupo de Pesquisa
“Saude e Envelhecimento”, liderado pela Prof.* Dr.* Sofia Cristina lost Pavarini, ¢ do Grupo
de Pesquisa “Laboratorio de Avaliagdo e Intervencdo Gerontologica” (LAIG) coordenado pela
Prof® Dr.?* Aline Cristina Martins Gratdo. Por meio do engajamento em atividades
desenvolvidas em conjunto com esses grupos, conheci o projeto iSupport-Brasil, que estava
sendo desenvolvido sob a coordenacao da Prof.* Dr.* Aline Cristina Martins Gratao e financiado
pelo Ministério da Satde. Trata-se de uma plataforma desenvolvida pela Organizagdo Mundial
da Satde para ser testada em diversos paises, incluindo o Brasil, para apoiar cuidadores
informais de pessoas que vivem com deméncia.

Assim, em 2021, reingressei no Programa de Pos-Graduacao em Enfermagem com um

! Neste texto, adotamos a norma padrio da lingua portuguesa, usando, sempre que possivel e necessario, o

masculino para nos referir tanto a pessoas do sexo masculino quanto do sexo feminino, sem com isso corroborar
nenhum tipo de preconceito.
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projeto que envolvia investigar a usabilidade do iSupport pelos cuidadores brasileiros e que
fazia parte de um projeto maior intitulado “iSupport-Brasil: Avaliagdo dos efeitos do iSupport,
da Organizacdo Mundial da Satde, para uso no contexto brasileiro”, coordenado pela Prof.?
Dr.* Aline Cristina Martins Gratdo, coorientadora desta tese. Participei do iSupport-Brasil desde
sua implantag¢do no Brasil, nas etapas de tradugdo e adaptagdo da plataforma e posteriormente
do ensaio clinico randomizado, auxiliando na elaborag¢do do protocolo de coleta de dados, na

divulgacao do projeto, na validagao de instrumentos ena coleta e na analise dos dados.
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2 INTRODUCAO

Neste capitulo s3o apresentadas as bases conceituais e os estudos relacionados a
tematica abordada nesta tese. Inicialmente sao abordados os dados epidemiologicos das
deméncias em contexto global e nacional e o impacto desta sindrome na saude mental dos
cuidadores, como a sobrecarga dos cuidadores. Sao descritas algumas intervengdes baseadas na
internet e destacadas a importancia da usabilidade de plataformas online para apoiar esses
cuidadores. Este capitulo se encerra com a apresentacdo do programa iSupport como uma

estratégia de apoio ao cuidador.

2.1 Deméncia e cuidadores informais

O cenario brasileiro, marcado pelo processo acelerado de envelhecimento populacional,
apresenta diversos desafios a sociedade (Barbosa et al., 2025b; Faria; Spode, 2024; Ramos;
Nascimento, 2025). De acordo com o censo demografico de 2022 e as projegdes para 2023,
estima-se que 15% da populagdo brasileira sdo pessoas idosas, ou seja, possuem 60 anos ou
mais, ultrapassando 33 milhdes de pessoas (IBGE, 2023a).

Mesmo ap6s a pandemia por Covid-19, em que houve uma queda na esperanga média
de vida de 76,2 anos em 2019 para 72,4 em 2021, ha dados atualizados de projecao que indicam
que, no ano 2070, sera atingida a expectativa de 83,9 anos para a populagdo brasileira (IBGE,
2023a). O processo de envelhecimento ¢ uma condig@o natural, heterogénea e multifatorial,
demarcada pela diminuicao gradual da funcionalidade e maior predisposi¢do a doengas (Casey;
Seidman, 2022). A medida que a idade avanca, aumenta o risco do desenvolvimento de
demeéncias, as quais podem ocasionar incapacidade e dependéncia de cuidados por terceiros
(Reis Junior et al., 2024). Os sinais classicos da deméncia sdo os prejuizos na memoria € nas
habilidades espaciais e temporais, assim como limitagdes cognitivas para planejamento e
resolugdo de problemas, além de mudangas comportamentais, sendo o reconhecimento precoce
fundamental para o diagndstico e manejo adequados (Nippak; Begum, 2024). Além da idade,
outros fatores modificaveis estdo associados ao risco de desenvolver deméncia, como
tabagismo, obesidade, inatividade fisica, entre outros (Livingston et al., 2024).

A terminologia “deméncia”, recentemente substituida pelo Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (DSM-V) por Transtorno Neurocognitivo Maior (TNM),
corresponde a um resultado de deterioramento cognitivo crénico e progressivo. O prejuizo
ocasionado por ela perpassa por capacidades fisicas, intelectuais e cognitivas da pessoa

acometida (Smid et al., 2022). Entre as tipologias demenciais, a de maior prevaléncia ¢ a
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Doenga de Alzheimer (DA), representando de 60 a 70% dos diagndsticos de deméncia em nivel
mundial (WHO, 2023).

No contexto brasileiro, um estudo de ambito nacional € com dados do Estudo
Longitudinal da Saude dos Idosos Brasileiros (ELSI-Brasil), desenvolvido por Bertola et al.
(2023), mostrou uma estimativa de prevaléncia de deméncia de 5,8% em pessoas idosas (com
idade minima de 60 anos). Posteriormente, houve a disposi¢ao de diversos dados consolidados
no Relatorio Nacional sobre a Deméncia, o qual trouxe uma nova estimativa de prevaléncia,
passando para uma média de 8,5% nessa populagdo, reforcando a magnitude desse problema
em ambito nacional (Brasil, 2024b).

Esse cendrio extrapola a realidade nacional, configurando também uma demanda de
saude publica mundial, com dados estatisticos apontando para mais de 55 milhdes de pessoas
com diagndstico de algum tipo de deméncia, estimando-se que esse nimero triplique até o ano
de 2050 (ADI, 2024). O relatério traz ainda que a deméncia ocasiona impactos sociais,
econdmicos e assistenciais amplos, sendo, portanto, um desafio global.

Acredita-se que, por ano, cerca de 10 milhdes de novos casos sdo confirmados ao redor
do mundo, ou seja, um novo caso surge a cada trés segundos, sendo esperados 78 milhdes de
casos até o ano de 2030 e 139 milhdes até¢ 2050 (ADI, 2024). Entre as pessoas diagnosticadas
com deméncia em todo o mundo, 60% residem em paises de baixa ou média renda, e a grande
maioria (96%) vive em seu prorio domicilio (ADI, 2024; Zionko et al., 2022).

As evidéncias trazidas no Relatorio Nacional sobre a Deméncia (Brasil, 2024b)
corroboram a urgéncia em implementar avangos para ameniza¢do dos impactos sociais e
econOmicos ocasionados pelo contexto da deméncia. A Lei n°® 14.878/2024 institui a Politica
Nacional de Cuidado Integral as Pessoas com Doenca de Alzheimer e Outras Deméncias. Trata-
se de uma resposta estratégica frente ao cenario de subdiagndstico e sobrecarga familiar e
alinhamento do pais as metas globais da Organizacdo Mundial da Saude (Brasil, 2024b). Tal
medida ¢ fundamental tanto sob o ponto de vista humano quanto econdmico, pois 0 aumento
da prevaléncia das deméncias tende a aumentar progressivamente a demanda por cuidados e
servigos de satde, podendo resultar em prejuizo econdmico para o pais (Brasil, 2024b). S6 no
ano de 2022, o montante gasto frente a essa doenca foi de 96,7 milhdes, podendo alcangar até
200 milhdes em 2050.

As esferas sociais e familiares também sdo impactadas devido ao fato de os familiares
das pessoas que vivem com deméncia serem a principal fonte de cuidado e de custeio (Brasil,
2024b). Entende-se por cuidador a pessoa responsavel pelos cuidados destinados a outra pessoa,

em carater formal (profissional remunerado) ou informal (desenvolvido por familiar ou amigo
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de forma nao remunerada). Nesse contexto, as acdes de cuidado vao desde o auxilio em
atividades diarias (higiene pessoal, alimenta¢do, gestdo dos medicamentos em uso e
acompanhamento em consultas) até o apoio emocional, visto que oferecem companhia e suporte
(Sherlock et al., 2024).

No contexto nacional, as diretrizes do Ministério da Satde, consolidadas por meio da
Estratégia Intersetorial de Cuidados (Brasil, 2024a) e das linhas de cuidado voltadas as pessoas
com doengas cronicas, reforcam a urgéncia de maior suporte a quem cuida informalmente. Por
meio dessas estratégias, prevé-se a expansao da atenc¢do a saude, a qual ndo somente focard na
assisténcia direta a pessoa idosa com doencas cronicas, como também a associacdo de
estratégias voltada a reducao da sobrecarga e manutencgao da saide mental de seus cuidadores.
Ressalta-se, no entanto, que persiste a necessidade de intervengdes simultaneamente acessiveis
e escalaveis a essa populacdo, uma vez que a falta de suporte estruturado ndo apenas
compromete a satide do bindmio cuidador-pessoa cuidada, como também eleva os custos do
sistema publico (Ghammari ef al., 2026; Fakeye et al., 2023).

A urgéncia dessas intervengdes € ratificada pela caracterizagao daqueles que, na pratica,
sustentam o cuidado domiciliar. O perfil sociodemografico daqueles que prestam cuidados as
pessoas que vivem com deméncia € constituido majoritariamente por familiares (Hassan;
Lamura; Hagedoorn, 2022), mulheres (Corral et al., 2023; Negrao; Schupchek; Schumanski,
2022), sem remuneracao para esse fim e sem qualquer tipo de treinamento (Tavares ef al., 2022)
ou ainda qualquer apoio adicional (Andrade et al., 2025; Santos et al., 2024), principalmente
em paises de renda considerada média-baixa (Chen et al., 2025; Stoner et al., 2022).

Um estudo brasileiro de revisdo que analisou 22 artigos publicados entre os anos de
2020 e 2025 sobre a experiéncia de cuidadores familiares de pessoas que vivem com doenga de
Alzheimer (DA) observou a feminiza¢ao do cuidado, desempenhado na maioria das vezes por
familiares do sexo feminino (70,38%) com uma parcela significativa de pessoas com idade
superior a 50 anos (Aratjo; Leal; Moura, 2025).

Em relagdo aos efeitos desse cuidar, o que se sabe ¢ que, embora a atividade de cuidados
possa oferecer experiéncias positivas aos cuidadores, como desenvolvimento do capital social
(fortalecimento das redes de apoio e confianca na comunidade) (Wang et al., 2024), sentido de
proposito, crescimento pessoal, recompensas emocionais (como a reciprocidade e a gratidao) e
fortalecimento das relacdes, € notavel a prevaléncia do 6nus pelo cuidado (Wang et al., 2022b).
A justificativa é que a responsabilidade de cuidar de uma pessoa dependente pode elevar os
niveis de estresse e sobrecarga, causando o comprometimento da qualidade de vida desses

individuos (Tan; Neo; Rosalind, 2025).
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2.2 Sobrecarga no contexto do cuidado a pessoa que vive com deméncia

As atividades atreladas a fun¢ao de cuidar sdo complexas e desafiadoras, podendo gerar
multiplas repercussoes nas dimensoes fisicas, mentais e financeiras para os cuidadores (Choi;
Lee; Yu, 2024). Emergem emogdes como culpa, ressentimento, tristeza e o esfor¢o despendido,
bem como desgaste fisico, limitagdes em atividades sociais e de lazer (Yao ef al., 2024; Zhai et
al., 2023).

As pessoas que cuidam informalmente em domicilios tendem a apresentar niveis
significativamente mais elevados de sobrecarga quando comparadas aos cuidadores formais.
Ha evidéncias de que o cuidado simultaneo de familiares, como cuidar de pais idosos e de filhos
(o que ocorre com a geragdo denominada “sandwich generation”) pode intensificar ainda mais
essa sobrecarga, especialmente quando o grau de dependéncia para a realizagdo das atividades
do cotidiano ¢ maior (Pashazade et al., 2024; Steinsheim et al., 2023). Além disso, a falta de
suporte profissional ou formal no contexto do cuidado (Martin et al., 2023; Steinsheim et al.,
2023) e a menor escolaridade dos cuidadores (Martin et al., 2023; Wang et al., 2022b)
associam-se a maiores niveis de sobrecarga.

Houve esfor¢cos em definir o conceito de sobrecarga de cuidadores de pessoas
dependentes desde meados de 1966 por Hoenig e Hamilton. Os autores a estabeleceram como
uma experiéncia associada as demandas e impactos vivenciados pela familia, a qual pode ser
diferenciada entre “carga subjetiva” (sentimentos referidos pelos cuidadores decorrentes do
cuidado) e “carga objetiva” (eventos ou atividades decorrentes de experiéncias negativas do
cuidar) (Hoenig; Hamilton, 1966).

Historicamente, houve uma evolugdo e a atualizacdo da definicdo da sobrecarga como
sendo a percep¢ao dos cuidadores sobre sua saide emocional e fisica, seu convivio social e seus
recursos financeiros como consequéncias do ato de cuidar de um familiar. Além disso, a
sobrecarga ¢ um processo subjetivo, ou seja, refere-se a compreensao do cuidador frente ao
desempenho das atividades do cuidado ou de uma resposta pessoal advinda da conduta do
cuidador (Zarit; Reever; Peterson, 1980).

A sobrecarga ¢ fundamentada pelo Modelo de Processo de Estresse (Stress Process
Model), proposto por Pearlin et al. (1990). Neste, evidencia-se que a sobrecarga nao advém
apenas das tarefas de cuidado, mas também de relagdes entre diversos estressores. O processo
inicia-se com o0s estressores primarios, os quais estdo relacionados as demandas diretas da
doenca (exemplo: declinio cognitivo e sintomas neuropsiquidtricos). Os estressores

secundarios sdo as razoes de intensificacdo da sobrecarga, ocorrendo como consequéncias
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indiretas do cuidado, envolvendo conflitos em papéis sociais, tensdes familiares e perda da
identidade pessoal ou profissional do cuidador. Quanto aos “recursos de resisténcia”, estes sdo
utilizados para mensuracao da intensidade da sobrecarga final, especificamente o suporte social
e as estratégias de enfrentamento (coping), que atuam como amortecedores entre os estressores
e os desfechos (Pearlin ef al., 1990).

Nessa perspectiva, um estudo de revisdo sistematica foi desenvolvido com o objetivo
de investigar os fatores culturais associados a sobrecarga de cuidadores ndo remunerados de
pessoas idosas. As buscas em bases de dados ocorreram em junho de 2021, sem delimitagdo de
periodo inicial para as publicagdes. Os resultados evidenciam os seguintes fatores associados a
sobrecarga: menor “familismo” (reciprocidade reduzida no contexto familiar), coabitagdo com
a pessoa cuidada, auséncia de suporte social, auséncia de pratica religiosa ou menor
espiritualidade. Além disso, o estudo refor¢a o perfil de maior vulnerabilidade referente a
mulheres casadas com baixa escolaridade e baixo nivel socioeconémico, sugerindo que os
determinantes culturais e estruturais influenciam a experiéncia subjetiva da sobrecarga (Barreto
etal.,2022).

A metanalise desenvolvida por Armstrong ef al. (2022) evidenciou que a sobrecarga
decorrente do cuidado a pessoas que vivem com deméncia a longo prazo gera um estresse
cronico, ocasionando o envelhecimento celular precoce — marcado pelo encurtamento do
teldomero — o que explica o surgimento de doengas e morte prematura de cuidadores (Armstrong
etal., 2022).

Além dos fatores estruturais do cuidado, hé outros fatores que predizem sobrecarga nos
cuidadores de pessoas com deméncia de forma mais intensa do que as proprias alteragoes fisicas
e cognitivas da pessoa que vive com deméncia. S3o estes: 0s sintomas neuropsiquiatricos € os
comportamentos desafiadores (como agitagdo, distiirbios motores, alucinagdo, entre outros), os
quais acarretam em maior desgaste ao cuidador (Basu; Mukhopadhyay, 2022; Ghammari et al.,
2026). Esse cenario ¢ agravado quando o cuidador possui baixo suporte social (Ghammari et
al., 2026; Nemcikova et al., 2023) e estratégias de enfrentamento ineficazes, o que justifica a
necessidade de intervengdes psicoeducativas (Nemcikova et al., 2023).

Contemporaneamente, ha ainda interesse em buscar compreender a sobrecarga e
entender quais prejuizos pode ocasionar. Uma revisdo sistematica a qual objetivou avaliar a
relagdo entre sobrecarga e sono de cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia
identificou que, quando elevada, a sobrecarga pode prejudicar o sono, tornando o cuidador mais
vulneravel a sintomas psiquiatricos e menor qualidade de vida (Monteiro et al., 2023a). Outra

revisao sistematica desenvolvida na Italia voltada a tematica de escalas de avaliagao de
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sobrecarga com cuidadores comprovou a multidimensionalidade da sobrecarga (aspectos
fisicos, psicologicos, sociais e financeiros). No entanto, ainda ha lacunas persistentes quanto a
padronizacao de avaliacao e estudos comparaveis entre os diferentes contextos (Strini et al.,
2023).

Os prejuizos ocasionados pela sobrecarga ja demonstrados pela literatura incluem
diminui¢ao da qualidade de vida do cuidador (Keklik¢i, 2023; Tan; Neo; Rosalind, 2025) e da
qualidade do cuidado prestado (Maniamma et al., 2025), maiores chances de hospitalizacao do
cuidador (Bregola ef al., 2022), maior ansiedade (Araujo; Leal; Moura, 2025; Mukherjee ef al.,
2022), maiores niveis de depressdo (Araujo; Leal; Moura, 2025; Terassi et al., 2023) e de
estresse (Mukherjee et al., 2022; Terassi et al., 2023) e alteragdes cognitivas (Corréa et al.,
2023), entre outros.

O contexto de sobrecarga no cuidado informal a pessoa que vive com deméncia pode
gerar ainda desfechos negativos de cuidado e assisténcia a pessoa com deméncia. No estudo de
Teles et al. (2024), desenvolvido com cuidadores que utilizaram a plataforma on-line iSupport,
por exemplo, os autores identificaram que quanto maior a sobrecarga percebida, maior era o
interesse do cuidador em institucionalizar o seu familiar com deméncia. A identificacdo das
causas da sobrecarga bem como a realizacdo de intervencdes com esses cuidadores sao meios
efetivos para evitar que o desgaste se agrave diminuindo assim, as chances de
institucionalizagdo (Surer; Yaylagul, Helvik, 2025; Tu et al., 2022).

Algumas variaveis sdo capazes de influenciar positivamente ou negativamente o
sentimento de sobrecarga emocional de cuidadores familiares de pessoas que vivem com
deméncia. As investigagdes apontam que a resiliéncia — entendida neste contexto como a
capacidade adaptativa do familiar frente aos cuidados (Martyr et al., 2023), maior nivel de apoio
social e a experiéncia positiva do cuidar (como o sentimento de valor e significado na fungdo)
(Nemcikova; Katreniakova; Nagyova, 2023) — podem amenizar o sentimento de sobrecarga dos
cuidadores.

Uma revisao sistematica com o objetivo de identificar questdes chaves associadas a
aspectos positivos de cuidado as pessoas com diagndstico de deméncia constatou fatores que
aumentam a sobrecarga e impactam negativamente esse cuidado. S@o eles: cuidadores com
algum tipo de prejuizo de satde, emocional ou psicologico; que possuem suporte familiar
fragilizado; sdo do sexo feminino; e que vivenciam maior demanda de cuidado (alta
intensidade). H& também maior prejuizo quando a pessoa cuidada apresenta sintomas
neurocomportamentais (agitagdo, irritabilidade, etc.), maior dependéncia funcional e se

encontra em estagio avancado da deméncia (Wang, 2022a).
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Os cuidadores informais apresentam maior sofrimento psicoldgico e pior bem-estar
mental em comparagdo as pessoas ndo cuidadoras (Lam, 2025). A literatura aponta que uma
carga de cuidados de 20 horas semanais ja seria suficiente para ocasionar estresse € sofrimento
psicologico, sugerindo fortemente a associagdo do papel do cuidador com a sobrecarga
(Droogenbroeck et al., 2025). Ademais, cuidadores de pessoas que vivem com deméncia estdo
frequentemente expostos a multiplas fontes de estresse e maior risco de sofrer transtornos de
ansiedade e de humor quando comparados a populagao em geral (Park; Kim, 2022).

Portanto, ha a necessidade da implementagao de politicas voltadas para aqueles que sao
cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia, especialmente aqueles que coabitam
com a pessoa cuidada, sendo importante o desenvolvimento de programas de apoio emocional,
com enfoque na redugio da sobrecarga de cuidados. A medida que o papel desses cuidadores
se torna mais crucial, a promog¢ao de seu bem-estar, sua saide e sua qualidade de vida deve ser

uma prioridade de satde publica (Park; Kim, 2022).

2.3 Uso de interveng¢des baseadas na internet para cuidadores

Entre as diversas possibilidades interventivas focadas no apoio a cuidadores informais
de pessoas que vivem com deméncia e/ou prejuizo cognitivo, podem-se mencionar algumas
modalidades como: psicoeducacdo, aconselhamento/psicoterapia, atengdo plena, terapia
ocupacional e intervengdes multicomponentes. Embora as evidéncias apontem que essas
diferentes modalidades interventivas apresentam efeitos positivos para os cuidadores, os
desfechos variam significativamente conforme a tipologia da estratégia adotada.

As intervengdes voltadas para o treinamento de habilidades e de enfoque em
psicoeducacdo tém demonstrado eficdcia na melhora das habilidades comunicativas do
cuidador e na redu¢do do estresse relacionado ao manejo de comportamentos desafiadores
(Gomez et al., 2022). J4 as intervengdes com abordagens psicossociais € de suporte demonstram
ser eficazes na melhora da qualidade de vida, do bem-estar e do fortalecimento do suporte social
(He et al., 2022).

A diferenciagdo entre os diversos tipos de interven¢do ¢ fundamental, pois, conforme
evidenciado em uma metandlise internacional, as estratégias isoladas muitas vezes ndo
alcancam o mesmo impacto na sobrecarga do cuidador. Dessa forma, as intervengdes
multicomponentes apresentam destaque diante da maior resolutividade no manejo da
sobrecarga, uma vez que combinam o suporte psicossocial ao treinamento de habilidades
préticas (Sun et al., 2022).

Um estudo de revisao desenvolvido por Evans et al. (2024) teve como objetivo avaliar
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as intervengdes educativas para cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia em
paises de baixa e média renda. As intervengdes tiveram efeitos positivos em desfechos como
redu¢do da sobrecarga, melhora das habilidades de cuidado e melhor adaptacao emocional dos
cuidadores, principalmente quando estruturadas e de carater multicomponentes. Destaca-se,
entretanto, a heterogeneidade metodologica dos estudos avaliados, assim como a necessidade
de investigagdes mais robustas que aprofundem os mecanismos pelos quais essas intervengdes
produzem seus efeitos (Evans et al., 2024).

Independentemente da tipologia e do formato em que sdo desenvolvidas
(individualmente ou em grupo), as intervengdes digitais tém se mostrado relevantes para
produgdo de efeitos positivos ao cuidador, como: amenizagdo da sobrecarga do cuidador,
melhora da autoeficacia e da qualidade de vida (Hua et al., 2026). Em contrapartida, quando
tradicionalmente presenciais, as intervengdes, embora propiciem ganhos como o contato social,
por exemplo, podem dificultar a participagdo dos cuidadores, visto que estes possuem escassez
de tempo para si, sobreposi¢ao de tarefas, cansago, falta de uma rede de apoio, problemas de
saude (Chen et al., 2025; Marinho et al., 2022; Silva et al., 2025), além de terem um custo
maior (Chen et al., 2025).

Dessa forma, intervencdes on-line t€ém apresentado resultados promissores quanto aos
beneficios de maior conhecimento e habilidades do cuidado (Camino et al., 2025), reduzindo
a sobrecarga e melhorando as competéncias relacionadas ao cuidado (Hua et al., 2026; Zhou
et al., 2024). As denominadas “intervencdes baseadas na internet” (IBI), correspondem a
programas on-line cuja finalidade terapéutica € promover bem-estar e melhorar a satide mental
e/ou fisica dos seus usudrios (Barak; Klein; Proudfoot, 2009). Uma revisao sistemadtica sobre
uso das IBI com cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia ressaltou que se
trata de uma alternativa aos modelos de atencdo tradicionalmente presenciais especialmente por
superar barreiras fisicas e de acessibilidade (acesso em horarios flexiveis), proporcionando
efeitos positivos de bem-estar do cuidador, atendendo as suas necessidades emocionais € sociais
(Yin et al., 2024).

Ainda, o uso das IBI foi potencialmente notavel durante o contexto da pandemia, o qual
demandou a necessidade de distanciamento fisico. Isso porque, quando isolados, os cuidadores
apresentavam dificuldades em receber apoio externo, piorando ainda mais os problemas
voltados aos cuidados vivenciados. S3o exemplos dessa piora: a sobrecarga, sintomas
depressivos e ansiosos, sentimento de isolamento e soliddo, menor qualidade de vida (Ferreira
et al., 2022; Ribeiro et al., 2024). Quando residentes em locais remotos ou de dificil acesso, ha

a busca pelos profissionais da satude por alternativas mais praticas, sendo uma boa alternativa



20

as intervengoes nao presenciais (Fujisawa; Konichi; Miziara, 2023).

Além de todos os beneficios dessas intervencdes, devem-se ainda mencionar a
disponibilidade e o crescimento do acesso a tecnologia pela populagdo, ja que o acesso a
internet pelos usudrios comumente ocorre via smartphones — especificamente por 98,9% da
populagdo nacional (IBGE, 2023b). Comparado aos modelos tradicionais e presenciais, as IBI
apresentam baixo custo (Bebber, 2024; Miinchenberg, 2024) e permitem o acesso da populagao
em uma escala maior ¢ a flexibilizagdao de acordo com as rotinas e horarios do cuidador (Santos
etal., 2024).

Importante considerar que, embora haja amplo acesso a internet, estudos brasileiros
indicam desigualdades no contexto de Letramento Digital em Satde, o qual, de acordo com a
Organizacao Mundial da Satde (OMS), corresponde a capacidade de procurar, de encontrar, de
compreender e de avaliar informacdes de satde a partir de fontes eletronicas e de aplica-las na
resolugdo de um problema de saade (WHO, 2021a). O que se encontra em estudos brasileiros
¢ uma menor literacia associada a niveis menores de escolaridade (Becker, 2025; Tabak et al.,
2025) e ao aumento da idade (Mialhe et al., 2023), o que pode limitar o uso efetivo de
intervengoes digitais em satde (Becker, 2025; Oliveira; Carvalho; Anjos, 2022).

A oportunidade de fazer uso de intervengdes on-line pode ser justificada com base no
potencial dessas estratégias em fornecer bem-estar e apoio aos cuidadores informais de pessoas
que vivem com deméncias (Atefi ef al., 2024). A Organizagdo Pan-Americana de Saude alertou
para a necessidade de um “Plano de Ac¢do” voltado ao aprimoramento das estratégias de
inovacgdes tecnologicas de satide das Américas, as denominadas e-Health (OPAS, 2024). Por
meio desse plano, destacam-se as alternativas tecnoldgicas voltadas as urgéncias no ambito da
saude publica, como os transtornos neurocognitivos maiores € 0s impactos vivenciados pelos
cuidadores familiares. Dessa forma, compreende-se esse plano como incentivador de solugdes
tecnoldgicas que visem o desenvolvimento dos sistemas de satide mundialmente por meio de

alternativas tecnoldgicas (Ortiz; D’agostino; Posada, 2016).

2.4 Usabilidade de plataformas on-line para cuidadores de pessoas que vivem com
deméncia

Em 1998, a International Organization for Standardization (ISO) elaborou a primeira
definicdo de usabilidade por meio da ISO 9241-11 e identificou as informagdes a serem
avaliadas quanto a medidas de desempenho e de satisfacdo do usuario do sistema (ISO, 1998).
Em uma nova versado, os conceitos sdo mantidos, e as normas, aprofundadas, sendo a propria

defini¢do de usabilidade expandida para aplicacdo em sistemas e em servigos, podendo ser
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compreendida como “a extensdo em que um sistema, produto ou servigo pode ser usado por
usuarios especificos para atingir objetivos com eficécia, eficiéncia e satisfagdo em um contexto
de uso delimitado” (ISO, 2015).

Para compreender como esses elementos culminam no uso real, a literatura fundamenta-
se em teorias classicas de aceitacdo de tecnologia. Um dos modelos de alta visibilidade ¢ o
Modelo de Aceitacao de Tecnologia (Technology Acceptance Model - TAM), o qual associa a
intencao de uso a medida de quao util para sua rotina e quao facil o individuo percebe aquela
tecnologia em relagdo ao esfor¢o demandado (Davis, 1989). Um segundo modelo, evolutivo
em comparagdo ao anterior, ¢ a Teoria Unificada de Aceita¢do e Uso de Tecnologia (UTAUT).
Neste, ha a integracdo de variaveis como a influéncia social e as condi¢des facilitadoras (suporte
técnico e infraestrutura), oferecendo uma visao mais robusta sobre o engajamento de cuidadores
em intervencdes digitais (Venkatesh ef al., 2003; Lau ef al., 2024).

De modo pratico, no contexto de tecnologias de saude digital, a usabilidade se refere a
forma de avaliar o nivel de facilidade em utilizar um sistema, com eficiéncia e satisfacdo do
usuario (Tandon et al., 2024). Essa qualidade do uso esta intrinsecamente ligada ao Design
Centrado no Utilizador (DCU), uma abordagem a qual considera questdes importantes do
usuario, como as necessidades, as limitagdes e o contexto dos cuidadores de forma centralizada
ao longo de todo o desenvolvimento (ISO, 2019). No contexto de cuidados ofertados a pessoas
que vivem com demeéncia, as tecnologias desenvolvidas com base nessa abordagem tendem a
oferecer ferramentas mais adaptaveis, de suporte pratico e personalizavel (Brookman et al.,
2023).

Uma revisao sistematica desenvolvida por Weirauch et al. (2024), cujo objetivo era
evidenciar os processos atuais na avaliacdo de intervencdes digitais em satde, encontrou
resultados ainda mais especificos sobre como evitar a “ndo utilizacdo”. Os autores indicam a
importancia da participagdo dos usudrios finais nesse processo avaliativo, inclusive nas fases
de avaliagdo da usabilidade e aceitabilidade. Isso porque, de acordo com as analises, os estudos
desse tipo (focado no usuario) frequentemente possuem intervengdes mais adequadas as
necessidades da populagdo, impactando em uma maior usabilidade, aceitabilidade e adogdo
(Weirauch et al., 2024).

A revisao realizada por Morgan et al. (2022) teve como objetivo detectar o contetido de
IBI e o procedimento de entrega mais eficaz de suporte para cuidadores de pessoas que vivem
com deméncia. As buscas foram efetuadas em seis bases de dados elencadas previamente e 21
artigos foram incluidos. Identificou-se que as interven¢des multicomponentes apresentam

maior suporte aos cuidadores, podendo estas serem a associagdo de duas ou mais intervengoes,
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como a terapia cognitivo-comportamental e técnicas de relaxamento, métodos educacionais e
grupos de apoio on-line. Contudo, entre todas as possibilidades interventivas, as IBI que
utilizam o recurso telefonico obtiveram resultados mais expressivos (Morgan ef al., 2022).

Sobre os efeitos dessas intervengdes, a revisao sistematica e meta-analise proposta por
Zhu et al. (2024) teve como objetivo avaliar os efeitos de IBI na sobrecarga e na saiide mental
de cuidadores de pessoas que vivem com deméncia. As buscas nas bases de dados eletronicas
incluiram 22 estudos com 2.132 cuidadores, cujos resultados sugeriram beneficios das
intervengdes na modalidade telehealth’s (incluindo a internet) na saide mental, especialmente
quanto a depressdo, ao estresse ¢ a sobrecarga dos cuidadores.

Ribeiro ef al. (2024), por meio de um estudo de revisdo sistematica sobre plataformas
de apoio on-line e/ou via aplicativos com cuidadores de pessoas idosas com deméncia,
identificaram efeitos benéficos dessa modalidade assistencial. Pode-se dizer que caracterizam
uma oportunidade de adquirir conhecimento, ou seja, de cunho educacional, atendendo ainda
as necessidades psicoldgicas (bem-estar, autocuidado, redugdo da sobrecarga) e sociais.

Portanto, de acordo com a literatura, IBI com estruturas bem delineadas podem auxiliar
na melhora do bem-estar psicoldgico dos cuidadores (Hua ef al., 2026). Porém, ¢ imprescindivel
avaliar e determinar niveis aceitaveis de usabilidade em intervengdes digitais de saude, visto
que esses aspetos podem influenciar diretamente no engajamento, na continuidade de acesso e
na melhora dos desfechos psicossociais dos cuidadores. E possivel, inclusive, mediar a
sobrecarga dessa populagdo, aspecto este comumente vivenciado pelos cuidadores e que pode

trazer prejuizos a longo prazo.

2.5 iSupport: um programa on-line mundial de apoio ao cuidador

Em 2015, foi realizada uma conferéncia em Genebra que ¢ considerada um marco — a
primeira Conferéncia Ministerial sobre a A¢do Global contra a Deméncia. Por meio da
participacao de 89 Estados-Membros, organizagdes relacionadas, pessoas que vivem com
demeéncia e seus cuidadores familiares, nessa conferéncia foi estabelecido um Chamado para
Acdo, ou seja, a criagdo de um plano global de satde publica voltado a deméncia para ser
implantado no periodo de 2017 a 2025 (WHO, 2015), sendo que o cuidado a quem cuida deveria
ser considerado.

Assim, como resposta as acdes globais, a OMS desenvolveu o iSupport for Dementia.
Trata-se de um programa on-line para cuidadores familiares de pessoas que vivem com
deméncia, voltado a tematica de educacdo e de treinamento de habilidades socioemocionais,

que pode ser adaptado para uso em diferentes culturas (Pot et al., 2019; WHO, 2021b). Ele foi
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pautado em uma abordagem cognitiva comportamental e tem como objetivo ajudar o cuidador

a compreender melhor a deméncia e conhecer formas de agir no cuidado com a pessoa que

cuida, favorecendo um cuidado de qualidade, incluindo também o cuidado de si mesmo (Teles

et al.,2020).

O iSupport contém 23 li¢des agrupadas em cinco modulos: Modulo 1: Introdugdo a

deméncia; Modulo 2: Ser um (a) cuidador (a); Modulo 3: Cuidando de mim; Moédulo 4:

Provendo o cuidado diario e Modulo 5: Lidando com comportamentos desafiadores da pessoa

com deméncia. Na Figura 1, ¢ possivel observar o conteudo das 23 li¢des que compdem o0s

cinco modulos. O moédulo 5 € o que apresenta maior numero de ligdes. O moddulo 1 traz

informagdes basicas para a compreensdo do que ¢ a deméncia (WHO, 2021b).

Figura 1 — Descricio dos médulos do programa iSupport com suas respectivas licdes (traduzidos
e adaptados para uso no Brasil)
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Fonte: Adapado de WHO, 2021b.

Os cuidadores podem adaptar o uso do programa as suas necessidades pessoais e
selecionar as ligdes ou topicos de seu interesse. Além disso, 0 nome do cuidador e da pessoa

sob seus cuidados sdo registrados quando o cuidador se inscreve no iSupport, os quais sao
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inseridos nos exemplos usados no programa, para aumentar a relevancia das atividades para
cada individuo. Todas as sessdes contam com exercicios, € os cuidadores recebem feedback
imediato. E possivel ainda que cada usuario personalize o seu plano de suporte a partir de suas
necessidades, podendo escolher o modulo que deseja acessar € acompanhar o seu progresso. As
atividades dos modulos englobam elementos textuais, figuras ilustrativas, cenarios de cuidado
e exercicios interativos de experiéncias (Monteiro et al., 2023b; Ottaviani et al., 2022a).

O iSupport foi redigido em inglés usando uma abordagem genérica e multicultural e foi
traduzido e adaptado para uso na Indonésia (Turana et al., 2023), na Espanha (Ulate et al.,
2023), em Portugal (Teles et al., 2020), na Australia, na China (Xiao et al., 2022), na India
(Baruah et al., 2020), na Holanda (Pinto-Bruno et al., 2019), na Suica (Messina et al., 2024),
na Grécia (Efthymiou et al., 2022), e no Reino Unido (Morgan et al., 2024). No Brasil, a
adaptacdo cultural e o estudo dos efeitos do iSupport para cuidadores de pessoas que vivem
com deméncia foram realizados sob a coordenacao da Prof.? Dr.* Aline Cristina Martins Gratao,
por meio de um estudo multicéntrico entre a Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar), a
Universidade de Brasilia (UnB) e a Universidade Federal de Sdo Paulo (Unifesp) , com apoio
do Ministério da Saude (Monteiro et al., 2023b; Gratao et. al.; 2023).

O cenario atual de investigagdes sobre o iSupport revela uma robusta rede de cooperagao
internacional coordenada pela Organizacdo Mundial da Satde. Conforme evidenciado por
Corréa et al. (2024), o programa ja foi alvo de adaptacdo e validagdo cultural em diversos
paises, apresentando-se em diferentes fases de desenvolvimento, com publicag¢des voltadas aos
processos de adaptagdo transcultural e avaliagdo da usabilidade, elabora¢do de protocolos de
Ensaios Clinicos Randomizados (ECR) e avaliagdo dos efeitos da intervenc¢ao, mostrando que
o iSupport ¢ uma ferramenta para ser utilizada em contextos socioculturais diversos.

No Brasil, alguns estudos ja foram publicados sobre o iSupport, como por exemplo a
elaboracdo do protocolo de avaliagdo dos cuidadores para o ECR (Gratdo et al., 2023), a
tradu¢do e adaptagdo transcultural do programa (Monteiro et al., 2023b), resultados
preliminares da usabilidade (Ottaviani et al., 2022a), traducao e adaptacao da Pearlin Mastery
Scale (Barbosa et al., 2025a) e adaptacdo da Escala de Aspectos Positivos do Cuidado (Pavarini
et al.,2024).

O processo de traducao e de adaptacao do iSupport para o contexto brasileiro fez parte
de uma tese de doutorado no Programa de Pds-Graduagao em Enfermagem da Universidade
Federal de Sao Carlos (Monteiro, 2022). A tradug¢ao foi realizada por um tradutor independente,
com dominio do idioma original (inglés britdnico) e com experiéncia prévia em tradugdo. Apds

a traducao, a primeira versao do iSupport-Brasil foi submetida a uma verificagao por um comité



25

de juizes composto por integrantes da equipe de pesquisa (das areas de enfermagem, psicologia,
gerontologia, geriatria e servigo social) com experiéncias na area do cuidado a pessoas que
vivem com deméncia, ¢ também um representante da Associagdo Brasileira de Alzheimer.
Posteriormente, foram realizados grupos focais envolvendo 24 cuidadores e ex-cuidadores de
pessoas que viviam com deméncia e 24 profissionais em saide com especializacdo em
gerontologia, os quais tiveram acesso a parte do contetido do iSupport-Brasil. O conteudo foi
alvo de comentarios positivos, com sugestoes pontuais feitas pelos participantes com relagao a
ajustes de terminologias e de exemplos contidos no material para melhor adequacao a realidade
brasileira.

Apbs esse processo de adaptagdo, o programa foi inserido na plataforma Moodle e
disponibilizado para cuidadores de diferentes regides do Brasil em um estudo para avaliar seus
efeitos (Gratdo et al, 2023). Os efeitos do iSupport-Brasil na sobrecarga e em sintomas
depressivos e ansiosos foram estudados em uma tese de doutorado (Rocha, 2024) defendida no
Programa de Pos-Graduagdo em Enfermagem da UFSCar, orientada pela Prof.* Dr.* Aline
Cristina Martins Gratdo.

Apesar de inovadoras e promissoras, as IBI, como o iSupport, podem também estar
atreladas a novos desafios em sua implementacdo e uso. Isso porque envolvem aspectos
tecnologicos que devem ser padronizados e adaptados para uso em geral, ou seja, devem ser
avaliados aspectos tecnologicos (disponibilizacdo das informagdes/ configuragdes,
analfabetismo digital) (Alruwaili; Shaban; Ramadan, 2023; Iyamu ef al., 2022; Nascimento et
al.,2023), organizacionais (lacuna entre pesquisa e solucdes) (Iyamu et al., 2022; Livieri et al.,
2025), socioecondmicos (desigualdade social e alfabetismo digital) (Livieri et al., 2025; Teke
et al., 2026), e éticos (confianga, privacidade do usuario, e aceitabilidade do usudrio) (Livieri
et al.,2025).

Ha uma lacuna na literatura sobre intervengdes on-line que foram testadas em larga
escala, comparando contextos culturais diferentes. Estudos utilizando o iSupport poderdo trazer
contribui¢des para aprofundar o conhecimento sobre as intervencdes online para cuidadores de

pessoas que vivem com deméncia.
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3 JUSTIFICATIVA

As evidéncias apresentadas mostram que:

a) Ha um crescente aumento na prevaléncia de deméncia mundialmente e, como consequéncia,

um aumento na demanda por cuidados;

b) O cuidado a pessoa que vive com deméncia geralmente ¢ realizado por um cuidador

informal, a maioria familiar;

c¢) Cuidar de uma pessoa que vive com deméncia pode gerar impactos na saude mental do
cuidador, elevando os niveis de sobrecarga e estresse ¢ comprometendo sua qualidade de

vida;

d) O uso de tecnologias digitais em saude pode auxiliar o cuidador ¢ tem mostrado efeitos
promissores na saude mental. Intervenc¢des online, utilizadas em larga escala e testadas em

contextos culturais diversos, ainda sio escassas;

e) Os beneficios das intervengdes online estdo condicionados a boa usabilidade das plataformas

pelos cuidadores;

f) O programa iSupport for Dementia foi desenvolvido pela Organizacdo Mundial da Saude
para apoiar cuidadores de pessoas que vivem com deméncia. O iSupport € uma ferramenta
psicoeducacional, online, para ser utilizada em diferentes culturas, porém pouco se sabe
ainda sobre o uso desse programa e seus efeitos em diferentes contextos culturais.

Assim, esta tese pretende responder as seguintes perguntas de pesquisa:

a) O que a literatura aponta sobre adaptacgdo, teste e usabilidade do “iSupport for dementia”
para cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia dos paises membros da
Organizacdo Mundial da Satde? O que os resultados mostram sobre os efeitos dessa

plataforma na satide mental dos cuidadores?

b) Como os cuidadores informais brasileiros de pessoas que vivem com deméncia que

utilizaram o programa iSupport-Brasil avaliam a usabilidade desse programa?

¢) Ha associagdo da usabilidade do iSupport-Brasil com a sobrecarga de cuidadores informais

de pessoas que vivem com deméncia participantes de um Ensaio Clinico Randomizado,
utilizando o iSupport-Brasil?

As hipoéteses sdo: 1) Ha ainda poucos estudos publicados sobre o iSupport, € a maioria

¢ sobre seu processo de adaptagdo. Presume-se também uma heterogeneidade metodologica dos

estudos; 2) Os cuidadores apresentam boa usabilidade do iSupport-Brasil e consideram o
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programa util; 3) Os cuidadores participantes de um ensaio clinico randomizado que tiverem
pontua¢do maior na escala de usabilidade da plataforma terdo maiores chances de melhorar o
nivel de sobrecarga.

Acredita-se que este estudo tenha potencial para contribuir com o aprimoramento de
intervengdes digitais voltadas ao cuidado a pessoa que vive com deméncia e que o Brasil possa
trazer contribuigdes sobre a usabilidade do iSupport para cuidadores informais.

Esta tese estd alinhada aos objetivos estabelecidos na Agenda 2030 da Organizagao das
Nagoes Unidas (ONU), também conhecidos por Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel
(ODS). Os ODS consistem em um conjunto de 17 objetivos globais focados no
desenvolvimento sustentdvel nas seguintes areas: saude, bem-estar e redugdo das
desigualdades. Portanto, esta tese, associada a area da saude, poderia contribuir com o
cumprimento dos ODS a respeito de estratégias mais efetivas as pessoas que vivem com
condi¢des cronicas, como a inclusdo da rede de cuidado dessas pessoas; mais especificamente
com o ODS 3 (Saude e Bem-estar), visto que aborda aspectos emocionais importantes dos
cuidadores (sobrecarga, sintomas ansiosos e depressivos) e as necessidades de apoio aos
cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia, e com o ODS 10 (Redugdo das
Desigualdades), ao discutir o uso de intervengdes digitais na ampliacdo do acesso ao suporte

em saude a uma populagdo frequentemente invisibilizada.
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4 OBJETIVOS
Esta tese tem como objetivos:
4.1 Objetivo Geral

Realizar uma revisao metodoldgica dos estudos sobre o iSupport for dementia, analisar
a usabilidade do iSupport-Brasil por cuidadores de pessoas que vivem com deméncia
participantes de um ensaio clinico randomizado e verificar associacdo da usabilidade com a

sobrecarga desses cuidadores.
4.2 Objetivos especificos
a) Analisar os estudos publicados sobre a adaptacado, o teste e o uso do iSupport for dementia

para cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia;

b) Analisar a usabilidade do programa iSupport-Brasil na perspectiva de cuidadores informais

de pessoas que vivem com deméncia participantes de um ensaio clinico randomizado;

¢) Analisar associacdo da usabilidade com a sobrecarga de cuidadores informais de pessoas

que vivem com deméncia, em um contexto de ensaio clinico randomizado.
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5 METODOS

Para responder aos objetivos especificos, esta tese foi desenvolvida incluindo a) Revisao
metodologica sobre os estudos de adaptacao, de teste e de uso do iSupport; b) Estudo
transversal, com analises descritivas, utilizando dados quantitativos e qualitativos de
cuidadores de pessoas que vivem com deméncia participantes de um ensaio clinico
randomizado (ECR) e c¢) Estudo de coorte, de braco tinico, com anélise exploratéria e de

associa¢ao usando dados desses mesmos cuidadores.

5.1 Estudos publicados sobre adaptacio, teste e uso do iSupport for dementia para
cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia

Para responder ao primeiro objetivo especifico desta tese, foi realizada uma revisdo
sistematica da literatura. O protocolo desta revisdo foi estruturado e registrado no Prospero
(International  Prospective  Register of Systematic Reviews- CRD42022343168).
(https://www.demneuropsy.com.br/wp-content/uploads/2024/04/DN-2023.0097-
Supplementary-Material.docx) (ANEXO A).

As buscas pelos artigos foram realizadas em fevereiro de 2023 nas bases de dados
bibliograficos Biblioteca Virtual em Saude (BVS), PubMed, Embase e Scopus, com uma
atualiza¢do em fevereiro de 2024. Nao houve delimitacdo de data de publicacdo para a busca.
A estratégia de pesquisa combinou os termos booleanos e palavras-chave para cada base de
dados, refletindo quatro conceitos chaves da pergunta da revisdo: “cuidadores familiares”;
“deméncia”; “intervencio online” e “delineamentos de estudos” (APENDICE A).

As estratégias de busca foram adaptadas de acordo com cada base de dados. Optou-se
inicialmente pela busca mais abrangente sem delimitar iSupport, isso porque estudos
desenvolvidos com o iSupport poderiam utilizar descritores alternativos, como: “intervencao
digital” ou “programa da OMS” em seus titulos e resumos.

Em relacdo aos critérios de elegibilidade, foram incluidos estudos que: (1) avaliaram
elementos da adaptacdo cultural, usabilidade e/ou eficicia (2) das intervengdes online do
iSupport for dementia (3) para cuidadores familiares (4) de pessoas vivendo com deméncia; (5)
publicados em inglés, (6) com design qualitativo ou quantitativo. Foram excluidos: estudos
desenvolvidos (1) com cuidadores de pessoas que vivem com deméncia que recebiam algum
tipo de remunerag¢do; (2) cuidadores de idosos institucionalizados.

Um roteiro foi elaborado para a coleta de dados dos estudos incluidos na revisdo. Foram

extraidos os seguintes dados: (1) identificacdo do estudo: autor, pais de publicacdo, ano; (2)


https://www.demneuropsy.com.br/wp-content/uploads/2024/04/DN-2023.0097-Supplementary-Material.docx
https://www.demneuropsy.com.br/wp-content/uploads/2024/04/DN-2023.0097-Supplementary-Material.docx
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estudos metodoldgicos: objetivo, delineamento, tamanho da amostra, etapas do processo e
principais alteragdes no contetido; (3) estudos com dados preliminares: objetivo, delineamento,
amostra ¢ formas de recrutamento, avaliagdes e/ou instrumentos e principais achados; e (4)
protocolos de ECR: objetivo, delineamento, amostra, desfecho primario e secundario, periodo
de acompanhamento e tempo de recrutamento, grupo controle.

Os dados foram exportados para o software Zotero®, e os artigos duplicados foram
identificados e excluidos. Trés pesquisadoras (ACO, DQM e LC) examinaram e extrairam os
dados dos estudos, que foram analisados de forma independente. Os que atenderam aos critérios
de elegibilidade foram lidos na integra. Quaisquer discordancias quanto a inclusdo dos estudos
foram resolvidas por meio de discussdo entre os membros da equipe de revisao.

Foram realizadas andlises da qualidade dos artigos. Para os estudos de adaptacao, foram
considerados os critérios do Guia da Organizacdo Mundial da Satde para o processo de
traducdo e adaptacao do iSupport (Pot et al., 2019). Vale mencionar que os critérios especificos
utilizados para avaliar o processo de adaptacdo cultural foram operacionalizados
posteriormente ao registro do protocolo no Prospero, com base nas recomenda¢des do guia da
Organizacdo Mundial da Saude para tradugdo e adaptacao do iSupport, a fim de permitir uma
analise mais detalhada dos estudos incluidos.

As respostas foram categorizadas em sim ou ndo para os seguintes itens:
1) Houve autorizacdo da OMS para adaptacao cultural do programa iSupport?
2) Foi realizada a traducao do contetido do programa?
3) Para a adaptacdo cultural, houve um grupo focal com a comunidade?

4) Houve verificagdo da fidelidade do conteudo pela OMS?

Para os estudos com resultados preliminares, a avaliagdo da qualidade metodologica
seguiu as recomendacdes do Joanna Briggs Institute (JBI), com o formuléario Randomized
Controlled Trials (RCT) (Barker et al., 2023).

Foram adotadas trés categorias de avaliacdo para considerar a qualidade do estudo:
baixa qualidade quando menos de 50% dos itens tinham sido respondidos com sim; média
qualidade para 50 a 75% de itens com respostas afirmativas e alta qualidade para a mais de 75%

dos itens com respostas sim.

5.2 Usabilidade do iSupport e sua associacdo com a sobrecarga de cuidadores de pessoas
que vivem com deméncia, participantes de ensaio clinico randomizado (ECR)

Esta tese faz parte de um estudo multicéntrico, liderado pela Prof.* Dr.* Aline Cristina
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Martins Gratdo, da Universidade Federal de Sao Carlos, em parceria com o Ministério da Satde
desde 2018, que incluiu a traducdo e a adaptagdo do iSupport para o contexto brasileiro
(Monteiro et al., 2022b) e posteriormente o desenvolvimento de um ECR para avaliacao efeito
do iSupport-Brasil na saude mental dos cuidadores. O protocolo do ECR foi publicado em 2023
(Gratdo et al., 2023) e podera ser acessado por meio do link: https://doi.org/10.1590/1980-
5764-DN-2023-0040.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) com Seres Humanos da
Universidade Federal de Sao Carlos sob Parecer n® 5.141.963 (ANEXO B) e registrado por
meio do Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos (ReBEC) sob o protocolo nimero RBR-
22cv4kv (ANEXO C). Os cuidadores que aceitaram participar da pesquisa consentiram de
forma virtual aceitando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), antes do inicio
da coleta de dados (APENDICE B). Os dados dos participantes do ECR foram autorizados para
uso pela coordenadora do estudo maior, coorientadora desta tese.

Para participar do ECR, os cuidadores deveriam: cuidar informalmente de uma pessoa
com diagnoéstico de deméncia; ter idade minima de 18 anos; ndo receber remuneragdo pelo
cuidado; estar cuidando ha pelo menos seis meses e dispor de um smartphone, computador ou
tablet com acesso a internet. Para o grupo que utilizou a plataforma iSupport, foi preciso
apresentar pontuacdo > 4 pontos em um item unico sobre percep¢do da sobrecarga para a
questdo “Em uma escala de 1 a 10, onde 1 significa ‘ndo sobrecarregado’ e 10 significa
‘extremamente sobrecarregado’, qudo sobrecarregado vocé se sente?”’; ou pontuagdo > 3
pontos em um item para avaliar sintomas de ansiedade e depressao (Hospital Anxiety and
Depression Scale - HADS). Foram excluidos os cuidadores incapazes de realizar a leitura ou
de compreender as instru¢des prévias da plataforma e cuidadores de pessoas idosas que moram
em instituigdes de longa permanéncia para idosos (ILPI).

Apds uma divulgagdo em diferentes meios de comunicagdo, 979 interessados realizaram
o registro de forma online preenchendo o formulario do pré-cadastro na landing page da
plataforma com informag¢des como: nome, e-mail e telefone (WhatsApp), além das informagdes
referentes aos critérios de inclusdo. Apos a etapa de triagem, os participantes elegiveis foram
randomizados seguindo uma proporc¢ao de 1:1 Grupo Intervencao (GI) e Grupo Controle (GC).
O periodo pré-intervencao foi finalizado com 404 participantes (GI = 221; GC = 183) e o pos-
intervengdo com 187 (GI = 87; GC = 100). Apesar da randomizagdo 1:1, essa diferenca
numérica entre os grupos se deve pela falta de informacdes de variaveis de desfecho nos
instrumentos de avaliacao dos participantes.

A intervengdo consistiu na utilizagdo do iSupport-Brasil por trés meses. Para fins de
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analises de dados, o protocolo estabeleceu uma participagdo minima do GI de uso do iSupport-
Brasil de pelo menos uma vez por semana, por pelo menos uma hora. Os participantes
receberam as orientacdes para acesso a plataforma via e-mail e WhatsApp, incluindo também
um video explicativo. Durante a intervencao, os participantes recebiam mensalmente lembretes
sobre o tempo faltante de uso da plataforma. Caso o cuidador elegivel para o grupo intervencao
ndo finalizasse seu cadastro, os pesquisadores responsdveis encaminhavam mensagens para
saber o motivo do ndo acesso e buscar intermediar as dificuldades. O uso de cada modulo foi
registrado na plataforma central do iSupport-Brasil, que estava sob dominio da universidade.
Nao foi definida uma sequéncia de uso dos médulos do programa, de forma que cada cuidador
pode iniciar e finalizar o programa em qualquer parte do material. Trés meses depois de terem
respondido os instrumentos da linha de base, todos os cuidadores responderam novamente aos
instrumentos do pds-teste. As avaliagcdes ocorreram de forma remota (online) e em sigilo por

meio de /inks de formularios disponibilizados.

5.2.1 Usabilidade do programa iSupport-Brasil na percep¢do dos cuidadores informais de
pessoas que vivem com deméncia

Este foi um estudo transversal, descritivo, com dados de 87 cuidadores informais de
pessoas que vivem com deméncia que participaram de um programa de intervengdo durante
trés meses, usando a plataforma iSupport-Brasil.

Foram utilizados dados dos seguintes instrumentos de medidas:

a) Questionario de Caracterizacdo sociodemogréfica e de cuidado: sexo, idade (em anos),

estado civil, escolaridade (em anos), etnia/raca, renda mensal, relacdo/ grau de parentesco
com a pessoa cuidada, se € o principal cuidador, se compartilha o cuidado com outra pessoa,
ha quanto tempo cuida (em anos), quantidade de dias da semana e horas didrias voltadas ao

cuidado (APENDICE C).

b) Questionario de uso da plataforma: desenvolvido pelos pesquisadores, esse questiondrio

inclui informacdes sobre os dispositivos usados para acesso a internet (computador,
celular/smartphone, tablet ou outro). Além disso, respostas de “sim” ou “ndo” para verificar:
a possibilidade de acessar os /inks das midias, o funcionamento desses /inks, a recomendagao
do programa a outros cuidadores, uso anterior de algum programa online de apoio pessoal
ou profissional com informagdes semelhantes ao iSupport-Brasil. O nivel de dificuldade no
uso do computador/celular/tablet, a satisfagdo com o iSupport-Brasil, a utilidade do

programa e a aplicabilidade das informagdes do iSupport-Brasil foram avaliados por meio
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de uma escala de 0 a 10. Também foram analisados os motivos que dificultaram o uso do
programa com opg¢des para assinalar uma ou mais respostas das opgoes: falta de tempo/
privacidade/ interesse, morte ou mudanca de residéncia da pessoa que vive com deméncia,
demandas inesperadas, dificuldade de concentragdo, dificuldade em entender como realizar
0 primeiro acesso, lembrar os dados de acesso — senha ou login-, ou nenhum motivo. Além
disso, avaliou-se em uma escala Likert de 0 a 10 o quanto o iSupport-Brasil ajudou o

cuidador a lidar com as mudangas em sua vida decorrente do cuidado (APENDICE D).

c) Escala de Usabilidade do Sistema — Svstem Usability Scale (SUS): esta escala foi

desenvolvida por Brooke (1986) e traduzida e adaptada para o portugués do Brasil por
Lourengo, Carmona e Lopes (2022). Foi administrada unicamente no Grupo Intervengao
(GI) no pos-teste (apds trés meses de acesso a plataforma), a fim de avaliar a experiéncia de
uso ¢ a interface do programa. E composta por 10 itens, cujas respostas variam de 1
(discordo fortemente) a 5 (concordo fortemente). O resultado ¢ obtido pela soma da
contribui¢do individual de cada item. Para os itens impares, deve-se subtrair 1 a resposta,
enquanto para os itens pares, o escore ¢ obtido subtraindo a resposta de 5. Apos calcular o
escore de cada item, somam-se os escores € multiplica-se o resultado por 2,5. O escore final
varia de 0 a 100, sendo que valores inferiores a 68 indicam problemas na usabilidade do

sistema (ANEXO D).

Os dados foram inseridos em uma planilha e transportados para o software SAS 9.4.
Foram realizadas andlises descritivas de frequéncia absoluta e percentual, com o uso de média,
desvio-padrao, minimo, mediana € maximo para as variaveis quantitativas.

Para garantir o anonimato dos cuidadores, foram utilizados codigos. A letra C foi usada
para indicar “cuidador” e os nimeros a sequéncia em que seus dados foram inseridos na planilha
(C1, C2 e assim por diante). As respostas abertas foram analisadas seguindo a técnica de anélise

de contetido de Bardin (2016).

5.2.2 Associa¢do da usabilidade com a sobrecarga de cuidadores informais de pessoas que
vivem com deméncia

Trata-se de um estudo de coorte, de brago Unico, com andlise exploratoria usando dados
de um ensaio clinico randomizado (ECR) realizado com 87 cuidadores informais de pessoas
que vivem com deméncia que compuseram o GI. Esses cuidadores utilizaram por trés meses a
plataforma online iSupport-Brasil. Os dados foram coletados no pré e no pos-intervengao.

O tamanho da amostra foi originalmente definido no planejamento do ECR, com célculo
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amostral prospectivo focado no desfecho primario e na comparagdo entre grupos. No caso do
modelo de equagdes estruturais, o objetivo foi explorar relagdes estruturais plausiveis entre
engajamento na interveng¢ao, usabilidade e desfechos clinicos dentro da amostra disponivel.

Foram utilizados os dados da caracterizacdo sociodemografica e de cuidados dos
participantes do Grupo Intervencao, incluindo: sexo, idade (em anos), estado civil, escolaridade
(em anos), etnia/raga, renda mensal, relagdo/ grau de parentesco com a pessoa cuidada, se € o
principal cuidador, se compartilha o cuidado com outra pessoa, ha quanto tempo cuida (em
anos), quantidade de dias da semana e horas diarias voltadas ao cuidado.

Para a Escala de Usabilidade do Sistema — System Usability Scale (SUS), cuja
pontuacao varia de 0 a 100, foram considerados os valores acima de 68 para boa usabilidade do
programa.

Utilizaram-se ainda dados dos seguintes instrumentos:

a) Inventario de Sobrecarga de Zarit (ZBI): desenvolvido originalmente por Zarit, Reever e

Back-Peterson (1980) e validado por Scazufca (2002), contando com 22 itens voltados para
a avaliagdo da sobrecarga subjetiva relacionada com os cuidados prestados a outra pessoa.
Trata-se de uma escala Likert, com pontuacdo variando de 0 (nunca) a 4 (sempre) a cada
item da escala. O escore total ¢ obtido por meio da somatoria das pontuagdes, podendo variar
de 0 a 88 pontos, sendo que quanto maior o escore, maior a sobrecarga do cuidador (ANEXO

E).

b) Escala de Qualidade de Vida na Doenca de Alzheimer — Quality of Life-Alzheimer Disease

(QoL-AD)- versao cuidador: elaborado por Logsdon ef al. (1999) e traduzido e validado para
o Brasil (Novelli; Nitrini; Caramelli, 2010). Esse instrumento possui 13 questdes que
avaliam aspectos como satde fisica, memdria, situagdo de vida, humor, casamento, familia,
amigos, eu e vida como um todo, capacidade na execugdo de tarefas, capacidade de fazer
atividades por diversao, e dinheiro. Cada questao € pontuada por meio de uma Escala Likert,
a qual varia de 1 (ruim) a 4 (excelente) pontos. A soma da pontuagdo pode variar entdo de

13 a 52, de modo que os valores mais altos indicam melhor qualidade de vida (ANEXO F).

c) Escala de Depressdo e Ansiedade Hospitalar - Hospital Anxiety and Depression Scale

(HADS): criada por Zigmond e Snaith (1983) e validado no Brasil por Botega et al. (1995),

essa escala contém 14 questdes, das quais metade avalia os sintomas de ansiedade (questoes
impares), e a outra metade, os sintomas depressivos (questdes pares). A pontuagdo varia de
0 (ausente) a 3 (muito presente), com a soma final variando de 0 a 21 pontos em cada

subescala, sendo os pontos de corte segundo Zigmond e Snaith (1983, apud Marcolino et
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al., 2007) igual a pontuagdo > 9 para ambas as variaveis. Os significados das pontuacdes
podem ainda ser compreendidos como: nota de 0-7 indicativa de improvaveis sintomas de
depressao e ansiedade; 8-11 possivel presenga de sintomas e 12-21 provavel presenca de
sintomas (Zigmond, 1983; Botega et al., 1995) (ANEXO G).

Para andlise dos dados, foram realizadas analises quantitativas, com estatistica
descritiva usando frequéncia e percentual para as varidveis categoricas e média e mediana para
as variaveis continuas.

Foi elaborado um modelo de equagdo estrutural (SEM) para explorar as relacdes diretas
e indiretas das varidveis com a usabilidade (SUS) e a sobrecarga (ZBI). Utilizaram-se o modelo
de regressdo binomial negativa para medidas repetidas e a fungdo de ligagdo logaritmica para
comparag¢do dos escores de sobrecarga, qualidade de vida e ansiedade e depressao

Para verificar a associagao entre a usabilidade do sistema ¢ a ocorréncia de melhora ou
manutencdo do nivel minimo de sobrecarga, foram estimadas razdes de prevaléncia (RP)

utilizando regressdo de Poisson com variancia robusta.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados s3o apresentados no formato de trés estudos, respondendo a cada um dos
objetivos especificos.

O Estudo 1, intitulado “Adaptation, testing, and use of the ‘iSupport for Dementia’
program in different countries: a systematic review”, teve como objetivo explorar estudos sobre
adaptacdo, protocolos de ensaio clinico randomizado (ECR) e resultados preliminares do
iSupport por cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia em diferentes paises.
Foi publicado em 2024 na revista Dementia & Neuropsychologia.

O Estudo 2, intitulado “Usabilidade do programa iSupport-Brasil: a experiéncia dos
cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia”, teve como objetivo analisar a
usabilidade do programa iSupport-Brasil pelos cuidadores informais de pessoas que vivem com
deméncia participantes de um ensaio clinico randomizado, e responde ao segundo objetivo.
Esse estudo sera submetido para publicagdo.

Por fim, o Estudo 3, intitulado “A usabilidade da plataforma iSupport-Brasil esta
associada a sobrecarga de cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia?”, teve
como objetivo analisar associa¢do da usabilidade com a sobrecarga de cuidadores informais de
pessoas que vivem com deméncia, em um contexto de ensaio clinico randomizado,
respondendo ao terceiro objetivo especifico da tese. Esse estudo sera submetido a um periddico

da area.

6.1 ESTUDO 1: Adaptation, testing, and use of the “iSupport for Dementia” program
in different countries: a systematic review

Corréa, Larissa et al. Adaptation, testing, and use of the “iSupport for Dementia” program in
different countries: a systematic review. Dement Neuropsychol. v.18: €20230097, 2024.
https://doi.org/10.1590/1980-5764-DN-2023-0097

ABSTRACT

The World Health Organization developed the "iSupport for Dementia" program for
family caregivers of people with dementia. Objective: To explore studies on adaptation,
randomized clinical trial protocols, and preliminary results of iSupport by unpaid caregivers of
people living with dementia in different countries. Methods: Systematic review. Results: Ten
cultural adaptation studies, eight randomized clinical trial protocols, and two preliminary
results were included. Adaptation studies showed adjustments in terminology, design, and
additional resources. Clinical trial protocols included burden as the primary outcome, and

baseline, three months of intervention, and follow-up after six months. Studies with preliminary
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results found positive effects on the mental health and well-being of caregivers after using the
program. Conclusion: iSupport is an online program of the World Health Organization in
response to dementia in implementation in different countries.

Keywords: Caregivers; Dementia; Internet-Based Interventions; Systematic Review

6.1.1 Introduction

There is a growing trend toward the use of technological health interventions, such as

online programs, especially in low- and middle-income countries'

. Examples of this
intervention model are mobile phone storytelling app 2, remotely supervised online chair yoga,
and visual socialization®. According to a review study, the most common are telehealth
(interaction via the web) and telemedicine (real-time interaction) *.

This is partly due to the massive use of mobile devices and the population's growing
access to the Internet, even in geographically isolated regions, as well as the fact that they can
have many advantages for health services, such as greater adaptability, greater reach, and lower
cost >,

Online interventions gained even increased prominence following the COVID-19
pandemic, a moment that required social isolation and the search for digital solutions’.
Furthermore, interventions that meet the demands of informal caregivers of people with
dementia (PwD) are recommended in the literature, so that they can be carried out with greater
flexibility and adapted individually, improving resilience %, and decreasing social isolation and
loneliness °.

Online interventions can increase adherence to the program because the caregivers do
not need to commute and can easily integrate participation into the care routine'®!!. In addition,
various studies show positive effects of such interventions on feelings of anxiety, overload,
depression, stress, well-being, and quality of life'* 16,

Given the range of advantages of online disciplines, and the urgent need for training
disciplines and strengthening support in an accessible, acceptable, and effective way for
informal caregivers of PwD, a public health response priority was created through the Global
Action Plan 2017-2025'. To this end, a program known as "iSupport for Dementia" was
developed by the World Health Organization (WHO).

iSupport is a program aimed at meeting international goals to support families or other
unpaid people (like friends and neighbors) affected by dementia and the need to formulate

technological strategies to solve global problems. It is an online support and training platform

for family caregivers of PwD. The program is in the phase of adaptation, testing, and
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implementation process in more than 20 countries, such as Portugal, India, Australia, China,
and Brazil, among others'®.

The WHO requires that, to be used by a member country, iSupport must be culturally
adapted and its effects evaluated before being made available to that population'®. However,
the search for scientific evidence should be aligned with the different contexts in which
iSupport is expected to be used. This systematic review is presented as a way to identify
iSupport publications and analyze the differences among them so that it can support future
researches about the program, enriching this gap in evidence in order to assist in the effective
implementation and use of iSupport around the world. Therefore, the objective of this
systematic review was to explore the existing studies on the adaptation, (randomized clinical
trial) RCT protocols, and the preliminary results of this RCT of the iSupport for Dementia

program for use by unpaid caregivers of PwD in different countries.

6.1.2 Methods

The review was conducted following the Preferred Reporting Items for Systematic
Review and Meta-Analysis (PRISMA)?, and its protocol was previously registered on the
International Prospective Register of Systematic Reviews (PROSPERO) platform under
CRD42022343168. Searches were carried out in February 2023 in the following databases:
Virtual Health Library (VHL), PubMed, EMBASE, and Scopus, with a new search in February
2024. For both searches, a strategy was adapted to the requirements of each database, including
descriptors related to the following concepts: "family caregivers"; "dementia"; "online
intervention", and "study designs" (Supplementary Material 1

— https://www.demneuropsy.com.br/wp-content/uploads/2024/04/DN-2023.0097-

Supplementary-Material.docx). The reason for these different strategies on databases is

intended to meet the different specifications of each base.
The inclusion criteria for the study were:
e [Evaluated elements of cross-cultural adaptation, usability, and/or effectiveness;
e Online interventions from the iSupport for Dementia program;
e Family caregivers of PwC destination;
e Publications in English; and
e (Qualitative or quantitative designs.
The following were excluded:

e iSupport use for another public;
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examined and extracted the data from the studies. Those that met the eligibility criteria were
read in full by the same researchers. Any disagreements regarding the inclusion or exclusion of
each article were resolved in a meeting with all authors of this review. Seeking to obtain as
many relevant articles as possible, upon recommendation of the PRISMA statement?’, a manual
search was carried out on the reference list of the articles selected according to the eligibility

criteria. The steps undertaken by the authors occurred independently to avoid selection bias 2! .

e Anyone Internet-based intervention than not iSupport; and

e Conference abstracts that were not linked to a full-text publication, literature

reviews, editorials, letters to the editor, expert interviews, study protocols,

positioning papers, dissertations, theses, books, and opinion papers.

The selected documents were exported to the Zotero® software, in which duplicates

were identified and excluded. Three researchers (ACO, DQM, and LC) independently

All selected articles were available in full.

be examined at each type of study. Charts were then created to be completed according to study

For data extraction, a protocol was previously elaborated with determinate variables to

types. For adaptation, the following were extracted:

Study identification (authors, year, and country of publication);

Design;

Sample size;

Method; and

Main findings (process stages and main changes in content).

The charts about RCT protocols and RCT preliminary results present the same data:
Study identification (authors, year, and country of publication);

Design;

Sample size;

Primary outcome;

Secondary outcome;

Monitoring period (pre-test, post-test, follow-up, and recruitment time);

Control group (if any, and what type of intervention).

Figure 1 shows the PRISMA flowchart corresponding to the selection process for this

review. A total of five studies were included.
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Figure 1 — Preferred Reporting Items for Systematic Review and Meta-Analysis (PRISMA)
flowchart.
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Qualitative analysis of adaptation studies was conducted regarding compliance with the

guidelines made available by the WHO to licensed countries. The procedures must follow:

Authorization by the WHO regarding the cultural adaptation of the iSupport program,;
Translation of program content;

Cultural adaptation of iSupport content through focus groups and with the participation
of researchers government representatives; and

Verification of fidelity by the WHO!!.

Figure 2 illustrates the process recommended by the WHO!,
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Figure 2 — Procedures necessary for the cultural adaptation of the iSupport program based on the
guide provided by the WHO

1. Be authorized by the WHO regarding the
cultural adaptation of the iSupport program;

A
—[ 2. Carry out the translation of program content;

3. Perform cultural adaptation of the iSupport h
content through focus groups and with the
participation of researchers government
representatives;

A

‘[ 4. Fidelity verification by the WHO. ]7

The preliminary results of studies were also evaluated for methodological quality,

however, using the Joanna Briggs Institute (JBI) RCT checklist??. This checklist evaluates the

following aspects of the studies:

True randomization of participants;

Hiding of assignment to groups;

Similarity among groups at baseline;

Blinding of participants to treatment assignment;

Blinding of those responsible for administering the treatment;
Blinding of outcome assessors;

Equal treatment among groups, except for the type of intervention;
Complete monitoring;

Analysis of participants in the groups in which they were randomized;
Results measured in the same way among groups;

Reliable results measuring;

Use of appropriate statistical analysis;

Counting of appropriate study design and any deviations from the standard RCT
drawing in the conduct and analysis of the trial.

To complete the charts referring to quality assessments, based both on the WHO guide

and on the JBI checklist, a task stage was considered completed with "yes", not completed with

"no", and not specified with "unclear".
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Since this platform does not include guidelines for classifying quality levels, three
evaluation categories were adopted based on the percentage of items with "yes" answers: low,
medium, and high quality. Low quality was attributed to studies that did not answer "yes" to at
least 50% of the items; medium quality, when "yes" was given from 50 to 75% of the items,
and high quality, when "yes" was given to more than 75% of the items?’. No studies were

excluded based on this assessment.

6.1.3 Results

In 2023, 15 studies published between 2018 and 2023 were included, and in February
2024, five more, totaling 20 studies. Of these, ten were about cross-cultural adaptation and/or
usability, eight were RCT protocols, and two were preliminary RCT data. The majority was
published by countries from Europe (n = 09), Asia (n = 5), South America (n = 3), more than
one continent (n = 2), and in Oceania (n = 1).

Cross-cultural adaptation and usability evaluation studies

The main characteristics of the cross-cultural adaptation methodological studies are
presented in Supplementary Material 2 — Chart 1 (https://www.demneuropsy.com.br/wp-
content/uploads/2024/04/DN-2023.0097-Supplementary-Material-2.docx). These studies were

carried out in Indonesia®®, Spain®®, Switzerland®, United Kingdom?’, Brazil?®*?°, India,

132

Greece®!, Portugal®®, and Australia and China*?. The sample sizes varied from 9%6t0 35

participants®. The objectives were to describe the cross-cultural adaptation process? 272! to

report on the results and lessons learned from the translation and adaptation??, to evaluate the

28,32

usability and acceptability of the program~®°<, as well as to understand perspectives on cross-

cultural adaptation of iSupport, and to explore the factors that may affect its implementation™.

Regarding the design of this type of study, it has a predominance of mixed methodology
(n = 6)?426283233 "and the other half is qualitative (n = 5)*"?*!. As for the sample size, it seems
to be small, with a maximum of 35 participants™.

Although the description of the method changes among studies, they employed the same
method available in a guide prepared by the WHO for member countries, with the stages
required to carry out the cross-cultural adaptation of the program: assessment of the needs;
translation of the content; cross-cultural adaptation; independent assessment of the content by

a panel of experts, and content reliability verification by the authors of the program 2426231

The samples included family caregivers of PwD aged at least 18 years?’-2%32,

The main findings of cross-cultural adaptations referred to improving the content with:

adjustments to terminologies, words, expressions, or even traditions?* 27?7133, suggestions
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regarding the platform design, as choosing the color of the letters or even adapting age-

25,27,28,33.
b

appropriate images and inclusion of additional resources, such as providing

professionals to meet the users’ demands, relaxation audios, glossary, or referencing of relevant

information, and guidance sites>>2%3%33, They also suggested future research studies that should

identify the impact of the platform on care variables, digital skills and eHealth literacy>'-*?;

improvement of the platform through more interactive sessions, videos, audios, and forums; the
option to leave satisfaction comments; availability on different devices, such as computers,

tablets, smartphones, and the like; the importance and need for the participation of local

Alzheimer's associations in focus groups®®?’; and establishment of support groups and

professional facilitators®>.

The quality analysis of these studies based on the WHO guide identified that the studies
followed the recommendations, nine of which clearly completed all steps.

The study of Indonesia, Australia and China, Greece, Portugal, and India addressed the
existence of the steps in the guide and further detailed them; however, the issue of receiving
authorization from the WHO to do so is unclear. The United Kingdom does not demonstrate
specific data about its usability and acceptability.

Randomized clinical trial protocols

Such studies are presented in Supplementary Material 2 — Chart 2. They were published
by researchers from Great Britain**, Netherlands®>, Australia®®, Brazil*’, India®®, Portugal®®, and
Japan®®, and a study was developed in collaboration between Australia, Indonesia, New
Zealand, and Vietnam *! . Data had a variance between the years 2018%* and 2023%, however,
half of the studies were developed predominantly in 2022 (n = 3)3*3640,

The designs included two-arm blind RCTs**3>* | a two-arm RCT*®*, cross-method
triangulation RCT in conjunction with a qualitative study*®, and one study two-arm mixed-
methods RCT?37.

The sample size varied between 104*° and 390%7 participants, with a large discrepancy

between them.

34,37,38,40

The primary outcomes were burden®**740, depressive symptoms , perceived

stress***, anxiety symptoms®’*340) level of mastery®>738 quality of 1ife¥4° social

support*®, symptoms associated with dementia*®, and use of health services for caregivers®. In

35-37,39 34,3541
2

turn, the secondary outcomes were self-efficacy , depression and anxiety

sociodemographic issues***!, use of services**3¢, hopefulness and person-centered

38,40

approaches*®*’, memory and behavior problems®®*, dementia screening?8, positive aspects of

caregiving®’, health-related quality of life*’, client satisfaction*’, caregiving self-efficacy, and
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social support?®.

The study developed in Brazil further intended to investigate quality of life; care
domain; behavioral and memory problems related to dementia and caregivers’ reactions to these
situations; PwD behaviors that the caregiver considers problematic and how to deal with them;
and positive aspects of care and usability>’.

The study period was divided into three stages: baseline, post-test after three months,
and follow-up at the end of six months***"*!. One of the studies completed the stages before
initiating the RCT, the post-test at six months, and the follow-up at the ninth month*. As for
the recruitment time, there was a variation of two months*®, one year and one month**, one year

35,36

and two months*>%, and two years and six months*'; there was also a study that used

recruitment through a continuous flow?’. It is important to mention that some studies did not
report recruitment time*%’.

Referring to the control groups, the following were selected for the intervention:
educational book/e-book>**%¥; waiting list**!; and usual care with online contents provided
by local associations*®*’. Differently, Japan chose to offer access to iSupport three months after
baseline, and China and Australia made available usual care provided by the local Alzheimer's
Association.

Studies on preliminary randomized clinical trial data

The studies in this category, presented in Supplementary Material 2 — Chart 3, aimed at

142 and

evaluating the efficacy and feasibility of the program and were carried out in Portuga
India*. Preliminary data between the studies were from only one year: India from 2021 and
Portugal from 2022%?. About the design, they were simply like RCT* and two-arm mixed-
methods RCT*? | respectively.

The design follow-up period between them is different because of one datum: the study
by India had one more month, but the two studies had monitoring every three months. The
recruitment time is the greatest difference between them: Portugal had a recruitment time of
two months*? and India, one year and three months* .

As for the sample sizes, Portugal had 44 participants and India had 55, which is no
significant difference.

The burden and depressive symptoms were present in both primary outcomes **+
followed by anxiety*?.

4248 with other outcomes

The secondary most common outcome was self-efficacy
presented individually: positive aspects of caregiving **, quality of life*?, hopefulness and

person-centered approaches 4, level of mastery +*, and self-rated health®.
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Regarding the type of intervention for the control groups, both opted for an e-book***.

The study developed by Portugal established that its version of iSupport had good
acceptability and promising preliminary results on caregivers’ mental health, knowledge, and
well-being. However, a larger-scale RCT was required. It was suggested to optimize the study
protocol, content, and interface of the program as well*2,

For Baruah et al.**, no significant differences were identified between the intervention
and control groups regarding the primary outcomes. However, for the caregivers who used the
program, an improvement was seen in their attitudes toward PwD.

The methodological quality assessment of the two studies using the JBI tool classified
them as medium quality, with overall scores of 61.5% (Portugal)** and 69.2% (India)*? . Scores
below 100% are due to the following reasons: in the Indian study the issue of blinding for those
administering the treatment did not apply; the outcome assessors were not blinded to treatment
assignment; there was no complete follow-up or description and analysis of differences between
groups in terms of follow-up; there was no analysis of participants in the groups to which they
were randomized; and the issue of study design being appropriate and accounting for standard
RCT designs did not apply.

As for the Portuguese study, the participants were not blinded to the treatment
assignment; the blinding for those administering the treatment did not apply; the blinding of
outcome counselors to treatment assignment was unclear; and the issue of study design being

appropriate and accounting for standard RCT designs did not apply.

6.1.4 Discussion

It was possible to identify 20 published studies about the iSupport for Dementia program
for unpaid caregivers of PwD. These studies dealt with the adaptation process, followed by
RCT protocols and preliminary data on the use of the platform.

Cross-cultural adaptation and usability evaluation studies:

The studies presented high heterogeneity in the process of cross-cultural adaptation of
the content and usability and acceptability evaluation of the program. They generally
demonstrated satisfaction by users in using the iSupport program, as it was considered to have
a friendly interface, relevant/useful content with usability rated as "excellent" and they were
very satisfied with its use. It was made based on co-design, which process allowed the
adaptation of several changes, mainly regarding local cultural adaptation and specific
adjustments (such as grammatical and punctuation errors, and repetition of information), the

improvement of interactive materials (graphics, links to local services, forums, among others),
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and the use of the program as a way to create a greater support network (creation of support
groups, coping strategies, and the expansion of iSupport to healthcare professionals).

The importance of this co-design can be better understood through a study of a
smartphone app with the collaboration of people with lived experience of dementia. This shows
that the methodology brings benefits in terms of identifying and resolving usability problems
during the development process. It speeds up delivery and reduces software development waste,
allowing it to be adapted to the needs of the population**.

Randomized clinical trial protocols

The use of varied techniques or their combination to conduct clinical trials offers special
opportunities to highlight the importance of such approaches in order to achieve new
discoveries and legitimize different strategies, aiming to answer research questions and expand
their understanding. Thus, they enable an expansive and creative way of doing a research:
inclusive, plural, and complementary®.

For countries with a future intention to prepare a protocol, it is important to pay attention
to the quantification of participants. It will be necessary to compose the sample size and the
common time requested for recruitment, thus seeking for this too.

The outcomes (primary and secondary) present great heterogeneity of variables, which
can make us believe that the study's interest is based on real necessities from each country/local.
Among the most common, burden and depressive symptoms are frequently mentioned by
caregivers of PwD in studies, like consequences of care and with potential nocive*®, which may
justify the prominence of these variables among studies.

The most common monitoring period is of every three months after the baseline (seven
studies; 87.5%), which seems to be a good option for new studies. About the interventions
available for the control group, it does not have any specific to be used, even though the e-book
has been more adopted. However, what does not seem to be a good choice is to allow this group
to have intervention only at the end of the study.

Although the WHO recommends some guidelines for implementing iSupport, countries
with preliminary data from published trials resorted to different sample sizes*®** " Therefore,
samples with different numbers of participants may not support the discussion about the
program effects, with the emerging need for research studies that carry out tests with more
homogeneous samples.

Studies on preliminary RCT data

Concerning the preliminary RCT data found, studies used the same design (two-arm

RCT). The sample size did not have a discrepancy; however, it is important to pay attention to
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the conclusion made from Portugal, that it would be necessary to develop an RCT with a larger
sample size.

In the same way that protocol studies outcomes were described, the primary and
secondary outcomes did not follow a rule and could be assessed on demand. However, it is
noted that the primary outcome with a greater prevalence was burden and depression symptoms,
just as it is in protocols. The secondary outcome in this case was different from the primary,
with inclusion of a greater quantity.

The monitoring period was generally up to 6 months, with a significant difference in
time for recruitment among the studies.

Some difficulties were faced by countries that have already published preliminary RCT
data, especially participant retention rates. Although Internet-based interventions such as
iSupport have the potential to adapt to different environments, in general, there was difficulty
recruiting people and keeping them until the end of the research*>**. Another explanation would
be friction bias, which is caused when the study loses participants along its development.

Continuous engagement with stakeholders seemed to be the best way to keep people in
the program, whether through calls, reminders, and partnerships with professionals who
recommend using the platform*’. Greater encouragement to use the website and the printed
version had the potential to be an excellent alternative for people with less digital literacy™.

Therefore, unpaid caregivers of PwD need to undergo training that helps them develop
skills related to the care and management of their own physical and mental health. Online
interventions for caregivers of PwD need to be accessible and flexible, as the participants can
adapt access to the content to their routine, according to care demands. However, these
interventions must still be widely disseminated and encouraged™.

Some limitations were found, such as research data heterogeneity (sample sizes, mixed
samples, different study designs, different recruitment times), which hindered comparisons
between them. The analysis of the causes was not possible to be carried out. Quality analyses
were performed based on the JBI checklist in preliminary results studies. In relation to the
criteria recommended by the WHO, all studies were evaluated demonstrating high
methodological quality.

However, the data from this review are innovative and may inform future research
studies involving countries that are adapting the iSupport for Dementia program to their cultures
and are developing support policies for unpaid caregivers of PwD, in addition to increasing
intercultural communication among the countries that adopted this program.

In conclusion, this systematic review aimed at exploring existing studies on the
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adaptation, RCT protocols, and the preliminary results of the RCT of the iSupport for Dementia
program for use by informal caregivers of PwD in different countries. Research studies were
found that test and evaluate iSupport and its impact on caregivers of PwD, through different
methods, designs, and recruitment methods. It is important to identify and categorize these
findings, as they can contribute to other countries interested in using the program for their

population and in advancing research that can benefit this audience.
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6.2 ESTUDO 2: Usabilidade do programa iSupport-Brasil: a experiéncia dos
cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia

CORREA, L. ef al Usabilidade do programa iSupport-Brasil: a experiéncia dos cuidadores
informais de pessoas que vivem com deméncia. A ser submetido. 2026.

RESUMO

Introducio: O iSupport-Brasil ¢ um programa educacional, online, de apoio a
cuidadores de pessoas que vivem com deméncia, desenvolvido pela Organizacdo Mundial da
Saude e adaptado para uso no Brasil. Ele ¢ composto por 23 licdes agrupadas em cinco médulos:
(1) Introdugao a deméncia; (2) Ser um(a) cuidador (a); (3) Cuidando de mim; (4) Provendo o
cuidado diario; e (5) Lidando com comportamentos desafiadores da pessoa com deméncia.
Objetivo: Analisar a usabilidade da plataforma iSupport-Brasil por cuidadores informais de
pessoas que vivem com deméncia. Método: Trata-se de uma pesquisa com abordagem quanti-
qualitativa, exploratdria, descritiva, com dados do momento pds-intervengao dos participantes
de um ensaio clinico randomizado (ECR). Os participantes do GI (n = 87) receberam o acesso
a plataforma iSupport-Brasil para uso por um periodo de trés meses. Os cuidadores
responderam a um conjunto de instrumentos de forma remota, que foram: caracterizagdo
sociodemografica e do contexto de cuidado, Escala de Usabilidade do Sistema — System
Usability Scale (SUS) e Questionario de Usabilidade da plataforma. Para a anélise dos dados,
adotaram-se estatistica descritiva e andlise de conteudo de Bardin. Resultados: A amostra foi

representada por mulheres (90,8%), com 12 ou mais anos de estudo (89,7%), que possuiam
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acesso a internet via smartphone/ celular (98,9%) e nao tinham dificuldades com uso de celular.
Em uma escala de 0 a 10 pontos, a média de satisfacdo ao usar o iSupport-Brasil foi de 8,65
(DP = 1,62) e uma média de 8,58 consideraram o programa util. Além disso, 89,3 % dos
participantes conseguiram acessar os /inks do programa. O programa atingiu as expectativas de
86,9% dos participantes ¢ 96,4% dos cuidadores recomendariam a plataforma para outros
cuidadores. Na analise qualitativa, os motivos para recomendar foram agrupados nas
subcategorias: programa com informagdes Uteis e esclarecedoras (n = 37; 45,7%); programa
com conteudo pratico, didatico e personalizado (n = 22; 27,2%); programa oferece suporte a
satde mental e olhar solidario (n = 14; 17,3%); recomendaria, apesar dos desafios (n =5; 6,2%)
e razdes indefinidas (n = 3; 3,7%). Apenas trés cuidadores nao recomendariam o programa, €
os motivos foram agrupados nas subcategorias: conhecimento prévio (n = 1); perguntas
confusas (n = 1) e ndo supriu a necessidade (n=1). Em uma escala de 0 a 10, para uma média
de 7,95 (DP 2,23) o programa auxiliou no manejo das mudangas decorrentes do cuidado; e a
capacidade de aplicar as informagdes no dia a dia obteve média de 7,56 (DP 2,5). As sugestdes
de melhoria foram subcategorizadas em: ndo apresentam sugestdes de melhoria (n=40; 47,6%);
melhorar o aplicativo de acesso e navegacdo (n=19; 22,6%); melhorar o conteudo (n=13;
15,5%); ampliar formas de acesso ao conteudo (n=10; 11,9%) e respostas ausentes (2; 2,4%).
Sobre a escala de usabilidade, o escore médio da Escala SUS foi de 72,4 (DP 16,2), indicando
boa usabilidade. Com relagdo ao uso dos modulos, 34,7% das licdes foram concluidas e 75,6%
dos participantes concluiram pelo menos um modulo integralmente, sendo o Modulo 1 o mais
realizado pelos cuidadores. Dos participantes, 50% acessaram ao menos 25% ou mais do
conteido disponivel. Conclusdo: Os resultados indicam que o iSupport-Brasil ¢ uma
intervencao digital util, bem aceita e adequada ao contexto brasileiro e que os participantes a
recomendariam para outros cuidadores. Na escala de usabilidade, os dados mostraram boa
usabilidade da plataforma.

Palavras-chave: cuidadores; deméncia; interven¢ao baseada na internet; usabilidade.

6.2.1 Introducdo

Com base na publicagdo da Global Estrategy on digital health 2020-2027, a
Organizagao Mundial da Saade (OMS) reforcou os esforgos globais para ampliar o uso de
tecnologias digitais de saude, as chamadas eHealth, destacando seu potencial para aumentar a
eficiéncia, a sustentabilidade dos sistemas de saude e a equidade no acesso aos cuidados, além
de favorecer a escalabilidade de intervengoes (WHO, 2025).

Nesse contexto, o uso de tecnologias digitais para apoiar familias com necessidades de
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cuidado, principalmente aquelas com limitagdes para participagdo em atividades presenciais,
tem se consolidado como uma ferramenta importante, sendo as intervengdes online
personalizadas amplamente encorajadas (Ribeiro et al., 2024; Zhai et al., 2023).

A literatura aponta beneficios das intervengdes baseadas nas Tecnologias de Informagao
e Comunicagdo (TIC) para cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia. Uma
revisdo sistematica desenvolvida por Bui, Park e Giap (2022) identificou o extenso uso de
intervengoes online nesse publico, incluindo modalidades baseadas na internet, por telefone e
as estratégias combinadas, sendo as intervencdes online as mais frequentes. Essas abordagens
incluem conteudos informativos em sites, videoconferéncias, oficinas online de treinamento,
atividades educacionais em plataforma e videos, com destaque para intervengdes psicossociais,
que demonstraram beneficios significativos para a satde psicologica dos cuidadores,
associados ainda a menor custo quando implementadas por meio de programa de educagdo
(Huo et al., 2022).

No que se refere a experiéncia do usuario, uma revisdo sistemadtica conduzida por
Ottaviani et al. (2022b), que analisou os critérios de usabilidade e aceitabilidade de intervencdes
baseadas na internet para cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia,
identificou boa usabilidade dessas ferramentas. Os resultados apontam que as intervengdes sao
percebidas como eficazes, eficientes e satisfatorias, aspectos mencionados pela International
Organization for Standardization (ISO, 1998), além de relevantes, funcionais e uteis.

Conforme defini¢do internacional, a usabilidade pode ser compreendida como a
capacidade de um produto ser usado por usuarios de modo que permita o alcance de objetivos
definidos com eficacia, eficiéncia e satisfagao (ISO, 2019). No contexto das intervengdes
digitais em satude, essa definicao encontra-se associada ao nivel de facilidade de interagdo com
uma plataforma pelo usudrio, garantindo que essa tecnologia facilite o acesso ao contetido
educativo e ao suporte emocional (Blanchard, 2023).

Fakolade et al. (2025) ressaltam a importincia de estudos com amostras mais
padronizadas e ampliadas de cuidadores e da avaliagdo das evidéncias de usabilidade das
intervengdes em diferentes contextos. Vale destacar que, embora apresente influéncia sobre o
engajamento do usudrio, uma usabilidade satisfatoria estabelecida por si s6 ndo garante a
eficacia da intervencdo. Porém, quando apresentada de uma forma insatisfatoria, essa
usabilidade pode comprometer a adesdo, mascarando possiveis evidéncias de efeito da
plataforma (Magbool; Herold, 2024; Neves et al., 2025).

O iSupport ¢ uma plataforma online de apoio a cuidadores familiares de pessoas que

vivem com deméncia, desenvolvida pela OMS para ser usada em diferentes culturas apds sua
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adaptacao (Pot ef al., 2019). No Brasil, com apoio do Ministério da Satde e coordenagdo da
Universidade Federal de Sao Carlos, o programa foi traduzido e adaptado para uso no contexto
nacional, atendendo as diretrizes da OMS e passando a ser denominado como iSupport-Brasil
(Monteiro et al., 2023; Ottaviani et al. 2022a). Trata-se de uma intervengdo online voltada a
educagdo ¢ ao desenvolvimento de habilidades socioemocionais.

No contexto brasileiro, Ottaviani et al. (2022a) avaliaram a usabilidade ¢ a
aceitabilidade do programa iSupport-Brasil com dados preliminares de 19 cuidadores
familiares, analisando aspectos relacionados a interface do programa, a percepcao do sistema,
a satisfacdo do usuario, a aceitabilidade e a usabilidade por meio da System Usability Scale
(SUS). Os resultados indicaram elevada satisfagdo (60%), percep¢do de conteudo relevante
(77,8% atribuiram nota 5), sistema com interface amigéavel (55,6% atribuiram nota 5), excelente
usabilidade (SUS: M = 86,5 + 11,5) e util para os cuidadores (80,0%). Esses resultados foram
analisados quando o conteudo da plataforma ainda estava sendo adaptado, necessitando
portanto de maior aprofundamento.

Resultados semelhantes foram observados em um resumo de uma conferéncia que
relatou a experiéncia de trés estudos independentes sobre o iSupport, conduzidos no Brasil, em
Portugal e na Espanha (Ulate et al., 2023). Utilizando métodos mistos, os autores identificaram
niveis elevados de usabilidade, excelente aceitabilidade, além de boa avaliacdo na estética,
facilidade no uso, personalizagdo e adequagdo cultural do contetido. A adaptacdo de
intervengdes digitais as realidades sociais e culturais favorece estratégias mais eficazes e
alinhadas as necessidades reais da populacdo (Carvalho et al., 2025; Pisano et al., 2024). A boa
usabilidade e a funcionalidade de programas eHealth garantem maior aceitabilidade e
engajamento pelos usuarios (Li et al., 2024). Interfaces intuitivas e funcionais contribuem para
uma navegacao facilitada, incentivando a utilizagdo continua de um programa, o que pode levar
a resultados mais satisfatorios (Justa et al., 2023).

Assim, o objetivo deste artigo foi analisar a usabilidade da plataforma iSupport-Brasil
por cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia participantes de um ensaio

clinico randomizado.

6.2.2 Meétodo

Tratou-se de um estudo com abordagem quanti-qualitativa, exploratério, descritivo,
com dados dos participantes de um ensaio clinico randomizado (ECR), com analise de dados
do momento poés-intervencdo. Este estudo constitui um recorte de uma investigagdo maior

intitulada “iSupport-Brasil: Avaliacdo dos efeitos do iSupport, da Organizagdo Mundial da
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Sautde, para uso no contexto brasileiro”, desenvolvida sob a coordena¢do de uma universidade
publica federal e com apoio do Ministério da Satide. O ECR foi registrado na plataforma
Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos (ReBEC) sob numero RBR-22cv4kv. As etapas da
pesquisa foram conduzidas em conformidade com o framework do Medical Research Council
para o desenvolvimento e avaliacdo de intervengdes complexas (Craig et al., 2008; Moore et
al., 2015).

Para este estudo, utilizaram-se dados dos 87 cuidadores informais de pessoas que vivem
com deméncia residentes em diferentes regides do Brasil que finalizaram o uso do iSupport-
Brasil apos trés meses e que fizeram parte do Grupo Intervengdo. Para participacdo no ensaio
clinico randomizado, foram utilizados os seguintes critérios de inclusdo: cuidadores informais
de pessoas que vivem com deméncia (incluindo familiares, amigos ou vizinhos), com idade
igual ou superior a 18 anos, que residem em qualquer regido do pais e que exercem o cuidado
ha pelo menos seis meses no momento do recrutamento. O diagnodstico de deméncia foi
considerado por autorrelato, com rastreio por meio da Ascertaining Dementia Interview (ADS8
> 2). Além disso, os participantes precisavam ter acesso a infernet, apresentar pontuagao > 4
pontos para a questdo “Em uma escala de 1 a 10, onde [ significa ‘ndo sobrecarregado’ e 10
significa ‘extremamente sobrecarregado’, qudo sobrecarregado vocé se sente?”’; que avaliava
a percepcao de sobrecarga. Ou uma pontuagao > 3 pontos em um item para avaliar sintomas de
ansiedade e depressdo (Hospital Anxiety and Depression Scale - HADS). Foram excluidos os
cuidadores com dificuldades para compreender as instrugdes prévias da plataforma e cuidadores
de pessoas idosas que moram em institui¢des de longa permanéncia para idosos (ILPI). Para
este artigo, foram excluidos os cuidadores do grupo controle do ECR.

O recrutamento ocorreu em fluxo continuo, por meio de estratégias de divulgagcdo em
meios digitais e presenciais, contando com apoio da Associacdo Brasileira de Alzheimer
(ABRAZz) e com a rede de servigos publicos de satde. Apds a confirmagdo da elegibilidade, os
cuidadores eram randomizados em grupo controle e grupo intervencao (1:1). Os participantes
alocados no GI receberam acesso a plataforma iSupport-Brasil por meio de um /ink para o
website, contando com suporte da equipe para orientacdo quando necessario. Os dados eram
coletados antes e ap6s a intervencao, de forma remota, por meio de formularios eletronicos de
autopreenchimento, assegurando-se a confidencialidade das informagdes.

A interven¢ao consistiu no uso do programa iSupport-Brasil, uma plataforma online
composta por 23 ligdes organizadas em cinco modulos que abordam: Modulo 1: Introdugdo a
deméncia; Mddulo 2: Ser um(a) cuidador(a); Mddulo 3: Cuidando de mim; Modulo 4: Provendo

o cuidado diario; e Modulo 5: Lidando com comportamentos desafiadores da pessoa com
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deméncia. O programa utiliza atividades interativas com feedback imediato e permite a
personalizacdo do percurso de aprendizagem, possibilitando que os cuidadores selecionem
conteudos de interesse € acompanhem seu progresso. A plataforma integra exercicios, textos e
recursos visuais e personaliza exemplos com informacdes do cuidador e da pessoa assistida.

Os participantes sem registro de primeiro acesso eram contatados via Whatsapp e e-
mail, buscando verificar se havia a necessidade de auxilio. Os cuidadores em uso da intervengao
eram contactados ao final do primeiro e do segundo meses, como forma de lembrete sobre o
tempo ainda restante de uso do programa.

Para a caracterizagdo sociodemografica dos participantes, foram utilizados os dados
sobre: idade, estado de residéncia, estado civil, nivel de escolaridade, etnia/raga, renda, nimero
de pessoas no domicilio e existéncia de atividade laboral remunerada. Para o contexto de
cuidado, utilizaram-se os dados sobre o vinculo com a pessoa assistida, se era o cuidador
principal, se dividia o cuidado com mais alguém, se cuidava de outras pessoas, o tempo
dedicado ao cuidado (em anos, dias e horas), o arranjo domiciliar da pessoa com deméncia e o
tipo de deméncia.

Para a usabilidade do programa, foram utilizados os dados coletados por meio da Escala
de Usabilidade do Sistema (SUS) — desenvolvida por Brooke (1996) e traduzida e adaptada
para o contexto brasileiro (Lourengo; Carmona; Lopes, 2022). E composta por 10 itens, com
respostas em Escala Likert de cinco pontos, que variam de 1 (discordo fortemente) a 5
(concordo fortemente). O escore final ¢ obtido pela soma da contribui¢do individual de cada
item. Para os itens impares, deve-se subtrair 1 a resposta, enquanto para os itens pares, 0 escore
¢ obtido subtraindo 5 pontos da resposta. Apds calcular o escore de cada item, somam-se 0s
escores € multiplica-se o resultado por 2,5. O escore final varia de 0 a 100, sendo que valores
inferiores a 68 indicam problemas na usabilidade do sistema.

Adicionalmente, realizaram-se as analises dos dados obtidos pelo Questionario de Uso
da plataforma, desenvolvido pelos pesquisadores, para avaliar aspectos relacionados ao uso do
programa. Esse questionario incluia informacgdes sobre os dispositivos usados para acesso a
internet (computador, celular/smartphone, tablet ou outro). Além disso, respostas de “sim” ou
“ndo” para verificar: a possibilidade de acessar os /inks das midias, o funcionamento desses
links, a recomendag¢ao do programa a outros cuidadores, uso anterior de algum programa online
de apoio pessoal ou profissional com informagdes semelhantes ao iSupport-Brasil e se atendeu
as expectativas. O nivel de dificuldade no uso do computador/celular/tablet, a satisfagdo com o
iSupport-Brasil, a utilidade do programa e a aplicabilidade das informagdes do iSupport-Brasil

foram avaliados por meio de uma escala de 0 a 10. Também foram analisados os motivos que
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dificultaram o uso do programa, sugestdes de melhoria e motivos pelos quais recomendariam
ou ndo o uso da plataforma para outros cuidadores. Além disso, avaliou-se, em uma escala do
Likert de 0 a 10, o quanto o iSupport-Brasil ajudou o cuidador a lidar com as mudangas em sua
vida decorrente do cuidado (APENDICE D).

Os dados foram analisados no software SAS, versao 9.4, com andlises descritivas
utilizando porcentagens, média e desvio padrdo. Para os dados referentes a recomendacao da
plataforma para outros cuidadores e sugestdes de melhoria do iSupport-Brasil, foi realizada

uma analise de contetido segundo Bardin (2016).

6.2.3 Resultados

A média de idade dos cuidadores que utilizaram a plataforma foi de 52,4 anos (DP =
10,21), a maioria era do sexo feminino (90,08%), casado(a) ou com companheiro(a) (59,77%),
com 12 ou mais anos de estudo (89,66%) e que se autodeclararam brancos (55,17%). A renda
familiar era de sete salarios minimos ou mais para 33,33% da amostra. A Doenga de Alzheimer
foi o diagndstico mais frequente (64,60%) das pessoas que cuidavam, segundo o relato dos
cuidadores. Com relacdo ao contexto de cuidado, a maioria era filha(o) (68,97%) do receptor
de cuidado e exercia a fungdo de cuidador principal (68,97%), compartilhava o cuidado com
mais alguém (67,82%), cuidava de seis a sete dias por semana (73,56%). Para 39,08% dos
cuidadores, o cuidado era realizado por mais de 13 horas diarias e 41,38% estavam no papel de
cuidador havia um a trés anos (41,38%). Os dados de caracterizacdo sociodemografica e do

contexto de cuidado podem ser observados na Tabela 1.

Tabela 1 — Dados de caracterizacao sociodemografica e de cuidado dos cuidadores informais de
pessoas que vivem com deméncia participantes de um ECR (n=87). Brasil, 2024

Variavel

Caracteristicas sociodemograficas

Idade
Meédia (DP) 52,4 (10,21)
Mediana (minimo-maximo) 53 (18 -72)

N (%)

Sexo

Feminino 79 (90,8%)

Masculino 8 (9,20%)

Estado civil

Casado(a) ou vive com o companheiro(a) 52 (59,77%)

Divorciado(a)/ separado(a)/ desquitado(a) 7 (8,05%)
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Variavel

Solteiro(a)
Viavo(a)

Escolaridade (em anos)

1 a 4 anos de estudo

5 a 8 anos de estudo

9 a 11 anos de estudo

12 ou mais anos de estudo

Etnia
Amarelo
Branco
Pardo
Preto

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

1 salario minimo

2 a 3 salarios minimos

4 a 6 salarios minimos

7 salarios minimos ou mais

Dados ausentes

Caracteristicas do contexto de cuidado

Relagdo/grau de parentesco com a pessoa que cuida
Amigo(a)/vizinho(a)

Esposo(a)

Filho(a)

Genro/Nora

Irmao(a)

Neto(a)

Outro

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

Vocé divide o cuidado da pessoa que cuida com
mais alguém?

Nao

Sim

27 (31,03%)
1 (1,15%)

0 (0%)
3 (3,45%)
6 (6,90%)
78 (89,66%)

1 (1,15%)

48 (55,17%)

34 (39,08%)
4 (4,60%)

1 (1,19%)
8 (9,52%)
22 (26,19%)
25 (29,76%)
28 (33,33%)
3

2 (2,30%)

10 (11,49%)

60 (68,97%)
5(5,75%)
2(2,30%)
5(5,75%)
3 (3,45%)

27 (31,03%)
60 (68,97%)

28 (32,18%)
59 (67,82%)
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Variavel

Ha quanto tempo vocé esta cuidando de seu
familiar/conhecido que vive com deméncia

menos de um ano
1 a 3 anos

4 a 6 anos

7 a 10 anos

Mais de 11 anos

Quantidade de dias por semana que cuida dessa
pessoa

1 dia

2 —3 dias
4 — 5 dias
6 — 7 dias

Quantas horas do dia usa para o cuidado do seu
Sfamiliar/conhecido que vive com deméncia

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**
Doenga de Alzheimer

13 (14,94%)
36 (41,38%)
21 (24,14%)
11 (12,64%)
6 (6,90%)

3 (3,45%)
16 (18,39%)
4 (4,60%)
64 (73,56%)

3 (3,45%)
16 (18,39%)
13 (14,94%)
21 (24,14%)
34 (39,08%)

56 (73,68%)

Deméncia frontal-temporal 6 (7,89%)
Deméncia vascular 14 (18,42%)
Deméncia de Lewy Body 2 (2,63%)
Outro 6 (7,89%)
Missings 11

Nota: ** Admite multiplas respostas, por isso a soma nao sera 100%.

Fonte: Elaborada pela autora.

Quanto aos dados de uso do iSupport-Brasil, a maioria relata que utiliza

smartphone/celular (98,85%) para uso de internet no dia a dia. Em uma escala de 1 a 10 (onde

1 € muito facil e 10 ¢ muito dificil), a média de dificuldade para utilizar esses dispositivos foi

de 2,49 (DP = 2,39). A satisfacdo ao usar o iSupport-Brasil foi de 8,65 (DP = 1,62), em uma

escala de 0 a 10 pontos, sendo que 73,81% dos participantes ndo relataram dificuldades para

usar o programa. A utilidade do programa para o cuidador apresentou uma média de 8,58

(DP=1,9), e a grande maioria (89,29%) confirmou que os /inks para videos, imagens ou audios
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estavam funcionando corretamente.

Além disso, 86,9% dos participantes afirmaram que o programa atingiu suas
expectativas. Em uma escala de 0 a 10, as respostas quanto ao auxilio do iSupport-Brasil para
lidar com as mudancgas decorrentes do cuidado obteve média de 7,95 (DP = 2,23), enquanto a
capacidade de aplicar as informagdes do programa na pratica teve média de 7,56 (DP =2,5). A
recomendacdo do programa para outros cuidadores foi quase unanime, com 96,43% de
respostas afirmativas. Por fim, identificou-se que 88,1% dos usudrios nunca haviam utilizado
plataformas online de ajuda semelhantes anteriormente.

A Figura 1 mostra a nuvem de palavras elaborada com base nos adjetivos usados pelos
participantes para descrever as impressdes sobre o programa. Essa representacdo grafica
evidencia uma experiéncia positiva em relacdo ao uso do iSupport-Brasil, com destaque para a

utilidade e a eficiéncia.

Figura 1 — Adjetivos usados pelos cuidadores sobre o iSupport-Brasil

-- |
I i
Wld oo I|I|.'...

s Eficiente

Satisfatorio l I tlIEsclarpcp[]UI‘

Informativo

Fonte: Elaborada pela autora.

Com relacdo as respostas registradas pelos participantes para a questdo “Vocé
recomendaria o programa para outro cuidador?”, a analise foi realizada com as respostas de 84
participantes que responderam ao questionario. Os resultados mostram que a maioria (n= 81)
assinalou a alternativa “sim”. A analise de contetido permitiu a categorizagdo das respostas em
duas grandes categorias: Categoria 1: Motivos para recomendacao do programa e Categoria 2:
Motivos para ndo recomendacdo do programa, além de uma terceira Categoria: Sugestdes de

melhoria.

CATEGORIA 1: MOTIVOS PARA RECOMENDAR O PROGRAMA
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Subcategoria 1: Programa com informacdes uteis e esclarecedoras (n = 37: 45.7%)

Esta subcategoria contém as justificativas de recomendagdes do programa baseadas no
quao foram importantes e esclarecedoras as informagdes/ o contetido para a compreensao da
deméncia e maior seguranga para lidar com os desafios no cuidado da pessoa que vive com
deméncia. Pode-se ter como base os depoimentos a seguir:

“Por levar a nos informagoes bastante uteis”. (C1)

“Sim, porque esclarece duvidas que no dia a dia, vai acontecendo com a pessoa com
deméncia. E um desafio a cada dia”. (C49)

“Entendo que as informagoes passadas ajudaram a entender como lidar com o
problema, que para mim é relativamente novo. Cuidei de meus pais durante a pandemia. Na
ocasido apenas meu pai que apresentava sinais de deméncia, porém ainda era relativamente
independente (relacionado a cuidados pessoais). A aproximadamente 18-20 meses, apos
retornarem a Sdo Paulo minha mde teve uma rdpida progressdo e foi diagnosticada com
Alzheimer. Atualmente estdo com cuidadores e eu dou suporte de longe. Certamente o
conhecimento adquirido foi importante e indico tanto para cuidadores quanto para parentes
que se encontram mais ou menos na minha situagdo”. (C48)

“E preciso ter conhecimento para compreender melhor a evolucdo da doenca e assim
cuidar melhor de forma integrativa e personalizada, regado com amor e carinho sempre. Assim

sofremos menos quando compreendemos melhor a doenga”. (C73)

Subcategoria 2: Programa com conteudo pratico, didatico e personalizado (n =22: 27.2%)

Esta subcategoria retine os relatos voltados a qualidade da plataforma, a qual apresenta,
de acordo com os cuidadores, uma linguagem clara, disponibilizagdo de recursos ilustrados e
conteudo de facil compreensdo. Basicamente, as indicagdes incluidas nesta subcategoria estao
focadas principalmente no design instrucional do programa, definido por algumas vezes como
simples, direto, esclarecedor e capaz de sanar dividas. Sao exemplos:

“Por que mostra de forma muito pratica as mudangas por conta da doenca e dar dicas
importantes”. (C14)

“Recomendaria porque o conteudo é muito util, pratico, didatico, tem uma linguagem
de facil compreensdo e aborda assuntos diversos relacionados ao cuidado e ao cuidador”.
(C21)

“Achei maravilhoso ter informagoes sobre situagoes comuns a pessoas com deméncia

e com exemplos baseados em situagoes reais com as quais pude me identificar. Para nos
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familiares nem sempre é facil ter esses exemplos e recomendagoes de como agir”. (C44)
“Recomendo por ser completo, super didatico com linguagem simples e bem de acordo

com o que vivenciamos no dia a dia”. (C62)

Subcategoria 3: Programa oferece suporte a saude mental e olhar solidario (n = 14; 17.3%)

Esta subcategoria evidencia relatos dos participantes que enfatizam a dimensao afetiva
e o suporte psicologico intrinsecamente dispostos entre o conteudo da plataforma, sendo
perceptivel ainda o acolhimento diante do sofrimento psiquico. Alguns dos depoimentos trazem
maior detalhamento:

“Perceber que ndo estamos sozinhas nessa tarefa e poder melhorar e aprender junto
faz grande diferenca”. (C23)

“Porque o Programa traz um olhar solidario a angustia do cuidador, com dicas que
podem ajudar na rotina complexa”. (C57)

“Por que é muito importante ter qualificagcdo e orientagdo aos cuidadores e familiares.
Importante ampliar e fortalecer redes de apoio, suporte, trocas”. (C65)

“O programa me ajudou a entender o momento que estou vivendo”. (C82)

Subcategoria 4: Recomendaria, apesar dos desafios (n = 5: 6,.2%)

Nesta subcategoria, observa-se que parte dos cuidadores que utilizaram o 1Support-
Brasil indicariam o uso a outras pessoas, ainda que tenham vivenciado uma experiéncia de
maior dificuldade tanto no uso quanto a fatores intrinsecos e extrinsecos, como a escassez de
tempo devido as demandas de cuidado ou mesmo laborais ou devido a dificuldade de uso
tecnologico. Sao exemplos das falas:

“Desculpe-me pela incoeréncia nas respostas. Ndo tenho duvida que o programa me
ajudaria. No entanto, como citei acima, ndo consegui avangar com o programa, pela
dificuldade de configura¢do de senha e indisponibilidade de tempo com rela¢do a ajuda
oferecida e com muita cordialidade ai no programa”. (C13)

“Eu gostaria de ter feito o curso até o final, mas infelizmente ndo foi possivel, mas a
parte que fiz foi otima”. (C31)

“Porque acredito ser de grande valia e ndo acessei por motivos de trabalho”. (C37)

Subcategoria 5: Razdes indefinidas (n = 3; 3.7%)

Apresenta-se nesta subcategoria o agrupamento das falas de cuidadores que, embora

tenham indicado no questionario a recomendag¢do da plataforma, apresentaram justificativas de



64

baixo potencial analitico ou auséncia de respostas, com respostas controversas a recomendagao.
Sao exemplos:

“Ndo”. (C35)

“Sim recomendaria”. (C68)

“Porque sim”. (C69)

CATEGORIA 2: MOTIVOS PARA NAO RECOMENDAR O PROGRAMA
Apenas trés cuidadores (3,6%) responderam que ndo recomendariam o programa e
foram agrupados em trés subcategorias: conhecimento prévio, perguntas confusas e nao supriu

a necessidade.

Subcategoria 1: Conhecimento prévio (n = 1)

Trata-se da categoria associada ao relato de um cuidador que justifica a nao indicagdo
do programa com base em sua experiéncia acumulada, a qual gerou uma percepg¢ao de contetido
sem informagdes inéditas:

“Como disse achei que ja tinha muitas informagoes as quais ja tinha conhecimento”.

(C30)

Subcategoria 2: Perguntas confusas (n = 1)

Esta categoria evidencia a falta de entendimento das perguntas elaboradas na
plataforma.

“As perguntas confusas”. (C46)

Subcategoria 3: Nao supriu a necessidade (n = 1)

Nesta categoria, ha o relato de uma cuidadora a qual justifica o fato de ndo recomendar
o programa devido a sua experiéncia frente os desafios advindos dos Sintomas Psicoldgicos e
Comportamentais da Deméncia (SPCD), de modo a refletir que as orientagdes disponibilizadas
ndo foram suficientes para suprir suas necessidades de manejo imediato:

“Ndo me ajudou, a idosa é agressiva e reativa, continuo sem saber como convencer ela
a fazer coisas simples como tomar banho”. (C50)

Considerando as respostas registradas pelos cuidadores sobre sugestdes de melhoria,

uma terceira categoria foi criada: Categoria 3: sugestdes de melhoria.

CATEGORIA 3: SUGESTOES DE MELHORIA
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Subcategoria 1: Ndo apresentam sugestdes de melhoria (n = 40:; 47.6%)

Nesta subcategoria, esta contida a maior quantidade de relatos dos cuidadores, os quais
demonstram satisfacdo com o programa e nao apresentam recomendacgdes de alteragao ou
sugestdes de melhoria. Sdo exemplos de falas:

“Nao”. (C12)

“Ndo, ele é otimo.” (C15)

6

0 momento ndo, estd bem esclarecedor, parabéns e gratiddo pelo apoio”. (C16)

Subcategoria 2: Melhorar o aplicativo de acesso € navegacdo (n = 19: 22.6%)

As falas aqui mencionadas demonstram maior foco na melhoria de mecanismos de
acesso (login/senha), na melhoria da disposi¢do da plataforma na versdo de aplicativo mével e
no desejo de manter o acesso a plataforma por um periodo de maior extensdo ou até mesmo
como meio de consulta permanente apds o periodo de treinamento. Seguem os exemplos:

“Que fique agil pesquisar as informagoes passadas”. (C24)

“De modo geral, acho que o programa exige muitos ‘cliques’ de confirmagdo de cada
atividade, atrapalhando um pouco a navegagdo, deixando o processo um pouco moroso. O
conteudo é excelente, acho que o formato pode ser melhorado (porém ndo tive nenhuma
dificuldade grave na navegagado)”. (C44)

“Um tempo maior pra ler pois os conteudos sao maravilhosos”. (C58)

Subcategoria 3: Melhorar o conteudo (n = 13; 15.5%)

As recomendagdes estabelecidas nesta subcategoria estao voltadas a busca por tornar o
contetido ainda mais direto e objetivo, facilitando assim a interacdo com os modulos. Ha
sugestoes de inclusdo de conteudos que atendam a todos os estagios da deméncia, seja por meio
de um programa desenvolvido individualmente para cada estagio ou conteudos elaborados em
um mesmo material, porém, com igual desenvolvimento entre os estagios. Materiais
complementares a disponibiliza¢do online também sdo sugeridos como uma ferramenta de mais
facil acesso. Sao exemplos de falas:

“Vocés poderiam utilizar situagoes mais especificas. Ndo apresentaram um nivel mais
diferenciado do que é costumeiro e uniforme nos grupos e redes”. (C19)

“Talvez seja interessante ter programa para cada estagio, para familiar cuidador de
pessoas em estagio avangado o conteudo ndo traz muitas novidades”. (C25)

“Talvez a ideia de ter uma apostila que concentre as informagoes e dicas possa facilitar
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o acompanhamento das questoes. Também em relag¢do a algumas questoes como no modulo 5
- pergunta 5, acredito que o contexto do cuidador e do nivel da deméncia altera a resposta.

Acho que isso deveria ser verificado em algumas questoes”. (C29)

Subcategoria 4: Ampliar formas de acesso ao contetido (n = 10: 11.9%)

As sugestdes contidas nesta subcategoria estdo relacionadas a necessidade de maior
flexibilizagcdo do formato, como o envio de midias (videos e audios), por exemplo por vias
alternativas, como o aplicativo WhatsApp, de modo que o acesso seja mais agil e condizente
com o cotidiano. Recursos adicionais sdo apresentados também com cunho emocional, por
meio da sugestdo, por exemplo, de mensagem de conforto. Os exemplos podem ser vistos a
seguir:

“Sugiro o encaminhado de videos e audios de ajuda com um acesso mais facil.
Exemplo: WhatsApp ™. (C5)

“Sei que é dificil ajudar esse mundo de gente cada vez mais doente, mas quando
estamos nessa tarefa de cuidar nos sentimos rejeitada por nossa atitude e ndo temos com quem

partilhar e se tivermos uma mensagem de conforto faz muita diferenca”. (C23)

Subcategoria 5: Respostas ausentes (n=2: 2.4%)

Nesta subcategoria, encontram-se duas respostas sem potencial de categorizagdo, pois

ndo ha qualquer texto redigido no campo de preenchimento destinado a descrigao da sugestao.

Foram analisados também os dados disponiveis sobre o uso dos médulos e licdes do
iSupport-Brasil. Foi possivel identificar o engajamento, expresso pelo percentual de atividades
realizadas na plataforma e pelo percentual de li¢gdes concluidas pelos participantes, medido
automaticamente pelo sistema de gerenciamento da plataforma. Foi calculada a razdo entre o
numero de atividades (exercicios interativos presentes em cada subtopico) e licdes (visualizagado
integral do conteudo textual e visual de cada topico) realizadas pelo cuidador e o total de itens
existentes no programa. Utilizou-se a média aritmética dos percentuais individuais. A Tabela 2

apresenta o percentual de uso dos mddulos do iSupport-Brasil pelos cuidadores.
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Tabela 2 — Uso dos médulos do iSupport-Brasil pelos cuidadores informais de pessoas que vivem
com deméncia (n = 87). Brasil, 2024

Variavel
Atividades realizadas (M, DP)
Percentual de atividades realizadas na plataforma 40,89 (35,35)
Percentual de ligdes concluidas 34,73 (34,46)
Conclusao por médulo
Modulo 1: Introdugdo a deméncia 73,57 (41,57)
Modulo 2: Ser um/uma cuidador/ cuidadora 53,6 (45,39)
Moédulo 3: Cuidando de mim 47,04 (45,9)
Moédulo 4: Provendo o cuidado diario 33,39 (44,96)
M(’)dulo 5: LidAand.o com comportamentos desafiadores da pessoa que 28,03 (42.5)
vive com deméncia
Conclusio de pelo menos 1 médulo (n, %)
Sim 65 (75,58%)
Nao 21 (24,42%)

M: Média; DP: Desvio Padrao; n: Frequéncia
Fonte: Elaborada pela autora.

Em média, 40,89% das atividades disponiveis na plataforma foram realizadas pelos
cuidadores. Essas atividades correspondem a exercicios comumente localizados ao final de
cada subtdpico, os quais sdo interativos, como por exemplo: perguntas de multipla escolha,
estudos de caso e check-lists de autocuidado. O percentual médio de ligdes concluidas foi de
34,73%, e 75,58% dos participantes concluiram ao menos um modulo integralmente, o que
equivale a 20% do conteudo total, com maior adesdo ao Mddulo 1 (Introdugdo a deméncia).

Em relagdo a avaliacdo da usabilidade pela Escala SUS, a Tabela 3 apresenta a

distribuicao detalhada das frequéncias percentuais para cada afirmativa dos cuidadores.
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Tabela 3 — Distribuicdo percentual das respostas apresentadas pelos cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia na Escala SUS (n=87).
Brasil, 2024

Nem
Discordo Discordo concordo Concordo Concordo
Itens da Escala SUS (perguntas) plenamente o nem o plenamente
o (%) ; (%) o
(%) discordo (%)
(%)
Eu gostaria de usar o programa iSupport-BR com frequéncia (até concluir as licdes do meu interesse) 0 1,2 11,9 27,4 59,5
Eu acho a estrutura do programa iSupport-BR complexa (¢ dificil de navegar) 11,9 47,6 19,1 19,1 2,4
Eu acho o programa iSupport-BR facil de usar 1,2 11,9 16,7 38,1 32,1
Eu acho que precisaria de ajuda de uma pessoa com conhecimentos técnicos para usar o programa 262 46.4 16,7 8.3 2.4
iSupport-BR
Eu acho que as varias partes do programa iSupport-BR estdo muito bem integradas 0 3,6 20,2 47,6 28,6
Eu acho que navegar no programa iSupport-BR apresenta muitas inconsisténcias (a forma de usar o 143 40,5 333 9.5 24
programa varia de um modulo para o outro)
Eu imagino que a maior parte das pessoas aprenderiam a usar o programa iSupport-BR rapidamente 0 13,1 214 50 15,5
Eu achei o programa iSupport-BR dificil de usar 25 47,6 15,5 9,5 2,4
Eu me sinto confiante para usar o programa iSupport-BR 0 2,4 17,9 42,9 36,9
Eu precisaria aprender muitas coisas novas antes de conseguir usar o programa iSupport-BR 32,1 48,8 13,1 5,9 0

Nota: 3 missing devido ao ndo preenchimento da Escala de SUS (System Usability Scale), sendo portanto os calculos realizados com 84 participantes.

Fonte: Elaborada pela autora.
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O escore médio da Escala SUS foi de 72,38 (DP = 16,2), indicando boa usabilidade do
sistema. Com base nas respostas de maior percentual para cada questao da Escala SUS, temos
que: 59,5% responderam que concordam plenamente que gostariam de usar o programa com
frequéncia; 59,5% discordam que a estrutura do programa seja complexa; 38,1% concordam
que o programa ¢ facil de usar; 46,4% discordam plenamente que precisariam de ajuda técnica
para usar o iSupport-Brasil; 47,6% concordam plenamente que as varias partes do programa
estdo muito bem integradas; 47,6% discordam plenamente que o programa apresente muitas
inconsisténcias; 40,5% concordam plenamente que a maioria das pessoas aprenderia a usar o
programa rapidamente; 52,4% discordam plenamente que o programa seja dificil de usar; 44%
concordam plenamente que se sentem muito confiantes ao utilizar a plataforma; 57,1%
discordam plenamente que precisariam aprender muitas coisas novas antes de conseguir usar o
programa.

Em sintese, o predominio de respostas nos niveis maximos de concordancia para itens
positivos e de discordancia para itens negativos ratifica a boa usabilidade do iSupport-Brasil,
caracterizando-o como uma ferramenta intuitiva, de facil aprendizado e que dispensa suporte

técnico especializado para o seu manuseio cotidiano.

6.2.4 Discussdo e Conclusdo

Os resultados do presente estudo indicam que a plataforma iSupport-Brasil apresentou
boa usabilidade e elevada aceitabilidade entre os cuidadores, com altos niveis de satisfacao,
baixa dificuldade de uso e escores da Escala SUS acima do ponto de corte para usabilidade. A
analise qualitativa valida esses achados, uma vez que 96,4% recomendariam o programa e
consideram o iSupport-Brasil um programa com conteudo pratico, didatico e personalizado,
capaz de sanar dividas cotidianas com uma linguagem acessivel.

O perfil da amostra foi semelhante aos descritos em outros estudos brasileiros com
cuidadores familiares de pessoas com deméncia, caracterizado majoritariamente por mulheres.
Esse achado reflete a feminizacao do cuidado informal no contexto brasileiro (Araujo; Lacerda,
2024; Ferreira et al., 2023). Por outro lado, a elevada escolaridade observada entre os
participantes pode estar associada as caracteristicas do iSupport-Brasil, uma interven¢ao online
que exige habilidades de leitura e familiaridade minima com tecnologias digitais.

Resultados semelhantes foram observados por Armelin et al. (2025), que identificaram
maior adesdo e engajamento em programas de telessaide entre cuidadores com maior

escolaridade, o que sugere que esse fator pode influenciar positivamente a participagdo em
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intervengdes digitais. Contudo, € preciso considerar que essa caracteristica da amostra tende a
limitar a generalizagdo dos achados. Estudos nacionais indicam que a alta escolaridade e a
competéncia digital dessa populacdo ndo representa a maioria dos cuidadores no contexto
brasileiro, evidenciando a necessidade de adaptar as intervengdes com base nas caracteristicas
da propria populagdo (Aratjo; Rodrigues Junior; Silva, 2025; Coutinho; Camacho, 2024).

A elevada aceitacao do iSupport-Brasil e os bons indicadores de usabilidade observados
neste estudo reforcam a viabilidade da plataforma como ferramenta digital de apoio aos
cuidadores familiares. A ampla utilizagdo de smartphones para acesso a plataforma, aliada ao
baixo grau de dificuldade relatado, configura-se como um importante facilitador para a
implementagdo de intervencdes online em saude. Esse achado corrobora evidéncias recentes
que apontam o uso de tecnologias moveis como estratégia eficaz para ampliar o acesso a agdes
educativas e de suporte em saude, especialmente em paises com grandes desigualdades
regionais, como o Brasil (Silva Filho et al., 2025). Destaca-se que o Brasil encontra-se
integrado aos grupos de paises que se preocuparam em disponibilizar uma versao do iSupport
adaptado para smartphones, como a Suica (Messina et al., 2024), a Australia e a Indonésia
(Nguyen et al., 2021), o que representa um avango relevante no processo de implementagao do
programa.

No que se refere a utilizagdo do contetdo do iSupport-Brasil, observou-se que a maioria
dos cuidadores concluiu a0 menos um moddulo e que aproximadamente metade acessou pelo
menos um quarto do contetdo disponivel. O modulo que a maioria concluiu foi o 1. Assim,
seria importante favorecer o engajamento dos cuidadores nos modulos subsequentes,
implementando estratégias como sistemas de lembretes, a facilidade de acesso ao ultimo
modulo acessado, entre outros que incentivem o avanco no conteudo. H4 também a
possibilidade no futuro de alguns ajustes para melhoria da plataforma como diminuir o nimero
de cliques para confirmacdo e a necessidade de uma navegacdo modvel de maior agilidade, os
quais podem ter influenciado negativamente na permanéncia dos cuidadores na plataforma.

Embora o programa tenha sido concebido para permitir uso flexivel e autogerenciado,
verificou-se maior acesso aos modulos iniciais, o que sugere uma tendéncia dos cuidadores a
seguir a sequéncia apresentada na plataforma. Esse padrao de adesdo parcial ¢ frequentemente
descrito em intervengdes digitais voltadas a cuidadores, sendo influenciado por fatores
individuais, demandas do cuidado e disponibilidade de tempo (Wu ef al, 2022). As falas
identificadas nas categorias reforcam a escassez de tempo e a sobrecarga como as principais

barreiras para o avanco dos participantes, ainda que a utilidade do programa seja reconhecida.
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Tais achados reforcam a necessidade de estratégias que favorecam o engajamento com o0s
modulos subsequentes, especialmente aqueles que abordam contetidos mais complexos ou
especificos.

Nesse sentido, estudos futuros podem explorar ajustes no desenho da intervengao, como
a reorganiza¢do da ordem dos moédulos ou a inclusdo de atividades iniciais que auxiliem os
cuidadores a identificar contetidos prioritarios de acordo com suas necessidades individuais.
Além disso, investigacdes adicionais podem examinar a relagdo entre a intensidade de uso da
plataforma e a magnitude dos efeitos da intervencao, tanto de forma global quanto por médulo,
contribuindo para uma compreensao mais refinada dos mecanismos de a¢do do iSupport-Brasil.

Outro achado relevante diz respeito a elevada percepcao de utilidade da plataforma e a
expressiva propor¢ao de cuidadores que relataram que recomendariam o programa a outros
usuarios. Esses resultados sugerem que o iSupport-Brasil ndo apenas apresenta boa usabilidade,
mas também oferece conteudos alinhados as demandas reais do cuidado, favorecendo maiores
engajamento e adesdo. Esse aspecto é particularmente relevante no contexto brasileiro, onde
ainda sdo escassas intervengdes digitais estruturadas voltadas especificamente ao apoio de
cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia, o que evidencia o carater inovador
da plataforma (Aratijo; Rodrigues Junior; Silva, 2025; Ribeiro et al., 2024). Nesse sentido, o
eixo voltado ao suporte a satide mental demonstrou que o programa proporciona acolhimento
emocional e fortalece a rede de apoio, sendo descrito pelos usudrios como um programa com
“olhar solidario” diante da angustia do cuidar.

Resultados semelhantes tém sido descritos na literatura, como o estudo americano de
Linden et al. (2022), desenvolvido com cuidadores familiares de pessoas que vivem com
deméncia, cujo objetivo foi explorar de que maneira uma plataforma digital de saude
denominada CareVirtue poderia auxiliar na comunicacao e na coordena¢ao da rede de cuidados.
Os achados evidenciaram que havia multiplas formas de utilizagdo da ferramenta, incluindo
aquisicdo de conhecimento, organizag¢ao do cuidado e comunica¢ao com a rede de apoio, o que
diminuiu a sensacdao de isolamento dos cuidadores, refor¢ando o potencial das tecnologias
digitais como estratégias de suporte a essa populacao.

De modo semelhante, estudos que avaliaram a aceitabilidade e a viabilidade de
intervencoes digitais multicomponentes — como os estudos internacionais CareVirtue, uma
plataforma de registro de cuidados e rede social privada para facilitar a comunicacao entre a
equipe de cuidado familiar, e o CareBuddy, uma interveng¢ao de telessaude que combina

educacdo e definicdo de metas personalizadas — também identificaram elevados escores de
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usabilidade e utilidade percebida, destacando a importancia de plataformas intuitivas e
adaptadas as necessidades dos cuidadores (Boutilier ef al., 2022; Malhotra et al., 2025).

A analise qualitativa aponta sugestoes dos cuidadores para aprimorar o iSupport-Brasil,
incluindo melhorar o aplicativo de acesso a navegagao, aperfeigoar o conteudo e facilitar o
acesso ao conteudo. Embora a satisfagdo geral seja alta, os relatos sobre o “excesso de cliques”
e a necessidade de uma navegagdo modvel mais agil indicam a friccdo na interface. Ericson
(2022) realizou um estudo com a finalidade de comparar as definigdes do termo “friccao”,
compreender de que modo s3o encontradas no cotidiano e sugerir uma definicdo pratica.
Conclui que a friccdo em contextos de experiéncia do usuario tende a oferecer obstaculo e
dificuldade, tornando-a lenta ou frustrante. Em populacdes de cuidadores, para quem o tempo
€ um recurso escasso, a eficiéncia da interface (usabilidade técnica) ¢ muito importante e pode
influenciar o seu uso. Nesse sentido, Nasrun et al. (2024) corroboram que barreiras de
navegacdo e o esfor¢o cognitivo excessivo influenciam diretamente o engajamento dos
cuidadores na plataforma, melhor dizendo, a intengdo de uso continuo da plataforma,
aumentando as chances de abandono da ferramenta por usuarios ja sobrecarregados.

Além disso, a demanda por contetdos segmentados por estdgios da deméncia sugere a
necessidade de maior personalizagdo como requisito necessario para manter cativando os
usudrios em diferentes fases do cuidado. A busca por meios alternativos de acesso, como o
WhatsApp, reforca a necessidade abordagens omnichannel — estratégia de integracao de canais
de comunicagao ao longo da jornada do usudrio — em que ferramentas cotidianas sdo preferidas
pela agilidade e pelo suporte emocional direto (“mensagens de conforto”), complementando a
estrutura mais formal da plataforma (Blasiak ef al., 2022).

A andlise detalhada dos itens da Escala SUS refor¢a a percepcao positiva dos usudrios
em relacdo a clareza da navegagdo, a integragdo dos conteudos e a consisténcia estrutural da
plataforma. Os cuidadores relataram ndo considerar o iSupport-Brasil complexo e nado
necessitar de aprendizado prévio para utiliza-lo, o que sugere que o programa foi desenvolvido
de forma compativel com as habilidades digitais do publico-alvo, favorecendo o uso mesmo
entre individuos com menor familiaridade tecnolégica.

Do mesmo modo, esses resultados corroboram os achados dos estudos das sucessivas
etapas de adaptagdo e validacao do programa com relagdo a usabilidade e a aceitabilidade da
plataforma iSupport-Brasil (Monteiro et al., 2023; Ottaviani et al., 2022a; Ottaviani et al.,
2022b), que demonstram que se trata de uma ferramenta bem aceita e com adequada

usabilidade percebida pelos usuarios. Vale ressaltar que sdo publicagdes anteriores com maior
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média de usabilidade pelo SUS 86,5 (DP = 11,5) em comparacao a deste estudo. Isso porque,
possivelmente, esses valores de SUS desses autores estdo vinculados aos resultados
preliminares do iSupport-Brasil, advindos de um estudo piloto, em que h& maior controle do
ambiente. J& a usabilidade aqui obtida pode refletir a implementagdo do programa em um
cenario de uso real, susceptivel a varidveis externas (exemplo: qualidade da conexdo e
diversidade de dispositivos méveis) (Attarha; Mahncke; Merzenich, 2024).

Para compreender melhor essa relagdao, o estudo de Attarha, Mahncke e Merzenich
(2024) foi desenvolvido com 29 participantes submetidos a um conjunto de avaliagdes
computadorizadas e autoaplicaveis a fim de triar e acompanhar a saude cerebral em larga escala
por meio do uso de ferramentas digitais remotas em ambiente domiciliar. Os autores puderam
constatar que, no cotidiano das pessoas, a experiéncia de uso ¢ influenciada por fatores
contextuais e pela falta de suporte técnico imediato, tendendo a reduzir a percepcao de
usabilidade. Esses achados justificam a variagdo encontrada no iSupport-Brasil, indicando que
o escore SUS aqui obtido reflete os desafios reais enfrentados pelos cuidadores ao manejarem
a plataforma sozinhos em suas rotinas.

Os achados sobre a usabilidade do iSupport-Brasil encontrados nesse estudo ndo podem
ser amplamente generalizados. Os participantes tinham alto nivel de escolaridade e melhores
niveis de letramento digital. Muitos cuidadores de pessoas que vivem com deméncia no Brasil
ainda apresentam baixos niveis de escolaridade e dificuldades para tecnologias digitais. O
iSupport tem sido utilizado em paises com melhores rendas e maiores escolaridades, e, para
esse perfil, a plataforma tem apresentado boa usabilidade. Uma outra limita¢do do estudo foi
considerar o diagndstico de deméncia pelo autorrelato dos cuidadores, embora a aplicagao do
instrumento ADS para rastreio de declinio cognitivo tenha sido incluida na avaliagdo inicial.

Tanto as andlises quantitativas quanto qualitativas deste estudo evidenciam o iSupport-
Brasil como uma plataforma util, aceitavel e bem adaptada ao contexto brasileiro, apresentando
potencial quanto ao apoio aos cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia,
podendo ser estabelecida como uma estratégia complementar aos servigos de saude,
especialmente em cendrios de acesso ao suporte presencial limitado.

Pesquisas futuras devem investigar estratégias para ampliar a adesdo aos modulos mais
avangados e avaliar o seu uso por cuidadores com menor nivel de escolaridade. Seria desejavel
ainda aprofundar a relacdo da usabilidade do iSupport com desfechos psicossociais dos
cuidadores. Avancar no conhecimento sobre a usabilidade do iSupport como uma plataforma

para ser utilizada em diferentes culturas ¢ uma linha importante de investigacdo que podera
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auxiliar na implantagdo de politicas internacionais de cuidado.
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6.3 ESTUDO 3: A usabilidade da plataforma iSupport-Brasil esta associada a
sobrecarga de cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia?

CORREA, L. et al. A usabilidade da plataforma iSupport-Brasil esta associada a sobrecarga de
cuidadores de pessoas que vivem com deméncia? A ser submetido. 2026.

RESUMO

Objetivo: Verificar associacdo entre usabilidade com a sobrecarga de cuidadores
informais de pessoas que vivem com deméncia em um contexto de ensaio clinico randomizado.
Método: Trata-se de um estudo de coorte, de braco unico, com andlise exploratéria usando
dados de um ensaio clinico randomizado sobre efeitos do iSupport-Brasil na satide mental de
cuidadores de pessoas que vivem com deméncia. Participaram 87 cuidadores informais que
utilizaram o iSupport-Brasil, um programa online de apoio a cuidadores desenvolvido pela
Organizacdo Mundial da Satde, durante trés meses. Foram utilizados os dados coletados de
forma online por meio dos seguintes instrumentos: Caracterizagdo sociodemografica e de
cuidado, Escala de Usabilidade do Sistema (SUS), Inventario de Sobrecarga de Zarit (ZBI),
Avaliagao da Qualidade de Vida (QoL-AD) e Avaliagao de Sintomas de Ansiedade e Depressao
(Hospital Anxiety and Depression Scale-HADS). As andlises incluiram modelos de equacdes
estruturais (SEM) e regressdo de Poisson. Foi aprovado pelo comité de ética em pesquisa (n°
5.332.333) e registrado na plataforma de Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos (ReBEC) (n°.
RBR-22cv4kv). Resultados: A média de idade dos participantes foi de 52,4 anos (DP =10,21),

a maioria do sexo feminino (90,1%), casado(a) ou com companheiro(a) (59,8%), com 12 ou
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mais anos de estudo (89,7%). A maioria era filha(o) (69%) da pessoa que recbia o cuidado, era
cuidador principal (69%), compartilhava o cuidado com mais alguém (67,8%), cuidava de seis
a sete dias por semana (73, 6%). O cuidado era realizado por mais de 13 horas didrias para
39,1% dos cuidadores e 41,4% estavam no papel de cuidador havia uma a trés anos (41,4%).
Com relagdo a saude mental, 48,3% com sobrecarga moderada a severa e a maioria com
sintomas de ansiedade (64,4%). Os achados indicam que apds o uso da plataforma houve
redugdo significativa da sobrecarga (p < 0,01) e da ansiedade (p = 0,02). A média da Escala
SUS foi de 72,4 (DP = 16,2) indicando boa usabilidade. No modelo de equagao estrutural com
dados apo6s a intervengao, a ansiedade (B = 1,47; p <0,01) e a qualidade de vida (f =-0,70; p <
0,01) apresentaram relagdo direta com a sobrecarga. Ja a idade (B = -0,29; p < 0,01), o
percentual de licdes completas realizadas na plataforma (f = 0,20; p < 0,01) e a qualidade de
vida ( =0,58; p <0,01) foram variaveis diretamente associadas a usabilidade. Cuidadores com
boa usabilidade (SUS > 68) apresentaram uma probabilidade 3,85 vezes maior (RP = 3,85;
1C95% 1,35-10,95; p = 0,01) de melhorar ou manter niveis minimos de sobrecarga em
comparac¢do aqueles com escore < 68. Conclusido: Escores de boa usabilidade da plataforma
foram associados ao risco de prevaléncia para melhora ou manutencdo dos niveis minimos de
sobrecarga dos cuidadores de pessoas que vivem com deméncia. O iSupport-Brasil pode ser
uma ferramenta vidvel na implementacdo de politicas publicas de cuidado ao cuidador de
pessoas que vivem com deméncia.

Palavras-chave: cuidadores; deméncia; interven¢ao baseada na internet; usabilidade.

6.3.1 Introducdo

Os cuidados demandados pelas pessoas que vivem com deméncia sao frequentemente
exercidos por cuidadores com pouco apoio; exigem organizagdo familiar e podem se tornar
exaustivos para quem cuida, resultando em sobrecarga e estresse, além de impactar a qualidade
de vida, especialmente em cuidadores mais velhos (Mossad et al., 2024; Monteiro; Brito;
Pereira, 2024). Esse contexto de cuidado pode impactar negativamente a satide fisica e mental
dos cuidadores, levando a maior isolamento social, presen¢a de sintomas depressivos e elevada
sobrecarga. Em meio a essa realidade complexa, ¢ possivel compreender a sobrecarga como
um constructo tedrico multidimensional (Santos, 2025a).

Com base no Modelo de Processo de Estresse (Stress Process Model), proposto por
Pearlin et al. (1990), a sobrecarga pode ser compreendida como um fendmeno dindmico e

multidimensional que pode ser influenciado por dois tipos de estressores que se interrelacionam
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e se atrelam a experiéncia do cuidado: os estressores primarios — relacionados as demandas
diretas como o declinio cognitivo e pela dependéncia do idoso — e os estressores secundarios,
como consequéncias indiretas desse cuidado como conflitos e tensoes familiares, prejuizos no
exercicio da vida social e perda da identidade pessoal. As estratégias de enfrentamento e o
suporte social podem amenizar os estressores e seu impacto na saude fisica e mental desses
cuidadores (Pearlin ez al., 1990).

A sobrecarga pode afetar o bem-estar e a saude mental de cuidadores, tornando
necessdarias estratégias de apoio (Silaule ef al., 2024). Nesse contexto, os cuidadores podem se
beneficiar de intervencdes de satde digital (eHealth), com énfase naquelas mediadas pela
internet, como programas educacionais online, que demonstram beneficios psicol6gicos com
menor custo em comparac¢do com modalidades presenciais (Huo et al., 2022). O estudo de Bui;
Park; Giap (2022) identificou ampla diversidade dessas ferramentas dentro das Tecnologias de
Informacdo e Comunizacdo (TICs) utilizadas com cuidadores de pessoas que vivem com
deméncia, variando de interveng¢des baseadas em sites, videoconferéncias, oficinas, até
contetdos disponibilizados através de videos. Entre elas, as de carater psicossocial
demonstraram maior impacto, principalmente quando disponibilizadas em plataformas digitais
(Huo et al., 2022).

Para apoiar cuidadores, a Organizacdo Mundial da Satde (OMS) criou, em 2015, o
programa online iSupport for Dementia, uma ferramenta de autoajuda voltada para cuidadores
de pessoas que vivem com deméncia, que oferece contetidos sobre cuidados diarios, manejo de
sintomas, estratégias de enfrentamento de estresse e promog¢do do bem-estar do cuidador
(WHO, 2016). Originalmente em inglés, o programa ja foi traduzido e adaptado em
aproximadamente 39 paises (Seheer, 2023). No Brasil, foi traduzido e adaptado
transculturalmente em um estudo multicéntrico (Monteiro et al., 2023; Ottaviani et al., 2022),
e ja foi disponibilizado para avaliagdo de seus efeitos (Gratdo et al., 2023).

Uma revisao sistematica sobre o programa iSupport identificou, até entdo, dez estudos
de adaptagdo cultural, oito protocolos de ensaio clinico randomizado e dois estudos com
resultados preliminares do programa. Esses ultimos, realizados em Portugal e na India,
observaram efeitos positivos na saude mental e no bem-estar dos cuidadores (Corréa et al,
2024).

Dessa forma, torna-se relevante avaliar a usabilidade do programa iSupport-Brasil, visto
que estudos recentes apontam beneficios das intervengdes eHealth quando associadas a boa

usabilidade, tanto para saide mental quanto para qualidade de vida (Silva; Martins, 2024;
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Ottaviani et al., 2022). Usabilidade ¢ um termo relacionado a capacidade que um usudario
consegue ter diante do uso de um produto a fim de alcancar os objetivos definidos com eficacia,
eficiéncia e satisfacdo (ISO, 2019). Na area da saude, especificamente nos meios de
intervengoes digitais, ¢ possivel encontrar maior associagdo da usabilidade com o nivel de
facilidade de interagdo com uma plataforma por quem a utiliza, de modo que essa tecnologia
possa oferecer facilidades de acesso ao contetido e ao suporte emocional (Blanchard, 2023).

Entre os instrumentos existentes para mensuragdo da usabilidade em intervengdes
digitais em saude, destaca-se a escala intitulada System Usability Scale (SUS) devido ao fato
de ser uma das medidas mais consolidadas e amplamente empregadas em pesquisas envolvendo
tecnologias interativas. Desenvolvida por Brooke (1996), a SUS possui dez itens avaliados em
escala Likert, aplicada aos usuarios de um sistema apds a interagdo, com a finalidade de
mensurar a usabilidade percebida. Sua pontuacgdo total apos a soma dos escores varia de 0 a
100, sendo que quanto maior a pontuagdo, maior ¢ a usabilidade percebida, a qual apresenta
uma nota de corte de 68 pontos, sendo determinante para a classificacdo de boa usabilidade ou
nao.

Ela permite ainda a comparagao da usabilidade através de uma mensuracgao padronizada
entre diferentes sistemas e contextos tecnoldgicos, sendo considerada adequada, confiavel, de
facil aplicagdo. Um estudo recente de metanalise sobre a analise comparativa da escala de
usabilidade do sistema para aplicativos de saude digital considerou a SUS como métrica robusta
para a avaliacdo da experiéncia do usuério e para a pesquisa sobre produtos e servigos dos
concorrentes entre plataformas de mHealth (Hyzy et al., 2022). Seu uso, pautado na
padronizacao dos achados, ¢ essencial, pois uma pontuacao elevada na SUS reflete a facilidade
com que o cuidador consegue converter o aprendizado digital em agdes praticas de cuidado.

Assim, o objetivo deste estudo ¢ verificar associagdo entre o escore da Escala SUS e a
prevaléncia de melhora ou manutenc¢do no nivel minimo de sobrecarga do momento pré para o
pos-intervencao com o iSupport-Brasil por cuidadores informais de pessoas que vivem com

deméncia.

6.3.2 Meétodos

Este estudo integra dados de um ensaio clinico randomizado (ECR) multicéntrico
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos (Parecer
n.° 5.332.333). A utilizacdo dos dados foi autorizada pela coordenadora do iSupport-Brasil,

Prof.® Dr.* Aline Cristina Martins Gratao, da Universidade Federal de Sdo Carlos. Trata-se de
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um estudo de coorte, de brago Unico, com andlise exploratoria usando dados de um ensaio
clinico randomizado.

Participantes

A amostra analisada neste estudo inclui exclusivamente os cuidadores informais de
pessoas que vivem com deméncia, os quais foi concedido acesso ao programa iSupport-Brasil
(Grupo Intervengdo). Para a inclusdo no ensaio clinico, os participantes deveriam ter: idade >
18 anos, experiéncia minima de seis meses no papel de cuidar, ter acesso a internet € pontuar >
4 em pelo menos uma das trés medidas de desfecho primério (sobrecarga, depressdo ou
ansiedade). Foram excluidos cuidadores incapazes de ler ou compreender as instru¢des da
plataforma e cuidadores de pessoas institucionalizadas. Das 979 inscri¢des iniciais, apos 0s
critérios de elegibilidade aplicados ao projeto guarda-chuva, 221 cuidadores foram alocados no
grupo que teria acesso a plataforma. Destes, 87 completaram as avaliacdes de pré e pos-
intervengao com uso do iSupport-Brasil.

Sobre a intervencao e a coleta dos dados

O protocolo de intervengao do ensaio clinico foi registrado (ReBEC - n® RBR-22cv4kv)
e publicado (Gratdo et al., 2023). Em linhas gerais, os participantes alocados no grupo
intervencgao receberam, via e-mail € Whatsapp, informagdes para o acesso ao iSupport-Brasil
(link, login e senha). A equipe de pesquisa permanecia disponivel para esclarecimento de
davidas para o primeiro acesso. ApoOs inserir o nome do cuidador e da pessoa assistida, o
programa personalizava a interface, criando uma experiéncia mais proxima ao usuario. O
programa ¢ composto por cinco méddulos distribuidos em 23 li¢gdes: Modulo 1: Introducao a
deméncia; Modulo 2: Ser um(a) cuidador (a); Modulo 3: Cuidando de mim; Moddulo 4:
Provendo o cuidado didrio; e Mddulo 5: Lidando com comportamentos desafiadores da pessoa
com deméncia. O uso era livre, sem definicdo de uma ordem especifica e sem limite de acesso
aos moédulos.

O programa permaneceu disponivel para os participantes por um periodo de trés meses
ap6s o primeiro acesso. Em caso de inatividade, a equipe realizava contato de lembrete, via
WhatsApp. Os desistentes eram contactados para identificar os motivos.

Os cuidadores responderam a um conjunto de instrumentos (incluindo dados de
caracterizacdo sociodemografica, do contexto de cuidado, sobrecarga, sintomas depressivos e
ansiosos, qualidade de vida e usabilidade) de forma remota, via Microsoft Forms, antes e apds
o periodo de intervencdo. As avaliagdes ocorreram de forma remota (online) e em sigilo por

meio de /inks de formularios disponibilizados.
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Instrumentos
Foram utilizados dados dos instrumentos adaptados e validados para uso no contexto
brasileiro, que avaliaram a sobrecarga, sintomas depressivos e ansiosos e qualidade de vida dos

cuidadores e usabilidade da plataforma. Os instrumentos utilizados sdo descritos a seguir:

a) Inventario de Sobrecarga de Zarit (ZBI) - versdo 22 itens: avalia a sobrecarga subjetiva

percebida pelo cuidador em escala Likert, com pontuagao variando de 0 (nunca) a 4 (sempre)
a cada item, sendo o escore total a somatoria das pontuagdes (de 0 a 88 pontos); maiores

valores indicam maior sobrecarga do cuidador (Scazufca, 2002; Queluz et al., 2019).

b) Quality of Life-Alzheimer Disease (QoL-AD): avalia a qualidade de vida na doenca de

Alzheimer na perspectiva do cuidador. E composta por 13 questdes, com op¢des variando
de 1 a 4 pontos para cada questdo. O escore final varia de 13 a 52 pontos, sendo que
pontuacdes mais altas indicam melhor qualidade de vida (Logsdon et al., 1999; Novelli;

Nitrini; Caramelli, 2010).

¢) Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS): avalia sintomas ansiosos € depressivos por

meio de 14 questdes, sendo sete para cada uma das subescalas. Cada subescala pontua entre
0 e 21 pontos, sendo que de 0-7 indica improvaveis sintomas, 8-11 possivel presenca de
sintomas e 12-21 provavel presenca de sintomas (Zigmond; Snaith, 1983; Botega et al.,

1995).

d) Escala de Usabilidade do Sistema — System Usability Scale (SUS): avalia a usabilidade de
sistemas por meio de dez itens em escala Likert, variando de 1 a 5 pontos cada. O escore
final varia de 0 a 100, sendo < 68 indicativo de problemas de usabilidade (Brooke, 1986;

Lourenco; Carmona; Lopes, 2022).

Analise dos dados

A andlise foi do tipo Per Protocol, incluindo apenas participantes com pos-teste
completo. As analises foram conduzidas no SAS 9.4, adotando nivel de significancia de 0,05,
sendo que a adesdo estabelecida pelo protocolo foi de acesso minimo a plataforma de uma vez
por semana por no minimo uma hora.

Foram realizadas andlises descritivas de frequéncia absoluta e percentual para as
varidveis categoricas e média, desvio-padrdo, mediana, minimo e maximo para as variaveis

continuas. A sobrecarga foi a variavel de desfecho.
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Para explorar as relagdes diretas e indiretas entre as variaveis avaliando possiveis efeitos
entre usabilidade (SUS), caracteristicas dos participantes e percepcao de sobrecarga (ZBI) no
pos-intervencao, foi elaborado um modelo de equacao estrutural. Tendo em vista dados da
literatura, variaveis disponiveis no banco de dados do estudo iSupport-Brasil e nimero de
variaveis para analises, foram consideradas as varidveis: idade, uso do sistema (percentuais de
licdes realizadas), escore de ansiedade (HADS), qualidade de vida (Qol-AD) e a usabilidade
(SUS).

A relacdo entre as varidveis foi testada por equacdes estruturais (SEM), com estimagao
de maxima verossimilhancga ajustada (MLM). Para comparagdo dos escores (ZBI, HADS, Qol-
AD) no tempo, utilizaram-se regressdo binomial negativa para medidas repetidas e fungdo de
ligacdo logaritmica (Cameron; Trivedi, 1998). Para determinar o qudao bem o modelo se ajustou
aos dados, foram utilizados como indices de ajuste o 2, GFI (Goodness of Fit Index), AGFI
(Adjusted GFI), SRMR (Standardized Root Mean Square Residual), RMSEA, CFI (Bentler
Comparative Fit Index), NNF1 (Non-normed Fit Index). Foram considerados valores CFI/NNFI
> 0,90; SRMR < 0,08 indicando bom ajuste (Bentler, 1990). Foram realizadas melhorias do
ajuste do modelo por meio dos indices de modificagdo (multiplicadores de Lagrange > 3,84) e
teste de Wald (retirada de associagdes ndo significativas do modelo). A normalidade
multivariada foi verificada pelo teste de Mardia. Adotou-se p < 0,05.

Para verificar a associagdo entre a usabilidade do sistema e a ocorréncia de melhora ou
manutencdo do nivel minimo de sobrecarga, foram estimadas razdes de prevaléncia (RP)
utilizando regressao de Poisson com variancia robusta. Para esta analise foram considerados os
dados de 84 participantes com dados completos de todas as variaveis utilizadas no modelo.
Foram estimados modelos brutos e ajustados, incluindo as variaveis com valor de p menor que
0,20 nas andlises brutas e nivel de significancia de p <0,05. Foi construida uma variavel binaria
baseada na mudanca na classificagdo da sobrecarga pela escala Zarit entre os momentos pré e
pos-intervencao. Inicialmente, cada participante foi classificado em um dos quatro niveis de
sobrecarga em ambos os momentos. Em seguida, foi criada uma varidvel indicando melhora da
sobrecarga, definida como a redug¢do de pelo menos um nivel na classificagio no pds-
intervengdo em relagdo a pré-intervengdo, ou a manutencao no nivel 1 (auséncia de sobrecarga
ou sobrecarga minima). As demais situagdes (manuten¢do em niveis > 2 ou aumento da
classificagcdo de sobrecarga) foram classificadas como auséncia de melhora. Essa defini¢ao foi
adotada para evitar viés decorrente de efeito teto entre participantes que ja se encontravam na

menor categoria de sobrecarga no momento basal.
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Para a variavel binéria de melhora ou manutencao do nivel minimo da sobrecarga, foram
apresentadas as frequéncias absolutas e relativas de melhora/manutencao do nivel 1 segundo as
variaveis de interesse, incluindo o escore SUS classificado em SUS < 68 e SUS > 68 (boa
usabilidade da plataforma). Para o desfecho continuo correspondente a mudanga relativa do
escore Zarit, foram calculadas medidas de tendéncia central e dispersdo (média e desvio padrio;

mediana, minimo e maximo) de acordo com as categorias das varidveis explicativas.

6.3.3 Resultados

O perfil sociodemografico e de cuidado da amostra (n = 87) era composto por
cuidadores informais com média de idade de 52,4 anos (DP =10,21), do sexo feminino (90,8%),
brancas (55,20%), casadas ou com companheiro (59,77%), com renda superior a sete saldrios
minimos (33,33%) e 12 anos ou mais de escolaridade (89,66%). A maioria das participantes
era filha(o) da pessoa cuidada (68,97%) e sua cuidadora principal (68,97%). Cuidava havia um
a trés anos (n = 36; 41,38%), seis a sete dias/semana por semana (n = 64; 73,56%) e assistiam
a pessoa que vive com deméncia > 13h/dia (n = 34; 39,08%). O principal diagnostico de

deméncia da pessoa assistida era a Doenga Alzheimer (73,68%) (Tabela 1).

Tabela 1 — Perfil sociodemografico e de cuidado dos cuidadores informais de pessoas que vivem
com deméncia participantes do ECR do iSupport-Brasil (n = 87). Brasil, 2024

Variavel Resultados

Caracteristicas sociodemograficas

Idade
Média (DP) 52,4 (10,21)
Mediana (minimo-maximo) 53 (18 -72)

N (%)

Sexo

Feminino 79 (90,80%)

Masculino 8 (9,20%)

Estado civil

Casado(a) ou vive com o companheiro(a) 52 (59,77%)

Divorciado(a)/ separado(a)/ desquitado(a) 7 (8,05%)

Solteiro(a) 27 (31,03%)

Vituvo(a) 1 (1,15%)

Escolaridade (em anos)
1 a 4 anos de estudo 0 (0%)
5 a 8 anos de estudo 3 (3,45%)
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Variavel Resultados
9 a 11 anos de estudo 6 (6,90%)
12 ou mais anos de estudo 78 (89,66%)
Etnia
Amarelo 1(1,15%)
Branco 48 (55,17%)
Pardo 34 (39,08%)
Preto 4 (4,60%)
Qual a sua renda familiar aproximada?
Menos de 1 salario minimo 1(1,19%)
1 salario minimo 8 (9,52%)

2 a 3 salarios minimos

4 a 6 salarios minimos

7 salarios minimos ou mais
Missings

Caracteristicas do contexto de cuidado
Relagdo/grau de parentesco com a pessoa que cuida

Amigo(a)/vizinho(a)
Esposo(a)

Filho(a)

Genro/Nora
Irmao(d)

Neto(a)

Outro

Vocé ¢ o cuidador principal da pessoa que cuida?

Nao
Sim

Vocé divide o cuidado da pessoa que cuida com
mais alguém?

Nao

Sim

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

1 a 3 anos

4 a 6 anos

7 a 10 anos

Mais de 11 anos

22 (26,19%)

25 (29,76%)

28 (33,33%)
3

2 (2,3%)
10 (11,49%)
60 (68,97%)

5(5,75%)

2 (2,3%)

5(5,75%)

3 (3,45%)

27 (31,03%)
60 (68,97%)

28 (32,18%)
59 (67,82%)

13 (14,94%)
36 (41,38%)
21 (24,14%)
11 (12,64%)
6 (6,90%)
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Variavel Resultados
Quantidade de dias por semana que cuida dessa
pessoa
1 dia 3 (3,45%)
2 — 3 dias 16 (18,39%)
4 — 5 dias 4 (4,6%)
6 — 7 dias 64 (73,56%)

Quantas horas do dia usa para o cuidado do seu
familiar/conhecido que vive com deméncia?

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**

Doenga de Alzheimer

Deméncia frontal-temporal

Deméncia vascular

Deméncia de Lewy Body

Outro

Missings

3 (3,45%)
16 (18,39%)
13 (14,94%)
21 (24,14%)
34 (39,08%)

56 (73,68%)
6 (7,89%)
14 (18,42%)
2 (2,63%)
6 (7,89%)
11

Nota: **Admite multiplas respostas, por isso a soma nao sera 100%.

Fonte: Elaborada pela autora.

A Tabela 2 apresenta os resultados dos instrumentos de avaliagdo da sobrecarga (ZBI),

qualidade de vida (QoL-AD) e ansiedade e depressdo (HADS), antes e ap6s a intervengdo com

uso do iSupport-Brasil pelos cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia. Na

linha de base, a maioria (n = 82; 94,25%) apresentava algum grau de sobrecarga, sendo 42

(48,28%) com sobrecarga de moderada a severa, seguidos de sobrecarga leve a moderada (n =

34; 39,08%) e seis (6,9% ) com sobrecarga severa. A média no instrumento de qualidade de
vida foi de 30,54 pontos (DP = 7,03), ansiedade de 9,37 (DP = 4,28) e a média para sintomas
depressivos foi de 6,78 (DP = 3,93). Na linha de base, 56 (64,37%) dos cuidadores apresentaram

sintomas de ansiedade e 53 (60,92%) apresentaram escores indicativos de sintomas depressivos

improvaveis (HADS-D < 7). Os resultados indicam redu¢ao na média da ZBI apds intervengao,

passando de 42,97 (DP = 13,85) pontos para 38,84 (DP = 14,2) pontos.
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Tabela 2 — Descricdo dos escores para os instrumentos de sobrecarga (Zarit), ansiedade e
depressao (HADS) e qualidade de vida (QoL-AD) em momento pré e pos-intervencio com uso do
iSupport-Brasil pelos cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia (#=87). Brasil,
2024

Variavel Pré-intervencao (n=87) Pos-intervencio (n=87)

Zarit escore
Meédia (DP) 42,97 (13,85) 38,84 (14,2)

Mediana (Min-Max) 42 (10-76) 37 (4-75)
Zarit classifica¢do

Auséncia de srol_)recarga ou 5(5,75%) 9 (10,34%)
sobrecarga minima

Leve a moderada sobrecarga 34 (39,08%) 41 (47,13%)
Moderada a severa sobrecarga 42 (48,28%) 31 (35,63%)
Sobrecarga severa 6 (6,9%) 6 (6,9%)
Zarit classifica¢do

Auséncia de srol_)recarga ou 5(5,75%) 9 (10,34%)
sobrecarga minima

Alguma sobrecarga 82 (94,25%) 78 (89,66%)
HADS-A escore

Média (DP) 9,37 (4,28) 8,47 (4,44)
Mediana (Min-Max) 9 (0-20) 8 (0-20)

HADS-A classificado
Improvavel

Possivel

Provavel

HADS-A classificado
Sem sintomas
Com sintomas

HADS-D escore
Média (DP)
Mediana (Min-Méx)

HADS-D classificado
Improvavel

Possivel

Provavel

HADS-D classificado
Sem sintomas
Com sintomas

QOL-AD escore
Média (DP)
Mediana (Min-Méx)

31 (35,63%)
28 (32,18%)
28 (32,18%)

31 (35,63%)
56 (64,37%)

6,78 (3,93)
7 (0-17)

53 (60,92%)
25 (28,74%)
9 (10,34%)

53 (60,92%)
34 (39,08%)

30,54 (7,03)
31 (16-45)

42 (48,28%)
27 (31,03%)
18 (20,69%)

42 (48,28%)
45 (51,72%)

6,2 (3,84)
6 (0-17)

57 (65,52%)
21 (24,14%)
9 (10,34%)

57 (65,52%)
30 (34,48%)

31,43 (7,26)
32 (15-46)

Fonte: Elaborada pela autora.
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No modelo de regressdo binomial negativo, observa-se efeito relativo com significancia
estatistica das medidas de sobrecarga (ZBI) e de ansiedade (HADS-A) do momento pds para
o momento pré-intervencgao (Tabela 3). Estima-se que os participantes tenham, em média, uma
diminuicao relativa de 10% no escore do ZBI e HADS-A do momento pré para o pos. Sintomas

depressivos e ansiedade ndo apresentaram resultados significativos.

Tabela 3 — Efeito relativo na comparacio entre os tempos (pos-pré intervencio) para as medidas
de Zarit total, HADS-A, HADS-D e QOL-AD total (n=174). Brasil, 2024

Efeito relativo Intervalo de

L (el (Pés vs Pré)* confianca (95%) Valor-p
ZBI total (n=174) 0,90 0,87 0,94 <0,01
HADS-A (n=174) 0,90 0,83 0,98 0,02
HADS-D (n=174) 0,91 0,83 1,00 0,06
QOL-AD total (n=174) 1,03 1,00 1,06 0,07

*Estimado por um modelo de regressdo Binomial negativo com medidas repetidas.

Fonte: Elaborada pela autora.

A média do escore da Escala SUS foi de 72,38 (DP = 16,2), indicando boa usabilidade.
A taxa média de conclusdao dos modulos pelos participantes foi de: 73,57% para o Mddulo 1;
53,6% para o Mddulo 2; 47,04% para o Modulo 3; 33,39% para o Modulo 4 e 28,03% para o
Modulo 5. Em média, os cuidadores realizaram 40,89% das atividades propostas e 34,73%
foram concluidas. O Moddulo 1 foi o modulo que os cuidadores mais concluiram. Dos
participantes, 50% acessaram ao menos 25% do contetudo disponivel.

Para avaliar os efeitos diretos e indiretos na sobrecarga dos cuidadores, foi aplicada a
Modelagem de Equagdes Estruturais (SEM). A Figura 1 apresenta o modelo estrutural final
baseado nos melhores indices de ajuste. O modelo testado previa relagdes diretas dos escores
de ansiedade e depressao (HADS), escore de qualidade de vida (Qol-AD), idade e escore de
usabilidade (SUS) sobre o escore total de sobrecarga (ZBI). Quanto as variaveis indiretas
testadas, mediadas pelo escore SUS, foram incluidas: percentual de licdes realizadas, idade,
HADS-A e Qol-AD.

A escolha das varidveis foram baseadas na literatura (Araujo; Lacerda, 2024; Barbosa;
Mota, 2023; Li et al., 2026; Ribeiro, 2025; Qi et al., 2026; Tran et al., 2025; Uchoa et al., 2025)
e nos dados disponiveis no banco de dados do estudo iSupport-Brasil. A escolha das variaveis
baseou-se na integralizagdo de fatores psicologicos, sociodemograficos e relacionados a
intervengdo, atendendo aos requisitos de parcimonia e fundamentacgdo teodrica exigidas para a

constru¢do dos modelos de equagdes estruturais (Hair ez al., 2018; Kline, 2016). Os indices de
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ajuste para os modelos da Path Analysis indicaram um segundo modelo como o mais adequado,
com melhores valores de AIC e BIC. Esse modelo exclui o efeito direto da HADS sobre a

Escala SUS, como apresentado na Tabela 4.

Figura 1 — Modelo estrutural original a ser testado

Escore de Ansiedade

(HADS-A)

Percentual de Escore ;’;\ SRCI!_:_))recarga
licoes completas gL

Usabilidade

Escore de
Qualidade de vida
(QolL-AD)

Fonte: Elaborada pela autora.

Quadro 1 — indices de ajuste para os modelos de teste da Path Analysis (n = 87). Brasil, 2024

1 0,94 (GL 1); Valor-p: 0,33 0,95 (GL 2); Valor-p: 0,62
GFI 0,996 0,996
AGFI 0,921 0,960
SRMR 0,014 0,014
RMSEA 0,000 (IC90%: 0,000-0,281) 0,000 (IC90%: 0,000-0,170)
CF1 1,000 1,000
NNFI 1,017 1,061
AIC 40,843 38,870
BIC 89,460 85,055

Nota: ¥2: qui-quadrado; GFI: Goodness of Fit Index; AGFI: Adjusted Goodness of Fit Index; SRMR: Standardized
Root Mean Square Residual; RMSEA: Root Mean Square Error of Approximation; CFI: Comparative Fit Index;
NNFI: Non-Normed Fit Index; AIC: Akaike Information Criterion; BIC: Bayesian Information Criterion. O indice
de modifica¢do Stepwise Multivariate Wald Test indicou a exclusdo do caminho do efeito direto de HADS sobre
a Escala SUS.

Fonte: Elaborada pela autora.

A Figura 2 representa o modelo final, que mantém similaridade com o modelo original,
diferenciando-se pela exclusao da relacao entre o escore HADS-A e o escore SUS. Novos testes

de ajuste foram realizados para este modelo, porém, ndo apontaram qualquer indicacdao de
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necessidade de inclusdo ou exclusdo de variaveis, e foi o modelo final testado.

Figura 2 — Modelo estrutural final ajustado, com a exclusido do efeito direto de HADS sobre a
Escala SUS

Escore de Ansiedade
(HADS-A)

Escore de Sobrecarga
: P:-:rcentual de Zanm
licoes completas —

Escore de
Qualidade de vida
(QolL-AD)

Fonte: Elaborada pela autora.



Tabela 4 — Efeitos diretos, indiretos e totais - estimativas nao padronizadas (n = 87). Brasil, 2024

Total Direto Indireto
Variavel Coeficiente Coeficiente Coeficiente

estimado t Valor-p estimado t Valor-p estimado t Valor-p

(IC 95%) (IC 95%) (IC 95%)
Sobre Zarit (pos)
Idade* 0,05 (-0,12;0,22) 0,540 0,59 0,07 (-0,09;0,24) 0,86 0,39 -0,03 (-0,07;0,02) -1,24 0,21
QOL-AD (p6s)* -0,64 (-1,09;-0,2) -2,830 <0,01 -0,7 (-1,14;-0,26) -3,11 <0,01 0,05 (-0,03;0,14) 1,28 0,20
SUS total* 0,09 (-0,03;0,22) 1,449 0,15 0,09 (-0,03;0,22) 1,45 0,15 - - -
HADS-A (pos)* 1,47 (0,89;2,06) 4,934 <0,01 1,47 (0,89;2,06) 4,93 <0,01 - - -
Sobre SUS Total
Idade* 0,29 (-0,51;-0,07)  -2,620 <0,01  -0,29(-0,51;-0,07)  -2,62 <0,01 - - -
Percentual de ligdes 0,2 (0,11;0,28) 4,572 <0,01 0,2 (0,11;0,28) 4,57 <0,01 ; ; -
completas*
QOL-AD (p6s)* 0,58 (0,19;0,97) 2,933 <0,01 0,58 (0,19;0,97) 2,93 <0,01 - - -

*Foi estimado o aumento ou diminui¢do no escore Zarit ou SUS a cada aumento de 1 unidade na covariavel.

Fonte: Elaborada pela autora.
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A Tabela 4 apresenta as varidveis de efeito direto e indireto sobre a sobrecarga
(mensurada pela escala de Zarit) e a usabilidade (mensurada pela Escala SUS). No que tange a
sobrecarga, nota-se efeito direto significativo sobre ela: a qualidade de vida e a ansiedade.
Especificamente, a qualidade de vida (Qol-AD) apresentou efeito inverso, de modo que, a cada
ponto nessa escala, ha a reducdo de 0,7 pontos na escala de Zarit. Em contrapartida, a cada
ponto de ansiedade (HADS-A), observa-se um aumento de 1,47 pontos na sobrecarga.

Quanto a SUS, ha trés variaveis de relagdo direta: idade, percentual de ligdes completas
e qualidade de vida (QoL-AD). Quanto maior a idade, menor ¢ a pontuacdo de usabilidade (-
0,29 por ano). Quanto maior o percentual de ligdes completas, melhor a usabilidade (0,2 pontos
no SUS conforme aumentam os percentuais). Por fim, a cada 1 ponto na QoL-AD, aumenta
0,58 ponto na SUS.

A seguir (Tabela 5), serdao apresentados os resultados obtidos para verificar associacao
entre o escore da Escala SUS e a prevaléncia de melhora ou manuteng¢do no nivel minimo de
sobrecarga do pré para o pds-intervengao com o iSupport-Brasil por cuidadores informais de

pessoas que vivem com deméncia.
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Tabela 5 — Fatores associados a melhora ou manuten¢io do nivel minimo de sobrecarga (Zarit) de cuidadores informais de pessoas que vivem com
deméncia: modelo de regressiao bruto e ajustado (n = 84). Brasil, 2024

Variavel Melhora ou manutencdo no nivel minimo de Zarit Modelo bruto* Modelo ajustado**
Nao Sim RP (IC 95%) Valor-p RP (IC 95%) Valor-p
Idade (n = 84) 1,01 (0,97;1,05) 0,70
Meédia (DP) 52,00 (10,20) 53,12 (10,83)
Mediana (Min-Max) 52,00 (18,00-70,00) 56,00 (36,00-72,00)
Escolaridade
5 a 8 anos de estudo (n=2) 2 (100,0%) 0 (0,0%)
9 a 11 anos de estudo
(n=6) 6 (100,0%) 0 (0,0%)
12 ou mais anos de estudo
(n=76) 59 (77,63%) 17 (22,37%) -
Quantas horas do dia usa
para o cuidado do seu
familiar/conhecido que
vive com deméncia?
Até 6 horas (n=32) 29 (90,63%) 3 (9,38%) ref. ref.
7 a 12 horas (n=19) 13 (68,42%) 6 (31,58%) 3,37 (0,95;11,93) 0,06 3,59 (0,88;14,62) 0,07
13 a 24 horas (n=33) 25 (75,76%) 8 (24,24%) 2,59 (0,75;8,89) 0,13 2,76 (0,85;8,98) 0,09
Ha quanto tempo vocé esta
cuidando de seu
familiar/conhecido que
vive com deméncia?
Menos de um ano (n=13) 11 (84,62%) 2 (15,38%) ref. ref.
1 a 3 anos (n=36) 30 (83,33%) 6 (16,67%) 1,08 (0,25;4,71) 0,92 0,89 (0,31;2,57) 0,83
4 a 6 anos (n=19) 11 (57,89%) 8 (42,11%) 2,74 (0,69;10,87) 0,15 2,65 (0,95;7,37) 0,06
Mais de 7 anos (n=16) 15 (93,75%) 1 (6,25%) 0,41 (0,04;4) 0,44 0,36 (0,04;3,2) 0,36
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Variavel Melhora ou manutenc¢ao no nivel minimo de Zarit Modelo bruto* Modelo ajustado™*
Nao Sim RP (IC 95%) Valor-p RP (IC 95%) Valor-p
Atualmente, vocé cuida
com regularidade de mais
pessoas (por exemplo:
filhos ou netos)?
Nao (n=52) 41 (78,85%) 11(21,15%) 1,13 (0,46;2,75) 0,79
Sim (n=32) 26 (81,25%) 6 (18,75%) ref.
Vocé divide o cuidado da
pessoa que cuida com mais
alguém?
Nao (n=27) 21 (77,78%) 6 (22,22%) 1,15 (0,48;2,78) 0,75
Sim (n=57) 46 (80,70%) 11 (19,30%) ref.
HADS-A classificado (pré)
Sem sintomas (n=29) 24 (82,76%) 5(17,24%) ref.
Com sintomas (n=55) 43 (78,18%) 12 (21,82%) 1,27 (0,49;3,24) 0,62
HADS-D classificado (pré)
Sem sintomas (n=51) 44 (86,27%) 7 (13,73%) ref. ref.
Com sintomas (n=33) 23 (69,70%) 10 (30,30%) 2,21 (0,93;5,22) 0,07 1,68 (0,68:;4,16) 0,26
Em geral, qudo satisfeito
vocé ficou com o iSupport-
BR em uma escala de 0 a
10? (n=84) 1,4 (0,9;2,19) 0,13 1,34 (0,75;2,39) 0,32
Meédia (DP) 8,51 (1,67) 9,24 (1,25)

Mediana (Min-Max)

9,00 (0,00-10,00)

10,00 (6,00-10,00)
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Variavel Melhora ou manutenc¢ao no nivel minimo de Zarit Modelo bruto* Modelo ajustado™*
Nao Sim RP (IC 95%) Valor-p RP (IC 95%) Valor-p
Escore SUS
<68 (n=32) 29 (90,63%) 3 (9,38%) ref. ref.
>=68 (n=52) 38 (73,08%) 14 (26,92%) 2,87 (0,89;9,22) 0,08 3,85 (1,4;10,65) 0,01
Notas:

RP: razdo de prevaléncia; IC95%: intervalo de confianca de 95%.
A categoria “Sim” corresponde a melhora ou manutencao da sobrecarga no nivel minimo da escala Zarit.

* Modelo bruto: regressao de Poisson com variancia robusta estimando a associag¢@o entre cada variavel independente e o desfecho melhora ou manutengdo no nivel de
sobrecarga.

** Modelo ajustado: regressdo de Poisson com varidncia robusta incluindo o escore do System Usability Scale (SUS) e as variaveis que apresentaram valor de p < 0,20 nas
analises brutas.

Fonte: Elaborada pela autora.
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Com base no critério de inclusdo estabelecido (p < 0,20 na andlise bruta), as varidveis
selecionadas para o modelo ajustado foram: horas didrias dedicadas ao cuidado (7-12h e 13-
24h), tempo total de exercicio do cuidado (especialmente 4-6 anos), sintomas depressivos
(HADS-D), satisfagdo com o iSupport-Brasil e o escore de usabilidade (SUS). As demais
variaveis sociodemograficas e de contexto ndo apresentaram associagdo estatisticamente
significativa com o desfecho nas analises preliminares.

No modelo ajustado, o escore SUS >=68 foi associado ao maior risco de prevaléncia
(RP) de melhora ou manutencdo nos niveis minimos da sobrecarga (p = 0,01). A RP permite
estimar que a prevaléncia de melhora ou manuten¢ao no nivel minimo de sobrecarga segundo
a escala Zarit seja 3,85 vezes maior entre cuidadores com escore SUS > 68, quando comparados

aqueles com escore < 68 pontos, apos ajuste pelas demais varidveis incluidas no modelo.

6.3.4 Discussdo

Os resultados mostraram associagdo entre o escore da Escala SUS e o risco de
prevaléncia de melhora ou manuten¢do no nivel minimo de sobrecarga do pré para o pds-
intervencdo com o iSupport-Brasil por cuidadores informais de pessoas que vivem com
demeéncia. Os cuidadores que avaliaram a plataforma com boa usabilidade (Escore SUS > 68
pontos) apresentaram um risco de prevaléncia 3,85 vezes maior (p=0,01) para melhorar ou
manter niveis minimos de sobrecarga apos a intervencao.

As caracteristicas sociodemograficas dos participantes deste estudo assemelham-se a
outros estudos sobre cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia: mulheres, em
geral filhas ou conjuges (Nemcikova et al., 2023; Silva et al., 2024). Cuidar por mais de 13
horas didrias, de seis a sete dias por semana, ser o cuidador principal e contar com pouco apoio
sao fatores que podem comprometer a saude fisica e mental dos cuidadores (Teles et al., 2023;
Calabro; Ortiz., 2025), e infelizmente, ¢ uma realidade entre cuidadores informais (Pereira;
Soares; Faria, 2023). A maior escolaridade e renda observadas sao justificadas pelos critérios
de escolaridade minima e familiaridade com internet (IPE-DF, 2021; Negrao et al., 2022),
favorecendo a interagdo com o iSupport-Brasil.

No que diz respeito a satide mental dos participantes, os resultados evidenciam desafios
consistentes com estudos nacionais e internacionais: niveis moderados a elevados de sobrecarga
(Teles et al., 2023; Uchoa et al., 2025) e presenca significativa de ansiedade (HADS-A), os
quais podem influenciar a qualidade de vida (Barbosa; Mota, 2023; Sartori; Almeida Neto;
Hirdes, 2023). Esse cenario indica a necessidade de intervengdes que possam apoiar e melhorar

os aspectos de satide mental (Yao et al., 2024; Sugawara et al., 2022), como as intervengdes
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psicoeducacionais online.

Foram observadas diferencas significativas em medidas de sobrecarga e ansiedade apos
o uso do programa iSupport-Brasil. Esses achados se assemelham aos efeitos encontrados pelos
estudos internacionais de implementacao da plataforma. No estudo piloto de Portugal (Teles;
Ferreira; Paul, 2022), realizado com 43 cuidadores familiares de pessoas que vivem com
deméncia, observou-se uma reducdo sustentada na sobrecarga do grupo intervencdo em
comparagao ao grupo controle, além de melhorias na autoeficacia e nos sintomas ansiosos. De
forma semelhante, os resultados obtidos na implementagdo do iSupport no Reino Unido com
342 cuidadores apontam uma reducao significativa na sobrecarga e no sofrimento psicoldgico
apods o uso da plataforma para os cuidadores com altos niveis sobrecarga (ZBI > 21 pontos)
(Algar et al., 2025).

O modelo de equagao estrutural mostrou relagdo direta da ansiedade e da qualidade de
vida com a sobrecarga. A relacao direta da qualidade de vida com a sobrecarga dos participantes
deste estudo corrobora os achados de um estudo brasileiro de Santos et al. (2025b). Os autores
conduziram uma intervencao de reabilitacdo multimodal com cuidadores informais de pessoas
com transtornos neurologicos adquiridos e identificaram que a sobrecarga ¢ uma forte preditora
de baixa qualidade de vida. Ainda que as modalidades de interven¢do sejam distintas, ha
convergéncia entre os resultados obtidos por meio de instrumentos idénticos (ZBI e QoL-AD),
o que reafirma a robustez dessa relagdo psicossocial no contexto do cuidado informal.

Os achados de Santos et al. (2025b) demonstraram ainda que, quando em altos niveis,
os sintomas de ansiedade e depressdo atuam positivamente como preditores de maior
sobrecarga, relacdo essa também observada na presente amostra pela relagao direta da
ansiedade (f=1,47) sobre o escore de Zarit. Esses achados reforcam que o sofrimento psiquico
do cuidador atua como um fator agravante da sobrecarga percebida (burden) (Cejalvo et al.,
2025).

O estudo de Aratjo e Lacerda (2024), com o objetivo de identificar os fatores
psicossociais afetados pela sobrecarga em cuidadores familiares de pessoas com Doenca de
Alzheimer, reforca ainda que sintomas neuropsiquiatricos nas pessoas acometidas pela
deméncia tendem a elevar o sofrimento emocional do cuidador, impactando, dessa forma,
diretamente a percepcdo de sobrecarga. A partir dessa evidéncia, vé-se a importancia do
conteudo do iSupport frente a essa sobrecarga, uma vez que os cuidadores possuem acesso, pela
plataforma, as estratégias para o manejo de comportamentos desafiadores associados aos
sintomas neuropsiquiatricos.

Quanto as varidveis relacionadas a usabilidade, trés variaveis apresentaram efeito direto
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sobre o SUS: idade, percentual de licdes completadas e qualidade de vida. Quanto maior a
idade, menor foi a pontuagdo no SUS, quanto maior o percentual de ligdes completadas maior
a pontuagdo no SUS, e quanto maior pontuacao na QoL-AD, maior pontuacao no SUS. Quanto
maior o numero de licdes completadas (engajamento), maior a percepcao de usabilidade da
plataforma, salientando dessa forma a usabilidade como um fator facilitador do engajamento
com o iSupport-Brasil. A interagdo com a plataforma e as condigdes individuais influenciaram
a experiéncia de uso. Compreender esses efeitos auxilia a aprimorar as intervengdes digitais,
principalmente quanto a adesao e ao impacto percebido.

Esses achados dialogam com o estudo de Piamjariyakul et al. (2026), um estudo
americano que utilizou Modelos de Equagoes Estruturais (SEM) para analisar uma amostra de
1.446 cuidadores familiares domiciliares de pessoas com doengas cronicas com idade minima
de 50 anos. Os autores identificaram relacdo entre as demandas objetivas do cuidado (por
exemplo: nimero de horas e a gravidade da doenga) e os desfechos negativos na sautde mental
dos cuidadores de forma indireta, com mediacdo por meio de recursos psicologicos e pelo
contexto do cuidado. Quanto aos aspectos mediadores, identificaram-se amenizagao dos efeitos
da sobrecarga sobre a ansiedade e a depressdo por meio de recursos de resiliéncia, senso de
proposito, e, principalmente, a percepcao de competéncia frente aos cuidados e conexao social.
Em termos praticos, tais achados significam que, mesmo diante do aumento das necessidades
do paciente, o impacto no bem-estar do cuidador pode ser diminuido frente a autopercepgao de
capacidade e das horas de cuidado.

Embora no iSupport-Brasil ndo tenha sido verificada uma mediag¢do estatistica da
usabilidade com a sobrecarga, como no estudo de Piamjariyakul ef al. (2026), a fundamentagao
do estudo mencionado justifica a importancia da plataforma. A justificativa ¢ que o iSupport
possui enfoque no fortalecimento da competéncia e do suporte (WHO, 2019), varidveis estas
que apresentaram um impacto direto na redugdo dos escores de ansiedade e de sobrecarga.
Assim sendo, os resultados do presente estudo reforcam a necessidade de intervengdes
psicoeducativas estruturadas e contribuem para a explicagdo dos mecanismos utilizados por tais
ferramentas para oferecer melhora nos desfechos psicologicos dos cuidadores.

A relacdo entre o engajamento com a plataforma — medido pelo percentual de ligdes
completadas — e a usabilidade foi observada no estudo de Boutilier et al. (2022), realizado
com a plataforma CareVirtue, desenvolvida para cuidadores de pessoas que vivem com Doenca
de Alzheimer ou outras deméncias. Os autores identificaram, por meio de entrevistas
semiestruturadas, que interagdes mais frequentes geram melhor percepcdo de usabilidade e

satisfagao dos cuidadores.


https://onlinelibrary.wiley.com/authored-by/Piamjariyakul/Ubolrat
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Nesse sentido, uma revisao de escopo realizada por pesquisadores chilenos (Aparicio et
al., 2025), cujo objetivo era avaliar, por meio de buscas na literatura, qual o impacto do uso da
tecnologia por cuidadoras informais em sua qualidade de vida, traz informagdes importantes.
Os autores puderam evidenciar que ha a necessidade de se considerar a afinidade tecnolédgica
prévia nos desenhos de intervengdes, pois ela modula a forma como o cuidador absorve o
suporte digital, sendo um preditor importante para o sucesso do engajamento a longo prazo.

Os dados evidenciaram que cada ano de idade apresentou uma associagao negativa com
o SUS (reducdo de 0,29 pontos por ano), sugerindo que usudrios com mais idade associaram-
se auma avaliacdo menos favoravel quanto a usabilidade da plataforma. Delgado (2023) reforca
essas barreiras de familiaridade tecnologica por usudrios idosos. Entretanto, vale considerar que
o aumento da idade ndo apresentou efeito direto estatisticamente significativo sobre a
sobrecarga (B =0,16; p=0,592). No entanto, o maior engajamento (licoes completas) e melhora
na qualidade de vida associaram-se a uma melhora na pontuagao de usabilidade. O efeito direto
positivo da qualidade de vida sobre a usabilidade (f = 0,58; p < 0,001) sugere que o bem-estar
prévio do cuidador atua como um facilitador da experiéncia tecnoldgica. Isso porque considera-
se que cuidadores com maiores niveis de qualidade de vida podem possuir maior
disponibilidade cognitiva e menor reatividade ao estresse, favorecendo positivamente na
interacao e na percepc¢ao da facilidade de uso do sistema (Fakolade et al., 2025; Ng et al., 2024).

Quanto a usabilidade da plataforma, a pontuacdo média da SUS do iSupport-Brasil foi
72,4 pontos, indicando boa usabilidade, resultado este condizente com o encontrado no estudo
sobre o iSupport em Portugal, que obteve 89,5 pontos, indicando excelente usabilidade (Teles
et al.,2021). Outros estudos online também utilizaram a Escala SUS. Em ambito nacional, um
estudo avaliou a plataforma “Zelo Satde” de apoio a cuidadores familiares de pessoas idosas,
sendo obtida uma média de usabilidade de 8,9 pontos, pontuacdo essa de 0 a 10 e ndo de 0 a
100 pela SUS como convencional (Justa ef al., 2023). O diferencial entre as intervencdes de
maior destaque ¢ que a Zelo Satide possui um cunho mais focado em oferecer suporte no
gerenciamento € na administracao de cuidados basicos ao idoso. Quanto ao iSupport-Brasil,
este se diferencia devido ao enfoque nos dominios especificos de manejo comportamental e de
suporte emocional aos cuidadores e por ser validado pela OMS e utilizado em escala mundial.

Ja em cenario internacional, a plataforma italiana SOSteniamoci, focada em apoiar
cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia, obteve 75 pontos na Escala SUS,
sendo considerada intuitiva e amigavel (Semonella et al., 2024). Em suma, estudos tém
mostrado que interfaces mais amigéveis e com maior usabilidade reduzem as barreiras de

acesso ao conteudo terapéutico (Oewel, 2025), favorecendo o uso continuo da tecnologia e,
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assim, potencializando os efeitos da intervencao na satide mental do cuidador (Lumini ef al.,
2025; Pisano et al., 2024).

Cuidadores com melhor qualidade de vida e maior engajamento prévio tendem a
apresentar maior facilidade para aprender a utilizar tecnologias, o que pode gerar um ciclo de
retroalimentagdo positiva entre a experiéncia de uso e os desfechos psicossociais, sendo uma
relagdo bidirecional (Zhou et al., 2025).

Ainda que o aumento da idade tenha relacdo com a percep¢ao da usabilidade da
plataforma ( =-0,29), nota-se que nao houve efeito direto na sobrecarga, inferindo que a idade,
por si s0, ndo impede que o cuidador se beneficie da intervengdo. Entende-se, portanto, que,
ndo se trata necessariamente da capacidade do cuidador mais velho em reduzir sua sobrecarga,
mas sim da demanda por interven¢des que tenham interfaces amigaveis e que superem as
barreiras de navegacdo. De modo geral, o que se pode afirmar € que as intervengdes ndo devem
apenas ser usaveis, mas também adaptadas ao contexto e as necessidades de seus usudrios,
inclusive os mais velhos (Rooper; Thames; Graham, 2025).

Durante a pesquisa, os cuidadores deveriam utilizar a plataforma iSupport-Brasil no
minimo uma vez por semana, durante uma hora. Um estudo britanico constatou impacto
positivo de forma mais acentuada em cuidadores que se engajaram minimamente por 30
minutos com a ferramenta, sugerindo que a dose de exposi¢do a intervencdo digital ¢ um
moderador importante para a melhora da qualidade de vida (Algar ef al., 2025). Nessa mesma
linha, revisdes atuais confirmam que intervengdes digitais reduzem o estresse, ansiedade e
solidao, além de melhorarem a autoeficacia e a qualidade de vida desses cuidadores (He ef al.,
2022; Zhai et al., 2023). Analises especificas sobre o tempo de uso da plataforma seriam
importantes para o aprofundamento sobre a usabilidade da plataforma.

Uma revisdo sistematica de meta-analise do Reino Unido cujo enfoque era, em resumo,
examinar as barreiras que afetam a adogdo e a utilizacdo de aplicativos de saude digital, traz
evidéncia que reforca esse panorama. Embora com elevada heterogeneidade entre os estudos
analisados, os autores identificaram que esse tipo de intervengdo, quando voltada aos
cuidadores familiares, produz efeitos positivos, reduzindo a sobrecarga e o estresse. Com base
nesse achado, sugere-se que os resultados ndo dependem apenas do conteudo terapéutico das
intervencoes, mas também de fatores relacionados a forma de interacdo dos usuarios com a
tecnologia (Teke et al., 2026). Nesse contexto, os resultados do presente estudo contribuem ao
indicar a usabilidade como um possivel elemento explicativo para a manutengdo dos efeitos
clinicos observados apds a intervengao.

Nessa perspectiva, a usabilidade pode influenciar os desfechos clinicos ao favorecer
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maior engajamento dos cuidadores com a intervengdo. Ainda sobre as evidéncias globais, no
estudo de viabilidade do iSupport desenvolvido na india com 55 participantes (Baruah e al.,
2021), observou-se a redugao dos sintomas depressivos e melhora no suporte social percebido.
No entanto, vale mencionar que, nesse estudo indiano, ndo houve reducdo da sobrecarga,
distinguindo-se dos resultados obtidos no iSupport-Brasil, com redugdo nos niveis de
sobrecarga, confirmando que a usabilidade (SUS) favorece o engajamento com o contetdo
psicoeducativo.

Ainda sobre a usabilidade, a anélise de regressdo de Poisson evidenciou que a percepgao
de maior usabilidade da plataforma (SUS > 68 pontos) foi preditora de melhora ou manutencao
do nivel minimo de sobrecarga apos ajuste para variaveis de confusdo. O que se pode
compreender ¢ que cuidadores que avaliaram o sistema como mais usavel apresentaram até
3,85 vezes mais chances de manter ou alcangar niveis reduzidos de sobrecarga ao longo do
periodo de intervencdo. Tais achados sugerem, portanto, que, com uma boa experiéncia de uso
(usabilidade) do iSupport-Brasil, é possivel sustentar os efeitos clinicos desejados, como a
reducdo ou a manutenc¢ao no nivel minimo de sobrecarga.

Tais achados convergem com as evidéncias de outros paises anteriormente citados, em
que niveis satisfatorios de usabilidade também foram precursores de bons resultados clinicos,
como observado em Portugal, com média do escore SUS de 89,5 (Teles et al., 2021), e na Suica,
com média de escore SUS de 71,5 pontos entre 12 cuidadores formais e informais (Messina et
al., 2026), cujas pontuagdes SUS situam-se em patamares semelhantes ou superiores ao
iSupport-Brasil. Essa relagao internacional refor¢a que, por meio de uma interface amigavel e
intuitiva, ou seja, com boa usabilidade, aumenta-se a chance de garantir o engajamento
necessario para sustentar os efeitos clinicos desejados.

A Escala SUS avalia dez dimensdes, sendo exemplos: a facilidade de uso, a integra¢ao
das funcionalidades, o reconhecimento da necessidade de suporte técnico e a questdo de o
usudrio sentir-se confiante para utilizacdo do sistema (Brooke, 1996). Com base nisso, €
consideravel estabelecer a necessidade de plataformas mais intuitivas e de facil navegagao, que
reduzam barreiras cognitivas e operacionais, favorecendo o engajamento e a aplicagdo pratica
das estratégias aprendidas (Messina et al., 2026).

Nesse sentido, a metassintese de Shen et al. (2025), sobre as perspectivas e as
experiéncias de cuidadores familiares que utilizam aplicativos mdveis de apoio, reforca que
uma boa percep¢ao de usabilidade permite ao cuidador aplicar o contetdo aprendido nas tarefas
diarias de cuidados, superando as limitagdes quanto ao tempo e o estresse atreladas a prestacao

do cuidado. Um outro estudo portugués de meta-analise (Lumini et al., 2025), voltado a eficacia
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de intervencdes baseadas em tecnologia digital para reduzir a sobrecarga e o estresse do
cuidador, traz resultados promissores. Os autores evidenciam que, se estabelecida uma boa
usabilidade, facilita-se a aplicagdo pratica de forma continua das orientagdes recebidas,
contribuindo para a manuten¢ao dos ganhos obtidos durante a intervencdo e prevenindo a
exacerbagdo da sobrecarga apos sua finalizacao.

Tais achados oferecem aporte para reforcar a importancia de considerar uma interface
amigavel e a oferta de uma boa experiéncia ao usuario como fatores intrinsecos a intervengdes
digitais voltadas aos cuidadores informais. Essa perspectiva ¢ refor¢ada por revisdes recentes
em saude digital, as quais tém apontado que a efetividade de tecnologias em saude esta além
do contetdo oferecido, englobando também a experiéncia de uso ao interagir com o sistema
(usabilidade) e que as barreiras geralmente relacionadas a ela podem comprometer o
engajamento, impactar a confianca na tecnologia e limitar a incorporacdo das estratégias
propostas nos contetidos, principalmente em populagdes com demanda emocional e cognitiva
(Shen et al., 2025; Livieri et al., 2025). Assim, intervencdes digitais centradas no usudario
tendem a apresentar maior potencial de impacto clinico e sustentabilidade de uso ao longo do

tempo.

Limitacoes e Perspectivas

Este estudo apresenta limitagdes a serem consideradas. No caso do modelo de equagdes
estruturais, o objetivo foi explorar relacdes estruturais plausiveis entre engajamento na
intervengdo, usabilidade e desfechos clinicos dentro da amostra disponivel. Outras variaveis
importantes poderiam ser incluidas. Adotamos uma abordagem parcimoniosa, compativel com
o tamanho amostral disponivel. Como a presente analise € exploratoria e baseada na amostra
do ensaio clinico randomizado original, optamos por focar na magnitude dos efeitos estimados
e seus intervalos de confianga. Ainda assim, reconhecemos que o tamanho amostral pode limitar
a deteccgdo de efeitos de pequena magnitude, de modo que os resultados devem ser interpretados
como evidéncia inicial dentro do contexto exploratorio desta analise.

Deve-se considerar ainda o perfil sociodemografico da amostra como uma limitagao
importante para a generalizagdo dos achados relativos a associagdo entre usabilidade e
sobrecarga. O grupo participante apresentou, em sua maioria, niveis elevados de escolaridade
e familiaridade prévia com tecnologias digitais, o que pode ter influenciado de maneira positiva
na navegacao no iSupport-Brasil, favorecendo desse modo uma percepcao de usabilidade mais
positiva. Considera-se portanto que, embora os resultados deste estudo sejam robustos, podem

ndo corresponder integralmente as variagdes nas populacdes de cuidadores com menor
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letramento digital ou em contextos de maior vulnerabilidade socioecondmica, nos quais
barreiras de acesso tecnoldgico podem atenuar o impacto da intervengdo nos niveis de
sobrecarga.

Apesar dessas limitagdes, os resultados possuem relevancia clinica e consisténcia
teorica. A Escala SUS foi um instrumento importante para avaliar a usabilidade do iSupport-
Brasil pelos cuidadores de pessoas que vivem com deméncia e mostrou que a boa usabilidade
do programa pode aumentar a razdo de prevaléncia para reduzir ou manter os niveis minimos
de sobrecarga. Esses achados contribuem para o avango do conhecimento ao analisar a
associacdo da usabilidade com a sobrecarga de um programa que foi desenvolvido para ser

utilizado em diferentes contextos culturais.

6.3.5 Conclusao

Os resultados deste estudo permitem concluir que o iSupport-Brasil apresenta efeito
positivo sobre a saude mental dos cuidadores envolvidos na intervengdo, com efeito na
sobrecarga e na ansiedade.

A andlise de regressdo evidencia ainda que a ansiedade e a qualidade de vida
apresentaram relacdo direta com a sobrecarga, enquanto a idade, a qualidade de vida e o nimero
de licdes concluidas do iSupport-Brasil tiveram relacao direta com a usabilidade. Tais achados
ressaltam a importdncia de estabelecer uma boa interface para intervengdes eficazes,
favorecendo desse modo o enfrentamento emocional.

Evidenciou-se ainda que cuidadores que perceberam a plataforma com boa usabilidade
apresentaram uma razao de prevaléncia 3,85 vezes maior (p=0,01) para reduzir ou manter niveis
minimos de sobrecarga, validando o objetivo central desta investigagao.

O iSupport-Brasil pode ser considerado um programa importante de apoio aos
cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia e sua usabilidade contribui para
amenizar a sobrecarga dos cuidadores. Seria importante que esse programa fosse inserido nas
redes de apoio e politicas publicas de suporte ao cuidador informal e seus estudos pudessem

avangar na perspectiva de cuidadores com diferentes niveis de escolaridade.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Esta tese teve como objetivos realizar uma revisdo metodologica dos estudos sobre o
iSupport for Dementia, analisar a usabilidade do iSupport-Brasil por cuidadores informais de
pessoas que vivem com deméncia e verificar a associacao da usabilidade com a sobrecarga
desses cuidadores. Os resultados, apresentados nos trés estudos, mostram que os objetivos
foram cumpridos.

No que se refere ao primeiro objetivo especifico, a revisdo sistematica foi conduzida
conforme o rigor metodologico para a sintese do conhecimento, sendo as diretrizes do Prisma
utilizadas como norte para a estruturacdo dos resultados. Quanto a analise dos estudos
publicados sobre o iSupport for Dementia, registrou-se a adaptagao e o uso desse programa em
variados contextos socioculturais, apresentando boa aceitabilidade e usabilidade, além da
satisfacdao dos usuarios.

Os paises que aderiram ao iSupport se basearam no guia da OMS, que estabelece um
fluxo sequencial para o processo de tradugdo e adaptacdo do programa: autorizacdo formal,
seguida do processo de traducdo técnica e a adaptacao dos contetidos (por exemplo: imagens,
nomes e exemplos), porém, observa-se que ha paises que estabelecem procedimentos
metodoldgicos complementares. Destaca-se o caso de Portugal, que, além desses
procedimentos, incluiu ainda painéis de especialistas e grupos focais com os cuidadores
informais.

Portanto, o que se tem s@o etapas pontuais que visam garantir a manutenc¢ao da esséncia
do conteudo do programa e, ao mesmo tempo, a adequagdo do conteido conforme as
necessidades de cada pais. Ao analisar a qualidade dos artigos publicados sobre o iSupport,
nota-se que a maioria cumpriu as recomendagdes. No estudo de Portugal, por exemplo, a
documentacdo e o fluxo de implementagdo encontram-se claramente descritos e validados,
reforcando assim a integridade metodologica do processo de adaptacao.

Diferentemente do delineado no inicio do processo de revisdo, os critérios foram
flexibilizados, passando a incluir nas analises ndo apenas estudos concluidos, como também
protocolos de ECR como uma estratégia para compreender o planejamento metodologico e as
tendéncias de adaptacdo do programa em diferentes cenarios. Por meio dessa alteracdo, foi
possivel identificar uma heterogeneidade na metodologia dos estudos quanto ao processo de
adaptacao cultural, desenhos de pesquisa, tamanhos da amostra, desfechos avaliados e tempo
de acompanhamento.

Além disso, a avaliagdo da qualidade metodologica dos estudos demonstrou um alto
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rigor técnico, considerando-se que avaliagdes auto preenchiveis (de forma remota) reduzem a
possibilidade de viés do avaliador.

Até o momento da busca pelos estudos (inicio de 2024), nota-se que a maior parte das
publicagdes era composta por estudos de traducao e adaptagdao cultural. Nos estudos de
protocolo, ¢ possivel identificar uma variagdo do calculo amostral proposto, refletindo as
especificidades metodolégicas e os desfechos primarios de cada pais. Quanto ao recorte
temporal desses protocolos, observou-se que as publicagdes se concentraram entre os anos de
2018 e 2023, sendo que metade desses estudos foi publicada em 2022.

Ainda que a sobrecarga e os sintomas depressivos tenham sido os desfechos mais
frequentes, a andlise detalhada denota uma heterogeneidade na definicdo dos desfechos
primdrios, devido a variag¢do do foco estratégico de cada pais. Em relacdo aos grupos controle,
foram estabelecidas estratégias diversas, como o uso de materiais educativos, listas de espera
(como no caso do Japao) e o cuidado habitual fornecido por associagdes locais (como a China
¢ a Australia).

Quanto aos estudos inseridos nos topicos de resultados preliminares, estes sdo, na
realidade, estudos de eficacia que possuem naturezas distintas, sendo a publica¢io da India
referente ao ECR completo e a publicagdo de Portugal referente a um estudo piloto. Embora
tenham sido analisados conjuntamente, reconhece-se que as diferencas na metodologia € no
volume amostral inicial sdo pontos importantes a serem considerados, tendo em vista o
recrutamento ampliado na India em comparacdo ao de Portugal. Mais do que isso, os dados
entre ambos refletem estdgios diferentes de implementacdo do programa, justificando a
heterogeneidade nos dados de reten¢do e acompanhamento.

De forma geral, considera-se que os achados permitem observar o fendmeno
progressivo de expansdo mundial em que se encontra o iSupport com conteido enriquecedor
acerca da forma com que t€m se desenvolvido as adaptagdes e aplicagcdes em diversos contextos
socioculturais, assim como os efeitos investigados em cada pais, refor¢ando o potencial da
intervengdo para atender as necessidades de cuidadores em diferentes realidades.

Ha alguns pontos que importa esclarecer, como a razdo em realizar andlise da
usabilidade dos estudos junto com o topico de adaptagdo transcultural. A razdo ¢ que, no
desenvolvimento de intervengdes de eHealth, a usabilidade ¢ um componente intrinseco da
propria adaptacdo. Conforme os proprios dados obtidos no mapeamento dos estudos
internacionais da revisdo, observa-se que estudos como de Portugal, Sui¢a e Espanha validam
os ajustes de conteudo, interface e fluxo de informagdes simultaneamente com a percepgao de

usabilidade dos cuidadores. Portanto, a usabilidade foi estabelecida nesta tese como um
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importante indicador da eficdcia da adaptagdo cultural, uma vez que, em caso de a plataforma
ndo se adaptar as habilidades tecnoldgicas de seus usudrios e aos seus contextos, entende-se
que ha falha na premissa basica de implementacao.

Vale mencionar que a escolha em nao ser inicialmente utilizado o termo “iSupport”
como descritor primdrio nas estratégias de busca se deve ao fato que parte dos estudos
relacionados ao programa nao o denominava explicitamente em titulos ou resumos, acarretando
a necessidade de adaptacao de buscas mais estratégicas e amplas de identificagcdo. Ainda assim,
reconhece-se que ha a possibilidade de que publicagdes relevantes nao tenham sido encontradas
e selecionadas por meio da estratégia adotada por esse estudo, a qual pode influenciar a
limitagdo do que se conhece por “viés de selegdo”. E importante entdo refletir sobre possiveis
estratégias complementares, como a inclusdo de publicagdes na literatura cinzenta e a
articulagdo direta com pesquisadores envolvidos com o iSupport em outros paises,
possibilitando a identificagdo de estudos eventualmente ndo indexados nas bases consultadas.

Estudos futuros de adaptacdo cultural do iSupport poderiam incluir métodos mistos,
combinando a adaptacdo técnica com painéis de especialistas e grupos focais, assim como
realizado inicialmente em Portugal. O intuito € garantir interface e conteudo sensiveis as
particularidades locais antes da fase de testagem. Quanto aos ECR, torna-se essencial o
estabelecimento de periodos de acompanhamento (fol/low-up) mais extensos, avaliando nao
apenas os efeitos imediatos, como também a sustentabilidade dos beneficios clinicos em longo
prazo, estabelecendo assim maior rigor das evidéncias.

Quanto ao segundo objetivo especifico, que foi analisar a usabilidade do iSupport-Brasil
na percepcao dos participantes, os dados mostraram que a plataforma foi considerada como
intuitiva, integrada, de facil aprendizado e util, alcangando escore médio da Escala SUS acima
da nota de corte indicando boa usabilidade. Os registros dos cuidadores justificando algumas
de suas respostas permitiram maior aprofundamento para compreender suas experiéncias com
o uso do iSupport-Brasil. Observou-se elevado nivel de recomendacao do programa entre os
participantes, que destacaram o conteido como pratico, didatico, personalizado e solidario as
demandas do cuidado.

Chama a aten¢do, no entanto, que muitos cuidadores, apesar de recomendarem o
programa para outros cuidadores € o considerarem util e didatico, ndo concluiram o programa.
O Modulo 1 (Introducao a deméncia) foi o mais realizado pelos participantes. Nao se sabe, no
entanto, se esse fato tem relacdo com a fase da doenga em que a pessoa cuidada se encontra
(fase incial), uma vez que o diagnodstico foi obtido pelo autorrelato dos cuidadores; ou ainda

pela falta de tempo, ou de apoio social ou outras variaveis que possam ter dificultado o acesso
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aos outros modulos. Em estudos futuros seria importante investigar a relacao da fase da doenca
e o uso da plataforma.

A literatura aponta que o uso efetivo de intervengdes digitais em saude podem ser
influenciadas pela idade, pela escolaridade e pela literacia digital. O perfil de alta escolaridade
da amostra e a familiaridade com dispositivos eletronicos por parte dos cuidadores (ja que nivel
minimo de escolaridade e de letramento digital foram critérios de exclusdo para participagao
dos cuidadores no ensaio clinico randomizado) podem ter facilitado a percepcao de usabilidade
do programa. Investigacdes incluindo cuidadores com menor escolaridade e menor letramento
digital poderiam contribuir para superagdo de barreiras de acesso e uso do iSupport. Os
resultados nao permitem generalizagdo para cuidadores com perfil educacional diferente do
estudado nesta tese, pois o iSupport € um programa para cuidadores alfabetizados e com algum
grau de familiaridade tecnologica. Considerando a diversidade do perfil dos cuidadores e a
complexidade das questdes que envolvem o cuidado, programas de apoio a cuidadores podem
e devem ser diversificados para que atendam as necessidades de cada um.

Os resultados mostram que o programa ¢ uma ferramenta com conteudo util,
esclarecedor e didatico, facilitando a aplicagdo direta das informag¢des no manejo cotidiano do
cuidado. Ele ¢ personalizado e inclui informag¢des importantes para dar suporte a satide mental
do cuidador. Na escala de usabilidade, os dados mostraram boa usabilidade do programa pelos
cuidadores brasileiros.

J& o terceiro estudo teve por objetivo analisar associagdo da usabilidade com a
sobrecarga de cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia, em um contexto de
ensaio clinico randomizado. Os resultados demonstraram que cuidadores que apresentaram boa
usabilidade da plataforma iSupport-Brasil conforme nota de corte da Escala SUS tiveram maior
probabilidade de reduzir ou a0 menos manter niveis minimos de sobrecarga percebida apos a
intervengdo. Quando apresentada como uma experiéncia positiva, a tecnologia pode favorecer
a reducdo do impacto do cuidado. Dessa forma, compreende-se que a efetividade de eHealths
voltadas a cuidadores depende ndo somente de conteudo, mas também da forma como essa
tecnologia ¢ percebida, compreendida e integrada a necessidade roteineira de quem cuida.

Nossos achados demonstram que a experiéncia positiva com a tecnologia ¢ um fator
determinante para o alcance dos beneficios clinicos esperados. Quando o cuidador percebe a
plataforma como util e facil de usar, ¢ possivel obter melhora nos desfechos psicologicos,
potencializando a eficacia da intervencdo na reducdo da sobrecarga percebida. A escala de
usabilidade utilizada nesta tese trouxe contribi¢des importantes para a compreensdo do uso do

1Support pelos cuidadores brasileiros.
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O conteudo do iSupport tem como um dos pontos fortes as ligdes elaboradas com
enfoque personalizado e didatico, fazendo uso de exemplos praticos do cotidiano das atividades
de cuidado, facilitando a aplicacdo direta do conhecimento adquirido. Considera-se que, mais
do que uma plataforma educativa, o programa pode ser considerado um recurso acolhedor
mediante a oferta de suporte emocional e orientagdes seguras adequadas a rotina e ao tempo de
que o cuidador dispde. A usabilidade do iSupport-Brasil e sua associacdo com a sobrecarga dos
cuidadores reafirmam dados da liteatura sobre a relevancia de intervencdes digitais para efeitos
postivos na saide mental dos cuidadores.

Foram identificadas associagdes diretas e indiretas entre as variaveis sociodemograficas,
caracteristicas do cuidado, usabilidade e sobrecarga. A idade apresentou associagdo negativa
com a usabilidade, sugerindo maiores desafios tecnologicos entre os participantes a medida em
que ha aumento da idade. J& o percentual de ligdes concluidas e os melhores niveis de qualidade
de vida associaram-se positivamente a percep¢do de usabilidade. Destaca-se que 40% das
atividades foram concluidas e 34% dos participantes concluiram pelo menos um moddulo
integralmente, mesmo diante das dificuldades do dia a dia nas tarefas de cuidado.

Na area de Enfermagem, os achados destacam a importancia do iSupport-Brasil como
uma ferramenta promissora para ampliar o acesso ao cuidado, promover educacdo em saude,
fortalecer o autocuidado e subsidiar politicas publicas direcionadas tanto ao cuidador quanto a
pessoa que vive com deméncia. O isupport-Brasil ¢ um programa importante para apoiar os
cuidadores brasileiros, e seu uso deve ser incentivado. O treinamento da equipe para utilizagdo
do iSupport nos servicos de atencdo primdria a salide seria um caminho promissor para a
utilizacdo dessa plataforma, fortalecendo as politicas publicas de cuidado as pessoas que vivem
com deméncia no Brasil.

Os dados brasileiros trazem contribui¢des importantes para o avango do conhecimento
nas politicas internacionais de cuidado ao analisar a usabilidade do iSupport pelos cuidadores
em nosso pais. Acredita-se que, ao acompanhar continuamente as experiéncias internacionais
implementadoras do Isupport for Dementia e ao fortalecer uma rede colaborativa, havera
maiores chances de se obterem contribui¢des significativas para o aprimoramento de um

programa com pretensdes de ser utilizado em larga escala e em contextos culturais diferentes.



115

8 REFERENCIAS

ADI - ALZHEIMER’S DISEASE INTERNATIONAL. World Alzheimer Report 2024:
Global changes in attitudes to dementia. London: ADI, 2024. Disponivel em:
https://www.alzint.org/resource/world-alzheimer-report-2024/. Acesso em: 14 nov. 2025.

ALGAR, P. M. et al. A Process Evaluation of the UK Randomised Trial Evaluating
‘iSupport’, an Online e-Health Intervention for Adult Carers of People Living with Dementia.
Behavioral Sciences. v. 15, n. 8:1107, 2025.

ALRUWAILI, M. M.; SHABAN, M.; RAMADAN, O. M. E. Digital Health Interventions for
Promoting Healthy Aging: A Systematic Review of Adoption Patterns, Efficacy, and User
Experience. Sustainability, v. 15, n. 23: 16503, 2023.

APARICIO, A. et al. The impact of technology use for care by informal female caregivers on
their well-being: a scoping review. Systematic Reviews. v. 14, n. 89, p. 1-23, 2025.

ANDRADE, A. C. et al. Profiling the needs of dementia caregivers in a Brazilian cross-
sectional study. Alzheimer’s & Dementia: Translational Research & Clinical Interventions,
v. 11, n. 2,e70067, 2025.

ARAUJO, E. L., LACERDA, S. S. Fatores psicossociais ¢ sobrecarga em cuidadores
familiares de idosos com Alzheimer. Dementia & Neuropsychologia, v. 18:¢20230115,
2024.

ARAUJO, H. R. M.; RODRIGUES JUNIOR, J. A; SILVA, V. C. Psicologia e tecnologias
digitais no cuidado de pessoas com Doenca de Alzheimer: integracdo de ferramentas digitais
nas intervengdes psicologicas no Sistema Unico de Satide (SUS). Humanidades & Inovagio,
v. 12, n. 6, 2025.

ARAUJO, M. N. B.; LEAL, M. G. M.; MOURA, A. C. G. Experiéncia de cuidadores
familiares de pessoas com deméncia sob a perspectiva fenomenoldgica: revisdo sistematica.
Revista JRG de Estudos Académicos, v. 8, n. 19, p. 082392, 2025.

ARMELIN, J. M. et al. Adherence to a telehealth program for older adults with dementia and
their caregivers: A mixed-methods study. Geriatric Nursing, v. 62, Part A, p. 13-18, 2025.

ARMSTRONG, N. D. ef al. Telomere shortening and the transition to family caregiving in
the Reasons for Geographic and Racial Differences in Stroke (REGARDS) study. PLoS One,
v. 17, n. 6:¢0268689, 2022.

ATEFI, G. L. et al. Adherence to Online Interventions for Family Caregivers of People with
Dementia: A Meta-Analysis and Systematic Review. Am J Geriatr Psychiatry, v. 32, n. 10,
p. 1271-1291, 2024.

ATTARHA, M.; MAHNCKE, H.; MERZENICH, M. The real-world usability, feasibility,
and performance distributions of deploying a digital toolbox of computerized assessments to
remotely evaluate brain health: development and usability study.

JMIR Formative Research, v. 8: €53623, 2024.


https://www.alzint.org/resource/world-alzheimer-report-2024/
https://www.alzint.org/resource/world-alzheimer-report-2024/

116

BARAK, A.; KLEIN, B.; PROUDFOOT, J. G. Defining internet-supported therapeutic
interventions. Annals of Behavioral Medicine, v. 38, n. 1, p. 4-17, 2009.

BARBOSA. G, C. et al. Validation of the Pearlin Mastery Scale for unpaid caregivers of

people living with dementia in Brazil: a methodological study. Sao Paulo Med J., v. 143, n.
5:€2024446, 2025a.

BARBOSA, I. E. B.; MOTA, B. S. O impacto na qualidade de vida do cuidador do idoso com
Doenga de Alzheimer. Revista Enfermagem Atual, v. 97, n. 1: €023020, 2023.

BARBOSA, R. V. M. et al. Desafios do Envelhecimento Populacional para o Sistema de
Satde. Brazilian Journal of Implantology and Health Sciences, v. 7, n. 8, p. 377-388,
2025b.

BARDIN, L. Analise de Conteudo. Sao Paulo: Edi¢oes 70, 2016.

BARKER, T. H. et al. The revised JBI critical appraisal tool for the assessment of risk of bias
for randomized controlled trials. JBI Evid Synth., v. 21, n. 3, p. 494-506, 2023.

BARRETO, M. A. M. et al. Cultural factors associated with burden in unpaid caregivers of
older adults: A systematic review. Health Soc Care Community, v. 30:¢3629-e3642, 2022.

BARUAH, U. et al. Adaptation of an online training and support program for caregivers of
people with dementia to Indian cultural setting. Asian J Psychiatr., v. 59:102624-102624,
2021.

BARUAH, U. et al. Feasibility and preliminary effectiveness of an online training and support
program for caregivers of people with dementia in India: a randomized controlled trial. Int J
Geriatr Psychiatry, v. 36, n. 4, p. 606617, 2021.

BARUAH, U. ef al. Perspectives on components of an online training and support program
for dementia family caregivers in India: a focus group study. Clinical Gerontologist., v. 43,
n. 5, p. 518-532, 2020.

BASU, I.; MUKHOPADHYAY, S. Neuropsychiatric symptoms of dementia and caregivers'
burden: a study among Indian caregivers. Dement Neuropsychol., v. 16, n. 3, p. 332-340,
2022.

BEBBER, J. C. Intervencao através de smartphone para sintomas depressivos: ensaio
clinico randomizado, de ndo inferioridade. 2024. Dissertagao (Mestrado em Psiquiatria e
Ciéncias do Comportamento) — Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre,
2024.

BECKER, A. C. Letramento digital em saude e perfil de brasileiros de 40 a 65 anos que
utilizam a internet como fonte de informac¢ao em saude. 2025. Dissertacao (Mestrado em
Informatica em Saude) — Universidade Federal de Santa Catarina, Florianopolis, 2025.

BENTLER, P. M. Comparative fit indexes in structural models. Psychological Bulletin, v.
107, n. 2, p. 238-246, 1990.



117

BERTOLA, L. et al. Prevalence of Dementia and Cognitive Impairment No Dementia in a
Large and Diverse Nationally Representative Sample: The ELSI-Brazil Study. J. Gerontol.,
v. 78, n. 6, p. 1060-1068, 2023.

BLANCHARD, M. User experience research in the development of digital health products:
Research letter. Health Policy and Technology, v. 12, n. 2, p. 100753, 2023.

BONNECHERE, B.; SAHAKIAN, B. J. Can mobile technology help prevent the burden of
dementia in low- and mid-income countries? Front Public Health, v. 8:554938-554938, 2020

BOTEGA, N. J. et al. Transtornos do humor em enfermaria de clinica médica e validagao de
escala de medida (HADS) de ansiedade e depressao. Revista de saude publica, v. 29, p. 359-
363, 1995.

BOUTILIER, J. J. et al. A web-based platform (CareVirtue) to support caregivers of people
living with Alzheimer disease and related dementias: mixed methods feasibility study. JMIR
Aging, v. 5, n. 3:¢36975, 2022.

BRASIL. Lei n°® 14.878, de 4 de junho de 2024. Institui a Politica Nacional de Cuidado
Integral as Pessoas com Doencga de Alzheimer e Outras Deméncias; e altera a Lei n® 8.742, de
7 de dezembro de 1993 (Lei Organica da Assisténcia Social). Brasilia: Diario Oficial da
Uniio, Secdo 1, 5 jun. 2024, p. 1. 2024a.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Aten¢do Primaria a Satde. Departamento de
Gestao do Cuidado Integral. Relatorio nacional sobre a deméncia: Epidemioligia,
(re)conhecimento e proje¢des futuras. Brasilia: Ministério da Saude, 2024b. 132 p.

BREGOLA, A. G. et al. Accumulated cognitive impairment, frailty, burden, and perceived
stress and the risk of hospitalization and mortality in older caregivers. Dement
Neuropsychol., v. 16, n. 1, p. 33-44, 2022.

BROOKE, J. SUS: a quick and dirty usability scale. Usability Evaluation in Industry, v.
189, p. 4-7, 1986.

BROOKMAN, R. et al. Technology for dementia care: what would good technology look like
and do, from carers’ perspectives?. BMC Geriatr., v. 23, n. 867, 2023.

BUI L. K.; PARK, M.; GIAP, T. T. T. eHealth interventions for the informal caregivers of
people with dementia: a systematic review of systematic reviews. Geriatr Nurs., v. 48, p. 203-
213, 2022.

CALABRO, M.; ORTIZ, S. R. M. Avaliacao de sobrecarga de cuidadores de pessoas idosas
com quadros demenciais. Revista Foco, v. /8, n. 1:¢6099, 2025.

CAMACHO, A. C. L. F. et al. Site educativo como tecnologia da informag¢do e comunicagado
sobre o idoso com deméncia. Res Soc Dev., v. 10, n. 8:¢58410817651, 2021.

CAMERON, A. C.; TRIVEDI, P. K. Regression analysis of count data. New York:
Cambridge University Press, 1998.



118

CAMINO, J. et al. Online interventions for family carers of people with dementia that focus
on support strategies for daily living: a mixed methods systematic review. Behav Sci., v. 15,
n. 7:863, 2025.

CASEY, C.; SEIDMAN, M. Healthy Aging: Strategies to Slow the Process. Otolaryngologic
Clinics of North America, v. 55, n. 5, p. 899-907, 2022.

CARVALHO, R. L. S. et al. Feasibility and Acceptability of a Virtual "Dementia Awareness
for Caregivers" Course in Brazil and India. Alzheimer Dis Assoc Disord. v. 39, n. 1, p. 51-
59, 2025.

CEJALVO, E. et al. Stress as a Risk Factor for Informal Caregiver Burden. Healthcare, v. 13,
n.7,2025.

CHEN, F. et al. Effectiveness of Interventions to Support Carers of People with Dementia in
Low- and Middle-Income Countries: A Systematic Review and Meta-Analysis. Int J Geriatr
Psychiatry, v. 40, 3, €70054, 2025.

CHENG, S. T. et al. The effectiveness of nonpharmacological interventions for informal
dementia caregivers: An updated systematic review and meta-analysis. Psychol Aging, v. 35,
n. 1, p. 55-77, 2020.

CHOL J. Y.; LEE, S. H.; YU, S. Exploring Factors Influencing Caregiver Burden: A
Systematic Review of Family Caregivers of Older Adults with Chronic Illness in Local
Communities. Healthcare (Basel), v. 12, n. 10:1002, 2024.

COLLINS, R. N.; KISHITA, N. Prevalence of depression and burden among informal care-
givers of people with dementia: a meta-analysis. Ageing and Society, v. 40, n. 11, p. 2355—
2392, 2020.

CORRAL, A. C. T. et al. Perfil sociodemografico e capacidade de autocuidado do cuidador
informal familiar de pessoas idosas. Revista Saude, v. 15, n. 4, p. €66121143770, 2023.

CORREA, L. et al. Adaptation, testing, and use of the “iSupport for Dementia” program in
different countries: a systematic review. Dement Neuropsychol., v. 18:¢20230097, 2024.

CORREA, L. et al. Cognitive performance, burden and stress in aged caregivers of older
adults with and without cognitive impairment. Dement Neuropsychol., v.17:¢20220073,
2023.

COUTINHO, K. B.; CAMACHO, A. C. L. F. Elementos fundamentais para constru¢do da
tecnologia educacional digital para cuidadores familiares de idosos com deméncia. Revista
Enfermagem Atual In Derme, v. 98, n.2: €024293, 2024.

CRAIG, P. et al. Medical Research Council Guidance. Developing and evaluating complex
interventions: the new Medical Research Council guidance. BMJ, v. 337:a1655, 2008.

DAVIES, A. et al. The impact of assistive technology on burden and psychological well-being
in informal caregivers of people with dementia (ATTILA Study). Alzheimers Dement (NY).,
v. 6, 1. 1:¢12064, 2020.



119

DAVIS, F. D. Perceived usefulness, perceived ease of use, and user acceptance of information
technology. MIS Quarterly, v. 13, n. 3, p. 319-340, 1989.

DELGADO, C. E. et al. Desenvolvimento de um protdtipo de software baseado na Caderneta
de Saiude da Pessoa Idosa: avaliacao heuristica de Nielsen. Cogitare Enferm. v. 28:¢88597,
2023.

DROOGENBROECK, F. V. ef al. Informal caregiving and mental health: results from the
Belgian health interview survey 2013 and 2018. BMC Public Health, v. 25, n. 15, 2025.

EFTHMYMIOU, A. et al. Cultural Adaptation and Piloting of iSupport Dementia in Greece.
Stud Health Technol Inform, v. 289, p. 184-187, 2022.

ERICSON, J. D. Reimagining the role of friction in experience design. Journal of User
Experience, v. 17, n. 4, p. 131-139, 2022.

EVANS, L. et al. A Systematic Review of Educational Interventions for Informal Caregivers
of People Living with Dementia in Low and Middle-Income Countries. Behav Sci (Basel), v.
14,n.3:177, 2024.

FAKEYE, M.B. K. ef al. Caregiving-Related Work Productivity Loss Among Employed
Family and Other Unpaid Caregivers of Older Adults. Value Health, v. 26, n. 5, p. 712-720,
2023.

FAKOLADE, A. et al. Exploring usability characteristics in computer-based digital health
technologies for family caregivers of people with chronic progressive conditions: A scoping
review. Digit Health. v. 11:20552076251365141, 2025.

FARIA, R.; SPODE, P. L. The Brazilian population ageing from a regional and urban
perspective. GEOUSP Espaco e Tempo (Online), v. 28, n. 3, p. €221106, 2024.
https://doi.org/10.11606/issn.2179-0892.geousp.2024.221106

FERREIRA, P. M. et al. Sociodemographic Profile, Health Conditions, and Burden of
Informal Caregivers of Older Adults in Brazil During the COVID-19 Pandemic: Cross-

Sectional, Exploratory, Noninterventional, Descriptive Study. JMIR Form Res. v. 7:¢47510,
2023.

FERREIRA, M. R. C. et al. Impacto emocional da doenca de Alzheimer para familiares do
doente e como o diagndstico afeta as atividades diarias: revisdo integrativa. Research,
Society and Development, v. 11, n. 13, 247111335113, 2022.

FOX, S. et al. Co-design of a smartphone app for people living with dementia by applying agile,
iterative co-design principles: development and usability study. JMIR Mhealth Uhealth, v.
10, n. 1:¢24483, 2022.

FRANCA, D.; PEIXOTO, M. J.; ARAUJO, F. Intervencdes eficazes na prevencdo ou reducao
da sobrecarga do familiar cuidador: revisdo sistematica da literatura. Revista ROL Enferm.,
v.43,n. 1, p. 69-81, 2020.

FUJISAWA, R. K.; KONICHIL R. Y. L.; MIZIARA, I. D. Telepericia no Brasil: revisdo de
literatura e andlise sob a otica da medicina legal. Persp Med Legal Pericia Med., v. 8:
€230515, 2023.



120

GHAMMARLI, A. L. et al. The moderated mediation effect of caregiving stress and social
support in the relationship between behavioral and psychological symptoms of dementia and
caregiver burden in Oman: a cross-sectional study. BMC Geriatr., v. 26, n. 21, 2026.

GOMEZ, A. R. et al. Efficacy of a transdiagnostic guided internet-delivered intervention for
emotional, trauma and stress-related disorders in Mexican population: study protocol for a
randomized controlled trial. BMC Psychiatry, v. 22, n. 537, p. 1-12, 2022.

GRATAO, A. C. M. et al. Efficacy of iSupport-Brasil for unpaid caregivers of people living
with dementia: protocol for a randomized and controlled clinical trial. Dement
Neuropsychol., v. 17:¢20230040, 2023.

HASSAN, A. Y. [.; LAMURA, G.; HAGEDOORN, M. Predictors of digital support services
use by informal caregivers: a cross-sectional comparative survey. BMJ Open, 12:¢059897,
2022.

HE, J. et al. The Effectiveness of Multi-Component Interventions on the Positive and
Negative Aspects of Well-Being among Informal Caregivers of People with Dementia: A
Systematic Review and Meta-Analysis. International Journal of Environmental Research
and Public Health, v. 19, n. 6973, p. 1-16, 2022.

HOENIG, J.; HAMILTON, M. W. The schizophrenic patient in the community and his effect
on the household. International Journal of Social Psychiatry, v. 12, n. 3, p. 165-176, 1966.

HUA, M. et al. Effects of digital psychological interventions for family caregivers of people
with dementia: a systematic review and meta-analysis. Age Ageing, v. 55, n.1: afaf373, 2026.

HUO, M. P. H. Z. et al. Supporting Informal Caregivers of People with Dementia in Cost-
Effective Ways: A Systematic Review and Meta-Analysis. Value Health. v. 24, n. 12, p. 1853-
1862, 2022.

HYZY, M. et al. System Usability Scale Benchmarking for Digital Health Apps: Meta-analysis.
JMIR Mhealth Uhealth. v. 10, n. 8:¢37290.

IBGE - INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA. 161,6 milhdes de
pessoas com 10 anos ou mais de idade utilizaram a Internet no pais, em 2022. 2023a.
Disponivel em: https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-agencia-de-
noticias/noticias/38307-161-6-milhoes-de-pessoas-com-10-anos-ou-mais-de-idade-utilizaram-
a-internet-no-pais-em-2022. Acesso em: 1 dez. 2025.

IBGE - INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA. Censo 2022.
Numero de pessoas com 65 anos ou mais de idade cresceu 57,4% em 12 anos. 2023b.
Disponivel em: https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-agencia-de-
noticias/noticias/41056-populacao-do-pais-vai-parar-de-crescer-em-2041. Acesso em: 13 nov.
2025.

IPE-DF — INSTITUTO DE PESQUISA E ESTATISTICA DO DISTRITO FEDERAL.
Relatorio: perfil dos cuidadores e de pessoas idosas com deméncia. Brasilia: IPE-DF; 2021.

ISO — INTERNATIONAL ORGANIZATION FOR STANDARDIZATION. ISO DIS 9241-
11 Ergonomics of human-system interaction — Part 11: Usability: Definitions and
concepts, 2015.



121

ISO — INTERNATIONAL ORGANIZATION FOR STANDARDIZATION. ISO 9241-11
ergonomic requirements for office work with visual display terminals (VDTs) — Part 11:
Guidance on Usability, 1998.

ISO — INTERNATIONAL ORGANIZATION FOR STANDARDIZATION. ISO 9241-210
Ergonomics of human-system interaction — Part 210: Human-centred design for interactive
systems. Geneva: [SO, 2019.

IYAMU, L. et al. Challenges in the development of digital public health interventions and
mapped solutions: Findings from a scoping review. Digital health, v. 8, 2022.

JUSTA, M. B. et al. Usabilidade da Plataforma Zelo Satde por cuidadores de pessoas idosas
dependentes. Rev Eletr Com Inf Inov Saude. v. 17, n. 3, p. 517-530, 2023.

KARAGIOZI, K. et al. Comparison of on site versus online psycho education groups and
reducing caregiver burden. Clin Gerontol., v. 45, n. 5, p. 13301340, 2022.

KLINE, R. B. Principles and practice of structural equation modeling. 4. ed. New York:
Guilford Press, 2016.

KEKLIKCI, O. et al. Influence of Care Burden-related Factors on Mental Health and Quality
of Life of the Caregivers of Dementia Patients. JBACHS, v. 7, n. 1, p. 10-17, 2023.

LAM, L. T. Caregiving and mental well-being: the role of caregivers’ age and insomnia.
Front. Psychiatry, v. 16:1482890, 2025.

LAU, C. K. Y. et al. Acceptability of digital mental health interventions for depression and
anxiety: systematic review. Journal of Medical Internet Research, v. 26, €52609, 2024.

LI Q. et al. Online interventions for dementia caregiver burden and self-efficacy: A systematic
review and meta-analysis. Int J Nurs Stud Adv., v. 10:100490, 2026.

LINDEN, A. et al. "It made me feel like I wasn't alone in the darkness": exploring dementia
care network communication and coordination through a digital health platform. J Am Med
Inform Assoc, v. 29, n. 12, p. 2003-2013, 2022.

LIVIERI, G. et al. The gaps and challenges in digital health technology use as perceived by
patients: a scoping review and narrative meta-synthesis. Front. Digit. Health, v. 7, 2025.

LIVINGSTON, G. et al. Dementia prevention, intervention, and care: 2024 report of
the Lancet standing Commission. The Lancet, v. 404, n. 10452, p. 572-628, 2024.

LOGSDON, R. G. ef al. Quality of life in Alzheimer’s disease: Patient and caregiver reports.
J Ment Health Aging, v. 5, p. 21-32, 1999.

LOURENCO, D. F.; CARMONA, E. V.; LOPES, M. H. B. M. et al. Translation and cross-
cultural adaptation of the System Usability Scale to Brazilian Portuguese. Aquichan., v. 22,
n. 2: €2228, 2022.

LL Q. et al. Online interventions for dementia caregiver burden and self-efficacy: A systematic
review and meta-analysis. Int J Nurs Stud Adv. v. 10:100490, 2026.



122

MALHOTRA, C. et al. Apoio ao cuidado de pessoas com deméncia por meio de um
ecossistema de cuidados moveis: desenvolvimento e estudo de métodos mistos. JMIR Aging,
v. 8:e78759, 2025.

MANIAMMA, M. K. et al. Sociodemographic and clinical profile, caregiver burden, and
quality of life in dementia: A cross-sectional study. Journal of Neurosciences in Rural
Practice. v. 16, n. 4, p. 613-619, 2025.

MAO, W. et al. Technology-based interventions to address social isolation and loneliness
among informal dementia caregivers: a scoping review. J Am Med Dir Assoc., v. 24, n. 11, p.
1700-1707, 2023.

MAQBOOL, B.; HEROLD, S. Potential effectiveness and efficiency issues in usability
evaluation within digital health: A systematic literature review. Journal of Systems and
Software, v. 208, 111881, 2024.

MARCOLINO, J. A. M. et al. Medida da Ansiedade e da Depressdao em Pacientes no Pré-
Operatorio: Estudo Comparativo. Rev Bras Anestesiol,, v. 57, n. 2, p. 157-166, 2007.

MARINHO, J. S. et al. Acceptability and effect of a psycho-educational intervention on the
burden of family caregivers of the older adults. Research, Society and Development, /S. /./,
v. 11, n. 4, p. €23511427250, 2022.

MARTIN, V. G. et al. Burden in caregivers of primary care patients with dementia: influence
of neuropsychiatric symptoms according to disease stage (NeDEM project). BMC Geriatrics,
v. 23:525, 2023.

MARTYR, A. et al. Resilience in caregivers of people with mild-to-moderate dementia:
findings from the IDEAL cohort. BMC Geriatrics, v. 23, n. 804, 2023.

MCCOOL J, et al. Mobile Health (mHealth) in low- and middle-income countries. Annu Rev
Public Health., v. 43, n.1, p. 525-539, 2022.

MCDONAGH, M. S. Depression drug treatment outcomes in pregnancy and the postpartum
period: a systematic review and meta-analysis. Obstet Gynecol., v. 124, n. 3, p. 526-534, 2014.

MEHTA, K. M. et al. iSupport, an online training and support program for caregivers of people
with dementia: study protocol for a randomized controlled trial in India. Trials., v. 19, n. 1, p.
271-271, 2018.

MENESES, A. F. P.; FUENTES-ROJAS, M.; D'ANTONA, A. O. Triangula¢ao de métodos:
estratégia metodoldgica na pesquisa interdisciplinar sobre o cuidado as pessoas vivendo com
HIV/AIDS. Revista Espago de Didlogo e Desconexao. v. 10, n. 1, p. 52-65, 2018.

MESSINA, A et al. Culturally adapting the World Health Organization digital intervention for
family caregivers of people with dementia (iSupport): community-based participatory
approach. JMIR Form Res., v. 8:¢46941, 2024.

MIALHE, F. L. et al. Normatizagao dos escores da escala eHealth Literacy Scale para
avaliag¢do do letramento digital em satde. Rev. enferm. UERJ, v. 31, n. 1:¢74812, 2023.



123

MONTEIRO, D. Q. Adaptacao transcultural do programa iSupport para cuidadores
familiares de pessoas que vivem com deméncia para o contexto brasileiro. 2022. 226 p.
Tese (Doutorado em Ciéncias da Saude) — Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Satde,
Universidade Federal de Sao Carlos, Sdo Carlos, 2022.

MONTEIRO, B. C. C. et al. The relationship between burden and caregiver’s sleep
disturbances in dementia: a systematic review. Dement Neuropsychol., v. 17:€20230030,
2023a.

MONTEIRO, D. Q. et al. iSupport-Brasil: Cross-cultural adaptation of the content included in
the iSupport program for caregivers of people who have dementia. Dementia-International
Journal of Social Research and Practice, v.22, n. 3, p. 533-549, 2023b.

MONTEIRO, I.; BRITO, L.; PEREIRA, M. G. Burden and quality of life of family caregivers
of Alzheimer’s disease patients: the role of forgiveness as a coping strategy. Aging Ment
Health. v. 28, n. 7, p. 1003-1010, 2024.

MOORE, G. F. ef al. Process evaluation of complex interventions: Medical Research Council
guidance. BMJ, v. 350:h1258, 2015.

MORGAN, B. N. et al. Adaptation of an eHealth Intervention: iSupport for Carers of People
with Rare Dementias. International Journal of Environmental Research and Public
Health, v. 21, n. 1:47, 2024.

MORGAN, B. N. et al. eHealth and Web-Based Interventions for Informal Carers of People
with Dementia in The Community: Umbrella Review. Journal of Medical Internet
Research, v. 24, n. 7, 2022.

MOSSAD, N. A. et al. Caregiver Stress between Carers of Dementia Patients. European
Journal of Geriatrics and Gerontology. v. 11, n. 2, p. 56-68, 2024.

MUKHERIEE, R. ef al. Health status of persons with dementia and caregivers’ burden during
the second wave of COVID-19 pandemic: an Indian study. Dement Neuropsychol, p. 1-8,
2022.

MUNCHENBERG, P. S. et al. Digital Health Interventions for Informal Family Caregivers of
People with First-Episode Psychosis: Systematic Review on User Experience and
Effectiveness. JMIR Ment Health, v. 11:¢63743, 2024.

NASCIMENTO, L. J. B. et al. Barriers and facilitators to utilizing digital health technologies
by healthcare professionals. NPJ Digit Med., v. 6, n. 1:161, 2023.

NASRUN, M. W. S. et al. Technological acceptance and features needed in mobile health
apps development for people living with dementia and their caregivers. Information, Health
& Social Care, v. 49, n. 2, p. 99-115, 2024.

NEGRAO, G. N., SCHUPCHEK, C. K. S., SCHUMANSKI, G. Doenca de Alzheimer: :
perfil socioecondmico das cuidadoras familiares de idosos com deméncia. Geoconexoes
Online, v. 1, n. 1, 156-169, 2022.



124

NEMCIKOVA, M.; KATRENIAKOVA, Z.; NAGYOVA, L. Social support, positive
caregiving experience, and caregiver burden in informal caregivers of older adults with
dementia. Frontiers in Public Health, v. 11, 2023.

NEVES, R. B. et al. Desafios na usabilidade do aplicativo e-SUS Territorio da Estratégia de
Saude Digital do Brasil. Saude Debate. v. 49, n. Especial 1, 9774, 2025.

NG, W. Y. et al. Shaping Adoption and Sustained Use across the Maternal Journey: Qualitative
Study on Perceived Usability and Credibility in Digital Health Tools. JMIR Hum Factors. v.
11:€59269, 2024.

NGUYEN, T. A. et al. Empowering dementia carers with an iSupport virtual assistant (e-DiVA)
in Asia-Pacific regional countries: protocol for a pilot multisite randomized controlled trial.
JMIR Res Protoc., v. 10, n. 11:€33572, 2021.

NIELSEN, J. Usability Engineering. San Diego: Academic Press, 1994.

NIPPAK, P.; BEGUM, H. Recognizing Early Signs of Dementia: Subtle Symptoms Often
Mistaken for Normal Aging. Journal of Dementia, v. 8, n. 5: 1000233, 2024.

NOVELLI, M. M. P. C.; NITRINI, R.; CARAMELLLI, P. Validation of the Brazilian version
of the quality of life scale for patients with Alzheimer’s disease and their caregivers (QOL-
AD). Aging & Mental Health, v. 14, n. 5, p. 624-631, 2010.

OEWEL, B. Designing for Engagement in Digital Mental Health Services. /n: ACM
SIGCHI CONFERENCE ON DESIGNING INTERACTIVE SYSTEMS, v. 27, 2025, Funchal,
Portugal. Companion Publication [...]. New York: ACM, 2025. p. 131-136.

OLIVEIRA, H. M.; CARVALHO, S.; ANJOS, F. Interacdo humano-computador e
Letramento digital em satde utilizando aplicagdes moveis: Revisdo Sistematica. Journal of
Health Informatics, 15 (Especial), 2023.

OPAS — ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA SAUDE. Plan of Action for
Strengthening Information Systems for Health 2024-2030 (CD61/7). Washington, DC:
OPAS, 2024. Disponivel em: https://www.paho.org/en/documents/cd617-plan-action-
strengthening-information-systems-health-2024-2030. Acesso em: 2 mar. 2026.

ORTIZ, D. N.; D’AGOSTINO, M.; POSADA, F. B. Role of PAHO/WHO in eHealth
capacity building in the Americas: analysis of the 2011-2015 period. Pan American Journal
of Public Health, v. 40, n. 2, p. 85-89, 2016.

OTTAVIANI, A. C. et al. iSupport-Brasil: Preliminary results of the usability and
acceptability assessment by caregivers of people who have dementia. Frontiers in Medicine,
v.9,2022a.

OTTAVIANI A. C. et al. Usability and acceptability of internet-based interventions for
family carers of people living with dementia: systematic review. Aging Ment Health, v. 26,
n. 10, p. 1922-1932, 2022b.

PARK, J. et al. “‘Now I can bend and meet people virtually in my home’: the experience of a
remotely supervised online chair yoga intervention and visual socialisation among older adults
with dementia. Int J Older People Nurs., v. 18, n. 1:¢12513, 2023.



125

PARK, J. Y.; HUNG, L. Technology-based interventions and assessment for older adults with
cognitive impairment. Innov Aging., v. 6 (Suppl 1):67-68, 2022.

PARK, M. B.; KIM, S. M. The influence of cohabitation type on the psychological
vulnerability of family caregivers of people with dementia: Results from a community health

survey of 324,078 people in Korea. Archives of Gerontology and Geriatrics, v. 98, 104558,
2022.

PAGE, M. J, et al. The PRISMA 2020 statement: an updated guideline for reporting systematic
reviews. BMJ. v. 372:n71-n71, 2021.

PASHAZADE, H. et al. Coping strategies of the sandwich generation in the care process: a
qualitative study. BMC Public Health, v. 24, n. 3373, 2024.

PAVARINI, S. C. L. et al. Translation and cultural adaptation of the Positive Aspects of
Caregiving Scale for caregivers of people living with dementia in Brazilian context: a
methodological study. Sao Paulo Med J., v. 142, n. 2:¢2023325, 2024.

PEARLIN, L. I. et al. Caregiving and the stress process: an overview of concepts and their
measures. Gerontologist, v. 30, n. 5, p. 583-594, 1990.

PEREIRA, A. H.; SOARES, L.; FARIA, A. L. Estresse em cuidadores informais de idosos:
uma revisao nao sistemadtica. Diversitas Journal, v. §, n. 2, p. 1362—-1372, 2023.

PIAMJARIYAKUL, U. et al. Mediating Variables Impacting Family Home Caregiving Burden
and Caregivers' Health Status: A Structural Equation Modeling Analysis. Public Health Nurs.
2026.

PINTO-BRUNO, A. C. ef al. An online minimally guided intervention to support family and
other unpaid carers of people with dementia: protocol for a randomized controlled trial. JMIR
Research Protocols, v. 8, n. 10, p.e14106, 2019.

PISANO C. C. et al. Usability, Acceptability, and Preliminary Effectiveness of a Peer-
Delivered and Technology-Supported Mental Health Intervention for Family Caregivers of
People with Dementia: Field Usability Study. JMIR Hum Factors. v. 11:e41202, 2024.

POT, A. M. et al. iSupport: a WHO global online intervention for informal caregivers of
people with dementia. World Psychiatry, v. 18, n. 3, p. 365-366, 2019.

QL H. et al. Factors influencing the caregiver burden for family caregivers of people with
moderate-to-severe dementia: A structural equation modeling analysis. PLoS One. v. 21, n.
2:e0341719, 2026.

QUELUZ, F. N. F. R. et al. Zarit Caregiver Burden Interview: Evidéncias de Validade para a
Populagdo Brasileira de Cuidadores de Idosos. Rev. colomb. psicol. v. 28, n. 1, p. 99-113,
2019.

RAMOS, S. C. F., NASCIMENTO, A. G. O. Envelhecimento populacional no Brasil:
Implicagdes juridicas e sociais a luz do Estatuto da Pessoa Idosa. Revista DCS, v. 22, n. 85:
e4116, 2025.



126

RATHNAYAKE, S. et al. Family carers’ perspectives of managing activities of daily living
and use of mHealth applications in dementia care: a qualitative study. J Clin Nurs., v. 28 n.
23-24, p. 44604470, 2019.

REIS JUNIOR, W. M. et al. Prevalence of functional dependence and chronic diseases in the
community-dwelling Brazilian older adults: an analysis by dependence severity and
multimorbidity pattern. BMC Public Health, v. 24, n. 140, 2024.

RIBEIRO, F. E. M., et al. Effectiveness of Internet-Based or Mobile App Interventions for
Family Caregivers of Older Adults with Dementia: A Systematic Review. Healthcare
(Basel). v. 12, n. 15:1494, 2024.

RIBEIRO, S. et al. Apoio aos cuidadores de pessoas com deméncia: um estudo de caso sobre
estratégias para reduzir a sobrecarga. RIAGE, v. 7, p. 290-300, 2025.

ROCHA, L. A. Efeitos do programa Isupport-br na sobrecarga, sintomas depressivos e
ansiosos de cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia: ensaio clinico
randomizado. 2024. Tese (Doutorado em Ciéncias da Saude) — Universidade Federal de Sao
Carlos, Sao Carlos, 2024.

ROOPER, I. R.; THAMES, M. W. L.; GRAHAM, A. K. Beyond usability: Designing digital
health interventions for implementation with older adults. J Am Geriatr Soc. v. 73, n. 5, p.
1648-1652, 2025.

SANTOS, A. C. Utiliza¢do do Mindfulness em cuidadores familiares: Relatorio de
desenvolvimento de competéncias especializadas em Enfermagem de Saude Mental e
Psiquiatrica. 2025. 211 p. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem de Saude Mental e
Psiquiatrica) — Escola Superior de Enfermagem do Porto, Porto, 2025a.

SANTOS, L. H. R. et al. Grupo educativo e qualidade de vida de idosos hipertensos e
diabéticos. Res Soc Dev., v. 9, n. 1:e178911893, 2020.

SANTOS, N. F. R. et al. A solidao vivenciada por familiares cuidadoras de pessoas com
doenca de Alzheimer durante o processo de cuidar. Revista Observatorio de la Economia
Latinoamericana, v. 22, n. 12, p. 1-21, 2024.

SANTOS, T. F. C. et al. Qualidade de vida dos cuidadores de pessoas com transtornos
neurologicos adquiridos. Distiurbios da Comunicagdo (Online). v. 37, n. 1: €68276, 2025b.

SARTORI, I. F. G.; ALMEIDA NETO, H.; HIRDES, A. Cuidadores familiares de idosos e
condi¢des de saude fisica, psicologica e apoio familiar no cuidado. Texto & Contexto —
Enfermagem. v. 32:¢20230100, 2023.

SCAZUFCA, M. Brazilian version of the Burden Interview Scale for the assesstment of care
in cares of people with mental illnesses. Rev. Bras. Psiquiatr., v. 24, n. 1, p. 12-17, 2002.

SEHEER, K. Supporting dementia carers globally-WHO’s iSupport initiative. 2023.

SEMONELLA, M. et al. Usability study of SOSteniamoci: An internet-based intervention
platform to support informal caregivers in Italy. Digital Health, v. 10, 2024.



127

SHEN, H. et al. Perspectivas e experiéncias de cuidadores familiares que utilizam aplicativos
moveis de apoio no cuidado da deméncia: Meta-sintese de pesquisa qualitativa. JMIR Mhealth
Uhealth v. 13:¢65983, 2025.

SHERLOCK, P. L. et al. Programa Maior Cuidado: uma intervengao integrada de base
comunitaria para idosos. Nota técnica do BID, n. 2889. Washington, DC: Banco
Interamericano de Desenvolvimento, Divisao de Protecao Social e Saude, 2024.

SHIN, Y. et al. Effects of app-based mobile interventions for dementia family caregivers: a
systematic review and meta-analysis. Dement Geriatr Cogn Disord., v. 51, n. 3, p. 203-213,
2022.

SILAULE, O. et al. Strategies to alleviate the burden experienced by informal caregivers of
persons with severe mental disorders in low- and middle-income countries: Scoping Review.
Interactive Journal of Medical Research, v. 13, n.1: e48587, 2024.

SILVA FILHO, E. G. et al. Tecnologias digitais e depressdo em idosos: uma revisao
integrativa sobre eficacia, viabilidade, aceitabilidade e barreiras. Brazilian Journal of
Implantology and Health Sciences, v. 7, n. 11, p. 726-748, 2025.

SILVA, G. A. P.; MARTINS, C. I. Quais os efeitos do iSupport na saude e bem-estar mental
de cuidadores de pessoas com deméncia? Uma revisao. International Journal of
Development Research, v. 14, n. 10, p. 66756-66760, 2024.

SILVA, L. W. M. A. et al. Associagao entre o perfil sociodemografico de cuidadores familiares
de pessoas com doencga de Parkinson e/ou Alzheimer e suas necessidades psicossociais. Revista
Eletronica Acervo Saude, v. 24, n. 11, 2024.

SILVA, P. F. C. et al. The potential of digital storytelling technology for home-based dementia
care in Brazil. Gerontechnology, v. 21:1-1, 2022.

SILVA, J. L. et al. Stressors experienced by informal caregivers: implications for home care
for dependent older adults. Rev Bras Enferm., v. 78, n. 2:¢20250052, 2025.

SMID, J. et al. Declinio cognitivo subjetivo, comprometimento cognitivo leve e deméncia -
diagnostico sindromico: recomendagdes do Departamento Cientifico de Neurologia Cognitiva
e do Envelhecimento da Academia Brasileira de Neurologia. Dementia &
Neuropsychologia, v. 16, n. 3, supl. 1, p. 1-17, 2022.

STEINSHEIM, G. et al. Factors associated with subjective burden among informal caregivers
of home-dwelling people with dementia: a cross-sectional study. BMC Geriatr., v. 23, n.
644, 2023.

STONER C. R. et al. Development and acceptability of a brief, evidence-based Dementia
Awareness for Caregivers course in low- and middle-income countries. Dementia, v. 21, n.
2,p. 598-617, 2022.

STRINI, V. et al. Scale of Assessment of Caregiver Care Burden of People With Dementia: A
Systematic Review of Literature. Transl Med UniSa., v. 25, n. 2, p. 38-49, 2023.



128

SUGAWARA, N. et al. Psychological Distress in Caregivers for People with Dementia: A
Population-Based Analysis of a National Cross-Sectional Study. Journal of Alzheimer’s
Disease. v. 85, n. 2, p. 667-674, 2021.

SUN, Y. et al. Comparative efficacy of 11 non-pharmacological interventions on depression,
anxiety, quality of life, and caregiver burden for informal caregivers of people with dementia:
A systematic review and network meta-analysis. International Journal of Nursing Studies,
v. 129, 104204, 2022.

SURER, H. K.; YAYLAGUL, N. K.; HELVIK, A. S. Psychosocial Interventions to Reduce
Caregiver Burden in Family Caregivers of People With Dementia: A Systematic Review.
Geriatr Gerontol Int., v. 25, n. 12, p. 1693-1723, 2025.

TABAK, B. M. et al. Assessing health literacy and digital health literacy: evidence from
Brazil’s Distrito Federal. Health Promotion International, v. 40, n. 6, 2025.

TAN, Y. R. L.; NEO, N. W.S.; ROSALIND, S. C. J. The Impact of Digital Tool Use on Older
Caregivers' Burden, Depression and Quality of Life: A Systematic Review and Meta-
Analysis. Worldviews Evid Based Nurs., v. 22, n. 2:¢70021, 2025.

TANDON, A. et al. Digital Health Measurement Collaborative Community (DATAcc) hosted
by DiMe Human Factors, Human-Centered Design, and Usability of Sensor-Based Digital
Health Technologies: Scoping Review. J Med Internet Res., v. 26:¢57628, 2024.

TAVARES, M. L. O. et al. Fatores socioculturais que contribuem para a qualidade de vida de
cuidadores familiares de adultos dependentes de cuidados cronicos: um estudo qualitativo no
Brasil. REME - Rev Min Enferm., v. 26, e-1443, 2022.

TEKE, J. et al. Digital Health Disparities: A Review of Barriers and Solutions for Racially
Diverse Groups. International Journal of Medical Informatics, v. 206, 2026.

TELES, M. A. B. et al. Condigdes de saude e sobrecarga de trabalho entre cuidadores informais
de pessoas idosas com sindromes demenciais. Rev. Bras. Geriatr. Gerontol. v. 26:¢230066,
2023.

TELES, S.; FERREIRA, A_; PAUL, C. Feasibility of an online training and support program
for dementia carers: results from a mixed-methods pilot randomized controlled trial. BMC
Geriatr., v. 22, n. 1, p. 173-173, 2022.

TELES, S. et al. Online training and support program (iSupport) for informal dementia
caregivers: protocol for an intervention study in Portugal. BMC Geriatr., v. 20, n. 1,p. 10,
2020.

TELES, S. et al. Predicting informal dementia caregivers’ desire to institutionalize through
mining data from an eHealth platform. BMC Geriatrics, v. 24, n. 721, 2024.

TELES, S. et al. Training and support for caregivers of people with dementia: The process of
culturally adapting the World Health Organization iSupport programme to Portugal.
Dementia, v. 20, n. 2, p. 672-697, 2020.

TELES, S. et al. User feedback and usability testing of an online training and support program
for dementia carers. Internet Interv., v. 25:¢100412, 2021.



129

TERASSI, M. et al. Influéncia da sobrecarga, estresse e sintomas depressivos na saude
de idosos cuidadores: estudo longitudinal. Escola Anna Nery, v. 27: €20220437, 2023.

The SAS system for Windows. Release 9.4. SAS Inst., Cary, NC. 2013.

TRAN, T. A. et al. Caregiver burden among dementia caregivers in low-and middle-income
countries in Asia: a systematic review. Aging & Mental Health, v. 29, n. 4, p. 578-590, 2025.

TU, J. Y. et al. Caregiver Burden and Dementia: A Systematic Review of Self-Report
Instruments. J Alzheimers Dis., v. 86, n. 4, p. 1527-1543, 2022.

TURANA, Y. et al. Adapting the World Health Organization iSupport Dementia program to
the Indonesian socio-cultural context. Front Public Health, v. 11:1050760, 2023.

UCHOA, M. B. R. et al. Nivel de sobrecarga de cuidadores de pessoas acometidas pela doenca
de Alzheimer. Revista Eletronica Acervo Saude. v. 5:¢18858, 2025.

ULATE, M. M. ef al. Cultural adaptation of the iSupport online training and support
programme for caregivers of people with dementia in Castilla y Le6n, Spain. Dementia and
Geriatric Cognitive Disorders, v. 52, n. 1, p. 1-11, 2023.

VENKATESH, V. ef al. User acceptance of information technology: Toward a unified view.
MIS Quarterly, v. 27, n. 3, p. 425-478, 2003.

VIDAL-ALABALL, J, et al. Telemedicine in the face of the COVID-19 pandemic. Aten
Primaria., v. 52, n. 6, p. 418-422, 2020.

WANG, H. et al. Relationships among Social Capital, Positive Aspect, and Caregiver Burden
in Dementia Families: A Mediating Model. Journal of Biosciences and Medicines, v. 12, n.
11,2024.

WANG, J. et al. The positive aspects of caregiving in dementia: A scoping review and
bibliometric analysis. Frontiers in Public Health, v. 10, 985391, 2022a.

WANG, L. et al. Care burden on family caregivers of patients with dementia and affecting
factors in China: A systematic review. Front. Psychiatry, v. 13, 2022b.

WEIRAUCH, V. et al. Methods, Indicators, and End-User Involvement in the Evaluation of
Digital Health Interventions for the Public: Scoping Review. J Med Internet Res., v.
26:€55714, 2024.

WELCH, V. et al. Digital interventions to reduce social isolation and loneliness in older adults:
an evidence and gap map. Campbell Syst Rev., v. 19, n. 4:e1369, 2023.

WHO - WORLD HEALTH ORGANIZATION. Dementia. Geneva: World Health
Organization, 2023.

WHO - WORLD HEALTH ORGANIZATION. Global strategy on digital health 2020-
2025. Geneva: World Health Organization, 2021a.

WHO - WORLD HEALTH ORGANIZATION. Global status report on the public health
response to dementia: summary. Geneva: World Health Organization, 2021b.



130

WHO - WORLD HEALTH ORGANIZATION. First WHO Ministerial Conference on Global
Action Against Dementia. 2015.

WHO - WORLD HEALTH ORGANIZATION. Global action plan on the public health
response to dementia 2017-2025. Geneva: World Health Organization; 2017.

WHO — WORLD HEALTH ORGANIZATION. iSupport: An e-health solution to support
caregivers of people living with dementia. In: World Health Organization, M. H. (Ed.).
Genebra. 2016.

WHO — WORLD HEALTH ORGANIZATION. iSupport for caregivers of people with
dementia: WHO’s training and support manual for caregivers of people with dementia.
Geneva: World Health Organization, 2019.

WINDLE G. et al. Effects of an e-health intervention ‘iSupport'for reducing distress of

dementia carers: Protocol for a randomised controlled trial and feasibility study. BMJ Open.
v. 12, n. 9:¢064314, 2022.

WU, K. C. et al. Behavioral Change Factors and Retention in Web-Based Interventions for
Informal Caregivers of People Living With Dementia: Scoping Review. J Med Internet
Res., v. 24, n. 7, 2022.

XIAO, L. D. et al. Cultural adaptation of World Health Organization iSupport for dementia
program for Chinese-Australian caregivers. Dementia, v. 21, n. 6, p. 2035-2052, 2022.

XIAO, L. et al. Creating ‘Partnership in iSupport program’ to optimize family carers’ impact
on dementia care: a randomised controlled trial protocol. BMC Health Serv Res. v. 22, n. 1, p.
762-762, 2022.

YAMASHITA, S. et al. iSupport-J, the Japanese version of an internet-based self-
learning and psychological assessment program for dementia caregivers: study protocol
for a randomized, waiting-list controlled study. medRxiv [Preprint], 2022.

YAO, H. et al. Caregiving burden, depression, and anxiety in informal caregivers of people
with mental illness in China: a cross-sectional survey. BMC Psychiatry, v. 24, n. 824, 2024.

YIN, Z. et al. Perceptions and Utilization of Online Peer Support Among Informal Dementia
Caregivers: Survey Study. JMIR Aging, v. 7:¢55169, 2024.

ZARIT, S. H.; REEVER, K. E.; PETERSON, J. B. Relatives of the impaired elderly:
correlates of feelings of burden. Gerontologist, v. 20, n. 6, p. 649—655, 1980.

ZHAL S. et al. Digital health interventions to support family caregivers: an updated
systematic review. Frontiers in Digital Medicine, v. 5, 2023.

ZHOU, Y. et al. Technology-based interventions on burden of older adults' informal
caregivers: a systematic review and meta-analysis of randomized controlled trials. BMC
Geriatr., v. 24, n. 1:398, 2024.

ZHU, L. et al. Effects of telehealth interventions on the caregiver burden and mental health
for caregivers of people with dementia: a systematic review and meta-analysis. Aging Ment
Health, v. 28, n. 11, p. 1427-1439, 2024.



131

ZIGMOND, A.S.; SNAITH, R. P. The hospital anxiety and depression scale. Acta
psychiatrica scandinavica, v. 67, n. 6, p. 361-370, 1983.

ZIONKO, J. A. et al. Consumo regular de alimentos ricos em compostos bioativos e
nutrientes antioxidantes e estado cognitivo de idosos. Demetra, v. 17, p. 1-12, 2022.



132

APENDICE A - ESTRATEGIA DE BUSCA NAS BASES DE DADOS DETALHADA

(ESTUDO 1)

Estratégias de busca detalhadas por base de dados (Item 7 — Prisma).

Base de
Dados

Estratégia de Busca (Query)

Observacoes/Filtros

EMBASE

(‘caregiver' OR 'informal caregiver') AND (‘people with
dementia' OR 'dementia') AND ('web-based intervention' OR
'self-help platform' OR 'self-help online program' OR 'support
program' OR 'online intervention' OR 'support') AND ('training'
OR 'web-based intervention' OR 'isupport') AND 'world health
organization' AND (('transcultural study' OR 'testing' OR
'feasibility' OR 'usability’ OR 'user feedback' OR 'cultural
adaptation') AND 'randomized' OR 'intervention study' OR
'focus group')

Busca em todos os
campos. Sem filtros de
data.

SCOPUS

(carer®* OR caregivers OR "family caregiv*" OR "informal
carer*" OR "informal caregiv*" OR "unpaid carer*" OR "unpaid
caregiver®*") AND ("people with dementia" OR dementia) AND
("internet-based interventions" OR "self-help platform" OR
"self-help online program" OR "support program" OR "online
interventions”" OR "support training" OR "internet intervention"
OR "isupport") AND ("world health organization") AND
("transcultural study” OR testing OR use OR feasibility OR
usability OR "user feedback" OR "cultural adaptation") AND
("study randomized controlled trial” OR "intervention study"
OR "focus groups")

Busca em: Article title,
Abstract, Keywords.

PubMed

(Carer* OR Caregivers OR "family caregiv*" OR "informal
carer*" OR "Informal caregiv*" OR "Unpaid carer*" OR
"Unpaid caregiver*") AND ("people with dementia" OR
Dementia) AND ("internet based interventions" OR "self-help
platform™" OR "self-help online program" OR "support program"
OR "online interventions" OR "web based intervention" OR
Support OR training OR "internet intervention" OR iSupport)
AND (WHO OR "World Health Organization") AND
("Transcultural study" OR testing OR use OR Feasibility OR
Usability OR acceptability OR "User feedback”" OR "Cultural
adaptation" OR "user centered design") AND ("study
randomized controlled trial" OR "clinical trials" OR
"Intervention study" OR "focus groups" OR protocol)

Filtros: MEDLINE.

VHL (BVS)

iSupport

Busca por palavra-
chave (7itle, Abstract,
Subject).
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
ON-LINE

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

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

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

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

O objetivo deste estudo ¢ verificar se os cuidadores: entendem as instrugdes e perguntas

nos formularios e instrumentos que serdao usados, respondem todos os instrumentos, quanto
tempo necessitam para responder e se gostariam de sugerir alguma alteracdo (inclusdo,
exclusdo, ou mudanga de ordem de aplicagdao dos instrumentos) sobre o protocolo de avaliagdo
dos efeitos do iSupport, que ¢ um programa eletronico on-line de apoio a cuidadores de pessoas
que vivem com deméncia, desenvolvido pela Organizagao Mundial de Satde e sendo avaliado
para uso no contexto brasileiro.
O(A) senhor(a) foi selecionado(a) por ser maior de idade (com 18 anos ou mais), ser cuidador
familiar ou cuidador ndo remunerado de uma pessoa que vive com deméncia, estar cuidando de
seu familiar ha pelo menos seis meses e ter um computador, smartphone ou tablet com acesso
a Internet. Sua participagdo ¢ voluntaria, isto ¢, a qualquer momento o(a) senhor(a) pode desistir
de participar dessa pesquisa.

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

- Eletronicamente aceitar participar da pesquisa, o que correspondera a assinatura deste
termo (TCLE), o qual podera ser salvo em seu aparelho eletronico, e/ou impresso, ou podera
ser solicitado ao pesquisador (via e-mail), se assim desejar. Para participar a pesquisa on-line

vocé precisa clicar em “ACEITO PARTICIPAR”. RECOMENDAMOS FORTEMENTE QUE
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O(A) SENHOR(A) SALVE UMA COPIA DESTE TERMO. A politica de privacidade em
relacilo ao  Microsoft Forms pode ser acessada via o seguinte link:
https://support.microsoft.com/pt-br/office/seguran%C3%A 7a-e-privacidade-do-
microsoftforms-7e57f9ba-4aeb-4b1b-9e¢21-b75318532¢cd9

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

Caso nao deseje responder alguma pergunta, vocé tem a opg¢ao 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 informagdes ndo serdo gravadas, enviadas ou recebidas pelo
pesquisador. Caso tenha finalizado o preenchimento e envio do protocolo de pesquisa, mas
decida ndo participar, devera informar o pesquisador (via e-mail) de sua decisdo, e seus dados

serdo descartados sem nenhuma penalizagao.

O preenchimento destes questionarios nao oferece risco imediato ao(a) senhor(a), porém
considera-se a possibilidade de um risco subjetivo, pois algumas perguntas podem remeter a
algum desconforto, evocar sentimentos ou levar a um leve cansago apos responder os
questionarios. Caso algumas dessas possibilidades ocorram, o(a) senhor(a) podera optar pela
suspensdo imediata da entrevista, sem qualquer prejuizo. Além disso, caso seja identificado
algum sofrimento psicologico, o(a) senhor(a) serd orientado(a) individualmente pelos
pesquisadores e encaminhado(a) para profissionais especialistas e servigos publicos disponiveis
apos a concordancia do participante. Como forma de minimizar os riscos, sugere-se que voce
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 minimizagdo, assegura-se que as informagdes nao fornecidas por vocé (por

exemplo, endereco de IP) ndo serdo acessadas pela pesquisadora.

O(A) senhor(a) nao tera beneficio direto com essa pesquisa. Entretanto, sua participagao

contribuira na ampliacao do conhecimento sobre os efeitos do programa iSupport-Brasil. Os
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resultados da pesquisa estardo a disposicao quando finalizada.

O(A) senhor(a) ndo terd nenhuma despesa decorrente da participacdo na pesquisa ou
recebera qualquer tipo de beneficio financeiro por participar do presente projeto, sendo sua
adesdo de livre consentimento, podendo solicitar sua saida do projeto em qualquer momento.
No entanto, serd garantido o ressarcimento e indenizagdo em caso de gastos e danos decorrentes
da pesquisa. As informagdes obtidas nesta pesquisa serdo confidenciais e asseguramos o sigilo
de toda e qualquer informagdo acerca de sua participacao. 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 identificagao.
Nao sera utilizado seu nome em momento algum da pesquisa. Esse sigilo também ¢é garantido
a pessoas ou grupo de pessoas que vocé€ vier a mencionar, ao participar do estudo. O(a)
senhor(a) receberd uma via eletronica deste termo, no qual consta o telefone e o endereco da
pesquisadora principal, podendo tirar suas dividas sobre o projeto e sua participa¢do a qualquer
momento.

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

da pesquisa, como previsto pela. CNS/MS 510/2016.

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

eletronico: cephumanos@ufscar.br

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

Pesquisador responsavel: Sofia Cristina lost Pavarini
Endereco: Rod. Washington Luiz, s/n, Sdo Carlos - SP, 13565-905
Contato telefonico: +55 (16) 3306-6661 E-mail: sofiapavarini@gmail.com
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Comité de Etica em Pesquisa - UFSCar tem a finalidade cumprir e fazer cumprir o
disposto na resolugdo n® 510/16 além das demais resolugdes do conselho nacional de satde, no
que diz respeito aos aspectos éticos das pesquisas envolvendo seres humanos, sob a ética do
individuo e das coletividades tendo como referenciais basicos: a bioética, a autonomia, a ndo
maleficéncia, a beneficéncia, a justi¢a, 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 endere¢co UFSCar — Rod. Washington Luiz, s/n, Sdo Carlos - SP, CEP: 3565-905. Telefone:
(16) 3351-9685. E-mail: cephumanos@ufscar.br para retirada de dividas e poder certificar-se

da idoneidade do presente projeto de pesquisa.

O CEP esta vinculado a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do
Conselho Nacional de Saude (CNS), e o seu funcionamento e atuagdo sdo regidos pelas
normativas do CNS/Conep. A CONEP tem a funcido 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. Endereco: SRTV 701, Via W 5 Norte, lote D -
Edificio PO 700, 3° andar - Asa Norte - CEP: 70719-040 - Brasilia-DF. Telefone: (61) 3315-
5877 E-mail: conep@saude.gov.br".



mailto:conep@saude.gov.br

APENDICE C - QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO
SOCIODEMOGRAFICA E DE CUIDADO

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

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

[Um pouco sobre voceé:

1.1 Qual o seu primeiro nome?

1.2 Qual o seu sobrenome?

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

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

1.5 Qual o seu WhatsApp? (DDD)__ -

1.6 Em qual Estado vocé mora?

() Acre (AC)

() Alagoas (AL)

() Amapa (AP)

() Amazonas (AM))

() Bahia (BA)

() Ceara (CE)

() Distrito Federal (DF) (') Espirito Santo (ES)

() Goias (GO)

( ) Maranhao (MA)

( ) Mato Grosso (MT)

() Mato Grosso do Sul (MS) () Minas Gerais (MG)
() Pard (PA)

() Paraiba (PB)

() Parana (PR)

() Pernambuco (PE) () Piaui (PI)

() Rio de Janeiro (RJ)

() Rio Grande do Norte (RN) () Rio Grande do Sul (RS)
() Ronddnia (RO) () Roraima (RR)
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() Santa Catarina (SC) () Sao Paulo (SP)
() Sergipe (SE)
() Tocantins (TO)

1.7 Qual o seu sexo?
( ) Feminino ( ) Masculino
() Prefiro nao informar

1.8 Qual o seu estado civil?

() Casado(a) ou vive com o companheiro(a) () Solteiro(a)
() Divorciado(a)/ separado(a)/ desquitado(a) () Vitivo(a)
() Outro

1.9 Por quantos anos vocé frequentou a escola/outras institui¢des de ensino?
() Nao frequentei a escola, mas sei ler e escrever () 1 a 4 anos de estudo
()5 a8anos deestudo ()9 all anos de estudo

() 12 ou mais anos de estudo

1.10 Qual a sua etnia ou raga?
() Branco () Preta

() Parda

() Amarelo

()Outro

1.11 Quantas pessoas moram com voce?

() Moro Sozinho(a)

() Com mais 1 pessoa

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

1.12 Qual a sua renda familiar aproximada?

() Menos de 1 salario minimo (') 1 salario minimo
() 2 a 3 salarios minimos ( ) 4 a 6 saldrios minimos
() 7 salarios minimos ou mais ( ) Nao sei

1.13 Atualmente, além de cuidar, vocé exerce alguma atividade remunerada?
() Sim
() Nao
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1.14 Qual ¢ a sua relagcdo com a pessoa que vocé cuida? () Filho(a)
() Neto(a)

() Esposo(a)

() Irmao(a)

( ) Genro/Nora

() Amigo(a)/vizinho(a) () Profissional pago

( ) Outro

1.15 Vocé ¢ o cuidador principal da pessoa que cuida?

() Sim

() Nao

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

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

() Sim

() Nao

1.18 A pessoa que vocé cuida mora:

() Sozinho(a)

() Com familiares apenas (com vocé e/ou outros familiares) ( ) Com cuidadores pagos

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

1.19 Ha quanto tempo vocé estd cuidando de seu familiar/conhecido que vive com
deméncia?

() menos de um ano ()1 a 3 anos

()4 a6anos

()7 al10anos

() Mais de 11 anos

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

() 1dia

()2-3dias
()4 -5 dias
()6—7dias

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

() menos de 1 hora () de 1 a 3 horas

()4 a6 horas




()7 al2 horas
() 13 a 24 horas

1.22 Qual(is) é(s@0) o(s) tipo(s) de deméncia com o qual a pessoa que vocé cuida foi
diagnosticada?

() Doenga de Alzheimer

( ) Deméncia frontal-temporal ( ) Deméncia vascular

() Deméncia de Lewy Body () Nao me lembro/ nao sei

()Outro:

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

2.1 Indique todos os equipamentos que vocé usa para acessar a internet:
( ) Computador () Smartphone/Celular () Tablet

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

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

muito muito

facil  dificil
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APENDICE D - QUESTIONARIO DE USO DA PLATAFORMA

Parte 3 Gl - Avaliacao dos efeitos do
programa iSupport-BR i

* Dhwigatteis

Pesquisa: “Tradugdo. Adaptscio Cultural e fyvsliscio da Eficicia do iSupport da Crganizscio
Murdhal ds Saide para o Contesta Brasiksira”™

Pesguisadora responsivel: Sofia Cnstra lpst Pavanni

Equipe: Alines Cristina kartins Gratdo, Ana Caroling Otimdani, Camila Rafael Ferreira Campos
Dearah Cliveira, Dians Quinng Manteimo, Bizabeth Joan Bacham, Fabana de Souza Odandi
Gabrida Martirs, Gustawa Camio Barbosa, Keily Cristisrme Trindade da Cnae, Larssa

Corda, Lusra Ap. ds Recha, Lidkandes Candline de Soues Shves e Luiza Barras Magiel
Instituiches: Unheridads Federsl de SBa Cares (UFSCar & Unieridade de Brasila [UnB)
Patrocimsdor Principsk Minstiis da Sads

Comtater: apoosuidsdoreshnd grmailoom

[rcfarecemias que esia pesquiss fol aprovada pelo Comie de Ebca em Pesquiss da UFSCe
PCAAE BB1 5T 11800001 5504 - Parecer 5332 333).

Exsa parte da petgquizsa & aisencial, pois coem as sust Meposias vaikos conseg uir avalisr o
quearbo b ajudamos @ o quanbe provavelmeete ajudaremes outros cssdadons como s
Assim como da ditima wez, a5 perguntas qus faremos ndo tém certe ou errado. Segerinos
quee woeDd wd para um aembberite calme ¢ Bere de distragies para respondé -l

Um pouco sobre vocé:

1. Qual & seu primeire nome? -

L Qual o squ sobrenome? -

3 Qual a sua data de nascimento?

TR T s

4 Qual e-mail vocE indica para se comunicar com a gente? -
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Agora, precisamos que vocé responda algumas per-
guntas sobre o uso do iSupport-BR:

5. Em geral, quao satisfeito vocé ficou com o iSupport-BR em uma
escala de 0 a 107

0 1 2 2 4 L] -} i H 9 L]

& Viocé sentiu alguma dificuldade para usar o programa?
'D Sim;
) mMao

7. Se sua resposta anterior foi "sim", descreva abaixo quais foram as
dificuldades:

£ Vocé conseguiu acessar os links para video, imagens ou audios?
Eles estavam funcionando? -

) sim
D Mo

9 Se nao, descreva abaixo quais nao estavam funcionando: -

10. Em uma escala de 0 a 10, quao atil o programa foi para vocé? -

0 1 2 2 4 5 L} i H 9 10

11. 0 programa atingiu suas expectativas?
) Sim
{:I L5 ]

12 Caso nao tenha atingido, poderia explicar o por qué? -
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12 Quants o iSupport-BR ajudouw vocé a lidar com as mudangas gue

ocorreram am sua vida por estar cuidando de uma passoa que vive
com deméncia? -

14 Vocé recomendaria o programa para outro cuidador? -
Q s
™

15 Vood poderia justificar sua resposta acima, ou seja, porgue wooE
recomendaria ou ndo o iSupport-BR para outro cuidador? ©

1% Em uma escala de 0 a 10, quanto voold conseguiu até o momento
aplicar as informagdes do programa iSupport-BRY -

o ! £ 3 i § § 7 4 a n

Py i [ ST R
rivared 17kcimacin Thormu s

I7. Quais motivas que dificultaram o uso do programa iSupport-BR
para vocE?

D Ko o anlon

[ rova devemsod priwscibades interesse

EI Dl a2 e Concsmira o

D Difculd e & priencks comeo wallar o pr meim s
] iemisew v dados de sosts (senhy o lagaal

D ol o 3 i i o v el b s S i Tl D3 eTea

I_—l Cuika

1= Vood tem alguma outra recomendagio para melhorar o Support-
BR?

B g1, aeicrewn por ,Frjl.rur Sl wgu-:.]ﬁn-,:. et rmelhorar & (Seppar!-88 -
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1= Vock ja teve utilizou algum programa on-line de ajuda pessoal ou
profissional de informagoes semelhantes ao iSupport-BR? -

l:::l Sim
-:l Ko

20 54 sua resposta anterior foi "sim”, poderia informar qual o nome
da plataforma? -
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ANEXO A - COMPROVANTE DE REGISTRO DO PROTOCOLO DE REVISAO
SISTEMATICA NA PLATAFORMA PROSPERO (ESTUDO 1)

PROSPERO National Institute for
International prospective register of systematic reviews Health Research

UNIVERSITY W
Centre for Reviews and Dissemination

Systematic review

A list of fields that can be edited in an update can be found here

1. * Review title.

Give the title of the review In English
Adaptation, testing and use of the program “iSupport for Dementia® for caregivers of people with dementia: a

syslamatic review

2. Original language title.

For reviews in languages other than English, give the title in the eriginal language. This will be displayed with
the English language tithe.

Adaptation, testing and use of the program “ISupport for Dementia” for careglvers of people with dementia: a

systematic review.

3. * Anticipated or actual start date.
Give the date the systematic review started or is expected o start.
O1ioef2022

4_* Anticipated completion date.

Give the date by which the review Is expected to be completed.

o a T Pl e

5. * Stage of review at time of this submission.

This field uses answers to initial screening questions. It cannot be edited until after registration.
Tick the boxes to show which review tasks have been started and which have been completed.

Update this fizld each time any amendments are made to a published record.

The review has not yet started: Yes
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Preliminary searches No No
Piloting of the study selection process No No
Formal screening of search results against eligibility criteria No No
Data extraction No No
Risk of blas (quality) assessment No No
Data analysis No No

Provide any other relevant information about the stage of the review here.

6. * Named contact.

The named contact Is the guarantor for the accuracy of the information in the register record. This may be
any member of the review team.

Larissa Correa
Email salutation (e.g. "Dr Smith" or "Joanne") for correspondence:

Mr Correa

7. * Named contact email.

Glve the electronic email address of the named contact.

larissacorrea16@gmail.com

8. Named contact address
Give the full institutional/organisational postal address for the named contact.

Avenida Joaquim de Souza Pinheiro, n 622. Santa Angelina. Araraquara-SP, Brasil.

9. Named contact phone number.
Give the telephone number for the named contact, including international dialling code.

16997539797

10. * Organisational affiliation of the review.

Full title of the organisational affiliations for this review and website address If available. This field may be
completed as "None' if the review is not affiliated to any organisation.
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Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar)

Organisation web address:

11. * Review team members and their organisational affiliations.

Give the personal detalls and the organisational affillations of each member of the review team. Affiliation
refers 1o groups or organisations to which review team members belong. NOTE: email and country now
MUST be entered for each person, unless you are amending a published record.

Mr Larissa Correa. Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar)

Ana Carolina Ottaviani. Universidade Federal de Sao Carlos

Diana Monteiro. Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar)

Camila Campos. Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar)

Ludmyla Alves. Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar)

Luana Rocha. Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar)

Gustavo Barbosa. Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar)

Anabel Cardoso. Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar)

Luiza Maciel. Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar)

Aline Gratao. Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar)

Elizabeth Barham. Universidade Federal de Sac Carlos (UFSCar)

Deborah Oliveira. Universidade Federal de Sao Paulo (UNIFESP)

Fabiana Orlandi. Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar)

Keila da Cruz. Universidade de Brasilia (UnB)

Sofia Pavarini. Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar)

12. * Funding sources/sponsors.

Details of the individuals, organizations, groups, companies or other legal entities who have funded or
sponsored the review.

The Brazilian Ministry of Health (TED 745358/21-002); Coordenagao de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior — CAPES (Grant number 001) and Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnolégico - CNPg (Grant number 307417/2021-2).

Grant number(s)

State the funder, grant or award number and the date of award

The Brazilian Ministry of Health (TED 745358/21-002), Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior — CAPES (Grant number 001) and Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnologico - CNPq (Grant number 307417/2021-2).

13. * Conflicts of interest.

List actual or percelved conflicts of interest (financial or academic).
None
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14. Coliaborators.

Give the name and affiliation of any individuals or organisations who are working on the review but who are
not listed as review team members. NOTE: email and country must be completed for each person,
unless you are amending a published record.

15. * Review question.

State the review question(s) clearly and precisely. It may be appropriate to break very broad questions down
into a series of related more specific guestions. Questions may be framed or refined using PE)COS or
similar where relevant

What studies exist regarding the adaptation, testing and use of “iSupport for dementia” for caregivers of
people with dementia published by member countries of the World Health Organization.

16. * Searches.

State the sources that will be searched (e.g. Medline). Give the search dates, and any restrictions (e.g.
language or publication date). Do NOT enter the full search strategy (it may be provided as a link or
attachment below.)

Databases chosen for search: PubMed/MEDLINE, EMBASE, Scopus, SciELO, INDEX MEDICUS, Clinical
fimss: Language (English), Publications from 2018 to 2022, access to the complete study.

Date: August/2022

17. URL to search strategy.

Upload a file with your search strategy, or an example of a search strategy for a specific database, (including
the keywords) in pdf or word format. In doing so you are consenting to the file being made publicly
accessible. Or provide a URL or link to the strategy. Do NOT provide links to your search results.

https:/iwww.crd_york.ac.uk/PROSPEROFILES/343168_STRATEGY_20220629._pdf

Alternatively, upload your search strategy to CRD In pdf format. Please note that by doing so you are
consenting to the file being made publicly accessible.

Do not make this file publicly available until the review is complete

18. * Condition or domain being studied.

Give a short description of the disease, condition or healthcare domain being studied in your systematic
review.

There are both quantitative and qualitative published studies on the adaptation, testing and use of iSupport
for dementia for caregivers of people with dementia by World Health Organization member countries.

19. * Participants/population.
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Specify the participants or populations being studied in the review. The preferred format includes detalis of
both inclusion and exclusion criteria.

Inclusion: family andfor unpaid caregivers of people living with dementia who are involved in ISuppart
Herebajmmend et usimindtd- Grofess meratauntries.

20. * Intervention(s), exposure(s).

Give full and clear descriptions or definitions of the interventions or the exposures to be reviewed. The
preferred format includes detalls of bath inclusion and exclusion criteria.

Inclusion: - Publications about an Internet-based intervention (specifically iISupport), published by anyone
country envalved in WHO, destinated by familyfunpaid carers of people with dementia being cared for at

hptatioh|Seppngtansashisdiiport for another public, use of it
by family or another parsan who received anyone type of money to offer the care.

21. * Comparator(s)/contral.

Where relevant, give detalls of the alternatives against which the intervention/exposure will be compared
(e.g. another intervention or a non-exposed control group). The preferred format includes details of both
inclusion and excluskon criteria.

None

22, * Types of study to be included.

Give details of the study designs (e.g. RCT) that are eligible for inclusion In the review. The preferred format
includes both inclusion and exclusion criteria. If there are no restrictions on the types of study, this should be
stated.

W will include stidies whose method be qualitative, guantitative (randomized or not; controllad of not, can
to be oo almost experimental, expermental and non-experimental), mied methods (quantl-gualitative),
study protocols. Exclusion: non-peer reviewed publications, another literature reviews (systematic and
narrative), abstracts without connection to any full-text publication, editorials, letters to the editor, expert
interviews, position papers, dissertations, theses, books, and opinion papers.

23. Context.

Glve summary datalls of the saiting or other relevant charactenstics, which halp define the inclusion or
exclusion critena.

Thiera is a remarkable demand for the search and'or developmant of interventions that offer facilities and
guarantes greater adherence of their participants, especially if they inelve low cost and greater accassibility.
In terms of public health, it could not be different, since there i a growing interest in the use of information
and communication lechnologies via the internet for people with dementia and their caregivers. This is
becausa in addition to all thess advantages describad, these allow improvements in outcomes of burden,
stress, depression, well-being and cognition of these caregivers. Within this scenario, in order o meat the
global goals of support and eontral of the dementia context, farmulation of technological strategies to solve
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apidemic problems, iSupport was developed through the World Health Organization (WHO). This aims to
provide support to family caregivers of people with dementia, requiring adaptation for use in more than 20
countries today. The issue is that the diversity of those involved makes it difficult to recognize the stages in
which the development of this platform is found in each country and the way in which it is being developed
and evaluated. Tharefore, it is necessary o search and publish all findings regarding the development of this
project in order o facilitate understanding of the scenarios and support new planning/alignments. So that,
resulls can be compared between countries and adaplation with based on the specificities of each
population and also support the: basis for health policies and investments in technological areas to be carried

oul in a unigue way.

24. * Main outcome(s).

Give the pre-specified main (mest important) outcomes of the review, including details of how the outcome ks
defined and measured and when these measurement are made, If these are part of the review inclusion
criteria.

All publications about Adaptation, testing and use of iSuppeort along last five years produced by any couniry
member of WHO. The aim of this study is about to facility to an easily knowledge about what had ever been
developed by the involved and what is necessary to standardize the studies and this way, to compare the
results and better adapt the necessities of population.

Measures of effect

Please spacify the effect measure(s) for you main outcome(s) e.g. relative risks, odds ratios, risk difference,
andior 'number nesded to treat.

25. * Additional outcome(s).

List the pre-specified additional outcomes of the review, with a similar level of detail to that required for main
outcomes. Where there anre no addiional outeomes please state ‘None’ of ‘Not applicable’ as appropriate
oy thie review

Mane

Measures of effect

Please specify the effect measure(s) for you additional outcome(s) e.g. relative risks, odds ratios, risk
difference, andlor 'number needed to treat.

26. * Data extraction (selection and coding).

Describe how studies will be selected for inclusion. State what data will be extracted of oblained. State how
this will be done and recorded.

The first step from review will be to export the titles and abstracts from studies from the online databases into
an elecironic reference manager — called Zotero®. The second step will be to scan the citations for relevance
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and duplicate records and so, removed them. Even, two reviewers (LC and DM) will independently analyze if
the titles and abstracts against the eligibility criteria. If it has a need a batter discussion in case of any
disagresment batween the reviewer, a third reviewer (ACO) will be contacted. The next step 15 about 1o
download all relevant full text articles and read in full by each of the authors independently to confirm
eligibility. The last step is io extract all relevant information using a data extraction form, which will be created
in line with the review questions and key concepts (e.g. author, year, country of siudies, methodology,
setling, sample, intervention, adaptation, translate and test from [Support). The axtracted data will be
collated in a table and will be described and discussed narratively.

27. * Risk of bias (quality) assessment.

State which characteristics of the studies will be assessed andior any formal risk of blas/quality assessment
toals that will be used.

The studies will be evaluated using critical assessment tools from the Joanna Briggs Institute (JBI) (2016),
according to each study design. As this platform does not include guidelines for the classification of quality
levels, three categories of evaluation will be adopted based on the percentage of ilems with “Yes" answers:
lows, medium and high guality. Low quality was attributed to studies that did not answer "yes" in at least 50%
of the iterms; average quality when "Yes" is indicated betwesn 50 and 75% of the items, and high when "Yes"
was given to mare than T5% of the items. No study will be excluded based on this assessment.

28_" Strateqy for data synthesis.

Describe the methods you plan to use to synthesise data. This must not be generic text but should be
gpacific to your review and describe how the proposed approach will be applied to your data. If meta-
analysls is planned, describe the models o be used methods to explore statistical heterogeneity, and
software package to be used.

Mixed methods review synthesis strategles will be used to summarize the evidence aiming at answaring the
review question1. We anticipate that there will be limited scope for meta-analysis because of the range of

different outcomes measurad across the small number of existing studies.

1. Hong Q M, Pluye P, Bujold M, et al. Convergent and sequential synthesis designs: implications for
conducting and reporting systematic reviews of qualitative and quantitative evidencs. Syst Ver. 6(1), 2017,

29_ " Analysis of subgroups or subsets.

State any planned investigation of ‘subgroups’. Be clear and specific about which type of study or
participant will be included in each group or covariate investigated. State the planned analytic approach.

It will b analyzed studles of singular way, but the aim will be to compare all preduction of the countries
anvolved (stage of develop and the way it was dome).

30. * Type and method of review.
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Select the type of review, review method and health area from the lists below.

Type of review
Cast effectiveness
MNa

Diagnostic
Ma

Epddammialodgic
M

Individual patient data (IPD) meta-analysis

MNa

Intervention
Yas

Living systematic review
Ma

Mela-analysis
Mo

Methodalogy
Yos

Marrative synthesis
Ma

MNetwork meta-analysis
Mo

Pre-clinical
Mea

Prevantion
M

Prognostic
Mo

Prospective meta-analysis [PMA)
Mo

Review of reviews
Ma

Saervice delivery
Mo

Synthesis of qualitative studies
Mo

National Institute for
Health Research
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Systematic review
Yes

Other
M

Health area of the review
Alcohol/substance misuse/abuse
Mo

Blood and immung system
Me

Cancer
(]

Cardiovascular
Mo

Care of the elderly
Yes

Chilld health
Mo

Complemantary theraples
M

CoVID-19
M

Crime and justice
Mo

Dental
Mo

Digestive systam
M

Ear, nose and throat
Mo

Education
Mo

Endocrine and metabolic disorders
Mo

Eye disorders
M

National Institute for
Health Research
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General interest
Ma

Genalics
Mo

Health inequalities/health equity
Ma

Infections and infastations
Mo

International developmeant
Ma

Merital health and behavioural condiions
Yas

Musculoskelatal
Mo

Meuralogical
Ma

Mursing
Ma

Obstetrics and gynascokogy
Mo

Oral health
Mo

Palliative care
Mo

Peroperative care
Mo

Physlotherapy
Mo

Pregnancy and childbirth
Mo

Public health {including social determinants of health)
Yas

Rehabilitation
Mo

Respiratory disorders
Mo

Service delivery

National institute for
Health Research
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M

Skin disorders
Mo

Soclal care
Mo

Surgery
Mo

Tropical Medicime
Mo

Uralogical
Mo

Wounds, injuries and accidenis
Mo

Vielence and abuse
Mo

31. Language.

Select each language individually to add it 1o the list below, use the bin lcon to remove any added in emor.

English
There is not an English language summary

32.* Country.

Select the country in which the review ks being carfed out. For multi-national collaborations select all the
countries invohaed.

Brazil

33. Other registration details.

Marme any other organisation where the sysiemalic review title or protocol ks registered {e.g. Campbell, or
The Joanna Briggs Institute ) together with any unique dentification number assigned by them. If extracted
data will be stored and made avallable through a repository such as the Systematic Review Data Repository
(SRDR), details and a link should be included here. If none, leave blank.

Momne

34. Reference and/or URL for published protocol.

If the protecol for this review is published provide detalls (authors, title and journal detalls, preferably in
Wancouver format)
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Add web link to the published protocol.

Or, upload your published prolocal hera in pdf format. Mote that the upload will be publicly accessible.
Mo | do not make this file publicly avallable untll the review Is complets

Please nole that the informalion required in the PROSPERD registration form must be completed in full even
if access o a protocol is given.

35. Dissemination plans.

Do you intend to publish the review on completion?

Yos

Give brief detalls of plans for communicating review findings.?
Thie review findings will be published in a peer-reviewed joumal, which will be chosen according to the therme
of agreemant and an equivalent qualks to which the study group aims.

36. Keywords.

Give words or phrases that best describe the review. Separate keywords with a semicalon or new line.
Keywords help PROSPERD users find your review (keywords do nol appear in the public record but are
included in searches). Be as specific and precise as possible. Avoid acronyms and abbreviations unless
thesa are in wide use.

Caregivars; Informal caregiver; Dementia; Internet-based interventions; Systematic review; Woarld Health
Organization.

37. Details of any existing review of the same topic by the same authors.

If you are reqgistering an update of an existing review give details of the earlier versions and include a full
bibliographic reference, if avallable.

38. * Current review status.

Update review status when the review is completed and when it ks published Mew registrations miest be
angalng so this fleld is nat editable for inital submission.

Please provide anticipated publication date
Review_Ongoing

39. Any additional information.
Provide any other information relevant to the registration of this review.
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40. Details of final report/publication(s) or preprints if available.

Leave empty until publication details are available OR you have a link 1o a preprint (NOTE: this field is not
editable for initial submission). List authors, litle and journal details preferably in Vancouver format

Give the link to the published review or preprint.

Fonte: CORREA, L. et al. Adaptation, testing and use of the program “iSupport for Dementia" for
caregivers of people with dementia: a systematic review. PROSPERO 2024. Disponivel em:
https://www.crd.york.ac.uk/PROSPERO/view/CRD42022343168. Acesso em: 13 nov. 2025.
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ANEXO B - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA (CEP)

' UFSCAR - UNIVERSIDADE W
ii’ FEDERAL DE SAO CARLOS
£

Titulo da Pesquisa: Tradugso, Adeptacdo Cultural e Avaliagdo da Eficacla do iSupport da Organizagio
Mundial da Saude para o Contexto Brasseiro

Pesquisador: Scfa Cratina lost Pavanm

Aroa Tematica:

Versdo: 9

CAAE: BS157118 01001 5504

Insthtuicho Proponente: Univwersidace Feoeral de 530 Canos/\JFSCar
Patrocinador Principal: Minsténo da Saude

DADOS DO PARECER
NOomaro dgo Parocor: 5 332 333

Apresentacio do Projeto:

Trata-se de uma salictogdo de emenda do projeto de pesquisa aprovado em 10082018, sob parecer n*
2.647 432 A soligitagBo doa emonda ests pressnte no ArquUiIvo
PE_INFORMACOES _BASICAS_189620M_E6 paf & documentn de [ustificativa te Emenda (canacep paf),
anexados em 18/02/2022, & onde s i@

Prezacdo Comith de Etica em Pesquisa em Seres Humanos ¢a Universicade Federal de Sao Carlos,

Esta cana se refere 20 padido de emecda do projeto “Tradugdo. Adaptagdo Cultural @

Avslacao ga Eficacia 00 ISupport ¢a Organizacac Mundial ca Seude para 0 Contexto Braslieir”, aprovado
pelo Comie de Etica em Pesguiss da Univecsidace Fecerl de S80 Carfos. CAAE: 88157118 0.1001 5504,
As modificagdes solictadas se referem & nocessidnde de traduzir e adaptar 1tés escalns para avaliar o3
efoitos do programa ISupport-BR. S0 elas: (1) Pearlin Mastery Scale. (2) Fostve Aspocts of Caregving e,
(3] RIS Eloercars Salt-afflicacy Scale A a3vallagio desses consuutos |3 estava previsia no projeto ongngs,
uma vez que snvolvem desfechos esperadas de mudancas apds uso do iISupporl. Além disso, as irés
escalas seleconadas estio sendo uliiizadas em alguns paises gue também estio mplantando o 1Support.
No ertanto, ndo fol encontraca nenhuma versdo Fadunda para o portuguis bragileiro o nechuma evidénca
de vakdade de lals instrumenics com base em estudos realizados no Beast Por 1550, realizar 0 processo de
traduc3o & acapiacac ¢

Endwego:  WASHINGTON LU KM 254

Balro  JARDIM GUANABARA CEP. 13565508
(Lo Mericpia  BAO CARLOS
Telofone (182081 seas Email  agtumacas@uiac s

Pt - in



 UFSCAR - UNIVERSIDADE mamp
UFH% FEDERAL DE SAO CARLOS
Carmrasio cv Femesr. 8332 203

imprescindives para que possamos utiiza-las pama avaliar o iSupport-Brasil

Huscando cescrover 0 QUE 5 €SPOT COM 925a omenda. fol pcrescido & ultima versio to

progeta (8 aprovaca no TEF) um nove objativo especitico’ 3 1.3.2 E1spa 3 - Fase 2 Tradugao € adaptagio
dos Instrumenios pan a versao brasders Em consequénnia. 88 Fases 2 & J dessa etapa foram substituidas
par Fases 3 e 4, respectivamenie  Além disso, informagdes referentes a esse pedido de emenda foram
Atualzadas no cronograma, No resemo, no absiract @ nos Termos de Consentimentos Livre ¢ Esclarecido
{TCLE) que serdo uldizados nessas fases Ainda, fol Inciuido um novo TCLE, especifico para os

orofissionass que serdo membros do comyié de especialistas. Os demais ummmmm.

Buscando faclisr & avasaclo desss amenca, das ac aleragdes redizadas diretamente ns
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Platoforma Branil estio destacadas em caua aka As alteragOes reallzadas no projeto detalhado (pagnas 2.

34,10 13,17 2 20, 28 26 32 a 37) & nos TCLES a serem utiizados com 08 cuicadores na Fase Je d
{Faginas 1 @ 2. respectivamaente) foram destacadas com grifo amareio Por fim, reafirmamos o nasso
COMPrOMISso &m seguir as resolucbes do CEP-CONEP e agradecemas novamante & alenglo de toda a
equipe do Comité de Ebica am Peaquisa com Seres Humanos da universidade Federal de SBo Cados.

Objotivo da Pesquisa:

Oetivo principal. mantida conforme progeto orignal,

O objetivo principal deste projeto ¢ realizar 3 radugdo, acaptacdo cuthural o avalacso da usabfidade do
programa @ & avalaciio dos efedos do ISuppon pars 0 contexio Drasieiro de forma que POSsSaE S& 1Mar uma
ferramenta eletrbnica scessivel & pratics de supode 80 cusdsdor no contexio da alencldo primanas =
secundéria a saude

Dbyelivos secuncdrios (mantidos, senda acrescdo o abjetvo n'd)

1 Realizar uma revisdo sistematics da leratura sobre 0 uso de tecrologias de Internet para intervengbes
{mantico); 2 Traduzir. redrotraduzir ¢ adaptar 3 versao

genarica do ISuppan para 0 porfugués trasiielro @ 3 cultra trasiiorn (mantdo). 3 Explorar 0s baneficios
sudjetivos, laciidadores & 23 DATTEINAS 80 USO desta

lecnologia por cusdadores famidiares na populagio brasilesra (manhdo), 4 ADAPTAR E BUSCAR
EVIDERCIAS DE VALIDADE DA VERSAD ORIGINAL OF 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 0 protocols eladorado pars ¢ ensaio clinico
randomizaco, 6. Testar os efefos da versio braslena (o ISupporn em cuidadores lamildres de pessoas com
deméncia no Brasil, por meko de um ensaio controlado, randomizado ¢

Enderegs. WASHINGTON LUIT KM 204

Bairro:  JARCIM CUANARARA CEF 1) sess0n
ur. sp Wericgpia  5AD CARLON
Talofone: (183351 Saes Emml:  copnumarosQuisoaror

Pageul s 4
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Cormnsa e i Foeew 1102 123

multicéntnco (mantido)

Avallagio dos Riscos e Beneficios:

Mantidos conforme projeto ociginal,

Comaentirios e Consideracdes sobre 3 Pesquisa:

Vide campo “Condusdes ou Pendéncias e Lisla ce inadequagdes”

Consideragbes sobre 05 Termos de aprosantacac obrigatoria:

Conforme inaicado na carta a0 CEP. fol Inckiido um novo TCLE, aspacifico para 08 profissinnals que serdo
memiios 6o comié de especiaistas No entanio, este a este CEFP. por onentacio de CONEP, enfende que
o especalista no ¢ participante de pesguisa, portanio noc ha necessidade de aplicacho de TCLE, motivo
pelo qual o referido documento ndo fol apreciado neste parecer

Conclusdes ou Pondincilas e Lista de Inadequagtes:

Emenda adequada.

Consideragdes Finals a critério do CER:

Este parecer ol elaborado baseado nos documentos abaixo redscionados:

mento Arquivo Postagem Autor Sitagha
Inormagoes Baseas| PH_INFORMAGUES BASICAS 189620 1602/2022 Acers
4 E6pa 19.35.44
%m canacep pal 1@%5' [Camis [Ralael Acetn
BT | o R
Projetn Detainado /| projetocetainad osy pportgr Ao pol i Aceilo
Brochura 193305 |Femera Campos
TCLE f Termos sa | icieespoclistas paf 18022022 |Camiia Ratae! Aceita
Assenmento / 193131 |Ferteira Compos
Justficativa ge
TCLE / Termos Se | iciepicto_gatado.pal 18022022 |Camila Ratsel Aceito
Assanbmento / 19:312%  |Fanwira Campos
Justficaiiva 00
 AuLiocts ot i
TCLE )/ Termos e |tcheccr_grdado pat 189022022 |Camila Rafae! Acoito
Asseanbmento / 1930458  |Femera Campos
JistScativa de
ﬁm W_Em_\wm_z_1 1207/2018 |Camvia Ratael Aceitn
Support BR_2018_07_10.par 15:37.06 | Feneia Campos

Endersgo:  WASHINGTOMN LULL WM 238

Bairo: JARDIM OUANASARA CEP: 11 %530%

ur: =° Nusicipio:  SAO CARLOS

Telefona: | t01200Y-G045 E-mall; cophumanuaiiutscor e

Pagem D ™
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Lormmaacin to Fasee 300 300

[Daciaragao oe Carta_Apoin_580_Lourenco pal 020042018 |Camia Ratael Bcedn

InstBugao @ 203445 |Fereia

Doclarago 0 Corta_apoio_MS pat 02042018 |Camia Ratanl Acoitn

Instlucao o 203342 |Ferela

e —— A BrA DY Toupor 5T AT [Corvia T =

Insttuclo @ 205317  |Ferreia

i st

Declaracio de CartaABRAZ_SP_[Support pdl 02042018 |Camila Ratas! Acoito

Insttuglo e 203215 |Feneia

|

Folha de Rosto Folha_ce_rosto pdl 020042018 |Camis Rates Acedo
20:22 10 _|Ferrera

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:
N3

SAQ CARLOS 05 oe Abril de 2022

Assinado por:
Adriana Sanches Garcia de Aratjo
{Coordenador(a))

Fonte: UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS. Comité de Etica em Pesquisa. Parecer n°
5.332.333, Sao Carlos, 2022.
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ANEXO C - REGISTRO BRASILEIRO DE ENSAIOS CLINICOS (ReBEC)

(@ReBEC

Aoy tro Sur vy v Erascn Cveon

Public trial

RBR-22cv4kv The effect of the World Health Organization's iSupport in Brazil
Date of registration: 03/14/2022 "™
Last approval date : 03/14/2022 ity

Study type:
Interventional
Scientific title:
en pt-br es
Translation, Cultural Tradug3o, Adaptagio Translation, Cultural

Adaptation and the Effects
of the World Heath

Organization's iSupport for

Cultural e Awvaliagio da
Eficicia do iSupport da
Organizacio Mundial da

Adaptation and the Effects
of the World Health

Organization's iSupport for

the Brazilian Context Saide para o Contexto the Brazilian Context
Brasileiro
Trial identification
¢ UTNcode: U1111-1272-3776
* Public title:
en pt-br

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

* Scientific acronym:

¢ Public acronym:

* | Secondaries identifiers:
o 88157118.0.1001.5504
lssuing authority: Plataforma Brasil
© 5141963
Issuing authority: Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de S3o Carlos

Sponsors

* Primary : Depart. de Ger logia da Universidade Federal de S50 Carlos

* | Secondary sponsor:
o Institution: Universidade de Brasilia

* | Supporting source:
o Institution: Ministério da Sadde

Health conditions

¢ Health conditions:
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en
Caregiver Burden;
Depression; Ancety

F01.145.1264.990.551
Caregiver Burden

en
F01.145.126.350
Depression

month, educational
intervention contains
currently available

topics about dementia
symptoms and how to
recognize caregiver stress.
There wil be no
restrictions on what other
websites caregivers who
are part of the control

pt-br
Fardo do  cuidador;
Depressio; Ansiedade

pt-br
F01145.126.990.551
Fardo do cuidador

pt-br
F01.145.126.350
Depressio

pt-br
F01.470.132 Ansiedade

pt-br

Um ensaio clinico
randomizado e controlado
de dois bragos comparando
03 efeitos do programador
de suporte online com um
grupo de controle. Serio
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proup can access. The
education-only site will be
informationfocused  (not
skills training). Therefore,
the  Education Only
website will be similar to
existing Dementia-focused
websites and  static
information provided by
Support. It will present the
information in  lecture
format and will not take
advantage of  other
features that the
interactive site can offer.

reconhecer o estresse dos
cuidadores. Nio haverd
nenhuma restricio sobre
Quais outros sites os
cuidadores que farem
parte do grupo de controle
podem acessar. O site
somente para educagio
werd focado em
informagdes  (ndo em
treinamento de
habilidades). Portanto, ©
site somente para
educacio serd semelhante
20s sites existentes com
foco em deméncia e s
informagdes estiticas
fornecidas pelo iSupport.
Ele apresentard as
informxgdes em formato
de palestra e ndo
aproveitard as vantagens
de Outros recursos que o
site  interativo  pode
oferecer.

pt-br
101.224.230.110.500.688
Intervencio baseada em

o Brazil

« Date first enroliment: 04/01/2022 in=sdvwn)

#

pt-br

Ter 18 anos ou mais;
relatar que é o cuidador
familiar de uma pessoa
com deméncia; prestar
cuidados ndo remunerados
por pelo menos 6 meses no

* Exclusion criterix

Unable to comprehend
written Braziian
Portuguese; not  having
acess to a device with

recrutamento; cuidando de
uma pessoa com
diagnéstico de deméncia;

ter e a um

ou tablet com internet

pt-br
Incapaz de compreender o

escrito; ndo ter acesso a
um  dispositivo com
conex30 A internet
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Study type
* Study design:

Expanded access program Purpose  Intervention assignment Number of arms Masking type  Allocation

Prevention Parallel 2

pt-br

Sobrecarga:  Avaliar a2
sobrecarga subjetiva por
meio do Escala de
Sobrecarga de item Onico,
em que cuidadores podem
responder com valores
entre 1 e 10, o que indicao
nivel de estresse devido 3

indicating greater
perceived burden. The ZBI
has high internal

(Ferraresi et al, 2019) and
a 0.85 (Bianchi et al, 2016)
. The ZBl total score will be
used to verify whether the
outcome occurred, by
observing the possible
reduction for perception of
burden in the
measurements pre and

Além disso, espera-se
diminuir a percepgio de
sobrecarga dos cuidadores,
verificada pelo Inventirio
de Sobrecarga de Zarit
(ZBI) versio 22 itens, que
mede o impacto emocional,
social e financeiro de
cuidar de alguém Cada um
dos itens serd pontuado em
uma exala Likert de S
pontos de O (nunca) a 4
(quase sempre). a
pontuacio total varia de
zero a B8, sendo que
pontuacoes mais  altas
indicam maior percepcio
de sobrecarga. O ZBI tem
alta consisténcia interna,
mostrado por  estudos
nacionais com cuidadores,
comoa = 087 (Scazufca), @
= 088 (Ferraresi et al,
2019) e a 0,85 (Bianchi et
al2016). A ZBI serd
utilizada para verificar se 0
desfecho reamente
ocorrey, com a diminuicio
da percepcio de
sobrecarga, por meio da

post-intervention, as well pontuacdo  total, nas

23 on follow-up. mediches, pré e pos-
intervengdo e follow-up.

en pt-br

Depressive Symp For Sint Depressiy

the assessment of Avaliar a preserga de

depressive symptoms the sintomas depressivos

Center for Epidemiological
Studies

Open

Study phase

Randomied-controlied NA
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Epidemiological Studies 10
items (CES-D 10), para os
Quais o3 participantes
avaliardo a frequéncia dos
sintomas durante 3 Oltima
semana. A pontuagio varia
de 2rero (unca  ou
raramente) a 3 (sempre). O
escore total varia de ero
(sem depressio) a 60
(muito deprimido), com o
ponto de corte para
identificagio de proviveis
casos de depressio de >12
pontos. A CES-D apresenta
alto indice de consisténcia
interna (0~086) ¢ uma
solucio fatorial de 3
fatores que explicaram
47.5% da varisbilidade
total dos dados (1- afetos
negativos; 2- dificuldade de
iniciar comportamentos; 3-
afetos positivos) (Batistoni
et al, 2007). A CES-D serd
utilizada para verificar se o
desfecho realmente
ocorreu, com a diminuicio
dos sintomas depressivos,
por meio da pontuacio
total, nas mediges, pré e
pos-intervengio e follow-

neste instrumento deve ser
entre 3 e 11 pontos (ou,
ent3o, acima da nota de
corte nas avaliagdes de
sobrecarga (1 item) e
ansiedade). O valor de 11
(e ndo 12) pontos enquanto
nota de corte superior foi
determinado a fim de
reduzir a probabilidade de
incluir pessoas com quadro
clinico de depress3o.

pt-br

Sintomas Ansiosos: Avaliar
o3 sintomas de ansiedade
por meio da subescala de
ansiedade da  Escala

graves de ansiedade. A
HADS-A apresenta bom
indice de comsisténcia
interna (a~0.48) (Botega et
al, 1995). A HADS-A serd
utilizada para verificar se o
desfecho realmente

ocorrey, com 3 diminuicio
dos sintomas ansiosos, por
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» 3 (or meet the criteria for
inclusion in the burden (1
item) and  depression
assessments).

there was no change® and
*I don't know”. The total
score s the result of the
sum of the items whose
answer is “Yes, there was a
change”. Good
discriminatory validity for
this scale was found in
Brazil among pecple over
65 years of age, with and
without dementia

meio do escore total, nas
medighes, pré e pos-
intervencio e follow-up.
Para indusdo no presente
estudo, a pontuxio dos
cuidadores deve ser > 3
(ou, entdo. cumprir os
critérios para inclusdo nas
avaliagdes de sobrecarga
(1item) e depressio).

pt-br

Rastreio de  deméncia:
Avaliar s o cuidador relata
que 3 pessoad wob seus
cuidados apresenta
alteracdes cognitivas por
meio do  Ascertaining
Dementia Interview -
Brazil (AD8). € um
questiondrio de oito itens
para  avaliar  fungdes
cognitivas, tais como
meméria e julgamento. £
uma medida de autorrelato
para rastrear o declinio
funcional a0 longo dos
dltimos anos atribuido a0
comprometimento
cognitivo. Apresenta
formato de resposta “Sim,
houve mudanga’, “Nio, nio
houve mudanca® e “Nio
sei”. A pontuacio total é o
resultado da soma dos
itens cuja resposta é “Sim,
houve mudanga’ Boa
validade  discriminatécia
para esta escala foi
encontrada no Brasil entre
pessoas acima de 65 anos,
com e sem deméncia
(determinado com base em
trés outros procedimentos
de avaliagio) quando o
ponto de corte é de trés
iters com  respostas
afirmativas. O valor de
validade discriminante
obtido, considerando
escores no  Clinical
Dementia Rating Scale
(CDR). foi 0861, o que
sugere discriminacio
excelente; sensibilidade foi
de 83,1% e especificidade
687% (Correia et al,
2011). Portanto, é possivel
afirmar que cuidadores
assistem  alguém  com
deméncia quando
avaliarern a3 pessoa wob
seus cuidados com uma
pontuacio 23 nesta escala.
O ADS sers utilizado para
verificar se 03 cuidadores
assistem uma pessoa com
deméncia, na medic3o pré-
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en
Quality of life: Caregivers’
Quality of Life (Qol) will be
assessed by the Quality of
Life Scale (Qol-AD) for
patients with Alzheimer's
disease and their
respective
caregivers/Tamily
members. The instrument
corsists of 13 items
quantified on a four-point
scale. with a score of 1
assigned to poor
qualification and a score of
4 to excellent. The total
score ranges from 13to 52,
with higher wores
indicating better quality of
life. The scale has three
versions of QoL
assessment: the patient’s
report on their Qol, the
caregiver/family member’s
report on the patient's
Qol., and the
caregiver/family member’s
version of their own Qol.
Separate swcores can be
calculated for patient and
caregiver reports  The
Qol-AD has a high internal
corsistency index for the
patient version (a=081),
family ower  patient
(@=085) and caregiver
(c~0.84) (Novelli;
Caramelli, 2010.. An
increase in the caregiver's
quality of life is expected,
and Qol-AD total score
will be used in the
mexsurements pre  and
post-intervention, and
follow-up to verify if the
outcome happened.

en

Positive aspects:  The
Positive Care  Aspects
Scale (PCA) will be used to
assess the positive aspects

total varia de 13 2 52. em
que o3 indices mais altos
indican melhor qualidade
de vida. A escala possui
trés versdes de avaliagio
de QV: o relato do pacients
sobre sua QV. o relato do
cuidador/familiar sobre a
QV do paciente e 3 versio
do cuidador/familiar sobre
s propria Qv.
podem ser cakuladas para
o3 relatos dos pacientes e
do cuidador. A Qol-AD
apresenta alto indice de
consisténcia interna para a
versio paciente (a=0.81).
familiar sobre padiente
(a=085) e cuidador
(a=0.84) (Nowvellic
Caramelli, 2010, A
pontuagdo  total serd
utilizada para verificar se o

e .

aconteceu, espera-se ©
aumento da qualidade de
vida do cuidador, nas
medicdes, pré e  pos-
intervengio e follow-up.

of a caregiver's tal or
affective state in the
context of the care
experience. It consists of 9
items, answered on 2 5-
point scale, with a total
score ranging from 9 to 45
points. Higher scores
represent more  positive
evaluations. It has a high
internal consistency index
a~089 (Tarlow et al,
2004). The PCA total score
willl be used in pre, post and
follow-up measurements
to verify if the outcome
occurred. In addition, the
assessment  of  positive
aspect interaction in the
caregiving experience will

de Aspectos Positivos do
Cuidado (PAC). Composta
por 9 itens, respondidos
em uma escala de 5 pontos,
com uma pontuacio total
que varia de 9 2 45 pontos,
sendo que pontuagdes
mais  altas representam
avaliaghes mais positivas.
Apresenta alto indice de
consisténcia interna
a~089 (Tarlow et al
2004). A PAC sera utilizada
para verificar se o desfecho
realmente ocorreu, com o
das Jisgd
mais positivas, por meio do
escore total, nas medigdes,
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be measured by the Dyad
Relationship  Scale -
caregiver version (items of
the positive interaction
subscale) (ERCD). The scale
is consisted of 11
statements about the

pré e pos-intervengdo e

3 “Interacio positiva® e a

pessoas que vivem com
deméncia e a reacio de
seus cuidadores 3 esses
problemas, serd utilizado o

instrumento Revised
Memory and Behavior
Problems Checklist

(RMBPC). Possui 24 itens ¢

ou auséncia de cada
problema primeiro e, sem
seguida, para a “reacio” do

cuidador ou até que ponto
os cuidadores  foram
“incomodados™ ou

169



2003200 178

scores are obtained, the
frequency of the behavior
and the impact on the
family member. Both range
from O to 96 (option 9
excluded). Reactions are
rated by asking whether
the “disturbing”™ behavior
was on a 0-4 Likert scale
O=not at all, 1=a little,
2=moderate, 3=very, and
4=extremely). The
frequency of behaviors is
rated on a Likert scale of 0
to 4 (O = never occurs, 1 =
occurs rarely and not in the
last week, 2 = has occurred
1-2 times in the last week,
3 = has occurred 3-6 times
in the last week, and 4 =
occurs daily or more
frequently). It s expected
to decrease the frequency
of problematic behaviors
of the assisted person and
the impact on the family.
The total score of RMBPC
will be used to verify if the
outcome happened by
measuring this variable in
pre and post-intervention,
as well as on follow-up
mexurements. In addition,
to identify behaviors of the
eiderly person that the
caregiver considers
problematic and how to
deal with these and other
activities performed with
the elderly person, the
Questionnaire on
Problematic Behaviors

frequéncia do
comportamento ¢ o do
impacto no familiar. Ambos
vaiam de 0 a 96

[excluindo-se aopgio 7). As
reagdes 330  avaliadas
perguntando e o
comportamento

“perturbador”™ era em uma
escala Likert de 0 24 (0 =
nem um pouco, 1 = pouco,
2 = moderado, 3 = muito e
4 = extremamente). A

frequéncia dos
comportamentos é
avaliada com base em uma

escalade Likert de 024 (0
= nunca ocorre, 1 = ocorre
raramente e ndo na Gltima
semana, 2 = ocorreu 1-2
vezes na Gltima semana, 3
= ocorreu 36 vezres na
Ultima semana, e 4 = ocorre
diariamente ou com mais
frequéncia). A pontuacio
total serd utilizada para
verificar se o desfecho
realmente aconteceu,
espera-se a diminuicio da
frequéncia de
comportamentos

problemdticas da pessoa
assistida e do impacto no
familiar, nas medicdes pré
e pos-intervencio e follow-
wp. Akm dasso, para

(QCP) will be used. Rt is a
qualitative instrument | in
which four questions are
caried out in a3 semi-
structured interview
format and evaluate: (a)
the problematic behaviors
of the person living with
dementia; (b) the coping
strategies used by the
caregiver to deal with the
situations reported in the
previous itemt (c) the
feelings which are
perceived by the caregiver
and are related to this role:
and (d) the cognitive
stimulation activities that
the caregiver performs
with the person living with
dementia. For the first,
second and fourth
questions, the number of
behaviors  (strategies or
activities) reported by the
caregiver is counted. The
score is  determined
separately for ecach
question. For the third
question, the score is

cudador considera
problemaiticos e como lidar
com estes e outras
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difference between the
number of positive and
negative feelings reported
by the caregiver. For
responses in which the
caregiver dewcribes the
same behavior more than
once, the repeated items
are considered as part of 3
single response, worth only
one point. For example, if
the caregiver answers the
first question “to chatter
and not be quiet” only one
point is assigned. Also, if
the caregiver does not
report that the person with
dementia has behavioral
problems, the second
question is categorized as
“not applicable” (Campos,
Kirchner, Santis, Queluz,
Carvalho, Barham, 2020).
It is expected a decrease in
the frequency of
problematic behaviors of
the person living with
dementia and an increase
in the coping strategies
used by caregivers in
relation to behaviors. To do
so, the total score will be
measured in pre and post
intervention, and in follow-
up to verify if the outcome
occurred.

que vive com deméncia e

comportamentos, nas
medicoes pré e pos-

com © receptor de
cuidados; (2} autoehcicia
instrumental (quatro itens)
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abowut the ability to
maintain one’s own well-
being in the midst of
emotionally draining and
often unrelenting
demands. Each of the 10
iterms is rated on a S5-point
Likert scale, ranging from 1
(I'msure lcan'tdo this)to S
(I'm sure | can do this).
Higher scores indicate
increased self-efficacy. An
increase in self-efficacy is
expected, which indicates
that the caregiver believes
they are able to
successfully master a
specific task. The total
score will be measured in
pre- and post-intervention,
and follow-up to verify
whether the outcome was
observed.

en
Domain: To assess how
much  the  caregiver
believes to have control
over the care situation, the
Pearfin  Mastery  Scale
(PMS) will be used It
comsists of seven items
that are scored wsing a 4-
point Likert scale, ranging
from 1 (strongly disagree)
to 4 (strongly agree), so
that the total score ranges
from 7 to 28 points. The
total score is obtained
from the sum of the items
(Roepke & Grant, 2011). A
score closer to 28 indicates
that the person feels in
control of  situations
(internal mastery). A score
closer to seven indicates
that the person feels that
things are out of their
control (external domain)
(Pearlin & Schooler, 1978).
An increase in  internal
control is expected. The
total score  will  be
measured in pre and post
intervention, and follow-up
to analyze if the outcome
happened.

pessoais; e (3) eficicia do
autocuidado -  crengas
sobre a3 capacidade de
manter seu préprio bem-
estar em meio a demandas
emocionalmente

desgastantes e geralmente
implacivess. Cada um dos
10 itens é classificado em
uma escala Likert de 5
pontos, variando de 1
(tenho certeza de que nio
posso fazer isso) a 5 (tenho
certeza que posso farer
isso). As pontuagdes mais
altas indicam aumento da
autoehcicia. A pontuacio
total serd utilizada para
verificar s o desfecho

realmente aconteceu,
espera-se o aumento da
autoehicicia, indicando que

o cuidador aredita que é
capaz de dominar com
ucesso uma tarefa
especifica, nas medicoes
pré e pos-intervengio e
follow-up.

pt-br

Dominio: Para avaliar o
quanto o cuidador acredita
ter controle sobre a
situxcdo de cuidado, serd
utilizada 3 Pearlin Mastery
Scale (PMS). £ composto
por sete itens que 330
pontuados uwsando uma
escala Likert de 4 pontos,
variando de 1 (discordo
totalmente) a 4 (concordo
totalmente), de forma que
2 pontuacio total varie de
sete 2 28 pontos. O escore
total é obtido a partir da
somatéria  dos itens
(Roepke & Grant, 2011)
Uma pontuxcio mais
préwima de 28 indica que a
pessoa sente que tem
controle sobre a as
situactes (dominio
interno). Uma pontuacio
mais préxima de sete
indica que a pessoa sente
que as coisas estio fora de
seu controle  (dominio
externo) (Pearfin &
Schooler, 1978). A
pontuagio total  serd
wutilizada para verificar se o
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REBEC
en pt-br
Usability: In order to Usabilidade: Para poder
evaluate the Support- avaliar ] programa
Brasil program for iSupport-Brasl para
improvements, some medhorias, algumas
optional questions about questoes opcionais sobre 3
usability will be added at usabilidade serio
the end of the post- adicionadas a0 final da pés-
measurement (T1) for the medicio (T1) apenas parao
experimental group only. grupo experimental. Essas
These questions consist of perguntas consistem na
the frequently used 10- Escala de Usabilidade do
item System  Usability Sistema (SUS) de 10 itens
Scale (SUS) (eg. | thought frequentemente usada
iSupport was easy to use’) (exemplo: "Eu pensei que o
and 4 additional questions iSupport era ficil de usar)
(eg. the average time they e 4 perguntas adicionais
spent per class). The 10 (por exemplo, o tempo
SUS items are evaluated on médio que eles gastaram
Likert scales of 1-5 points por aula). Os 10 itens da
(1=strongly disagree to SUS sio avaliados em
Sw=strongly agree). The final escalas Likert de 15
score ranges from O to 100, pontos (1=discordo
with higher e i as do
representing better pl e). A pontuacsd
usability. In this study, a final varia de 0 a 100, com
cutoff scoce of 68 will be valores mais altos
used to define an average repe d ih
usability score above or usabilidade. Nesse estudo
below the cutoff score. The serd utilizado uma nota de
total score will be used to corte de 68 para definir
verify if the outcome uma pontuacio de média
happened: a high score is usabilidade acdma ou
expected for the usability abaixo da nota de corte. A
of the system in the post- pontuacdo  total  serd
intervention utilizada para verificar se 0
measurements. desfech realment:
acontecey, epera-se uma
pontuacdo alta para a
usabilidade do sistema nas
medicio pds-interveng3o.
Contacts
* | Public contact
o Full support cuidadores
° s Address: Universidade Federal de S3o Carlos - UFSCar Rodovia Washington Luis, km 235
s City: S0 Carlos / Brazil
= Zip code: 13565-905
© Phone: +55 1633519628
o Email: apoiocuidadores@gmail.com
o Affiliation: Departamento de Gerontologia da Universidade Federal de S3o Carlos
« | Scientific contact
o Full name: Aline Cristina Martins Gratio
° s Address: Rod. Washington Luis km 235 - SP-310 - Departamento de Gerontologia
» City: Sio Carlos / Brazil
s Zip code: 13565-905
© Phone: + 55 16-33066670
© Email: aline-gratao@hotmail.com
o Affiliation: Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Sadde da Universidade Federal de S50 Carlos
* | Site contact
© Full name: Aline Cristina Martins Gratio
° s Address: Rodovia Washington Luis, km 235
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M, 708

REBEC
s City: Sio Carlos / Brazil
s Zip code: 13565-905
© Phone: +55 16 3351-8380
o Email: alinegratao@ufscar.br
o Affiliation: Centro de Ciéncias Biologicas e da Sadde da Universidade Federal de Sio Carlos
Additional links:

¢ Download in ICTRP format

SAUDE

S Organizaco GOVERNO FEDERAL
‘R T 7B World Health m
@ z"mde p— @ Organization FIOCRUZ SUS+ ShESIRMO.DA “‘fl.

UNIAD € RECONSTRVCAOD

Fonte: REDE BRASILEIRA DE ENSAIOS CLINICOS. RBR-22cv4kv: Adaptacdo, teste e uso do
programa "iSupport" da Organizacdo Mundial da Saude para o contexto brasileiro. Rio de Janeiro:

REBEC, 2024. Disponivel em: https://ensaiosclinicos.gov.br/rg/RBR-22cv4kv. Acesso em: 13 abr.
2026.


https://ensaiosclinicos.gov.br/rg/RBR-22cv4kv

ANEXO D — ESCALA DE AVALIACAO DA USABILIDADE DO SISTEMA
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1

2

3

4

Eu gostaria de usar o programa iSupport-BR com frequéncia (Até
concluir as licdes do meu interesse)

Eu acho a estrutura do programa iSupport-BR complexa (E dificil de
navegar)

Eu acho o programa iSupport-BR facil de usar

Eu acho que precisaria de ajuda de uma pessoa com conhecimentos
técnicos para usar o programa iSupport-BR

Eu acho que as varias partes do programa iSupport-BR estdo muito
bem integradas

Eu acho que navegar no programa iSupport-BR apresenta muitas
inconsisténcias (a forma de usar o programa varia de um modulo para
0 outro)

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

8

Eu achei o programa iSupport-BR dificil de usar

9

Eu me sinto confiante para usar o programa iSupport-BR

10

Eu precisaria aprender muitas coisas novas antes de conseguir usar o

programa iSupport-BR?

1: Discordo totalmente; 2: Discordo, 3: Neutro, 4: Concordo, 5: Concordo totalmente

Observacao: O termo iSupport-Br foi incluido apds a palavra programa nas questdes originais
da escala Escala para melhor compreensao do cuidador

e Anadlise das questdes da Escala de Avaliagdo da Usabilidade do Sistema em relagdo as

heuristicas de Nielsen (para uma avaliagdo estruturada da usabilidade):

- Facilidade de aprendizagem: 3, 4, 7 ¢ 10;

- Eficiéncia: 5,6 ¢ §;

- Facilidade de memorizacao: 2;

- Minimizagao dos erros: 6;

- Satisfagdo: 1,4, 9;

e Analise da pontuagdo: varia de 0 a 100.

Para as respostas impares (1, 3, 5, 7, 9), subtraia 1 da pontua¢do que o usudrio atribuiu a

resposta. Para as respostas pares (2, 4, 6, 8 10), diminua a pontuagdo que o usuario atribuiu de

5(5-x).

Depois, some todos os valores das dez perguntas, e multiplique por 2,5.

Fonte: Elaborado pelo Grupo de Pesquisa iSupport-Brasil (2023), baseado em Brooke (1996) e Nielsen (1994).
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ANEXO E - INVENTARIO DE SOBRECARGA DE ZARIT (ZBI)

ESCALA DE SOBRECARGA DO CUIDADOR DE ZARIT
Instrugoes: Segue uma lista de perguntas em relacdo aos sentimentos ou
ideias, que as pessoas tém, por vezes, quando cuidam de um familiar
doente. Por favor, assinale, para cada pergunta, as respostas que melhor
indicam a freqiéncia com que vocé se sente dessa forma, ou tem esses
pensamentos (“nunca”, “raramente”, “algumas vezes", “frequentemente” ou

“sempre”). Ndo existem respostas certas ou erradas. Muito obrigada.

1) Acha que seu familiar pede mais ajuda do que ele (a) realmente precisa?

( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

2) Acha que nao tem tempo suficiente para si proprio (a) devido ao tempo que
dedica ao seu familiar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

3) Sente-se em “stress” por ter de se dividir entre o cuidar do seu familiar e
outras responsabilidades (trabalho/familia)?

( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

4) Sente-se envergonhado (a) com o comportamento do seu familiar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

5) Sente-se irritado (a) ou zangado (a) quando esta com seu familiar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

6) Acha que seu familiar esta afetando de forma negativa a sua relagdao com
os outros membros da familia ou com seus amigos?

( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

7) Tem medo de que o futuro possa reservar ao seu familiar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

8) Acha que seu familiar esta dependente de vocé?

( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

9) Sente-se em tensao quando esta com seu familiar?

( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

10) Acha que sua saude se tem prejudicado por causa do envolvimento com o
seu familiar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

11) Acha que néao tem tanta privacidade quanto gostaria por causa do seu
familiar?

( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre
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12) Acha que sua vida social esta prejudicada por voceé estar cuidando do seu
familiar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

13) Sente-se desconfortavel quando recebe visitas de seus amigos, por causa
do seu familiar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

14) Acha que seu familiar espera que cuide dele como se fosse a unica
pessoa com quem ele pode contar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

15) Acha que nao tem dinheiro suficiente para cuidar de seu familiar, tendo
em conta todas as suas outras despesas?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

16) Acha que ja nao sera capaz de cuidar de seu familiar por muito mais
tempo?

( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

17) Sente que perdeu o controle sobre a sua vida desde que a doencga do seu
familiar apareceu?

( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

18) Deseja que pudesse ter outra pessoa para cuidar do seu familiar?

( )Nunca ( ) Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

19) Sente-se indeciso (a) quanto ao que fazer com seu familiar?

( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

20) Acha que devia estar fazendo mais pelo seu familiar?

( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

21) Acha que podia cuidar melhor do seu familiar?

( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

22) De uma maneira geral, de que forma se sente sobrecarregado (a) por estar
cuidando do seu familiar?

( )Nunca ( )Raramente ( ) Algumas Vezes ( ) Frequentemente ( )
Sempre

Fonte: adaptado de Scazufca (2002).
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ANEXO F - QUALIDADE DE VIDA NA DOENCA DE ALZHEIMER (QoL-AD)-
Versao cuidador

Envelhecimento ¢ Deméncia: Qualidade de vida na DA
(Versdo do cuidador)

Nome do sujeito Nuamero da avaliagdo Data da entrevista

Instrug¢bes: Por favor, avalie o quanto cada mem € importante para sua qualidade de vida
como um todo e em seguida avalie sua atal sitvacho, como vocé a vé. Indique suas
escolhas colocando um X no quadrado apropriado. No ultimo item, por favor, avalie sua

qualidade de vida como um todo, como vocé a vé.
Importincia Situacio Atual

Muito | Razodvel | Nada Ruim | Regular | Bom | Excelente

1. Salde Fisica

]

. Disposigio

3. Humor

A

. Moradia

. Memdria

(=]

. Familia

6
7. Casamento
B. Amigos

9. Vocé em geral

10. Capacidade para
fazer tarefas.

11. Capacidade para
fazer atividades de
lazer

12. Dinheiro

13. A vida em geral

1807 R.G. Logadon, PhD, University of Washinglon PONTOS:
QOLCaregiver doc

Fonte: NOVELLI, M. M. P. C. et al. Validagdo da escala de qualidade de vida (QoL-AD) para pacientes com
doenga de Alzheimer e seus cuidadores. Revista de Saiide Publica, Sdo Paulo, v. 44, n. 3, p. 436-444,2010.
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ANEXO G - ESCALA DE DEPRESSAO E ANSIEDADE HOSPITALAR (HADS)

Em relagdo a como vocé esteve se sentindo na ultima semana:

1- Eu me sinto tenso e contraido:
( ) A maior parte do tempo [3]

( ) Boa parte do tempo [2]

( ) De vez em quando [1]

( ) Nunca [0]

2- Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes:
( ) Sim, do mesmo jeito que era antes [0]

( ) Nao tanto quanto antes [1]

( ) S6 um pouco [2]

( ) Ja nao sinto mais prazer em nada [3]

3- Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse acontecer:
( ) Sim, e de um jeito muito forte [3]

( ) Sim, mas nao tao forte [2]

( ) Um pouco, mas isso ndo me preocupa [1]

( ) N&o sinto nada disso [0]

Dou risada e me divirto quando vejo coisas engragadas:
Do mesmo jeito que antes [0]

Atualmente um pouco menos [1]

Atualmente bem menos [2]

Nao consigo mais [3]

4-
()
()
()
()

5- Estou com a cabeca cheia de preocupacdes:
( ) A maior parte do tempo [3]

( ) Boa parte do tempo [2]

( ) De vez em quando [1]

( ) Raramente [0]

6- Eu me sinto alegre:

( ) Nunca [3]

( ) Poucas vezes [2]

( ) Muitas vezes [1]

( ) A maior parte do tempo [0]
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7- Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado:
) Sim, quase sempre [0]

) Muitas vezes [1]

) Poucas vezes [2]

) Nunca [3]

o~~~ o~

8- Estou lento para pensar e fazer algumas coisas:
( ) Quase sempre [3]

( ) Muitas vezes [2]

( ) Poucas vezes [1]

( ) Nunca [0]

9- Eu tenho uma sensacgao ruim de medo como um frio na barriga ou um aperto no
estbmago:

( ) Nunca [0]

( ) De vez em quando [1]

( ) Muitas vezes [2]

( ) Quase sempre [3]

10- Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia:
( ) Completamente [3]

( ) Nao estou mais me cuidando como deveria [2]

( ) Talvez nao tanto quanto antes [1]

( ) Cuido-me do mesmo jeito que antes [0]

11- Sinto-me inquieto(a) como se nao pudesse ficar parado(a) em lugar nenhum:
( ) Sim, demais [3]

( ) Bastante [2]

( ) Um pouco [1]

( ) Nao me sinto assim [0]

12- Fico esperando animado(a) as coisas boas que estao por vir:
( ) Do mesmo jeito que antes [0]

( ) Um pouco menos que antes [1]

( ) Bem menos do que antes [2]

( ) Quase nunca [3]

13- De repente, tenho a sensacgao de entrar em panico:
( ) A quase todo momento [3]

( ) Varias vezes [2]

( ) De vez em quando [1]

( ) Nao sinto isso [0]
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14- Consigo sentir prazer quando assisto a um bom programa de televisédo, de radio,
ou quando leio alguma coisa:

( ) Quase sempre [0]
( ) Varias vezes [1]

( ) Poucas vezes [2]
( ) Quase nunca [3]

Escore Ansiedade: pontos (questdes impares)
Escore Depressao: pontos (questdes pares)
ESCORE
0 - 7 pontos Improvavel

8 a - 11 pontos Possivel (questionavel ou duvidosa)

12 - 21 pontos Provavel

Fonte: Adaptado de Botega et al. (1995).



