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RESUMO

Introducdo: O senso de dominio é conceituado como um aspecto positivo do cuidado, um
mecanismo de enfrentamento para reduzir a sobrecarga que pode representar um fator protetor
para a saude mental e fisica do cuidador de pessoas que vivem com deméncia. A Pearlin
Mastery Scale (PMS) € uma ferramenta unidimensional que mensura o nivel de dominio
individual, que carece de validagdo para o Brasil. Traduzir, adaptar e analisar evidéncias de
validade para esta escala sdo etapas essenciais para avaliar efeitos de intervencdes e
programas de apoio a cuidadores no Brasil, como o iSupport for Dementia, um programa on-
line de apoio que fornece educacao autoguiada para cuidadores ndao remunerados de pessoas
que vivem com deméncia, a fim de melhorar o bem-estar e a saide mental desta populag&o.
Objetivos: Traduzir, adaptar culturalmente e validar a Pearlin Mastery Scale para uso no
Brasil e verificar o efeito do iSupport-Brasil sobre o senso de dominio em cuidadores ndo
remunerados de pessoas que vivem com deméncia. Trés artigos contemplam o0s objetivos
especificos desta tese, sendo eles: (1) traduzir e adaptar culturalmente a PMS para uso no
Brasil; (2) analisar evidéncias de validade para a versao brasileira da PMS; e (3) verificar o
efeito do iSupport-Brasil sobre o senso de dominio em cuidadores ndo remunerados de
pessoas que vivem com deméncia. Métodos: Estudo metodologico em que foram seguidas as
etapas de traducdo inicial; sintese; retrotraducdo; revisao pelo comité de juizes pela analise do
indice de Validade de Contetdo (IVC); e teste da vers&o pré-final da PMS (Estudo 1). Foram
verificadas evidéncias de validade da estrutura interna, por meio de uma andlise fatorial
confirmatoria (AFC), teste de confiabilidade e validade de critério (Estudo 2). Além disso, foi
conduzido um ensaio clinico randomizado (ECR) e controlado (Estudo 3), desenvolvido com
404 participantes aleatorizados igualmente entre grupo intervencdo (Gl - iSupport-Brasil) e
grupo controle (GC - site educacional e e-book). Os desfechos foram medidos pelo senso de
dominio, com a PMS, e pelos sintomas de depressao e ansiedade, com a Hospital Anxiety and
Depression Scale, na linha de base (pré-teste), apds a intervencdo (trés meses da linha de
base/pbs-teste) e follow-up (seis meses da linha de base). Analises por intencédo de tratar (ITT)
e por protocolo (PP) foram conduzidas a fim de comparar grupos e tempos (intra-grupo) e
comparar 0s grupos quanto aos deltas (mudanca entre momentos). Todos 0s preceitos éticos
foram respeitados. Resultados: A escala foi traduzida e retrotraduzida por especialistas,
revisada por juizes doutores e testada em cuidadores, com ajustes feitos em trés itens apds
sugestdes iniciais (Estudo 1). A versdo final mostrou boa confiabilidade (alfa de
Cronbach=0,75) e correlacGes significativas com sobrecarga (p=-0,56), depressdo (p=-0,57),
ansiedade (p=-0,57) e qualidade de vida (p=0,64) (Estudo 2). No ECR, ndo houve diferencas
significativas entre grupos quanto as caracteristicas sociodemogréficas. Entre os 187
participantes do pos-teste, o Gl apresentou reducdo de sintomas depressivos e ansiedade e
aumento no senso de dominio no follow-up. Modelos ITT e PP ndo indicaram efeitos de
covariancia significativos (Estudo 3). Conclusdo: a PMS foi traduzida e adaptada
culturalmente para o Brasil, demonstrando equivaléncia. Foram encontradas evidéncias de
validade para a versdo brasileira da escala com base na estrutura interna, confiabilidade e
correlagbes com construtos teoricamente relacionados, indicando que & um instrumento
adequado para uso com cuidadores de pessoas que vivem com deméncia. O uso do iSupport-
Brasil pode levar ao aumento no senso de dominio dos cuidadores, entretanto, ndo ha
evidéncia de que a intervengdo demonstre diferenca significativa entre grupos quanto aos
efeitos sobre a medida.

Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos: RBR-22cv4kv.

Palavras-chave: Estudo metodologico; Ensaio Clinico Controlado; Intervencdo Baseada em
Internet; Cuidadores; Deméncia; Estratégias de Enfrentamento.



ABSTRACT

Introduction: The sense of mastery is conceptualized as a positive aspect of caregiving,
serving as a coping mechanism to reduce caregiver burden and potentially acting as a
protective factor for the mental and physical health of individuals caring for people with
dementia. The Pearlin Mastery Scale (PMS) is a unidimensional tool that measures the level
of individual mastery but lacks validation for use in Brazil. Translating, adapting, and
analyzing evidence of validity for this scale are essential steps in assessing the effects of
interventions and support programs for caregivers in Brazil, such as iSupport for Dementia, an
online support program that provides self-guided education for unpaid caregivers of people
living with dementia, aiming to improve the well-being and mental health of this population.
Objective: To translate, culturally adapt and validate the Pearlin Mastery Scale for use in
Brazil and to verify the effect of iSupport-Brazil on the sense of mastery in unpaid caregivers
of people living with dementia. Three articles address the specific objective of this thesis: (1)
to translate and culturally adapt the PMS for use in Brazil; (2) to analyze validity evidence for
the Brazilian version of the PMS; and (3) to examine the effect of iSupport-Brazil on the
sense of mastery among unpaid caregivers of people living with dementia. Methods: A
methodological study was conducted following steps that included initial translation,
synthesis, back-translation, expert panel review using the Content Validity Index (CVI), and
testing the pre-final version of the PMS (1). Evidence of internal structure validity was
examined through confirmatory factor analysis (CFA), reliability testing, and criterion
validity assessment (2). Additionally, a randomized controlled trial (RCT) was conducted
with 404 participants equally randomized into intervention (IG - iSupport-Brazil) and control
groups (CG - educational website and e-book). Outcomes were measured by sense of mastery
using the PMS, and symptoms of depression and anxiety using the Hospital Anxiety and
Depression Scale, at baseline (pre-test), post-intervention (three months after baseline/post-
test), and follow-up (six months after baseline). Intention-to-treat (ITT) and per-protocol (PP)
analyses were performed to compare groups and time points (within-group) and to assess
between-group differences in changes (deltas) (3). All ethical principles were observed.
Results: The scale was translated and back-translated by experts, reviewed by doctoral-level
judges, and tested with caregivers, with adjustments made to three items based on initial
feedback (1). The final version demonstrated good reliability (Cronbach’s alpha=0.75) and
significant correlations with burden (p=-0.56), depression (p=-0.57), anxiety (p=-0.57), and
quality of life (p=0.64) (2). In the RCT, no significant differences were observed between
groups regarding sociodemographic characteristics. Among the 187 post-test participants, the
intervention group showed a reduction in depressive symptoms and anxiety, as well as an
increase in sense of mastery at follow-up. ITT and PP models did not indicate significant
covariance effects (3). Conclusion: The PMS was translated and culturally adapted for Brazil,
demonstrating equivalence. Evidence of validity for the Brazilian version of the scale was
found based on internal structure, reliability, and correlations with theoretically related
constructs, indicating its suitability for use with caregivers of individuals living with
dementia. Moreover, the iSupport-Brazil program showed potential to enhance caregivers'
sense of mastery following its use. However, there is no evidence that the intervention shows
a significant difference between groups regarding its effects on the measure.

Key words: Methodological Study. Clinical Trial. Internet-Based Intervention. Caregivers.
Dementia. Coping Skills.
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Apresentacao

Sou Gustavo Carrijo Barbosa, bacharel em Fisioterapia pela Universidade Federal de
Goiéas. Desde cedo, me envolvi profundamente com o cuidado as pessoas idosas por meio de
projetos de extensdo, pesquisa e estagios voluntérios. Minha dedicacdo me levou a atuar como
monitor da disciplina de Fisioterapia aplicada a Geriatria e Gerontologia, tanto na teoria
quanto na préatica, durante dois anos. Meu Trabalho de Conclusdo de Curso abordou o
desempenho cognitivo de pessoas idosas institucionalizadas, tema que despertou em mim um
interesse genuino por compreender e acompanhar a populagdo idosa em diversos contextos.

Esse caminho me conduziu ao mestrado no Programa de Pds-Graduacdo em
Gerontologia da Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar), sob orientacdo da professora
Dr.2 Aline Cristina Martins Gratdo. Tornei-me membro do Grupo de Pesquisa "Laboratério de
Avaliacdo e Intervencdo em Gerontologia”, onde continuo atuando. Durante esse periodo,
participei de atendimentos ambulatoriais especializados em Gerontologia, experiéncias que
inspiraram o tema da minha dissertacdo. Além disso, desenvolvemos projetos de extensdo e
pesquisa com pessoas idosas da comunidade, institucionalizadas e hospitalizadas. O contato
com diversos cuidadores expandiu minha compreensao sobre os desafios e as complexidades
do cuidado a pessoa idosa.

Essa trajetoria me levou a integrar a equipe iSupport-Brasil como bolsista de Apoio
Técnico a Pesquisa, no projeto "iSupport Brasil: traducdo e adaptacdo cultural do iSupport da
Organizacdo Mundial da Salde para o contexto brasileiro”. Com a conclusdo dessa
importante adaptacdo para cuidadores de pessoas com deméncia, iniciei 0 doutorado em
Ciéncias da Saude pelo Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem da UFSCar, novamente
sob orientacdo da Profa. Aline. Nesse novo desafio, participei da avaliacdo da eficacia do
programa iSupport para cuidadores no Brasil, experiéncia que deu origem a esta tese,
composta por trés artigos que representam momentos especiais da minha jornada.

Espero que este trabalho transmita a dedicacdo e o cuidado que permeiam minha
trajetéria académica e inspire reflexdes valiosas sobre o cuidado a populagédo idosa. Desejo a

vocé uma excelente leitura!
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1 Contextualizacao

Esta tese de doutorado versa sobre o processo de traducdo, adaptacdo cultural e
validacdo da Pearlin Mastery Scale para uso no contexto brasileiro, além dos efeitos do
programa iSupport-Brasil sobre o senso de dominio de cuidadores ndo remunerados de
pessoas que vivem com deméncia. Integrada a um projeto maior intitulado “iSupport-Brasil:
traducdo, adaptacdo cultural e avaliacdo dos efeitos do iSupport, da Organizacdo Mundial da
Saulde, para uso no contexto brasileiro”, que foi conduzido por pesquisadores da Universidade
Federal de Sdo Carlos (UFSCar), Universidade de Brasilia (UnB) e Universidade Federal de
Sao Paulo (UNIFESP), em parceria com o Ministério da Saude.

1.1 O cuidado as pessoas que vivem com deméncia

Em ambito mundial, o processo de envelhecimento populacional vem ocorrendo de
forma répida, apresentando impacto em diversos setores da sociedade. De acordo com o
ultimo relatério da Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU) sobre perspectivas mundiais da
populacdo, as pessoas com idade superior a 65 anos representavam 9% da populacdo mundial
em 2019, devendo alcancar 16% até o ano de 2050. A América Latina faz parte das regides em
que esta parcela da populacdo deve dobrar neste periodo. O relatério ainda estima que o
namero de pessoas com idade superior a 80 anos triplique, passando de 143 milhdes em 2019
para 426 milhdes em 2050 (ONU, 2019).

Com o avancar da idade, o individuo torna-se susceptivel ao desenvolvimento de
condigdes cronicas, perdas funcionais, cognitivas e sensoriais (Costa; Spineli; Oliveira, 2019).
Dados da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) apontam que 55,2 milhGes de pessoas em
todo o mundo viviam com deméncia no ano de 2019 e estima-se que a condicao alcance 78
milhGes de pessoas em 2030 e cerca de 139 milhGes em 2050 (OMS, 2021). Em 2019, o custo
global com a deméncia foi estimado em US$1,3 trilhdo, sendo que a maior parte desse custo
foi gasta em paises desenvolvidos, embora a maioria das pessoas que vivem com deméncia
estejam em paises de baixa e média renda, como € o caso do Brasil (OMS, 2021).

Além do enorme impacto aos individuos com a doenga, ha economia e na sociedade, a
deméncia tem grande impacto sobre os familiares, os quais representam a principal fonte de
cuidado prestado a essas pessoas, especialmente em paises de baixa e média renda e naqueles
caracterizados por tradicdes familiares (Leite et al., 2017; Telles et al., 2020). O cuidador esta

presente durante a rotina da pessoa que vive com deméncia e precisa realizar 0 manejo
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adequado de situagGes como manifestacGes comportamentais progressivas, evitando prejuizos
a saude do receptor de cuidados (OMS, 2015; Uchba et al., 2020).

Em paises com diferentes niveis de desenvolvimento, exercer o cuidado pode afetar a
saude fisica e mental. Por isso, 0 apoio a cuidadores familiares e outros cuidadores nédo
remunerados esta incluido como uma das areas do “Plano de acdo global sobre a resposta da
salde publica & deméncia 2017-2025”. A meta deste plano para 2025 é que 75% dos 194
estados membros da OMS fornecam suporte e programas de treinamento para cuidadores de
pessoas que vivem com deméncia adaptados as suas necessidades (OMS, 2017).

Diante do que foi exposto, deter conhecimento sobre a deméncia e dominio sobre o
cuidado é essencial para que o cuidador ndo traga riscos a vida da pessoa cuidada,
aumentando sua qualidade de vida e ajudando a si mesmo a enfrentar a doenca (Leite et al.,
2017). Nesse sentido, o senso de dominio é conceituado como um mecanismo de
enfrentamento para reduzir a sobrecarga, uma autoconfianca, conviccao de que o individuo é
capaz de controlar as circunstancias importantes que atualmente afetam sua vida (Pearlin;
Schooler, 1978; Pearlin, 2010). Entretanto, o dominio do cuidador sobre o cuidado &, por
muitas vezes, negligenciado e a falta de treinamento e informacdes sobre a deméncia e suas
consequéncias sdo consideradas pelo cuidador uma das principais dificuldades (Oliveira et al.,
2016; Goes et al., 2022).

1.2 Senso de dominio sobre o cuidado

Os aspectos positivos do cuidado e os conceitos relacionados foram examinados por
quase 30 anos e variam em termos de definicdes e medidas, se enquadrando em quatro
categorias principais: 1) senso de dominio do cuidador; 2) prazer com um relacionamento
positivo; 3) gratificacdo com resultados desejaveis, como felicidade; e 4) satisfacdo durante
todo o cuidado (Prakobchai, 2021). A primeira diz respeito ao grau em que os individuos
sentem que tém controle sobre suas préprias vidas, que pode representar um fator protetor
para sua saude e bem-estar mental e fisico, especialmente quando enfrentam estresses
persistentes da vida, como dificuldades econdmicas e ocupacionais (Pearlin; Schooler, 1978;
Chenetal., 2013).

Cuidadores de pessoas que vivem com deméncia podem desenvolver um senso de
dominio e proposito das tarefas e atividades de cuidar, refletindo ganhos em aspectos
positivos durante essa experiéncia (Grover et al., 2017). No geral, os cuidadores relatam que a
atividade pode aprimorar a percepcdo de crescimento pessoal a partir de experiéncias

positivas (ganhos), significados (atribuicBes espirituais), recompensas e beneficios (Fauziana
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et al., 2018; Prakobchai, 2021). Assim, aspectos positivos como o senso de dominio do
cuidador podem ser importantes estratégias de enfrentamento e fatores de protecdo que podem
mediar os efeitos da sobrecarga (Pearlin, 2010).

Ao longo do tempo, o conceito de estratégias de enfrentamento ganhou diversos
significados, sendo frequentemente usado de maneira intercambiavel com termos como
dominio, defesa e adaptacdo (Morero; Bragagnollo; Santos, 2018). Essas estratégias referem-
se a qualquer resposta as pressdes da vida que tenha o objetivo de prevenir, evitar ou controlar
o sofrimento emocional. Por isso, o enfrentamento estd diretamente ligado tanto as tensdes
enfrentadas no dia a dia quanto ao estado emocional interno de cada pessoa (Dias; Pais-
Ribeiro, 2019).

Entre os recursos psicoldgicos usados para lidar com o estresse, destacam-se trés
aspectos da personalidade: autoestima, autodepreciacdo e dominio. A autoestima representa a
visdo positiva que a pessoa tem de si mesma. A autodepreciacdo, por outro lado, indica o
quanto a pessoa mantém percepg¢des negativas sobre si. J& 0 dominio diz respeito a percepcao
de controle que alguém tem sobre a prépria vida, ou seja, 0 quanto acredita ser capaz de
influenciar o que acontece consigo, em vez de se sentir a mercé do destino (Pearlin; Schooler,
1978; Pearlin et al., 1982; Avison et al., 2010).

Na analise de fatores relacionados ao estresse mediante a um modelo de regressao, a
autodepreciacdo mostrou ter maior impacto no estresse do que os outros fatores, o dominio
surge como o segundo fator mais relevante, seguido pela autoestima positiva (Pearlin;
Schooler, 1978). Assim, a ordem de eficacia dos recursos psicologicos para reduzir o estresse
envolve, primeiramente, a auséncia de pensamentos negativos sobre si mesmo; segundo, a
sensacdo de controle sobre as circunstancias da vida (dominio); e, por Gltimo, a presenca de
uma autoimagem positiva.

O Unico instrumento existente para avaliacdo do senso de dominio foi desenvolvido
por Pearlin e Schooler (1978), para um estudo sobre estresse e coping com uma amostra
composta por 2.300 homens e mulheres em idade ativa (18 a 65 anos) residentes na area
urbana de Chicago, nos Estados Unidos da América, pois era desejavel que a populacdo fosse
ponderada a favor dos que estivessem ativamente envolvidos em diferentes categorias
profissionais. A escala original possui sete itens e € pontuada em escala likert de 1 a 4 para
cada resposta (codificacao reversa para dois itens redigidos positivamente).

No entanto, o senso de dominio é pouco conhecido no Brasil. Apesar de pesquisas
sobre validagdo e uso da Pearlin Mastery Scale (PMS) serem conduzidas em outros paises

(Chen et al., 2013; Togari; Yonekura, 2015; Gordon et al., 2018), uma versdo brasileira ainda
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ndo havia sido desenvolvida. Diante do apresentado, a disponibilizagdo de um instrumento
como este para amplo uso no Brasil é relevante e essencial para se avaliar os efeitos de
intervencbes e programas de treinamento para cuidadores de pessoas que vivem com
deméncia, indo ao encontro das metas do Plano de acdo global da OMS em resposta a
deméncia e ao eixo 12 (satde do idoso) da agenda de prioridades de pesquisa do Ministério da
Saude (OMS, 2017; BRASIL, 2018).

1.3 Intervencdes para cuidadores de pessoas que vivem com deméncia

Em geral, hA& uma grande quantidade de literatura examinando o impacto de
intervencOes em varidveis do cuidado concentradas em resultados adversos, como sobrecarga,
depressdo e ansiedade (Grover et al., 2017; Liu et al., 2017). Enquanto isso, aspectos
positivos do cuidado direcionado as pessoas que vivem com deméncia, como o senso de
dominio, devem ser investigados, pois fornecem um olhar diferenciado sobre as maneiras
pelas quais as intervengdes fizeram a diferenca na vida dos cuidadores (Cheng; Zhang, 2020).

Para além da perspectiva das metas estipuladas pela OMS, diversos tipos de
intervencdes que apoiam melhores condicGes de salde para o cuidador surgem como um meio
de compartilhar saberes, com objetivo de possibilitar ao cuidador uma melhor compreensao
do diagnostico, desenvolvimento de dominio e outras estratégias de enfrentamento, além de
mobilizar o apoio da rede familiar existente (Telles et al., 2020).

Intervengdes que oferecem apoio a cuidadores de forma online sdo ferramentas
importantes por serem acessiveis, flexiveis e econémicas, demonstrando potencial para
melhorar a salde mental e o bem-estar dessa populacdo, inclusive seu senso de dominio
(Bruinsma et al., 2021; Boyt et al., 2022). Nessa perspectiva, em 2016, a OMS desenvolveu o
iSupport for Dementia, um programa online que fornece educacdo autoguiada para cuidadores
ndo remunerados que auxiliam pessoas que vivem com deméncia (OMS, 2019). O programa
se concentra em habilidades motoras e questdes educativas de treinamento e autoajuda para
que cuidadores aprendam a administrar seu proprio estresse e como lidar com
comportamentos desafiadores dos destinatarios de cuidados (Monteiro et al., 2023).

Organizada em cinco modulos principais, a ferramenta se divide em 23 tépicos sobre:
conceitos e informacGes sobre a deméncia, conceitos sobre ser um cuidador, cuidar de si,
como lidar com atividades de vida diaria da pessoa que vive com deméncia e como lidar com
comportamentos dificeis em deméncia. Todo o contetido do programa é baseado em pequenos
exercicios com feedback instantdneo. No Brasil, as etapas de tradugdo, adaptacdo

transcultural, usabilidade e aceitabilidade do programa ja foram concluidas (Ottaviani et al.,
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2022; Monteiro et al., 2023). No entanto, ao avaliar os efeitos desse programa em diversas
partes do mundo, observa-se uma grande heterogeneidade nas varidveis dos desfechos
(primarios e secundarios), o que reflete as diferentes necessidades de cada contexto local,
incluindo os aspectos especificos do cuidado a pessoas com deméncia (Corréa et al., 2024).

Entre as variaveis avaliadas, a Pearlin Mastery Scale se destaca como uma ferramenta
essencial para medir os efeitos do programa sobre um aspecto positivo da atividade de
cuidado. Outros Ensaios Clinicos realizados globalmente tém utilizado essa escala para
verificar os resultados do iSupport (Metha et al., 2018; Pinto-Bruno et al., 2019; Baruah et
al., 2021). No Brasil, a escolha dos instrumentos para avaliacdo do impacto do programa
também levou em consideracdo tal necessidade de traducdo, adaptacdo cultural e validagdo de
escalas para o contexto local (Gratdo et al., 2023). Portanto, a adaptacdo e validacdo de
instrumentos como a PMS é crucial para garantir que os resultados do programa iSupport no
Brasil sejam efetivamente representativos da realidade vivida pelos cuidadores néo
remunerados de pessoas que vivem com deméncia no pais.

As projecbes da OMS indicam que o iSupport tem o potencial de melhorar o acesso
universal a educacdo sobre como lidar com questdes socioemocionais gque surgem nas
interacbes com uma pessoa que vive com deméncia (OMS, 2019). Portanto, avangar no
conhecimento sobre o senso de dominio no contexto dos cuidadores de pessoas que vivem
com deméncia no Brasil ao traduzir, adaptar culturalmente e validar a Pearlin Mastery Scale
para o contexto brasileiro, esta pesquisa possibilita a utilizacdo de uma ferramenta importante
para avaliacdo do desfecho entre cuidadores. Este avanco é crucial, pois a PMS ja tem sido
aplicada em outros paises e pode fornecer insights valiosos sobre 0s aspectos emocionais e de
enfrentamento do cuidado, mas sua adaptacdo para o Brasil era uma lacuna até o momento.

Além disso, ao investigar os efeitos do programa iSupport-Brasil, a tese expande o
conhecimento sobre como intervencdes educacionais e de suporte podem impactar o senso de
dominio de cuidadores ndo remunerados, especialmente em relacdo a gestdo do estresse e ao
enfrentamento de comportamentos desafiadores de pessoas com deméncia. O estudo, ao
incluir um ensaio clinico randomizado, ir4 fornecer evidéncias concretas sobre a eficacia
desse programa no contexto brasileiro, considerando as especificidades culturais e sociais do
pais. Dessa forma, a tese oferece uma base para futuras intervencGes e politicas publicas
voltadas para esse grupo, alinhando-se com as metas globais da OMS e com as prioridades de
pesquisa do Ministério da Saude. Ela avanca no conhecimento ao proporcionar uma avaliacdo
culturalmente véalida do senso de dominio em cuidadores no Brasil e ao testar uma

intervencao préatica que visa melhorar a qualidade de vida dos cuidadores, o que pode gerar
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impactos positivos tanto para esta populacdo, como para as pessoas que vivem com deméncia

que dependem de cuidados.

2 Objetivos

2.1 Objetivo geral
Traduzir, adaptar culturalmente e validar a Pearlin Mastery Scale para uso no Brasil e
verificar o efeito do iSupport-Brasil sobre o senso de dominio em cuidadores n&o

remunerados de pessoas que vivem com deméncia.

2.2 Objetivos especificos

e Traduzir e adaptar culturalmente a Pearlin Mastery Scale para uso com cuidadores néo
remunerados de pessoas que vivem com deméncia no Brasil (Artigo 1);

e Analisar as evidéncias de validade para a versdo brasileira da Pearlin Mastery Scale para
uso com cuidadores ndo remunerados de pessoas que vivem com deméncia no Brasil
(Artigo 2);

e Verificar o efeito do iSupport-Brasil sobre o senso de dominio de cuidadores néo
remunerados de pessoas que vivem com deméncia em comparagdo com um grupo controle
(Artigo 3).

3 Métodos

Inicialmente, foi conduzido um estudo metodoldgico propondo a traducédo e adaptacao
cultural do instrumento intitulado Pearlin Mastery Scale para o contexto brasileiro. Para o
processo de adaptacdo, foram seguidas sequencialmente as etapas preconizadas por
Guillemin, Bombardier e Beaton (1993): traducéo inicial (por dois tradutores independentes);
sintese das tradugbes (definicdo de uma versdo consensual da escala em reunido entre
tradutores e pesquisadores); retrotraducéo (tradugéo da versao consensual da escala do idioma
portugués brasileiro para o inglés americano por dois tradutores que desconhecem o0s
objetivos do presente estudo e que possuem o segundo idioma como lingua materna); revisao
por um comité composto por trés juizes, com fluéncia no idioma original da escala, doutores
na area da salde, com experiéncia com cuidadores informais de pessoas que vivem com

deméncia e com a tematica de adaptagéo cultural de instrumentos; e teste da versao pré-final.



20

Seguindo as etapas preconizadas pelo referencial teérico adotado, a PMS foi
submetida a tradugdo do inglés americano para o portugués brasileiro por dois tradutores
bilingues qualificados, que posteriormente formularam uma versdo consensual. A
fidedignidade desta versao foi avaliada por meio da retrotraducdo para o inglés americano, a
qual foi realizada de forma independente e as cegas por outro tradutor qualificado que possui
o0 inglés americano como lingua materna e experiéncia na tradugdo de textos para a area da
saude. O tradutor ndo conhecia a versdo original do questionario utilizado ou os objetivos do
presente estudo. Dessa forma, a versdo consensual em portugués brasileiro da PMS e a versao
retrotraduzida foram avaliadas pelo comité de juizes, composto por trés especialistas. A
selecdo para compor o comité baseou-se nos requisitos: formacdo na area de saude, fluéncia
em lingua inglesa, experiéncia com a tematica de cuidadores e conhecimento do método da
pesquisa, ou seja, experiéncia com traducdo e adaptacdo de instrumentos.

Ap0s aceitarem participar do estudo, mediante assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), os juizes receberam os documentos para avaliagdo e uma carta
explicativa a respeito dos objetivos do estudo, além dos detalhes sobre a escala, devendo levar
em conta a equivaléncia cultural entre a versdo original e a versdo final, seguindo o0s
fundamentos de Guillemin, Bombardier e Beaton (1993), que estabelecem o0s aspectos:
equivaléncia semantica; equivaléncia idiomatica; equivaléncia experimental ou cultural; e
equivaléncia conceitual.

Para a analise dos dados do comité de especialistas, foi realizada uma analise
descritiva, além da validade de contetido por meio do indice de Validade de Contetdo (IVC),
que indica a proporcdo de especialistas em concordancia sobre determinados aspectos do
instrumento e de seus itens, permitindo uma analise individual dos itens em um primeiro
momento e, posteriormente, do instrumento como um todo (Alexandre; Coluci, 2011). O
instrumento de avaliacdo dos juizes foi composto por uma escala de resposta do tipo Likert
entre 1 e 4 pontos, sendo que para cada item da escala o especialista poderia considerar: 1=
ndo equivalente; 2= pouco equivalente; 3= equivalente; 4= muito equivalente. Para a
interpretacdo do IVC foi utilizado o critério proposto na literatura que recomenda um valor
acima de 0,78 (Lynn, 1986). O escore do IVC foi calculado por meio da soma de
concordancia dos itens que receberam pontuacdes entre 3 e 4 pelos especialistas, dividido
pelo nimero total de respostas.

As sugestdes do comité de especialistas, pertinentes para a adaptacdo da linguagem, a
fim de proporcionar melhor compreensdo por parte dos individuos respondentes, foram

expressas por meio de uma tabela avaliativa. Para o teste da versdo pré-final, o instrumento
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foi aplicado em uma amostra da populagdo para a qual se destina o instrumento, no formato
de entrevista on-line e individual, visando detectar erros e confirmar a compreensdo de todas
as perguntas. Neste estudo, optou-se por utilizar a técnica de prova, aplicando o instrumento
em dois grupos de cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia para verificar a
clareza do contetdo, dificuldade de compreensdo dos itens da escala e identificar possiveis
erros. O objetivo de dividir os participantes em dois grupos visou reunir 0s apontamentos do
primeiro grupo e aperfeicoar a escrita dos itens para melhor compreensao pelo segundo grupo.
Antes de responderem o questionario de forma completa, os participantes também deveriam
concordar em participar do estudo, assinando o TCLE.

Para analisar as evidéncias de validade para a versao brasileira da PMS, foi realizado
um estudo metodoldgico de validacdo de construto por meio da analise fatorial confirmatéria
da escala, uma vez traduzida e adaptada culturalmente para o Brasil (Barbosa et al., 2024).
Esta etapa do estudo foi conduzida entre 0os meses de janeiro de 2023 a abril de 2024, sendo
parte do projeto guarda-chuva que avalia os efeitos do programa iSupport-Brasil para
cuidadores ndo remunerados de pessoas que vivem com deméncia no Brasil.

A amostra foi selecionada por conveniéncia, em que foram recrutados 100 cuidadores
ndo remunerados de pessoas que vivem com deméncia de diferentes regides do Brasil. O
namero de participantes no estudo corresponde a uma proporcao de mais de 14 participantes
por item do instrumento sendo analisado, que é uma abordagem de amostragem tradicional
aceitavel - variando de 7 a 10 participantes por item - garantindo que a analise do instrumento
seja confiavel (Hair et al., 2005).

Foram incluidas pessoas com idade >18 anos, que se consideravam cuidadores(as) ndo
remunerados de pessoas que vivem com deméncia (autorrelato e pontuagdo no Ascertaining
Dementia Interview (AD8) >2) (Correia et al., 2011), exercendo esta funcdo ha pelo menos
seis meses, residindo em qualquer lugar do Brasil, com acesso a um smartphone, computador
ou tablet com internet. Além disso, s6 foram incluidos no estudo participantes com
pontuacdes acima dos valores minimos estabelecidos para pelo menos duas das seguintes trés
medidas: >4 pontos em um item usado para avaliar a percepcdo geral de sobrecarga ou >3
pontos em uma medida usada para avaliar sintomas de ansiedade e depressdo. Foram
excluidos cuidadores de pessoas que viviam em institui¢cfes de cuidado a longo prazo. Esses
critérios foram definidos com base no projeto guarda-chuva iSupport-Brasil, do qual este
estudo faz parte.

O protocolo de avaliagdo desta etapa foi composto pelos seguintes instrumentos:
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Caracterizacdo sociodemogréfica e de cuidado: sexo; idade; estado civil; cor da pele;
regido de residéncia; escolaridade; relacionamento com a pessoa que necessita de cuidados;
tempo de exercicio da funcdo em dias/semana e horas/dia; e tipo de deméncia.

Escala Pearlin de Dominio (PMS-BR): A PMS-BR é um instrumento unidimensional
que verifica a autopercep¢do de controle do individuo sobre circunstancias que afetam sua
vida. Possui sete itens pontuados em escalas Likert de “1 = concordo fortemente” a “4 =
discordo fortemente™, utilizando codificacao reversa para os itens numero 4 ¢ 6 da escala, que
estdo redigidos positivamente. O escore total varia entre sete e 28 pontos, sendo que, quanto
mais alta a pontuacdo, maior o senso de dominio (Barbosa et al., 2024).

Sobrecarga percebida: Para inclusdo no estudo, foi respondido um item Gnico sobre
percepcOes gerais de sobrecarga (em escala Likert de 10 pontos): “Em uma escala de 1 a 10,
onde 1 significa ‘ndo sobrecarregado’ e 10 significa ‘extremamente sobrecarregado’, qudo
sobrecarregado vocé se sente?”. Quando incluidos, os participantes responderam ao Zarit
Burden Interview (ZBI) de forma completa, para avaliar a sobrecarga subjetiva relacionada ao
cuidado de outra pessoa por meio de 22 itens pontuados em escala Likert de 0 a 4 pontos. A
pontuacdo total varia de zero a 88, com pontuacfes mais altas indicando maior percepcao de
sobrecarga (Scazufca, 2002; Queluz et al., 2019).

Sintomas de depresséo e ansiedade: Foi utilizada a Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS) (Zigmond; Snaith, 1983), adaptada e com evidéncias de validade para uso no
Brasil (Botega et al., 1995). Esse instrumento é usado para avaliar sintomas de ansiedade e
depressdo por meio de 14 itens (sete questdes especificas para cada construto) pontuados em
escala Likert de 0 a 3 pontos. Resultados acima de oito pontos indicam possivel/provavel
manifestacdo de sintomas de depresséo e ansiedade.

Qualidade de vida: A escala Quality of Life Alzheimer Disease (QoL-AD) (Logsdon et
al., 2002), adaptada e com evidéncias de validade para uso no Brasil (Novelli; Nitrini;
Caramelli, 2010), foi utilizada para avaliar a qualidade de vida entre cuidadores néo
remunerados que assistem pessoas que vivem com a doenga de Alzheimer. A escala inclui 13
itens, pontuados em escala Likert de 4 pontos; a pontuacdo total varia de 13 a 52 e, quanto
mais alto o escore, melhor a percepcédo de qualidade de vida.

O recrutamento foi realizado por conveniéncia em parceria com as Associacdes
Brasileiras de Alzheimer (a Federacdo Brasileira das Associacdes de Alzheimer — FEBRAZ e
a Associacdo Brasileira de Alzheimer — ABRAZ). Individuos interessados em participar
realizaram um pré-cadastro online (Google Forms), a partir do qual recebiam um link para um

formulario online via e-mail e WhatsApp. Neste formuléario, eram apresentadas as
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informagdes do estudo e os itens do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Uma vez
firmado o termo, respondiam as perguntas do estudo. Todo o processo de recrutamento e
coleta de dados foi realizado on-line.

A andlise fatorial confirmatoria (AFC) foi realizada usando o software MPLUS versao
6.12.0 por meio do método de mean and variance adjusted weighted least squares
(WLSMV), recomendado para modelos com indicadores categdricos e considerando a
existéncia de um unico fator. As medidas de ajuste incluiram o teste de qui-quadrado (), que
compara a matriz de correlacdo amostral com a matriz de correlacdo estimada sob o modelo
(nesse caso, menores valores indicam um bom ajuste); o indice de ajuste comparativo de
Bentler (Bentler’s Comparative Fit Index — CFl); 0 indice de Tucker-Lewis (Tucker-Lewis
Index - TLI); a raiz do erro quadratico médio de aproximacdo (Root Mean Square Error of
Approximation - RMSEA); e a raiz quadrada média residual ponderada (Weighted Root Mean
Square Residual - WRMR). Foram adotados valores de CFI e TLI (> 0,95), RMSEA (< 0,07),
WRMR (< 1,0) como critérios de ajuste do modelo (Hu; Bentler, 1996; Brown, 2006; Hooper;
Coughlan; Mullen, 2008; Kline, 2011; Muthén; Muthén, 2017).

As outras analises foram realizadas por meio do SAS, versao 9.4. O alfa de Cronbach
foi calculado para verificar a consisténcia interna dos instrumentos (satisfatorio > 0,70); o
coeficiente de Spearman para verificar a validade discriminante de constructo mediante
correlacdo entre os escores da PMS-BR e os do ZBI e da HADS; e a analise convergente entre
o0s escores da PMS-BR e os escores da QoL-AD (considerando que uma correlacdo < 0,30 =
fraca; entre 0,30 e 0,50 = moderada; > 0,50 = forte) (Dancey; Reidy, 2019). O intervalo de
confianca adotado foi de 95% (p < 0,05).

Por fim, para verificar o efeito do programa iSupport-Brasil sobre o senso de dominio
de cuidadores ndo remunerados de pessoas que vivem com deméncia, foi conduzido um
ensaio clinico randomizado (ECR) e controlado, de dois bracos e multicéntrico, conduzido no
Brasil (Gratdo et al., 2023) de acordo com as diretrizes estabelecidas no Consolidation
Standards of Reporting Trials (CONSORT) e registrado no Registro Brasileiro de Ensaios
Clinicos (ReBEC - n°® RBR-22cv4kv).

O célculo para determinar o tamanho da amostra foi determinado pela mudanca
esperada nos niveis de sobrecarga dos cuidadores, avaliados com o ZBI - seis meses apos a
medicédo da linha de base. Esse procedimento foi adotado com base no guia de adaptacdo do
programa iSupport, disponibilizado pela OMS (POT, n.d.). O alfa foi definido em 0,025 e o
poder estatistico em 90%. O indice de mudanga média minima de 5,4 no ZBI foi calculado.

Assim, o tamanho minimo da amostra para cada grupo foi de 150 participantes e,
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considerando a taxa média de perda de amostra em estudos longitudinais, esse valor foi
aumentado em 30% (n= 390; 195 por grupo) (Miot, 2011).

Os cuidadores foram recrutados em fluxo continuo, em todo o territério nacional, por
meio de comunicacBes sociais on-line (radio, televisdo, e-mail, Instagram, Facebook e
Whatsapp), com apoio da Febraz e ABRAz (em anexo). Os cuidadores receberam
eletronicamente folhetos informativos sobre o estudo e um link que os direcionava para uma
plataforma digital, onde indicavam ou ndo sua concordancia com o TCLE. Posteriormente,
eles foram convidados a responder um questionario de triagem para analisar os critérios de
elegibilidade. Ao atenderem aos critérios, os participantes responderam ao formulario de linha
de base e foram informados por e-mail sobre o resultado da randomizagédo. Os participantes
foram orientados a usarem o link para o site indicado (dependendo se alocado para o Grupo
Intervencdo [GI] ou para o Grupo Controle [GC]), auxiliando seu acesso a todas as
informagdes disponiveis. A aplicacdo do pré-teste (linha de base) ocorreu entre 0s meses de
janeiro e agosto de 2023.

Foram utilizados os mesmos critérios de elegibilidade descritos anteriormente,
definidos com base no projeto guarda-chuva iSupport-Brasil. A randomizacdo obedeceu a
proporcdo de alocagdo 1:1 entre ambos os grupos e ficou a cargo de um pesquisador
independente. A alocacdo ocorreu apos a triagem com os participantes elegiveis, que foram
estratificados com base nas seguintes caracteristicas: sexo, idade e grau de parentesco com a
pessoa cuidada. Todos os participantes foram avaliados com o mesmo conjunto de
instrumentos na avaliacdo inicial (triagem e linha de base), trés meses depois (medicdo pos-
intervencdo) e seis meses ap0s a avaliacdo de linha de base (follow-up). Este periodo foi
adotado com base no protocolo de diretrizes da OMS para disponibilizagdo do programa
iSupport (POT, n.d.). Caso ndo respondessem ao questionario no prazo de uma semana, 0S
participantes recebiam até trés lembretes com intervalo de uma semana por e-mail e
WhatsApp.

Os participantes foram avaliados quanto a dados sociodemogréaficos (idade, estado
civil, escolaridade e etnia) e de cuidados (relacdo com a pessoa cuidada, tempo de cuidados
em anos e o tipo de deméncia). O rastreio de deméncia foi utilizado para avaliar se o cuidador
relata que a pessoa sob seus cuidados possui comprometimento cognitivo por meio do AD8
(Correia et al., 2011), um questionario de autorrelato com oito itens, respondido pelo
cuidador, que identifica o declinio funcional atribuivel ao comprometimento cognitivo ao
longo dos anos. Seu formato de resposta ¢ o seguinte: “Sim, houve mudan¢a”; “Nao, ndo

houve mudanga”; e “Nao sei”. A pontuagdo total ¢ o resultado da soma dos itens com
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respostas positivas. Um estudo anterior mostrou excelente validade discriminante de 0,861
quando comparado aos escores obtidos na Clinical Dementia Rating Scale (CDR),
sensibilidade de 83,1% e especificidade de 68,7% (Correia et al., 2011). Portanto, 0s
cuidadores foram elegiveis para este estudo quando classificaram a pessoa de quem cuidavam
com >2 pontos nesta escala.

Os desfechos foram medidos pelo senso de dominio, sintomas de depressdo e
ansiedade. Para avaliar o senso de dominio, foi aplicada a PMS-BR, a qual demonstrou
consisténcia interna de a=0,73 para sua versdo completa e o= 0,75 para a versdo reduzida
(sem os itens pontuados inversamente) (Barbosa et al., n.d.). Neste estudo, foram
apresentadas as analises utilizando os dois formatos do instrumento. Para verificar os
sintomas de depressdo e ansiedade, foi aplicada a HADS (descrita anteriormente).
Participantes com sintomas depressivos e/ou ansiosos severos foram encaminhados para
servicos de monitoramento em satde mental.

Os participantes de cada grupo tiveram acesso ao seu respectivo material por um
periodo de trés meses a partir do momento em que foram randomizados. Todos foram
orientados a utilizar o material indicado ao menos durante uma hora por semana. Em qualquer
momento da intervencdo poderiam contatar (via e-mail) a equipe de pesquisa caso surgissem
duvidas. Todo o processo de recrutamento, coleta de dados e intervengdo foi realizado de
forma on-line. Apds responderem ao pré-teste, os participantes foram randomizados e
utilizaram a intervencdo por trés meses, que ocorreu em fluxo continuo para todos o0s
participantes até o més de abril de 2024.

O GI teve acesso a plataforma iSupport-Brasil (https://isupport.saude.gov.br), um
programa de apoio psicoeducacional on-line para cuidadores, que utiliza recursos
tecnoldgicos interativos (Ottaviani et al., 2022; Monteiro et al., 2023). A plataforma €
personalizada no sentido em que, além dos tdpicos obrigatorios, os cuidadores podem
escolher aqueles de maior interesse. Além disso, 0s nomes dos cuidadores e das pessoas sob
seus cuidados, registrados quando se inscrevem na plataforma, sdo incorporados aos exemplos
usados no programa, personalizando a interacdo e aumentando a relevancia e o impacto das
atividades para os participantes. O programa é organizado em cinco modulos principais,
divididos em 23 topicos sobre: conceitos e informagdes sobre a deméncia, conceitos sobre ser
um cuidador, cuidar de si, como lidar com atividades de vida diaria (AVDs) da pessoa que
vive com deméncia e como lidar com comportamentos desafiadores das pessoas que vivem
com deméncia. Todo o contedo do programa é baseado em pequenos exercicios com

feedback instantaneo com a teoria integrada. Os participantes do GI foram orientados a usar
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0s modulos do programa que lhes fosse de maior interesse, ndo havendo qualquer ordem de
uso obrigatério. Cada participante pdde iniciar e finalizar o programa em qualquer parte do
material.

O GC realizou atividades envolvendo o uso do site educacional ABRAz existente e de
acesso publico (https://abraz.org.br) para disseminar conhecimento sobre deméncias e
oferecer suporte social, emocional e informativo aos familiares, entre outros tdopicos. O site
ABRAZz é focado em informacéo e ndo em treinamento de habilidades. N&o houve restricdo
sobre quais outros sites os participantes do GC puderam acessar. Além disso, todos o0s
participantes receberam por e-mail a verséo preliminar do e-book “Guia de Cuidados para a
Pessoa Idosa” do Ministério da Saude (Brasil, 2023). Este e-book é dividido em quatro
modulos com diretrizes e informacgdes basicas sobre os cuidados necessarios para pessoas
idosas, para autocuidado, cuidadores familiares e partes interessadas.

Para a analise estatistica nesta Gltima etapa, foi utilizado o software SAS, versao 9.4.
A normalidade da distribuicdo dos dados para todos os instrumentos foi verificada por meio
do teste de Kolmogorov-Smirnov, considerando uso de testes paramétricos as variaveis que
apresentaram valores p>0,05 (Dancey; Reidy, 2019). Para comparar 0S grupos e tempos
(andlise intra-grupo) quanto aos escores totais dos desfechos foi utilizado o modelo de
regressdo com distribuicdo binomial-negativa, considerando medidas repetidas e funcdo de
ligacdo logaritmica (Cameron; Trivedi, 1998). Para as comparagGes entre 0s grupos quanto
aos deltas (mudanca entre momentos) foi proposta a analise de covariancia (ANCOVA), que
além de comparar grupos, permite o ajuste de covariaveis (Montgomery, 2009). Os desfechos
foram analisados tanto na forma de intencéo de tratar (ITT), que inclui todos os participantes
conforme alocados originalmente apds a randomizagdo, como por protocolo (PP), que inclui
apenas 0s participantes que concluiram a intervencdo (Shah, 2011). Além disso, o célculo de
correlacdo de Spearman foi empregado para verificar como se comporta a correlacdo entre
ambas as versfes da PMS-BR e as subescalas da HADS. A magnitude das correlagfes foi
classificada como fraca (<0,3); moderada (0,3 a 0,59); forte (0,6 a 0,9) e perfeita (1,0) (Levin;
Fox, 2004). O intervalo de confianca adotado foi de 95% e o alfa foi fixado em menor que
0,05.

Todas as etapas do estudo descritas anteriormente foram conduzidas seguindo as
diretrizes das Resolugdes n° 466/2012 e n°® 510/2016 do Conselho Nacional de Saude do
Brasil. Por isso, o estudo foi apreciado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de Sdo Carlos, sob o parecer de n.° 5.332.333
(CAAE: 88157118.0.1001.5504).
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4 Artigo 1

BARBOSA, Gustavo Carrijo et al. Sense of mastery in caregivers of people living with
dementia: translation and cultural adaptation of the Pearlin Mastery Scale. Dementia &
Neuropsychologia, v. 18, 20230086, 2024.

Senso de dominio de cuidadores de pessoas que vivem com deméncia: traducéo e

adaptacao cultural da Pearlin Mastery Scale

RESUMO

Introducdo: o senso de dominio é conceituado como um aspecto positivo do cuidado voltado
as pessoas que vivem com deméncia, um mecanismo de enfrentamento para reduzir a
sobrecarga e pode representar um fator protetor para a saide mental e fisica do cuidador.
Objetivo: realizar a traducéo e adaptacdo cultural da Pearlin Mastery Scale (PMS) para o
Brasil. Métodos: estudo metodologico conduzido na Universidade Federal de Sdo Carlos em
que foram seguidas as etapas de traducdo inicial; sintese; retrotraducao; revisdo pelo comité de
juizes pela anélise do Indice de Validade de Contetido (IVC); e teste da versdo pré-final.
Resultados: dois especialistas traduziram a escala para o portugués brasileiro e definiram uma
versdo consensual com o0s pesquisadores, posteriormente, outros dois especialistas
retrotraduziram a versdo consensual, que foi revisada por trés juizes doutores na éarea,
considerando todos os itens da escala como muito equivalentes (IVC= 1.0), mantendo-o0s na
versdo pré-final do instrumento, que foi testada em um primeiro grupo de cuidadores, a fim de
apontarem adequacOes. As sugestdes foram acatadas mediante a modificagdo de trés itens e,
posteriormente, a escala foi testada em um segundo grupo, o qual ndo apresentou dificuldades
em responder ao instrumento. Concluséo: a PMS foi traduzida e adaptada culturalmente para
o Brasil, demonstrando equivaléncia. Entretanto, anélises psicométricas futuras do instrumento
sd0 necessarias para disponibiliza-lo para uso junto a essa populagéo.

Mesh terms: Aged. Dementia. Caregivers.

Palavras-chave: Estudo metodoldgico. Traducdo. Adaptacdo psicologica.

4.1 Introducéo
Em ambito mundial, o processo de envelhecimento populacional vem ocorrendo de
forma rapida, apresentando impacto em diversos setores da sociedade.! Com o avancar da

idade, o individuo torna-se susceptivel ao desenvolvimento de condigdes cronicas, perdas
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funcionais, cognitivas e sensoriais.? Nesse contexto, as deméncias representam uma das
principais causas de incapacidade durante o envelhecimento.® Dados da Organizagdo Mundial
de Saude (OMS) apontam que em 2019, 55,2 milhdes de pessoas em todo 0 mundo viviam
com deméncia e estima-se que a condicdo alcance 78 milhdes de pessoas em 2030 e cerca de
139 milhdes em 2050.

Além do enorme impacto aos individuos afetados, na economia e na sociedade, a
deméncia tem grande impacto sobre os familiares, os quais representam a principal fonte de
cuidado prestado & essas pessoas, especialmente em paises de baixa e média renda.’ Deter
conhecimento sobre a deméncia e dominio sobre o cuidado é essencial para que o cuidador
ndo traga riscos a vida da pessoa cuidada, aumentando sua qualidade de vida e ajudando a si
mesmo a enfrentar a doenca.’

De tal forma, o senso de dominio é conceituado como um aspecto positivo do cuidado,
um mecanismo de enfrentamento para reduzir a sobrecarga, a convicgdo de que o individuo é
capaz de controlar as circunstancias importantes que afetam sua vida e pode representar um
fator protetor para a salude e bem-estar mental e fisico, especialmente ao enfrentar estresses
persistentes da vida, como dificuldades econdémicas e ocupacionais.”® Em vista disso, 0
dominio do cuidador sobre o cuidado é, por muitas vezes, negligenciado e a falta de
treinamento e informacdes sobre a deméncia e suas consequéncias € considerada pelo cuidador
uma das principais dificuldades.®

Cuidadores de pessoas que vivem com deméncia podem desenvolver um senso de
dominio e propdsito das tarefas e atividades de cuidar, refletindo ganhos em aspectos
positivos durante essa experiéncia.’® No geral, os cuidadores relatam que a atividade pode
aprimorar a percep¢do de crescimento pessoal a partir de experiéncias positivas (ganhos),
significados (atribuicBes espirituais), recompensas e beneficios.!! Assim, aspectos positivos
como o senso de dominio do cuidador podem ser importantes fatores de protecdo que podem
mediar os efeitos da sobrecarga.>3

Nesse contexto, a Pearlin Mastery Scale (PMS) foi originalmente desenvolvida por
Pearlin e Schooler na década de 1970 para um estudo sobre estresse e coping com uma
amostra composta por 2.300 homens e mulheres em idade ativa (18 a 65 anos) residentes na
area urbana de Chicago, pois era desejavel que a populacdo fosse ponderada a favor dos que
estdo ativamente envolvidos em diferentes categorias profissionais.” Desde entdo, a escala
vem sendo utilizada para estudar o papel do senso de dominio no manejo de doencas cronicas
metabodlicas, reumaticas e cardiovasculares.’* O instrumento mensura o nivel de dominio de

um individuo por meio de sete itens (cinco redigidos negativamente e dois positivamente),
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pontuados em escala likert de 1 a 4 opgOes para cada resposta (codificacdo reversa para dois
itens redigidos positivamente), com escore total que varia entre 7 e 28 pontos, sendo que
pontuacdes mais altas indicam maiores niveis de dominio. O instrumento mostrou
confiabilidade aceitavel para ser usado entre a populacdo de cuidadores familiares de idosos
dependentes (o= 0.80).13

Apesar das pesquisas desenvolvidas sobre o uso do PMS nos Estados Unidos, Europa
e Asia, 0 senso de dominio é pouco conhecido no Brasil e ndo ha uma verséo do instrumento
para 0 contexto brasileiro.**** Diante do apresentado, a disponibilizacdo da escala traduzida e
adaptada culturalmente para amplo uso no pais é relevante e essencial para se avaliar 0s
efeitos de intervencdes e programas de treinamento voltados para cuidadores de pessoas que
vivem com deméncia. Portanto, o estudo objetiva realizar a traducdo e adaptacdo cultural da
Pearlin Mastery Scale com cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia no

contexto brasileiro.

4.2 Método

Trata-se de um estudo metodologico propondo a traducdo e adaptacdo cultural do
instrumento intitulado Pearlin Mastery Scale para o contexto brasileiro. Para o processo de
adaptacdo, foram seguidas sequencialmente as etapas preconizadas por Guillemin,
Bombardier e Beaton'®: traducdo inicial (por dois tradutores independentes); sintese das
traducbes (definicdo de uma versdo consensual da escala em reunido entre tradutores e
pesquisadores); retrotraducdo (traducdo da versdo consensual da escala do idioma portugués
brasileiro para o inglés americano por dois tradutores que desconhecem o0s objetivos do
presente estudo e que possuem o segundo idioma como lingua materna); revisdo por um
comité composto por trés juizes, com fluéncia no idioma original da escala, doutores na area
da saude, com experiéncia com cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia e
com a tematica de adaptacdo cultural de instrumentos; e teste da verséo pré-final.

Seguindo as etapas preconizadas pelo referencial teérico adotado, a PMS foi
submetida a traducdo do inglés americano para o portugués brasileiro por dois tradutores
bilingues qualificados, que posteriormente formularam uma versdo consensual. A
fidedignidade desta versao foi avaliada por meio da retrotraducéo para o inglés americano, a
qual foi realizada de forma independente e as cegas por outro tradutor qualificado que possui
o0 inglés americano como lingua materna e experiéncia na traducdo de textos para a area da
salde. O tradutor ndo conhecia a versdo original do questionario utilizado ou os objetivos do

presente estudo. Dessa forma, a versdo consensual em portugués brasileiro da PMS e a versao
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retrotraduzida foram avaliadas pelo comité de juizes, composto por trés especialistas. A
selecdo para compor o comité baseou-se nos requisitos: formacdo na area de saude, fluéncia
em lingua inglesa, experiéncia com a tematica de cuidadores e conhecimento do método da
pesquisa, ou seja, experiéncia com traducdo e adaptacdo de instrumentos.

Ap0s aceitarem participar do estudo, mediante assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), os juizes receberam os documentos para avaliagdo e uma carta
explicativa a respeito dos objetivos do estudo, além dos detalhes sobre a escala, devendo levar
em conta a equivaléncia cultural entre a versdo original e a versdo final, seguindo os
fundamentos de Guillemin, Bombardier e Beaton,® que estabelecem os aspectos:
equivaléncia semantica; equivaléncia idiomatica; equivaléncia experimental ou cultural; e
equivaléncia conceitual.

Para a analise dos dados do comité de especialistas, foi realizada uma analise
descritiva, além da validade de contetido por meio do indice de Validade de Contetdo (IVC),
que indica a proporcdo de especialistas em concordancia sobre determinados aspectos do
instrumento e de seus itens, permitindo uma analise individual dos itens em um primeiro
momento e, posteriormente, do instrumento como um todo.'® O instrumento de avaliacio dos
juizes foi composto por uma escala de resposta do tipo Likert entre 1 e 4 pontos, sendo que
para cada item da escala o especialista poderia considerar: 1= ndo equivalente; 2= pouco
equivalente; 3= equivalente; 4= muito equivalente. Para a interpretacdo do I\VVC foi utilizado o
critério proposto na literatura que recomenda um valor acima de 0,78.1" O escore do IVC foi
calculado por meio da soma de concordancia dos itens que receberam pontuacdes entre 3 e 4
pelos especialistas, dividido pelo nimero total de respostas.

As sugestdes do comité de especialistas, pertinentes para a adaptagédo da linguagem, a
fim de proporcionar melhor compreensdo por parte dos individuos respondentes, foram
expressas por meio de uma tabela avaliativa. Para o teste da versdao pré-final, o instrumento
foi aplicado em uma amostra da populagdo para a qual se destina o instrumento, no formato
de entrevista on-line e individual, visando detectar erros e confirmar a compreensdo de todas
as perguntas. Neste estudo, optou-se por utilizar a técnica de prova, aplicando o instrumento
em dois grupos de cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia para verificar a
clareza do contetdo, dificuldade de compreenséo dos itens da escala e identificar possiveis
erros. O objetivo de dividir os participantes em dois grupos visou reunir 0s apontamentos do
primeiro grupo e aperfeicoar a escrita dos itens para melhor compreensao pelo segundo grupo.
Antes de responderem o questionario de forma completa, os participantes deveriam concordar

em participar do estudo, assinando o TCLE.
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O estudo obedece a Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saide (CNS), que
assegura direitos aos participantes da pesquisa, a comunidade cientifica e ao Estado. Por isso,
foi apreciado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (informacéo retirada para manter

anonimato).

4.3 Resultados

Inicialmente, a PMS foi submetida a tradugdo do inglés americano para o portugués
brasileiro por dois tradutores bilingues qualificados, de forma independente, que definiram
uma versdo consensual em portugués brasileiro da PMS, avaliando diferencas existentes nas
traducbes e considerando a versdo original da escala. A fidedignidade da versdo consensual
foi avaliada por meio da retrotraducdo para o inglés por outro tradutor qualificado e
apresentou semelhancas com o instrumento original. Posteriormente, a verséo consensual e a
retrotraduzida foram avaliadas pelo comité de juizes, os quais firmaram acordo unanime, sem
divergéncia, em 88,8% dos itens da versdo consensual. Para o Gltimo item foram sugeridas

alteracdes a fim de facilitar a compreensdo, conforme mostra o Quadro 1.

Quadro 1: versdo consensual da PMS entre tradutores, alteracdes propostas pelos juizes e

versdo pré-final de acordo com as sugestdes. Sdo Carlos-SP, 2023.

Itens do instrumento
original em inglés

Versédo consensual entre
tradutores

Alteracgdes propostas pelo
comité de juizes

Versdo pre-final
traduzida e adaptada

Pearlin Mastery Scale 7
Items

Escala Pearlin de
Dominio (7 itens)

N&o houve alteragdes.

Escala Pearlin de
Dominio (7 itens)

For the next set of
statements, please think
about whether you agree or
disagree with the
statement. For example, if
the statement is extremely
uncharacteristic of you,
you may choose "Strongly
Disagree.” On the other
hand, if the statement is
extremely characteristic of
you, you may choose
"Strongly Agree." Use the
options in the middle if
you fall somewhere in
between. Press the "OK"
button after you have made
your choice.

Para o proximo conjunto
de afirmagoes, por favor
considere se vocé concorda
ou discorda com cada
afirmativa. Por exemplo,
caso a afirmativa ndo esteja
nem um pouco relacionada
a vocé, pode escolher
"discordo fortemente". Por
outro lado, caso a
afirmativa esteja
fortemente relacionada a
vocé, pode escolher
"concordo fortemente".
Use as opc¢des do meio
quando o seu
comportamento estiver
entre os dois extremos.

N&o houve alteragdes.

Para o proximo conjunto
de afirmac0es, por favor
considere se vocé concorda
ou discorda com cada
afirmativa. Por exemplo,
caso a afirmativa ndo esteja
nem um pouco relacionada
a voceé, pode escolher
"discordo fortemente". Por
outro lado, caso a
afirmativa esteja
fortemente relacionada a
vocé, pode escolher
"concordo fortemente".
Use as opgdes do meio
quando o seu
comportamento estiver
entre os dois extremos.

1. There is really no way
I can solve some of the

1. Realmente ndo consigo
resolver alguns dos

N&o houve alteragdes.

1. Realmente ndo consigo
resolver alguns dos




problems I have.
1: Strongly Agree; 2:
Agree; 3: Disagree; 4:
Strongly Disagree.

problemas que tenho.

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.
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problemas que tenho.

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

2. Sometimes | feel that
I’m being pushed around
in life.

1: Strongly Agree; 2:
Agree; 3: Disagree; 4:
Strongly Disagree.

2. As vezes, sinto que
estou sendo forcado(a) a
fazer coisas na vida.

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

N&o houve alteragdes.

2. As vezes, sinto que
estou sendo forcado(a) a
fazer coisas na vida.

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

3. I have little control
over the things that
happen to me.

1: Strongly Agree; 2:
Agree; 3: Disagree; 4:
Strongly Disagree.

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

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

N&o houve alteragdes.

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

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

4. 1 can do just about
anything I really set my
mind to.

1: Strongly Agree; 2:
Agree; 3: Disagree; 4.
Strongly Disagree.

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

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

Né&o houve alteragdes.

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

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

5. I often feel helpless in
dealing with the
problems of life.

1: Strongly Agree; 2:
Agree; 3: Disagree; 4.
Strongly Disagree.

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

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

N&o houve alteragdes.

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

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

6. What happens to me in
the future mostly
depends on me.

1: Strongly Agree; 2:
Agree; 3: Disagree; 4:
Strongly Disagree.

6. O que acontecera
comigo no futuro
depende principalmente
de mim.

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

N&o houve alteragdes.

6. O que acontecera
comigo no futuro
depende principalmente
de mim.

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

7. There is little I can do
to change many of the
important things in my
life.

1: Strongly Agree; 2:
Agree; 3: Disagree; 4.
Strongly Disagree.

7. Existe pouco que eu
posso fazer para mudar
algumas coisas
importantes na minha
vida.

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

Exclusdo e modificagdo de
palavras para facilitar a
compreensdo da frase.

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

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

Ap0s a avaliagdo do comité dos juizes verificou-se que todos os itens que compdem a

PMS apresentaram valores de IVC=1, sendo considerados equivalentes e mantidos na versédo

pré-final do instrumento, conforme mostra o Quadro 2.
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Quadro 2: indices percentuais de concordancia entre os especialistas, conforme as avaliacdes
semantica, idiomatica, cultural e conceitual nas versdes original e traduzida. Sdo Carlos-SP,
2023.

Itens IvVC
Escala Pearlin de Dominio (7 itens) 1,00
Para o proximo conjunto de afirmacdes, por favor considere se vocé concorda ou discorda | 1,00
com cada afirmativa. Por exemplo, caso a afirmativa ndo esteja nem um pouco relacionada a
vocé, pode escolher "discordo fortemente”. Por outro lado, caso a afirmativa esteja
fortemente relacionada a vocé, pode escolher “"concordo fortemente™”. Use as opc¢des do meio
quando o0 seu comportamento estiver entre os dois extremos.
A escala de avaliacdo é a seguinte: 1,00
1: Concordo fortemente; 2: Concordo; 3: Discordo; 4: Discordo fortemente.
1. Realmente ndo consigo resolver alguns dos problemas que tenho. 1,00
2. As vezes, sinto que estou sendo forcado(a) a fazer coisas na vida. 1,00
3. Tenho pouco controle sobre as coisas que acontecem comigo. 1,00
4. Posso fazer qualquer coisa quando estou decidido(a). 1,00
5. Muitas vezes me sinto incapaz para lidar com os problemas da vida. 1,00
6. O gue acontecera comigo no futuro depende principalmente de mim. 1,00
7. Pouco posso fazer para mudar muitas coisas importantes na minha vida. 1,00
Para o pré-teste da versao aprovada pelos juizes, a PMS foi aplicada individualmente,
no formato de entrevista on-line, junto a uma amostra composta por dois grupos de
cuidadores de pessoas que vivem com deméncia para verificar a clareza e compreensao dos
itens. Participaram do pré-teste sete cuidadores, quatro participantes no primeiro grupo e trés
no segundo. Da amostra, 57,1% eram do sexo feminino, com média de 55,2 anos de idade,
residentes de diferentes regides do pais. As caracteristicas dos cuidadores podem ser
observadas no Quadro 3.
Quadro 3: caracteristicas dos cuidadores participantes do pré-teste. Sdo Carlos-SP, 2023.
Participantes Sexo Idade Parentesco Local
1 Feminino 60 Nora Sdo Carlos-SP
Grubo 1 2 Feminino 40 Filha Sdo Carlos-SP
P 3 Feminino 70 Irma Sdo Carlos-SP
4 Masculino 50 Filho Belo Horizonte-MG
1 Masculino 50 Sobrinho Brasilia-DF
Grupo 2 2 Feminino 57 Filha Sé&o Carlos-SP
3 Masculino 60 Filho Sdo Carlos-SP

Entre os participantes do primeiro grupo, 75% afirmaram que as questfes estavam
suficientemente claras, qualificando a escala como boa. Todavia, um participante apontou

dificuldades pontuais de compreensdo nas questdes 1, 6 e 7, que levou os pesquisadores a
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excluirem o termo “realmente” da questdo 1 e incluirem a expressdo “a forma de lidar com”
no inicio da questdo 6, para maior compreensdo e clareza dos itens. Além disso, houve a
modificacdo da ordem das palavras na questdo 7 para melhorar o sentido da frase. A seguir,
no Quadro 4, observa-se as mudancas realizadas pelos pesquisadores em cada item de acordo

com as sugestoes.

Quadro 4: itens da PMS que sofreram alteragcdes no pré-teste, compondo a Ultima versdo da

escala. Sdo Carlos-SP, 2023.

Questdes da versdo pré-final
traduzida e adaptada

Alteracgdes propostas pela
amostra

Versdo traduzida e adaptada

1. Realmente néo consigo
resolver alguns dos problemas
que tenho.

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

Excluséo de palavras para

facilitar a compreenséo da frase.

1. N&o consigo resolver alguns
dos problemas que tenho.

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

6. O que acontecerd comigo no
futuro depende principalmente
de mim.

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

Inclusdo e modificacdo de
palavras para facilitar a
compreensdo da frase.

6. A forma de lidar com o que
acontecera comigo no futuro
dependera principalmente de
mim.

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

7. Existe pouco que eu posso
fazer para mudar algumas
coisas importantes na minha
vida.

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

Modificacdo de palavras para

facilitar a compreenséo da frase.

7. Para muitas coisas
importantes da minha vida, ha
pouco que eu posso fazer para
muda-las.

1: Concordo fortemente; 2:
Concordo; 3: Discordo; 4:
Discordo fortemente.

Apos realizadas as adequacdes apontadas pelo primeiro grupo de cuidadores, a Gltima
versdo da escala foi aplicada junto aos participantes do segundo grupo, 0s quais ndo
apresentaram dificuldades em responder os itens. A versdo final da PMS pode ser observada

no Quadro 5.

Quadro 5: versdo final da PMS traduzida e adaptada culturalmente para o Brasil. Sdo Carlos-
SP, 2023.

Escala Pearlin de Dominio (7 itens) adaptada por Barbosa et al. (2023)

Para o proximo conjunto de afirmac6es, por favor considere se vocé concorda ou discorda com
cada afirmativa. Por exemplo, caso a afirmativa ndo esteja nem um pouco relacionada a vocé, pode
escolher "discordo fortemente™. Por outro lado, caso a afirmativa esteja fortemente relacionada a
vocé, pode escolher "concordo fortemente"”. Use as op¢des do meio quando o0 seu comportamento




35

estiver entre os dois extremos.

Concordo | Concordo | Discordo Discordo

Itens fortemente fortemente
1. Nao consigo resolver alguns dos 1 2 3 4
problemas que tenho.
2. As vezes, sinto que estou sendo 1 2 3 4
forcado(a) a fazer coisas na vida.
3. Tenho pouco controle sobre as coisas 1 2 3 4
que acontecem comigo.
4. Posso fazer qualquer coisa quando estou 1 2 3 4
decidido(a).
5. Muitas vezes me sinto incapaz para lidar 1 2 3 4
com os problemas da vida.
6. A forma de lidar com o que acontecera 1 2 3 4
comigo no futuro dependera
principalmente de mim.
7. Para muitas coisas importantes da minha 1 2 3 4
vida, hd pouco que eu posso fazer para
muda-las.

4.4 Discusséo

A Escala Pearlin de Dominio se encontra traduzida e adaptada culturalmente para o
contexto brasileiro, preenchendo a lacuna existente na avaliagdo do senso de dominio de
cuidadores de pessoas que vivem com deméncia no Brasil. Para o processo de adaptacao
foram seguidas as etapas preconizadas pela literatura, contribuindo de forma significativa para
a qualidade do resultado obtido, que observa uma versdo em portugués do instrumento
linguisticamente fiel ao questionario em sua lingua original (inglés), sendo a sua adequacéo
confirmada pela avaliacdo da validade de contetdo pelo comité de especialistas de forma
unanime, garantindo que a escala é clara e compreensivel para a nova cultura.

Com a Escala Pearlin de Dominio pronta, foi realizado um pré-teste com o objetivo de
aplicar a escala em uma amostra de cuidadores de pessoas que vivem com deméncia e
verificar se encontrariam alguma dificuldade relacionada a compreensao e clareza dos itens
do instrumento. No presente estudo, as sugestdes do primeiro grupo de participantes foram
acatadas e o segundo grupo nao relatou dificuldades ou sugeriu alteracdes, obtendo-se assim a
verséo final da escala.

Diversos instrumentos sdo desenvolvidos em determinado idioma e, posteriormente,
traduzidos para outros, sendo a etapa de validagdo por um comité de especialistas muito
importante para o processo metodologico de adaptacdo cultural e linguistica das escalas e

questionarios. Tal processo € complexo devido a existéncia das diferengas culturais e de
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linguagem entre os paises envolvidos. Nesse sentido, a sele¢do inadequada de instrumentos de
baixa qualidade metodoldgica pode ser considerada um viés nas conclusdes de estudos.’® A
analise das propriedades psicométricas da versao em espanhol da PMS, conduzida junto a
dois grupos de pacientes diagnosticados com cancer ou diabetes tipo Il, verificou que o
instrumento pode ndo medir o dominio de forma consistente entre os grupos, possivelmente
devido a diferencas na compreensdo semantica dos itens pelos respondentes ou diferencas no
significado do préprio construto, ressaltando a importancia de uma adequada validagdo por
um comité de juizes durante o processo metodoldgico de tradugio e adaptacéo cultural.*

Na Cingapura, o estudo de traducdo e analise psicométrica da PMS foi conduzido com
cuidadores familiares de idosos dependentes. Os dados da escala com sete itens mostraram
confiabilidade aceitavel, mas refletiam um ajuste ruim para os dois itens formulados
positivamente. Sem esses dois itens, as respostas na versao de cinco itens mostraram um
ajuste de modelo aceitavel e tiveram confiabilidade superior e alta correlacdo com as da
versdo de sete itens.!® O achado corrobora com o estudo que analisou a versdo japonesa da
PMS, utilizando as versdes do instrumento com sete e cinco itens, que demonstrou uma
confiabilidade superior para a versdo reduzida da escala.*®

A verséo chinesa da escala foi traduzida e adaptada culturalmente com uma amostra
composta por trés grupos de pacientes diagnosticados com depressdo maior, esquizofrenia ou
HIV/AIDS, respectivamente. Além da validade de contelido, a escala apresentou qualidades
psicométricas aceitaveis em termos de confiabilidade e desempenho de classificacdo e
caracteristicas dos itens quando aplicada nos diferentes grupos.®

Em geral, hd& uma grande quantidade de literatura examinando o impacto de
intervencdes em varidveis do cuidado concentradas em resultados adversos, como sobrecarga,
depressdo e ansiedade.?®?! Enquanto isso, aspectos positivos do cuidado de pessoas que
vivem com deméncia, como o senso de dominio, devem ser investigados, pois fornecem um
olhar diferente sobre as maneiras pelas quais as intervencdes fizeram a diferenca na vida dos
cuidadores.?? No entanto, o senso de dominio ainda é pouco conhecido no Brasil, apesar de
muitas pesquisas sobre validacdo e uso da Pearlin Mastery Scale serem conduzidas em outros
paises,®41® uma versdo brasileira ainda ndo havia sido desenvolvida. Estudos nacionais e
internacionais tém demonstrado a necessidade de fornecer a populacdo brasileira um
instrumento de rastreio do senso de dominio, dada a escassez de estudos relacionados a essa
varidvel e a necessidade do reconhecimento de estratégias de enfrentamento que podem
auxiliar cuidadores de pessoas que vivem com deméncia, fomentando o desenvolvimento de

politicas e recursos que vao de encontro a busca por uma melhor qualidade do cuidado.?>?®
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Como limitacdo, podemos destacar a escassez de estudos realizados no Brasil sobre
esta tematica, dificultando o aprofundamento da discussdo. Como perspectiva para estudos
futuros, a realizacdo de analises psicométricas da escala, levando em conta os ajustes
necessarios para os dois itens formulados positivamente, possibilitard o fornecimento de um

instrumento confidvel para uso em pesquisas de intervencao.

4.5 Concluséo

A Escala Pearlin de Dominio foi traduzida e adaptada culturalmente para cuidadores
informais de pessoas que vivem com deméncia no Brasil. Esse resultado viabiliza e
potencializa a comparacdo de dados sobre a variavel com achados globais. Além disso,
possibilita que os profissionais de saide que atendem a demanda de cuidado as pessoas que
vivem com deméncia em diferentes contextos de satde tenham como ferramenta uma escala
répida de triagem sobre um aspecto positivo do cuidado, como é o caso do senso de dominio,

permitindo que aprimorem tal estratégia de enfrentamento.
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caregivers of people living with dementia in Brazil: a methodological study. Sdo Paulo Med.

J. No prelo.

Validacdo da Escala Pearlin de Dominio para cuidadores ndo remunerados de pessoas

gue vivem com deméncia no Brasil: estudo metodoldgico

Resumo

Objetivo: Analisar as evidéncias de validade para a versdo brasileira da Pearlin Mastery
Scale para uso com cuidadores ndo remunerados de pessoas que vivem com deméncia no
Brasil. Método: Estudo metodolégico conduzido com 100 cuidadores ndo remunerados de
pessoas que vivem com deméncia em diferentes regioes do Brasil, recrutados online, em que
foram coletados dados sociodemograficos, de senso de dominio, sobrecarga, sintomas
depressivos, ansiedade e qualidade de vida. Foram verificadas evidéncias de validade da
estrutura interna, por meio de uma analise fatorial confirmatdria, teste de confiabilidade e
validade de critério. Resultados: Foram observados graus de sobrecarga (80%), presenca de
sintomas depressivos (70%), ansiedade (65%) e baixa qualidade de vida (62%). Foram
encontradas medidas de ajuste satisfatorias na andlise fatorial, porém, ao retirar dois itens do
instrumento pontuados inversamente, tais medidas melhoraram, resultando em um alfa de
Cronbach de 0,75. Foram encontradas correlacfes significativas com escores de sobrecarga
(p= -0,56), sintomas de depressdo (p= -0,57), ansiedade (p= -0,57) e qualidade de vida (p=
0,64). Conclusdo: Foram encontradas evidéncias de validade para a versdo brasileira da
Pearlin Mastery Scale com base na estrutura interna, confiabilidade e correlacbes com
construtos teoricamente relacionados, indicando que é um instrumento adequado para uso
com cuidadores de pessoas que vivem com deméncia no Brasil.

Descritores: Estudo de Validacdo; Avaliacdo em Enfermagem; Bem-Estar Psicologico;
Cuidadores; Estratégias de Enfrentamento; Deméncia.

Descriptors: Validation Study; Nursing Assessment; Psychological Well-Being; Caregivers;
Coping Skills; Dementia.

Descriptores: Estudio de Validacion; Evaluacion en Enfermeria; Bienestar Psicologico;

Cuidadores; Habilidades de Afrontamiento; Demencia.
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5.1 Introducao

O senso de dominio é um mecanismo de enfrentamento psicoldgico que reflete uma
autopercepcao de controle do individuo sobre as circunstancias que afetam sua vida. Ao
contrario de construtos que se enquadram nas crencas e atitudes, como autoeficacia, o dominio
€ um conceito mais global e ndo se aplica a situacGes ou tarefas especificas. Pessoas com alto
nivel de dominio lidam melhor com experiéncias crénicas de estresse, representando um fator
protetor para 0 bem-estar mental e fisico¥. Cuidadores ndo remunerados de pessoas que
vivem com deméncia podem passar por experiéncias positivas que representam ganhos
durante as atividades relacionadas ao cuidado, como o fortalecimento do seu senso de
dominio. Ou seja, os cuidadores percebem que ha beneficios psicoldgicos importantes como
resultado dessa experiéncia. Além de um maior senso de dominio, outros efeitos psicoldgicos
positivos do cuidar ja documentados na literatura incluem um aumento no otimismo,
satisfacdo, autoestima, autoeficacia e resiliéncia®*®. No caso do senso de dominio,
especificamente, alguns autores sugerem que um alto nivel de dominio age como um
importante mecanismo psicolégico que pode amenizar efeitos da sobrecarga gerada pela
atividade de cuidado®%7,

A consideracdo de efeitos positivos do cuidado € relativamente recente. Em geral,
pesquisadores que avaliaram a eficdcia de intervencfes de apoio a cuidadores focaram em
verificar a reducdo dos impactos negativos do cuidado, como sobrecarga, depressédo e
ansiedade®®). Dessa forma, ainda ha poucas informacBes sobre efeitos positivos da
experiéncia de cuidar de pessoas que vivem com deméncia, como o senso de dominio. Esses
efeitos também precisam ser investigados, pois fornecem um olhar diferente sobre as maneiras
pelas quais as intervengdes podem fazer uma diferenca na vida dos cuidadores®®. No entanto,
instrumentos para avaliar o senso de dominio ainda ndo foram adaptados para uso no Brasil. A
Pearlin Mastery Scale é um instrumento internacionalmente reconhecido, considerando que
diversos pesquisadores ja apresentaram evidéncias satisfatorias de validade em outros paises, e
que este instrumento foi usado para estudar diferentes situaces e populacdes®'*®). Portanto, a
validacao deste instrumento permitiria a avaliacdo de senso de dominio no Brasil, bem como a
integracdo de informacdes brasileiras com a literatura internacional.

A Pearlin Mastery Scale (Escala Pearlin de Dominio — PMS-BR) compreende um
instrumento unidimensional composto por sete itens, originalmente desenvolvido por Pearlin
e Schooler na década de 1970, para um estudo sobre estresse e enfrentamento com uma
amostra populacional geral de 18 a 65 anosY). Desde entdo, o instrumento vem sendo

utilizado para avaliar o senso de dominio em estudos que demonstram evidéncias da escala
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para pesquisas e implementagdes praticas. No Brasil, foram conduzidas as etapas de tradugéo
e adaptacdo cultural para o contexto brasileiro de cuidadores ndo remunerados que assistem
pessoas que vivem com deméncia®!3®, Assim, neste momento, é importante analisar
evidéncias de validade para este instrumento a fim de estabelecer se a PMS-BR pode ser
usada para avaliar os efeitos de intervengdes e programas de apoio a cuidadores no Brasil.
Com base em todas essas consideracdes, 0 presente estudo teve como objetivo analisar as
evidéncias de validade de construto pela analise fatorial confirmatoria e verificar a
confiabilidade da versdo brasileira da Pearlin Mastery Scale para uso com cuidadores nédo

remunerados de pessoas que vivem com deméncia no Brasil.

5.2 Método
Delineamento do estudo

Foi realizado um estudo metodoldgico de validacdo de construto por meio da andlise
fatorial confirmatoria da PMS-BR, traduzida e adaptada culturalmente para o Brasil®®. O
estudo foi conduzido entre os meses de janeiro de 2023 a abril de 2024, sendo parte do projeto
guarda-chuva que avalia os efeitos do programa iSupport-Brasil para cuidadores néo

remunerados de pessoas que vivem com deméncia no Brasil.

Populacéo e definicdo da amostra

Trata-se de uma amostra por conveniéncia, em que foram recrutados 100 cuidadores
ndo remunerados de pessoas que vivem com deméncia de diferentes regiGes do Brasil. O
namero de participantes no estudo corresponde a uma proporcao de mais de 14 participantes
por item do instrumento sendo analisado, que é uma abordagem de amostragem tradicional
aceitavel - variando de 7 a 10 participantes por item - garantindo que a analise do instrumento

seja confiavel 1),

Critérios de selecdo

Participaram pessoas com idade >18 anos, que se consideravam cuidadores(as) ndo
remunerados de pessoas que vivem com deméncia (autorrelato e pontua¢do no Ascertaining
Dementia Interview (ADS8) >2), exercendo esta funcdo ha pelo menos seis meses, residindo
em qualquer lugar do Brasil, com acesso a um smartphone, computador ou tablet com
internet. Além disso, s6 foram incluidos no estudo participantes com pontuacdes acima dos
valores minimos estabelecidos para pelo menos duas das seguintes trés medidas: >4 pontos em

um item usado para avaliar a percepcdo geral de sobrecarga ou >3 pontos em uma medida
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usada para avaliar sintomas de ansiedade e depressdo. Foram excluidos cuidadores de pessoas
que viviam em instituicGes de cuidado a longo prazo. Esses critérios foram definidos com

base no projeto guarda-chuva iSupport-Brasil, do qual este estudo faz parte.

Variaveis do estudo

Caracterizacdo sociodemogréfica e de cuidado: sexo; idade; estado civil; cor da pele;
regido de residéncia; escolaridade; relacionamento com a pessoa que necessita de cuidados;
tempo de exercicio da funcdo em dias/semana e horas/dia; e tipo de deméncia.

Escala Pearlin de Dominio (PMS-BR): A PMS-BR é um instrumento unidimensional
de sete itens pontuados em escalas Likert de “1 = concordo fortemente” a “4 = discordo
fortemente”, utilizando codificagdo reversa para os itens nimero 4 ¢ 6 da escala, que estdo
redigidos positivamente. O escore total varia entre sete e 28 pontos, sendo que, quanto mais
alta a pontuacdo, maior o senso de dominio.

Sobrecarga percebida: Para inclusdo no estudo, foi respondido um item Gnico sobre
percepcOes gerais de sobrecarga (em escala Likert de 10 pontos): “Em uma escala de 1 a 10,
onde 1 significa ‘ndo sobrecarregado’ e 10 significa ‘extremamente sobrecarregado’, qudo
sobrecarregado vocé se sente?”. Quando incluidos, os participantes responderam ao Zarit
Burden Interview (ZBI) de forma completa, para avaliar a sobrecarga subjetiva relacionada ao
cuidado de outra pessoa por meio de 22 itens pontuados em escala Likert de 0 a 4 pontos. A
pontuacdo total varia de zero a 88, com pontuacfes mais altas indicando maior percepcao de
sobrecarga’-1®),

Sintomas de depresséo e ansiedade: Foi utilizada a Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS)®®), adaptada e com evidéncias de validade para uso no Brasil®. Esse
instrumento € usado para avaliar sintomas de ansiedade e depressdo por meio de 14 itens (sete
questdes especificas para cada construto) pontuados em escala Likert de 0 a 3 pontos.
Resultados acima de oito pontos indicam possivel/provavel manifestacdo de sintomas de
depresséo e ansiedade.

Qualidade de vida: A escala Quality of Life Alzheimer Disease (QoL-AD)?Y, adaptada
e com evidéncias de validade para uso no Brasil®®, foi utilizada para avaliar a qualidade de
vida entre cuidadores ndo remunerados que assistem pessoas que vivem com a doenca de
Alzheimer. A escala inclui 13 itens, pontuados em escala Likert de 4 pontos; a pontuacéo total

varia de 13 a 52 e, quanto mais alto o escore, melhor a percepc¢éo de qualidade de vida.

Recrutamento e coleta de dados
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O recrutamento foi realizado por conveniéncia em parceria com as Associac0es
Brasileiras de Alzheimer (a Federagdo Brasileira das Associagdes de Alzheimer — FEBRAZ e
a Associacdo Brasileira de Alzheimer — ABRAZ). Individuos interessados em participar
realizaram um pré-cadastro online (Google Forms), a partir do qual recebiam um link para um
formulério online via e-mail e WhatsApp. Neste formulério, eram apresentadas as
informagdes do estudo e os itens do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Uma vez
firmado o termo, respondiam as perguntas do estudo. Todo o processo de recrutamento e

coleta de dados foi realizado on-line.

Andlise dos dados

A analise fatorial confirmatoria (AFC) foi realizada usando o software MPLUS versao
6.12.0 por meio do método de mean and variance adjusted weighted least squares
(WLSMV), recomendado para modelos com indicadores categdricos e considerando a
existéncia de um unico fator. As medidas de ajuste incluiram o teste de qui-quadrado (), que
compara a matriz de correlacdo amostral com a matriz de correlacdo estimada sob o modelo
(nesse caso, menores valores indicam um bom ajuste); o indice de ajuste comparativo de
Bentler (Bentler’s Comparative Fit Index — CFI); o indice de Tucker-Lewis (Tucker-Lewis
Index - TLI); a raiz do erro quadratico médio de aproximacdo (Root Mean Square Error of
Approximation - RMSEA); e a raiz quadrada média residual ponderada (Weighted Root Mean
Square Residual - WRMR). Foram adotados valores de CFI e TLI (> 0,95), RMSEA (< 0,07),
WRMR (< 1,0) como critérios de ajuste do modelo®@327),

As outras analises foram realizadas por meio do SAS, versdo 9.4. O alfa de Cronbach
foi calculado para verificar a consisténcia interna dos instrumentos (satisfatério > 0,70); o
coeficiente de Spearman para verificar a validade discriminante de constructo mediante
correlacdo entre os escores da PMS-BR e os do ZBI e da HADS; e a analise convergente entre
0s escores da PMS-BR e os escores da QoL-AD (considerando que uma correlacdo < 0,30 =
fraca; entre 0,30 e 0,50 = moderada; > 0,50 = forte)®®. O intervalo de confianca adotado foi
de 95% (p < 0,05).

Aspectos éticos

O estudo foi realizado seguindo todas as diretrizes das Resolugfes n® 466/2012 e n°
510/2016 do Conselho Nacional de Saude do Brasil. O estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Sdo Carlos (Parecer n.°
5.332.333; CAAE: 88157118.0.1001.5504).



45

5.3 Resultados

Dos 100 cuidadores participantes, 95% eram do sexo feminino, com média de 53,4
anos de idade (desvio-padrdo de 9,32). A maior parte era casada (56%), com cor da pele
autodeclarada branca (56%) e residentes na regido Sudeste (65%). Cerca de 90% declararam
> 12 anos de escolaridade, mais de 85% relataram ser filhos(as) da pessoa que vive com
deméncia, 40% cuidavam por um periodo entre 1 e 3 anos, 67% possuiam uma frequéncia de
envolvimento de seis a sete dias por semana e 42% relataram cuidar por 13 ou mais horas
diarias. Mais de 72% dos participantes relataram que as pessoas que recebiam cuidados
tinham a doenca de Alzheimer. Na Tabela 1 sdo apresentadas estatisticas descritivas para as
pontuacdes obtidas nas medidas de sobrecarga, depressdo, ansiedade e percepcdes de
qualidade de vida.

Tabela 1: Analise descritiva das medidas de sobrecarga, depressdo, ansiedade e percepcdes de
qualidade de vida dos participantes (N*= 100). S&o Carlos, SP, Brasil, 2023.

Variavel n' (%) / M* (DP?)
ZBll 62,85 (12,6)
Auséncia de sobrecarga (<20) 5 (5%)

Sobrecarga leve (21-40) 38 (38%)
Sobrecarga moderada a severa (41-60) 42 (42%)
Sobrecarga intensa (>61) 15 (15%)

HADS! - Escore total 18,72 (7,74)

HADS' - Depressio 9,48 (3,77)
Depressao possivel/provavel (>8) 70 (70%)
Auséncia de sintomas (<7) 30 (30%)

HADS' - Ansiedade 9,24 (4,31)
Ansiedade possivel/provavel (>8) 65 (65%)
Auséncia de sintomas (<7) 35 (35%)

QoL-AD** - Escore total 30,54 (7,5)
Maiores niveis (>32) 38 (38%)

Menores niveis (<32) 62 (62%)
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*N = Total de participantes; 'n = Tamanho da amostra; *M = Média; SDP = Desvio-padrio;
IZB1 = zarit Burden Interview; THADS = Hospital Anxiety and Depression Scale; **QoL-AD

= Quality of Life-Alzheimer Disease.

Inicialmente, apesar das medidas de ajuste haverem sido satisfatorias na AFC, a
estimativa padronizada de carga fatorial, que indica a correlagdo da varidvel com o fator Gnico
do instrumento, demonstrou valores menores de carga fatorial para os itens 4 e 6 da escala

(<0,52), que sao aqueles pontuados inversamente (Tabela 2).

Tabela 2: Estimativas padronizadas de carga fatorial para cada item. S&o Carlos, SP, Brasil,
2023.

Estimativa Erro padrdo p-valor*

1. “Nao consigo resolver alguns dos problemas

» 0,65 0,061 < 0,001
que tenho
2. “As vezes, s1pto”que estou sendo forgado(a) a 0,65 0,069 <0,001
fazer coisas na vida
3. “Tenho pouco ”controle sobre as coisas que 0,69 0,072 < 0,001
acontecem comigo
4. ' Posso ”fazer qualquer coisa quando estou 0,52 0,076 <0,001
decidido(a)
5. “Muitas vezes @e,flnto incapaz para lidar com 0,80 0,054 < 0,001
os problemas da vida
6. “A forma de hda’r com o que acontecer'a c:)rmgo 0,19 0,098 0,055
no futuro dependera principalmente de mim
7. “Para muitas coisas importantes da minha vida, 0,59 0,077 < 0,001

ha pouco que eu possa fazer para muda-las”

*p-valor = Nivel de significancia.

Ao identificar tal resultado, um novo modelo de anélise fatorial confirmatoria sem a
inclusdo dos itens 4 e 6 foi testado e demonstrou medidas de ajuste mais satisfatorias para
todos os indices, com uma redugdo importante nos valores do RMSEA e qui-quadrado, bem

como aumento nos valores do CFl e TLI (Tabela 3).

Tabela 3: Resultados das medidas de ajuste utilizadas para a AFC* da PMS-BRT. Séo Carlos,
SP, Brasil, 2023.



47

Indice de ajuste Modelo — verséo 7 itens Modelo — verséo 5 itens
RMSEA! 0,071 (1C90%: 0,000-0,130) 0,047 (1C%90%: 0,000-0,153)
CFlIll 0,976 0,996
TLI 0,964 0,991
Qui-quadrado 21,146 (14) 6,104 (5)
WRMR** 0,579 0,372

*AFC = Andlise Fatorial Confirmatéria; 'PMS-BR = Pearlin Mastery Scale (Escala Pearlin
de Dominio); *RMSEA = Root Mean Square Error of Approximation; $IC = Intervalo de
Confianca; ICFI = Bentler’s Comparative Fit Index; "TLI = Tucker-Lewis Index; **WRMR =
Weighted Root Mean Square Residual.

Com a reducdo da escala para cinco itens, a consisténcia interna foi elevada de 0=0,73

para o= 0,75, reforcando as evidéncias de validade mais satisfatorias para a versdo reduzida

da PMS-BR (Tabela 4).

Tabela 4: Analise da consisténcia interna entre os itens da PMS-BR*. Séo Carlos, SP, Brasil,
2023.

Correlacéo .
Valor de a se o item
Item entre escore total e ,
} for excluido
item
1 0,508 0,687
2 0,474 0,693
3 0,525 0,680
4 0,443 0,700
5 0,544 0,677
6 0,161 0,764
7 0,485 0,690

*PMS-BR = Pearlin Mastery Scale (Escala Pearlin de Dominio).

Houve correlacdo positiva significativa e de forte magnitude entre os escores da PMS-
BR e da QoL-AD, e correlacdo negativa significativa de forte magnitude entre os escores da
PMS-BR e do ZBI, HADS — Depressao e HADS — Ansiedade, estabelecendo evidéncias para
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a validade de critério com base em correlagdes com construtos teoricamente relacionados,

usando a verséo reduzida da PMS-BR no Brasil (Tabela 5).

Tabela 5: Analise de evidéncias da validade de critério. Sdo Carlos, SP, Brasil, 2023.

i i
ZBI* ggrjeiséo Al_lr/lbs\iic?ade QoL-AD*
ps -0,56 -0,57 -0,57 0,64
PMS-BR pl <0,017 <0,01" <0,01" <0,01"
N** 100 100 100 100

*ZBI = Zarit Burden Interview; THADS = Hospital Anxiety and Depression Scale; *QoL-AD
= Quality of Life-Alzheimer Disease; Sp = Coeficiente de correlagio de Spearman; lp-valor =

Nivel de significancia; "= Valor estatisticamente significante; **N = Total de participantes.

5.4 Discusséo

No presente estudo, foram encontradas evidéncias confirmando a estrutura fatorial
unidimensional esperada, correlacdes significativas com construtos relacionados e
confiabilidade para a versdo de sete itens da PMS-BR. No entanto, os itens 4 e 6 foram
excluidos apds encontrar evidéncias para a baixa relagdo entre seus escores com 0 escore
fatorial para esse instrumento. Ap6s a exclusdo destes itens, as medidas de ajuste foram mais
robustas para a versdo reduzida da escala (cinco itens), corroborando outros estudos®*>4, o
que contribui para o preenchimento de uma lacuna envolvendo a falta de instrumentos para
avaliar importantes aspectos positivos envolvidos na atividade de cuidado no Brasil.

Apesar das evidéncias claras a respeito de problemas na interpretacdo dos itens 4 e 6,
os indices de ajuste para a PMS-BR, a confiabilidade do instrumento e as correlagdes com
construtos teoricamente relacionados foram satisfatorios. No entanto, sera necessario investir
na modificacdo da redacdo desses itens e uma nova avaliacdo de evidéncias de validade para
verificar se o problema pode ser sanado. Geralmente, correlagdes de baixa magnitude sé&o
encontradas quando hé interpretacdes diversas do significado do item.

Em relagdo ao perfil dos cuidadores, houve grande predominio de mulheres na
amostra (95%), com média de idade de 53 anos, sendo a maior parte brancas e casadas, dados
esses que corroboram com o Relatorio Nacional sobre a Deméncia no Brasil, que analisa o
contexto de cuidadores brasileiros de pessoas que vivem com deméncia e suas principais

necessidades®®. Além disso, a maior parte dos participantes possuiam alta escolaridade e
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desempenhavam a atividade de cuidado durante seis a sete dias por semana, por 13 ou mais
horas diarias. Apesar das mudancas nos padrGes de género e culturais, como reducdo nas
taxas de fecundidade, aumento nos niveis de escolaridade entre as mulheres nas ultimas trés
décadas e sua entrada no mercado de trabalho, ainda é notavel a responsabilidade social que
as mulheres assumem para as atividades de cuidado®?.

Por meio da andlise das cargas fatoriais para os itens da PMS-BR, foi encontrado um
valor muito baixo para os itens 4 ¢ 6 da escala (<0,52), corroborando com o estudo de
desenvolvimento da versdo original do instrumento, em que os autores realizaram a anélise
fatorial exploratéria, pela qual observaram cargas fatoriais reduzidas para os itens com
pontuacio inversa (<0,47), entretanto ndo conduziram anélise de confiabilidade”. Em nossa
analise, a PMS-BR mostrou resultados satisfatorios de consisténcia interna por meio do alfa
de Cronbach, que observou um valor de 0,73 para a versdo completa e 0,75 para a versdo de
cinco itens (sem agueles pontuados inversamente).

Um estudo realizado com 392 cuidadores familiares de idosos dependentes em
Cingapura corrobora com nossos achados, com uma confiabilidade satisfatéria (0,80), mas
que refletia uma menor consisténcia para os dois itens formulados positivamente. Sem os dois
itens, a andlise da versdo reduzida mostrou um ajuste de modelo aceitdvel e obteve
confiabilidade superior comparada a versdo de sete itens (0,82)®. No estudo da versdo
canadense do instrumento®, a analise de confiabilidade da escala aplicada em 1.377 pessoas
idosas demonstrou alfa de 0,51 a 0,54 para a versdo de sete itens, elevados para 0,72 a 0,76 na
analise da versdo com cinco itens. O mesmo acontece no estudo de analise psicométrica da
versdo japonesa da escala, conduzido junto a 2.067 residentes entre 25 e 74 anos, que
demonstrou uma melhor consisténcia interna para a versdo sem o0s itens pontuados
inversamente, de 0,69 para 0,772,

Embora a diferenca na confiabilidade entre as escalas de sete e cinco itens ndo tenha
sido tdo pronunciada na presente amostra, uma investigacdo mais aprofundada da versao
reduzida (cinco itens) confirmou que esta versdo proporciona um melhor ajuste ao modelo se
comparada & escala de sete itens, conforme observado em estudos anteriores®*24_ Ao revisar
a estrutura do instrumento, uma possivel razdo para o fraco desempenho observado nos itens
retirados poderia ser os efeitos de sua redacdo com palavras invertidas, que dificulta a
medicdo do constructo que destinava ser medido®'Y. O estudo de traducdo e adaptacio
cultural do instrumento para sua versao brasileira considerou todos os itens da escala original.
O presente estudo, por meio da analise fatorial, mostrou que a retirada de itens com escores

invertidos demonstrou maior confiabilidade e melhor ajuste do modelo. Estudos futuros
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podem considerar mudanga na redacdo dos itens formulados positivamente a fim de
compreender se 0 desempenho destes esta relacionado com aspectos qualitativos ou se trata
puramente um efeito do método.

A analise de correlacdo entre o senso de dominio e sobrecarga percebida, sintomas
depressivos, ansiosos e qualidade de vida indicou que a PMS-BR possui validade com base
em relagbes com construtos relacionados. Dado que o senso de dominio compreende um
importante mecanismo psicolégico mediador da sobrecarga e importante protetor do bem-
estar mental®'?, estes resultados indicam que a PMS-BR tem validade de critério. Portanto,
deter alto nivel de dominio é importante para cuidadores de pessoas que vivem com
deméncia, uma vez que este contexto implica vulnerabilidade a ansiedade e depresséo,
influenciando sua percepcéo de sobrecarga®1231-32),

A correlacdo negativa entre 0 senso de dominio e 0s impactos negativos do cuidar
pode ser atribuida a protecdo psicoldgica proporcionada pelos niveis mais elevados de
dominio em comparag¢do com aqueles com niveis mais baixos de dominio, resultando ainda
em menor manifestacdo de sintomas psicoldgicos, como depressdo e ansiedade®. De igual
forma, a correlacdo positiva entre 0 senso de dominio e a qualidade de vida dos cuidadores
reforga o papel protetor deste mecanismo de enfrentamento. Outros estudos corroboram com
este achado, além de apontarem relagdo do dominio com outros aspectos positivos do
cuidado, como autopercepcdo positiva de salde, autoeficacia e satisfacdo com a vida, e
sugerem o senso de dominio como um fendmeno mediador entre a sobrecarga percebida e 0s
sintomas psicoldgicos(®1233-34),

Um fator limitante pode ser a incluséo de participantes com determinadas pontuagdes
em alguns instrumentos, pois este estudo faz parte de um projeto maior. Recomenda-se que
pesquisas futuras sejam conduzidas com amostras mais representativas de diferentes
contextos de cuidado e que as nuances das diferencas percebidas na lingua portuguesa

brasileira falada em diferentes regies do pais sejam investigadas.

5.5 Concluséo

A avaliacdo do senso de dominio por meio da PMS-BR em cuidadores néo
remunerados de pessoas que vivem com deméncia no Brasil pode ser util para que
profissionais e pesquisadores quantifiguem este mecanismo de enfrentamento no cuidado e
qualifiquem intervencdes e estratégias de enfrentamento que atenuem os efeitos da sobrecarga

e sintomas psicolégicos atribuidos a tal atividade, melhorando a qualidade de vida desta
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populagéo. Isso possibilita considerar este importante constructo no momento da assisténcia e
em futuras pesquisas.

O processo de validacdo de construto e confiabilidade da verséo brasileira do PMS-BR
foi eficaz, demonstrando alta confiabilidade para seu uso na avaliacdo da efetividade de
intervencdes de apoio a cuidadores ndo remunerados de pessoas vivendo com deméncia no

Brasil. No entanto, estudos adicionais sdo recomendados para fortalecer os resultados obtidos.
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6 Artigo 3

Efeitos do programa iSupport-Brasil sobre 0 senso de dominio de cuidadores ndo
remunerados de pessoas que vivem com deméncia: um ensaio clinico randomizado e

controlado

Effects of iSupport-Brazil program on the sense of mastery of unpaid caregivers of people

living with dementia: a randomized controlled trial

Resumo

Objetivo: verificar o efeito da intervencdo iSupport-Brasil sobre o senso de dominio dos
cuidadores ndo remunerados de pessoas que vivem com deméncia. Métodos: ensaio clinico
randomizado e controlado, desenvolvido com 404 participantes aleatorizados igualmente
entre grupo intervencdo (Gl - iSupport-Brasil) e grupo controle (GC - site educacional e e-
book). Os desfechos foram medidos pelo senso de dominio, com a Escala de Pearlin de
Dominio, e pelos sintomas de depressdo e ansiedade, com a Hospital Anxiety and Depression
Scale, na linha de base (pré-teste), ap0s a intervencao (trés meses da linha de base/p06s-teste) e
follow-up (seis meses da linha de base). Andlises por intencdo de tratar (ITT) e por protocolo
(PP) foram conduzidas a fim de comparar grupos e tempos (intra-grupo) e comparar 0s grupos
quanto aos deltas (mudancga entre momentos). Todos 0s preceitos éticos foram respeitados.
Resultados: caracteristicas sociodemograficas e de cuidado ndo apresentaram diferenca
estatisticamente significativas entre os grupos. Dos participantes, 187 responderam ao pés-
teste e 126 concluiram a pesquisa respondendo ao follow-up. A analise intra-grupo por ITT
observou uma diminuicéo significativa nos escores de sintomas depressivos e de ansiedade do
Gl entre o pré-teste e o pds-teste, bem como um aumento nos escores de senso de dominio
entre o pré-teste e o follow-up. As andlises de mudanca entre momentos, tanto por ITT como
PP, ndo observaram efeitos significativos de covariancia nos modelos. Conclusdo: o
iSupport-BR pode levar ao aumento no senso de dominio dos cuidadores apés sua utilizag&o,
entretanto, ndo ha evidéncia de que a intervencdo demonstre diferenca significativa entre
grupos quanto aos efeitos sobre a medida.

Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos: RBR-22cv4kv.

Palavras-chave: Ensaio Clinico Controlado; Intervencdo Baseada em Internet; Cuidadores;
Deméncia; Satude Mental.

Abstract

Objective: To assess the effect of the iSupport-Brazil intervention on the sense of mastery
among unpaid caregivers of people living with dementia. Methods: A randomized controlled
trial was conducted with 404 participants randomly assigned to either the intervention group
(1G - iSupport-Brazil) or the control group (CG - educational website and e-book). Outcomes
were measured by the sense of mastery using the Pearlin Mastery Scale, and symptoms of
depression and anxiety using the Hospital Anxiety and Depression Scale, at baseline (pre-
test), post-intervention (three months after baseline/post-test), and follow-up (six months after
baseline). Intention-to-treat (ITT) and per-protocol (PP) analyses were performed to compare
groups and time points (within-group) and to compare groups regarding deltas (change
between time points). All ethical guidelines were followed. Results: Sociodemographic and
caregiving characteristics did not show significant differences statistically between the
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groups. Of the participants, 187 responded to the post-test, and 126 completed the follow-up.
The within-group analysis by ITT showed a significant reduction in depression and anxiety
symptom scores in the 1G between the pre-test and post-test, as well as an increase in mastery
scores between the pre-test and follow-up. Change analyses between time points, both by ITT
and PP, did not show significant covariate effects in the models. Conclusion: The iSupport-
Brazil program may lead to an increase in caregivers' sense of mastery after its use. However,
there is no evidence that the intervention shows a significant difference between groups
regarding its effects on the measure.

Keywords: Controlled Clinical Trial. Internet-Based Intervention. Caregivers. Dementia.
Mental Health.

6.1 Introducao

A populacdo mundial esta passando por um processo de envelhecimento que resulta
em um aumento no nimero de pessoas que vivem com deméncia, doencga neurodegenerativa
que progride com declinio cognitivo e perda funcional, que leva o individuo a depender de
cuidadores, sejam eles formais (profissionais) ou ndo remunerados (familiares ou amigos)
(Alzheimer's disease facts and figures, 2022; Araujo; Lacerda, 2024). Em sua maioria, o perfil
de cuidadores ndo remunerados compreende mulheres, geralmente cdnjuges ou filhos(as), que
desempenham importante papel no fornecimento de apoio fisico e psicolégico as pessoas que
vivem com deméncia, assumindo uma ampla gama de responsabilidades, desde auxiliar em
atividades de vida diaria (AVDs), garantir seguranca e monitorar medicamentos, até prover
suporte emocional. Entretanto, tais responsabilidades podem gerar consideravel sobrecarga,
impactando negativamente a salde fisica e mental desses cuidadores (Brasil, 2023a).

Apesar disso, cuidadores ndo remunerados de pessoas que vivem com deméncia
podem passar por experiéncias positivas que representam ganhos durante as atividades
relacionadas ao cuidado, como o fortalecimento do seu senso de dominio, uma estratégia de
enfrentamento que reflete uma autopercepc¢éo de controle do individuo sobre as circunstancias
que afetam sua vida (Pearlin; Schooler, 1978; Moreira; Gomes; Pinto, 2022). O senso de
dominio é um importante aspecto da personalidade que se destaca entre 0S recursos
psicolégicos usados para lidar com o estresse. O constructo diz respeito ao quanto as pessoas
acreditam serem capazes de influenciar o que acontece consigo, em vez de se sentir a mercé
do destino. Pessoas com alto nivel de dominio lidam melhor com experiéncias cronicas de
estresse, representando um fator protetor para o bem-estar mental e fisico (Pearlin et al., 1982;
Lim et al., 2022).

O suporte aos cuidadores de pessoas que vivem com deméncia € uma das prioridades
do Plano de Acdo Global 2017-2025 da Organizagdo Mundial da Saude (OMS) para uma
resposta de satde publica a deméncia, especialmente em paises de baixa e media renda (OMS,
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2021). Nessa perspectiva, em 2016 a OMS desenvolveu o iSupport for Dementia, um
programa on-line de apoio que fornece educacdo autoguiada para cuidadores ndo remunerados
que auxiliam pessoas que vivem com deméncia (OMS, 2019). O programa providencia
informacdo, treinamento e suporte, utilizando técnicas de resolucdo de problemas e de
intervengdo cognitivo-comportamental para que cuidadores aprendam a administrar seu
proprio estresse e lidar com comportamentos desafiadores das pessoas assistidas (Monteiro et
al., 2023).

Intervengdes que oferecem apoio a cuidadores de forma on-line sdo ferramentas
importantes por serem acessiveis, flexiveis e econdmicas, demonstrando potencial para
melhorar a saude mental e o bem-estar dessa populacdo, inclusive seu senso de dominio
(Bruinsma et al., 2021; Boyt et al., 2022). Nesse sentido, este estudo contempla a realizacéo
do ensaio clinico randomizado (ECR) de aplicacéo da versao adaptada do programa iSupport
entre cuidadores de pessoas que vivem com deméncia no Brasil (iSupport-Brasil [iSupport-
BR]). O ECR e controlado teve como objetivo verificar o efeito da intervencdo iSupport-BR
sobre 0 senso de dominio dos cuidadores ndo remunerados de pessoas que vivem com
deméncia. Foi levantada a hipdtese de que o Grupo de Intervencdo (GI) apresentaria maior

melhora no senso de dominio que o Grupo de Comparacgéo (GC).

6.2 Método

Trata-se de um ECR controlado, de dois bracos e multicéntrico, conduzido no Brasil
(Gratdo et al., 2023) de acordo com as diretrizes estabelecidas no Consolidation Standards of
Reporting Trials (CONSORT) e registrado no Registro Brasileiro de Ensaios Clinicos
(ReBEC - n° RBR-22cv4kv). O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos da Universidade Federal de Sdo Carlos (Parecer n.° 5.332.333; CAAE:
88157118.0.1001.5504). Todos o0s preceitos éticos para pesquisa em seres humanos foram
respeitados.

O célculo para determinar o tamanho da amostra foi determinado pela mudanga
esperada nos niveis de sobrecarga dos cuidadores, avaliados com o Zarit Burden Inventory
(ZBI) - seis meses ap6s a medicdo da linha de base. Esse procedimento foi adotado com base
no guia de adaptacdo do programa iSupport, disponibilizado pela OMS (POT, n.d.). O alfa foi
definido em 0,025 e o poder estatistico em 90%. O indice de mudanca média minima de 5,4
no ZBI foi calculado. Assim, o tamanho minimo da amostra para cada grupo foi de 150
participantes e, considerando a taxa média de perda de amostra em estudos longitudinais, esse
valor foi aumentado em 30% (n= 390; 195 por grupo) (Miot, 2011).
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Os cuidadores foram recrutados em fluxo continuo, em todo o territorio nacional, por
meio de comunicagdes sociais on-line (e.g. e-mail, Instagram, Facebook e Whatsapp), com
apoio das associacdes membros da Federacao Brasileira de Alzheimer (Febraz) e Associacédo
Brasileira de Alzheimer (ABRAZ) e de servicos publicos de satde (em anexo). Os cuidadores
receberam eletronicamente folhetos informativos sobre o estudo e um link que os direcionava
para uma plataforma digital, onde indicavam ou ndo sua concordancia com o TCLE.
Posteriormente, eles foram convidados a responder um questionario de triagem para analisar
os critérios de elegibilidade. Ao atenderem aos critérios, 0s participantes responderam ao
formulério de linha de base e foram informados por e-mail sobre o resultado da
randomizagdo. Os participantes foram orientados a usarem o link para o site indicado
(dependendo se alocado para o Gl ou para o GC), auxiliando seu acesso a todas as
informacdes disponiveis. A aplicacdo do pré-teste (linha de base) ocorreu entre 0s meses de
janeiro e agosto de 2023.

Foram incluidos cuidadores ndo remunerados de pessoas que vivem com deméncia
(i.e. familiares, amigos e vizinhos) que aceitassem eletronicamente o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), com idade minima de 18 anos, residentes no
Brasil e que estavam prestando cuidados a uma pessoa diagnosticada com deméncia
(autorrelato e Ascertaining Dementia Interview - AD8>2), por pelo menos seis meses no
momento do recrutamento. Também deveriam ter acesso a Internet, bem como uma
pontuagdo >4 em uma das trés medidas de desfecho primadrias: sobrecarga (item tUnico),
depressdo ou sintomas de ansiedade. Foram excluidos participantes que cuidavam de pessoas
vivendo em institui¢des de cuidado a longo prazo.

A randomizacdo obedeceu a proporc¢do de alocacgdo 1:1 entre ambos 0s grupos e ficou
a cargo de um pesquisador independente. A alocacdo ocorreu ap6s a triagem com 0s
participantes elegiveis, que foram estratificados com base nas seguintes caracteristicas: sexo,
idade e grau de parentesco com a pessoa cuidada. Todos os participantes foram avaliados com
0 mesmo conjunto de instrumentos na avaliacédo inicial (triagem e linha de base), trés meses
depois (medicdo pos-intervencao) e seis meses ap6s a avaliacdo de linha de base (follow-up).
Este periodo foi adotado com base no protocolo de diretrizes da OMS para disponibilizacdo
do programa iSupport (POT, n.d.). Caso nédo respondessem ao questionario no prazo de uma
semana, 0s participantes recebiam até trés lembretes com intervalo de uma semana por e-mail
e WhatsApp.

Os participantes foram avaliados quanto a dados sociodemogréaficos (idade, estado

civil, escolaridade e etnia) e de cuidados (relacdo com a pessoa cuidada, tempo de cuidados
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em anos e o tipo de deméncia). O rastreio de deméncia foi utilizado para avaliar se o cuidador
relata que a pessoa sob seus cuidados possui comprometimento cognitivo por meio do AD8
(Correia et al., 2011). Trata-se de um questionario de autorrelato com oito itens, respondido
pelo cuidador, que identifica o declinio funcional atribuivel ao comprometimento cognitivo ao
longo dos anos. Seu formato de resposta ¢ o seguinte: “Sim, houve mudan¢a”; “Nao, ndo
houve mudanga”; e “Nao sei”. A pontuacdo total ¢ o resultado da soma dos itens com
respostas positivas. Um estudo anterior mostrou excelente validade discriminante de 0,861
quando comparado aos escores obtidos na Clinical Dementia Rating Scale (CDR),
sensibilidade de 83,1% e especificidade de 68,7% (Correia et al., 2011). Portanto, os
cuidadores foram elegiveis para este estudo quando classificaram a pessoa de quem cuidavam
com >2 pontos nesta escala.

Como critério de inclusdo no estudo, a sobrecarga do cuidador foi avaliada por meio
de um item unico que avalia o nivel de percep¢do de sobrecarga devido a experiéncia de
cuidado, na qual os cuidadores puderam responder com valores entre 1 (nenhuma sobrecarga)
e 10 (extrema sobrecarga). Os sintomas de depressdo e ansiedade foram avaliados por meio da
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), instrumento composto por 14 itens, sendo
sete direcionados para avaliar ansiedade e sete para depressdo, utilizando uma escala tipo
Likert variando de 0 a 3 pontos. A pontuacéo total varia de 0 a 21 pontos para cada subescala,
com pontuagdes mais altas indicando sintomas mais graves (Botega et al., 1995).
Participantes com sintomas de sobrecarga e/ou depressivos e/ou ansiosos severos foram
encaminhados para servi¢cos de monitoramento em salde mental.

Os desfechos foram medidos pelos sintomas de depressao e ansiedade, com a HADS
(descrita acima), e pelo senso de dominio, com a Escala de Pearlin de Dominio (PMS-BR),
que verifica a autopercepc¢do de controle do individuo sobre circunstancias que afetam sua
vida. Ela é composta por sete itens que sdo pontuados por meio de uma escala Likert de 4
pontos, variando de 1 (concordo fortemente) a 4 (discordo fortemente), com pontuacéo total
obtida pela soma de todos os itens (dois deles pontuados inversamente) e que pode, portanto,
variar entre 7 e 28 pontos, sendo que pontuacdes mais altas representam melhor nivel de
dominio (Barbosa et al., 2024). A versdao completa da escala possui consisténcia interna de
a=0,73, enquanto a versao reduzida (sem os itens pontuados inversamente), o= 0,75 (Barbosa
et al., n.d.). Neste estudo, foram apresentadas as analises utilizando os dois formatos do
instrumento.

Os participantes de cada grupo tiveram acesso ao Seu respectivo material por um

periodo de trés meses a partir do momento em que foram randomizados. Todos foram
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orientados a utilizar o material indicado ao menos durante uma hora por semana. Em qualquer
momento da intervencdo poderiam contatar (via e-mail) a equipe de pesquisa caso surgissem
duvidas. Todo o processo de recrutamento, coleta de dados e intervencdo foi realizado de
forma on-line. ApoOs responderem ao pré-teste, os participantes foram randomizados e
utilizaram a intervencdo por trés meses, que ocorreu em fluxo continuo para todos os
participantes até o més de abril de 2024.

O GI teve acesso a plataforma iSupport-Brasil (https://isupport.saude.gov.br), um
programa de apoio psicoeducacional on-line para cuidadores, que utiliza recursos
tecnoldgicos interativos (Ottaviani et al., 2022; Monteiro et al., 2023). A plataforma é
personalizada no sentido em que, além dos tdpicos obrigatérios, os cuidadores podem
escolher aqueles de maior interesse. Além disso, 0s nomes dos cuidadores e das pessoas sob
seus cuidados, registrados quando se inscrevem na plataforma, sdo incorporados aos exemplos
usados no programa, personalizando a interacdo e aumentando a relevancia e o impacto das
atividades para os participantes. O programa é organizado em cinco modulos principais,
divididos em 23 tdpicos sobre: conceitos e informacdes sobre a deméncia, conceitos sobre ser
um cuidador, cuidar de si, como lidar com AVDs da pessoa gque vive com deméncia e como
lidar com comportamentos desafiadores das pessoas que vivem com deméncia. Todo o
contetdo do programa é baseado em pequenos exercicios com feedback instantdneo com a
teoria integrada. Os participantes do Gl foram orientados a usar os médulos do programa que
Ihes fosse de maior interesse, ndo havendo qualquer ordem de uso obrigatorio. Cada
participante pdde iniciar e finalizar o programa em qualquer parte do material.

O GC realizou atividades envolvendo o uso do site educacional ABRAz existente e de
acesso publico (https://abraz.org.br) para disseminar conhecimento sobre deméncias e
oferecer suporte social, emocional e informativo aos familiares, entre outros topicos. O site
ABRAZz é focado em informacéo e ndo em treinamento de habilidades. N&do houve restricdo
sobre quais outros sites os participantes do GC puderam acessar. Além disso, todos 0s
participantes receberam por e-mail a versao preliminar do e-book “Guia de Cuidados para a
Pessoa Idosa” do Ministério da Saude (Brasil, 2023b). Este e-book é dividido em quatro
modulos com diretrizes e informagfes basicas sobre 0s cuidados necessarios para pessoas
idosas, para autocuidado, cuidadores familiares e partes interessadas.

Para a analise estatistica foi utilizado o software SAS, versdo 9.4. Inicialmente foi
verificada a normalidade da distribuicdo dos dados para todos os instrumentos por meio do
teste de Kolmogorov-Smirnov, considerando uso de testes paramétricos as variaveis que

apresentaram valores p>0,05 (Dancey; Reidy, 2006). Para comparar os grupos € tempos
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(andlise intra-grupo) quanto aos escores totais dos desfechos foi utilizado o modelo de
regressdo com distribuicdo binomial-negativa, considerando medidas repetidas e fungdo de
ligacdo logaritmica (Cameron; Trivedi, 1998). Para as comparacdes entre 0s grupos quanto
aos deltas (mudanca entre momentos) foi proposta a analise de covariancia (ANCOVA), que
além de comparar grupos, permite o ajuste de covaridveis (Montgomery, 2009). Os desfechos
foram analisados tanto na forma de intengéo de tratar (ITT), que inclui todos os participantes
conforme alocados originalmente apds a randomizagdo, como por protocolo (PP), que inclui
apenas os participantes que concluiram a intervencdo (Shah, 2011). Além disso, o célculo de
correlagdo de Spearman foi empregado para verificar como se comporta a correlagdo entre
ambas as versdes da PMS-BR e as subescalas da HADS. A magnitude das correlagfes foi
classificada como fraca (<0,3); moderada (0,3 a 0,59); forte (0,6 a 0,9) e perfeita (1,0) (Levin;
Fox, 2004). O intervalo de confianca adotado foi de 95% e o alfa foi fixado em menor que
0,05.

6.3 Resultados

Caracteristicas sociodemograficas e de cuidado

Foram recrutados 979 possiveis participantes (que preencheram o formulario de pré-
cadastro), dos quais 404 responderam a avaliacdo inicial e foram randomizados (GI=221,;
GC=183). Destes, 187 concluiram e responderam as medidas pos-intervencdo (GI1=87;
GC=100) e 126 responderam ao follow-up (GI=61; GC=65). A Figura 1 apresenta o
fluxograma das etapas da pesquisa com as respectivas amostras, bem como os motivos das

exclusdes em cada etapa do estudo.
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Figura 1. Fluxograma das etapas de conducéo da pesquisa. Sdo Carlos, SP, Brasil, 2024.

A média de idade da amostra total (n=404) foi de 51,32 anos. Entre os participantes,
houve predominio do sexo feminino (90,09%), estado civil casado(a) ou com companheiro(a)
(57,92%), com 12 ou mais anos de estudo (87,87%) e de etnia branca (62,37%). Em sua
maioria, os participantes eram filhos(as) do receptor de cuidados (74,75%), exerciam a
atividade de cuidar entre um e trés anos (43,32%) e a Doenca de Alzheimer foi o diagnostico
mais frequente (64,60%). Quando classificados pela forma de analise (ITT e PP) e grupos (Gl
e GC), as predominancias observadas foram as mesmas. Nao houve diferenca significativa
entre os grupos para nenhuma das caracteristicas sociodemogréficas e de cuidado na linha de

base, que podem ser observadas na Tabela 1.



Tabela 1. Caracterizagdo sociodemogréfica e de cuidado na linha de base dos participantes do GC e Gl e a significancia estatistica de testes de

diferencas entre os grupos. Séo Carlos, SP, Brasil, 2024.

Variaveis Total ITT PP
(n=404) GC (n=183) Gl (n=221) p-valor GC (n=65) Gl (n=61) p-valor

Idade 0,30 0,66
Média (Desvio padréo) 51,32 (10,74) 51,95 (10,13) 50,82 (11,23) 53,25 (8,71) 52,51 (10,18)
Mediana (Minimo-Méaximo) 52 (18-87) 52 (25-87) 52 (18-80) 54 (32-72) 56 (18-72)
Sexo 0,46 0,66
Feminino 364 (90,09%) 167 (91,26%) 197 (89,04%) 57 (87,69%) 55 (90,16%)
Masculino 40 (9,9%) 16 (8,74%) 24 (10,96%) 8 (12,31%) 6 (9,84%)
Estado civil 0,12 0,26
Casado(a) ou com companheiro(a) 234 (57,92%) 109 (59,56%) 125 (56,56%) 39 (60%) 36 (59,02%)
Divorciado(a) ou separado(a) 53 (13,11%) 27 (14,75%) 26 (11,76%) 10 (15,38%) 6 (9,84%)
Solteiro(a) 105 (25,99%) 39 (21,31%) 66 (29,86%) 12 (18,46%) 18 (29,51%)
Vidvo(a) 12 (2,97%) 8 (4,37%) 4 (1,81%) 4 (6,15%) 1 (1,64%)
Escolaridade (anos de estudo) 0,60 0,40
Até 8 anos de estudo 11 (2,72%) 4 (2,19%) 7 (3,16%) 1 (1,54%) 2 (3,28%)
9a 11 anos de estudo 38 (9,4%) 16 (8,74%) 22 (9,95%) 7 (10,77%) 3 (4,92%)
12 ou mais anos de estudo 355 (87,87%) 163 (89,07%) 192 (86,88%) 57 (87,69%) 56 (91,8%)
Etnia 0,18 0,43
Amarelo 5 (1,23%) 2 (1,09%) 3 (1,36%) 0 (0%) 1 (1,64%)
Branco 252 (62,37%) 123 (67,21%) 129 (58,37%) 42 (64,62%) 36 (59,02%)
Pardo 119 (29,45%) 44 (24,04%) 75 (33,94%) 17 (26,15%) 21 (34,43%)
Preto 28 (6,93%) 14 (7,65%) 14 (6,33%) 6 (9,23%) 3 (4,92%)
Parentesco com a pessoa que 0.78 0.96
cuida
Amigo(a)/vizinho(a) 6 (1,48%) 1 (0,55%) 5 (2,26%) 0 (0%) 1 (1,64%)
Esposo(a) 38 (9,4%) 17 (9,29%) 21 (9,5%) 8(12,31%) 8(13,11%)
Filho(a) 302 (74,75%) 140 (76,5%) 162 (73,3%) 48 (73,85%) 42 (68,85%)



Genro/Nora 15 (3,71%) 6 (3,28%) 9 (4,07%) 3 (4,62%) 4 (6,56%)

Irméo(a) 7 (1,73%) 2 (1,09%) 5 (2,26%) 1 (1,54%) 1 (1,64%)

Neto(a) 23 (5,69%) 11 (6,01%) 12 (5,43%) 2 (3,08%) 2 (3,28%)

Outro 13 (3,21%) 6 (3,28%) 7 (3,17%) 3 (4,62%) 3 (4,92%)

Tempo de cuidado 0,36 0,25
Menos de um ano 63 (15,59%) 22 (12,02%) 41 (18,55%) 9(13,85%) 11 (18,03%)
1a3anos 171 (42,32%) 79 (43,17%) 92 (41,63%) 27 (41,54%) 25 (40,98%)

4 a 6 anos 77 (19,05%) 34 (18,58%) 43 (19,46%) 7 (10,77%) 13 (21,31%)

7 a 10 anos 60 (14,85%) 31 (16,94%) 29 (13,12%) 16 (24,62%) 10 (16,39%)

Mais de 11 anos 33 (8,16%) 17 (9,29%) 16 (7,24%) 6 (9,23%) 2 (3,28%)
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Tipo de deméncia com o qual a
pessoa cuidada foi diagnosticada*

Doenca de Alzheimer 261 (64,60%) 119 (72,12%) 142 (73,96%) 0,70 37 (63,79%) 40 (76,92%) 0,13

Demeéncia frontal-temporal 32 (7,92%) 15 (9,09%) 17 (8,85%) 0,94 5 (8,62%) 3 (5,77%) 0,57
Deméncia vascular 62 (15,34%) 31 (18,79%) 31 (16,15%) 0,51 13(22,41%) 9(17,31%) 0,50
Deméncia de Lewy Body 16 (3,96%) 9 (5,45%) 7 (3,65%) 0,41 3 (5,17%) 1 (1,92%) 0,36
Outro 38 (9,40%) 20(12,12%) 18 (9,38%) 040 11(1897%) 5 (9,62%) 0,16

ITT=Intencdo de tratar; PP=Por protocolo; GC=Grupo Controle; GI=Grupo Intervencdo; *Pergunta com a opgao de respostas multiplas, portanto, a soma néo é 100%.
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Sintomas depressivos e ansiosos e senso de dominio

A seguir, sdo apresentadas as analises de comparagdo entre grupos e tempos
(andlise intra-grupo), tanto em forma de ITT como por protocolo (Tabela 2). Na
primeira, os participantes do Gl mostram uma diminuicdo significativa nos escores de
sintomas depressivos e de ansiedade entre o pré-teste e o pds-teste (p=0,03 e p=0,01,
respectivamente), bem como um aumento nos escores de senso de dominio entre o pré-
teste e o follow-up, independentemente se utilizada para anélise a versdo completa ou
reduzida da escala (p=0,03 e p<0,01, respectivamente). Quanto a analise PP, apesar da
melhora nas medias do Gl para os sintomas de ansiedade e o0 senso de dominio, néo foi

observada diferenga significativa entre tempos.



Tabela 2. Resultados das analises por ITT e PP para comparagdo entre grupos e tempos. Sdo Carlos, SP, Brasil, 2024.
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Desfecho Intervalo GC Média (DP) Gl Média (DP) GC (p-valor Gl (p-valor)
Analise por ITT ossivel Pré-teste | Pds-teste | Followup | Pré-teste | Pés-teste | Follow up Pos x Follow x | Follow x Pos x Follow x | Follow x
n= n= n= n= n= n= pré-teste | pré-teste | pds-teste | pré-teste | pré-teste | pés-teste
P P (n=183) | (n=100) (n=65) (n=221) (n=87) (n=61) : : : : : :
72 7,09 6,2 *
HADS-D 0-21 6,9 (3,9) (3.94) 6,92 (4,46) (4.17) (3,84) 6,75 (3,93) 0,34 0,97 0,53 0,03 0,50 0,12
9,01 8,89 9,67 8,47 -
HADS-A 0-21 (3.81) (4.06) 8,51 (4,61) (4.52) (4.44) 8,93 (3,92) 0,75 0,36 0,41 0,01 0,15 0,28
17,94 18,27 18,49 17,94 18,2
PMS-BR (7-1tens) 7-28 (32) (3,51) (2.34) (3,39) (3,31) 18,8 (2,1) 0,33 0,18 0,65 0,45 0,03* 0,25
12,09 12,31 12,06 12,29 13,15 -
PMS-BR (5-Itens) 5-20 (2.58) (2.00) 12,71 (2,5) (2.71) (2.65) (2.59) 0,47 0,14 0,41 0,41 <0,01 0,10
Andlise PP Intervalo | Pré-teste | Pds-teste | Followup | Pré-teste | Pds-teste | Follow up Pos x Follow x | Follow x Pos x Follow x | Follow x
possivel (n=65) (n=65) (n=65) (n=61) (n=61) (n=61) pré-teste | pré-teste | pos-teste | pré-teste | pré-teste | pds-teste
7,06 7,25 6,69 6,18
HADS-D 0-21 (4.13) (4.02) 6,92 (4,46) (3.69) (3.86) 6,75 (3,93) 0,61 0,74 0,38 0,17 0,86 0,06
8,66 9,26 8,54
HADS-A 0-21 8,86 (3,9) (4.26) 8,51 (4,61) G.7) (4.16) 8,93 (3,92) 0,61 0,44 0,71 0,08 0,36 0,27
18,12 18,37 18,49 18,31 18,31
PMS-BR (7-ltens) 7-28 (3.1) (3.12) (2.34) (3.27) (342) 18,8 (2,1) 0,47 0,51 0,82 0,99 0,39 0,42
12,09 12,45 12,44 12,36 13,15
PMS-BR (5-1tens) 5-20 (2,42) (2.62) 12,71 (2,5) (2.43) (2,61) (2,59) 0,25 0,26 0,62 0,77 0,21 0,19

GC=Grupo Controle; GI=Grupo Interven¢do; DP=Desvio padrdo; HADS-D= Hospital Anxiety and Depression Scale (Subescala Depressdo); HADS-A= Hospital Anxiety and

Depression Scale (Subescala Ansiedade); PMS-BR=Escala Pearlin de Dominio; *Mudanga significativa entre tempos (p<0,05).
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A seguir, sdo apresentadas as analises de comparacao entre 0s grupos quanto aos
deltas (mudanca entre momentos), tanto em forma de ITT como por protocolo (Tabela
3). Em ambos os casos ndo foram observados efeitos significativos de covariancia nos
modelos. Com relacdo ao Grupo Intervencdo, 81,97% dos participantes concluiram de
forma completa ao menos um mddulo da intervencao e 62,3% acessaram ao menos 25%
do contetido do programa A anélise ajustada de covariaveis, incluindo dados sobre o
percentual de uso da intervengdo, demonstra que o nimero de vezes que 0 participante
se conectou ao iSupport-BR ndo influenciou as medidas de resultados da intervencao.

A fim de verificar como se comporta a correlacdo entre ambas as versdes da
PMS-BR com as subescalas da HADS, célculos de correlacdo de Spearman foram
conduzidos por grupos e tempos, na forma de ITT e PP (Tabela 4). Observa-se que,
independentemente da versdo da escala utilizada e forma de andlise, todas as
correlagdes encontradas foram significativas, de moderada a forte magnitude. Cabe
ressaltar que, nas etapas de pré e pds-teste, as correlacdes de comportaram de forma

inversamente proporcional, enquanto no follow-up elas foram positivas.



Tabela 3. Resultados das analises por ITT e PP para comparagdo entre grupos quanto aos deltas. S&o Carlos, SP, Brasil, 2024.
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Desfecho GC Média (DP) GI Média (DP) GCvs. Gl <Dggg/§;)ia estimada [IC GC vs. GI (p-valor)

Anélise por ITT I(:’r;):sizggz PéFs?I(Inor&) PEEI(LOZZ{S) P(ﬁs:-;r)é PéFSOI(Ir:):\GIS-l) PrFéOI(Ir?!\EIS-l) Pos-Pré | Follow-Pds | Follow-Pré | Pés-Pré | Follow-Pés | Follow-Pré
HADS-D 0 (3,01) (59352) (393174) (S g’; 0,57 (2,38) | 0,07 (2,85) 0,01'?16, éé) 1,-21’3?3(%) 1,8;53’;?’(7'7) 0,08 0,76 0,62
wosa | 5 | 33 | e | 2n [omew | 28 | 00 [0 [ S0 [ow [ om | e

PMS-BR (7-Itens) ?3;’342) 0,12 (4,31) | 0,37 (4,53) (%g) 0,49 (4,82) | 0,49 (4,5) '1%073;1()' 116%';%,(5;9) 1,_3?i?g,é;3) 0,95 0,85 0,54

PMS-BR (5-Itens) (g:ﬁ) 0,26 (4,27) | 0,62 (4,42) (2%2) 0,79 (4,67) | 0,7 (4,46) Lfé?g,éé) O,gﬁ,g@ 1:&?2’5'1) 0,59 0,55 0,91

Anélise PP P(ﬁs:—g’sr)e PéF:I(LO;At%) Pfgl(lnog&) P(zs:-glr)e Pc')FsOI(Ir?;AE/s-l) PféOI(Ir:);’\é'l) P6s-Pré | Follow-Pés | Follow-Pré | Pés-Pré | Follow-Pés | Follow-Pré
HADS-D (2:32) (205‘; (303174) (20 8561) 0,57 (2,38) | 0,07 (2,85) 0 fé?z%g) 1"2\;535'5) 178’633,(7'7) 0,22 0,76 0,62
wosa | G |5 | 2% | of [omem | 28 |06 [0 | oG | est | om | o

PMS-BR (7-Itens) (gﬁg) 0,12 (431) | 037 (4,53) | 0(295) | 049 (4,82) | 049 (4,5) 0’8'72;12'2) 1’6%';%,(5;9) 13?1336(38) 0,67 0,85 0,54

PMS-BR (5-Itens) (gzgg) 0.26 (4.27) | 0,62 (4,42) (202053) 0.79 (4.67) | 0,7 (4.46) O,&;llfi N O’gﬁi,g@ 1820351) 0,85 0,55 0,91

*Estimado por um modelo de andlise de covaridncia (ANCOVA), ajustado pelo escore no tempo pré e pelo percentual de licdes completas; GC=Grupo Controle; GI=Grupo

Intervencdo; DP=Desvio padrdo; HADS-D= Hospital Anxiety and Depression Scale (Subescala Depressdo); HADS-A= Hospital Anxiety and Depression Scale (Subescala
Ansiedade); PMS-BR=Escala Pearlin de Dominio.

Tabela 4. Resultados da analise por ITT e PP para correlacdo entre as varidveis por grupos e tempos. Séo Carlos, SP, Brasil, 2024.

Desfecho PMS-BR (7-ltens) PMS-BR (5-Itens)
GC r (p-valor) Gl r (p-valor) GC r (p-valor) Gl r (p-valor)
Analise por ITT Pré-teste Pos-teste | Followup | Pré-teste Pos-teste | Followup | Pré-teste Pos-teste | Followup | Pré-teste Pos-teste | Follow up
(n=183) (n=100) (n=65) (n=221) (n=87) (n=61) (n=183) (n=100) (n=65) (n=221) (n=87) (n=61)
HADS-D -0,54 -0,37 0,51 -0,59 -0,53 0,36 -0,57 -0,35 0,57 -0,61 -0,49 0,6
(p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)*
HADS-A -0,51 -0,48 0,53 -0,59 -0,42 0,51 -0,56 -0,47 0,59 -0,63 -0,36 0,63
(p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)*
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Anélise PP Pré-teste Pos-teste | Followup | Pré-teste Pos-teste | Followup | Pré-teste Pos-teste | Followup | Pré-teste Pos-teste | Follow up
(n=65) (n=65) (n=65) (n=61) (n=61) (n=61) (n=65) (n=65) (n=65) (n=61) (n=61) (n=61)
HADS-D -0,49 -0,45 0,51 -0,54 -0,51 0,36 -0,52 -0,42 0,57 -0,54 -0,48 0,6
(p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)*
HADS-A -0,46 -0,54 0,53 -0,4 -0,44 0,51 -0,51 -0,53 0,59 -0,44 -0,4 0,63
(p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)* | (p=<0,01)*

PMS-BR=Escala Pearlin de Dominio; GC=Grupo Controle; GI=Grupo Interven¢do; HADS-D= Hospital Anxiety and Depression Scale (Subescala Depressdo); HADS-A= Hospital

Anxiety and Depression Scale (Subescala Ansiedade); r= Coeficiente de correlagdo; *Correlacdo significativa entre as variaveis (p<0,05).




63

6.4 Discusséo

Apoiar os cuidadores de pessoas que vivem com deméncia é uma prioridade em todo o
mundo (OMS, 2021). Os resultados do presente estudo sugerem que para cuidadores nédo
remunerados de pessoas que vivem com deméncia no Brasil, ndo houve evidéncia de que o
programa de informacéo e treinamento iSupport-BR leve a diferenca entre grupos quanto aos
seus efeitos sobre o senso de dominio. Todavia, na comparagéo intra-grupo pela analise por
ITT, a intervencdo demonstrou uma diminuicdo significativa nos escores de sintomas
depressivos e de ansiedade entre o pré-teste e 0 pds-teste, bem como aumento nos escores de
senso de dominio entre o pré-teste e o follow-up. A andlise ajustada de covaridveis evidenciou
que o numero de vezes que o participante se conectou ao iSupport-BR ndo influenciou a
comparacdo entre grupos quanto aos efeitos da intervencao. Esses achados, obtidos por meio
de um rigoroso ECR controlado, reforcam a confiabilidade dos resultados, contribuindo de
forma significativa para a compreensdo do impacto da intervencdo sobre os cuidadores de
pessoas que vivem com deméncia.

Dada a metodologia digital aplicada no recrutamento e coleta de dados do nosso
estudo, antecipamos que os participantes em potencial dispostos a se envolverem com o
iSupport-BR seriam relativamente alfabetizados e letrados digitalmente. Essa caracteristica é
semelhante as descobertas nos ECR da india (Baruah et al., 2021), Reino Unido (Windle et
al., 2025) e no estudo piloto de Portugal (Teles; Ferreira; Padl, 2022), o que sugere que ha
implicacdes ao uso do programa.

Os resultados observados vao de encontro aos achados de uma meta-anélise sobre
intervencdes fornecidas pela internet para cuidadores ndo remunerados de pessoas que vivem
com deméncia, em que 0s participantes que receberam as intervencdes demonstraram melhora
do senso de dominio (g=1,17 [IC de 95%; 0,1 a 2,24], p=0,03) e reducdo de sintomas de
ansiedade (g=-1,29 [IC de 95%; —1,56 a —1,01], p<0,01), em comparagdo com os controles
(Boyt et al., 2022). Os ECR sobre efeitos do programa iSupport conduzidos em Portugal e no
Reino Unido verificaram efeitos positivos sobre sintomas de ansiedade, depresséo e
sobrecarga, bem como beneficios sobre 0 conhecimento e aspectos positivos do cuidado, que
sugerem influéncia para uma melhor qualidade de vida (Teles; Ferreira; Paul, 2022; Windle et
al., 2025).

A analise por ITT intra-grupo observa que os participantes do Gl apresentaram um
aumento significativo nas médias entre o pré-teste e o follow-up para o senso de dominio,
porém ndo foram observados resultados significativos nas analises de comparacdo entre 0s

grupos quanto aos efeitos sobre esse desfecho. Resultados semelhantes sdo observados no
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ECR indiano, que ndo evidenciou diferenga significativa para o senso de dominio pds-
intervencgdo entre os grupos (Baruah et al., 2021). Algumas hipdteses que podem justificar a
melhora nas médias do senso de dominio apenas entre pré-teste e follow-up envolvem alguns
fatores, tais como a natureza da intervencéo, para qual os efeitos da abordagem podem néo ser
imediatos. Pode ser que os participantes precisassem de mais tempo para internalizar as
habilidades aprendidas e aplica-las de maneira eficaz em suas rotinas, o que pode ter resultado
em uma mudanca mais gradual na medida. Além disso, a sobrecarga emocional e desafios
diarios enfrentados pelos cuidadores podem ter dificultado a implementacdo pratica das
estratégias ensinadas no curto prazo, impedindo uma percep¢do mais imediata de melhora.
Por outro lado, o intervalo de seis meses até o follow-up pode ter fornecido tempo suficiente
para que os cuidadores consolidassem habilidades, experimentassem situacdes desafiadoras
no cuidado e, consequentemente, tivessem uma percepcao mais clara da melhoria no senso de
dominio sobre a situacao.

Embora a intervencdo tenha sido cuidadosamente planejada, os resultados nao
mostraram diferenca significativa entre 0 Gl e o GC, independente da forma de anélise,
possivelmente devido a qualidade do material fornecido ao GC. Os recursos oferecidos aos
participantes do GC foram informativos e relevantes (site educativo da ABRAz e 0 ebook
“Guia de Cuidados para a Pessoa Idosa”), ambos com contetdo valioso e acessivel. Esses
materiais, embora ndo focados em treinamento de habilidades, ainda oferecem informagdes
essenciais que podem ter contribuido para a melhoria do senso de dominio dos cuidadores,
tornando a diferenca entre os grupos menos perceptivel. A qualidade do contetdo disponivel
ao GC pode, portanto, ter nivelado os efeitos observados nos dois grupos, atenuando as
vantagens que a intervencédo poderia ter apresentado.

Autores levantam a importancia de um contato de suporte on-line e/ou envolvimento
clinico em intervengdes de autoajuda para que haja melhora tanto nos resultados, como para a
taxa de retencdo dos participantes (Hopwood et al., 2018; Baruah et al., 2021). Qutras
pesquisas que combinaram intervengdes fornecidas pela internet com um elemento
pessoal/contato humano foram mais eficazes do que as intervencdes aplicadas de forma unica,
aumentando a adesdo entre os cuidadores de pessoas que vivem com deméncia (Morgan et al.,
2002; Atefi et al., 2024). Isso sugere que estratégias on-line combinadas com suporte
pessoal/profissional podem fornecer orientagcbes direcionadas e aconselhamento pratico
personalizado, levando a maior motivacdo e identificacdo de metas que, por sua vez,
influenciam na adesdo a intervencdo, melhorando os resultados (Hopwood et al., 2018;
Cooper et al., 2024; Atefi et al., 2024).
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Um ECR multicomponente on-line conduzido com cuidadores na Austrélia e na China
combinou a utilizagdo do programa iSupport com reunides mensais junto a facilitadores e foi
observado que este grupo obteve pontuacdes significativamente mais altas do que o grupo de
cuidado usual para qualidade de vida relacionada a saide mental, autoeficacia no controle de
pensamentos perturbadores e menor pontuacdo para reagdes de angustia a comportamentos
probleméticos (Xiao et al., 2024). Adaptacdes do iSupport-BR para diferentes cenarios
culturais e populagdes que incluem a alteracdo de conteudo e apresentacdo podem levar a um
produto mais refinado e eficaz em sua implementacéo. Pesquisas futuras de intervencgdes on-
line autoguiadas devem considerar este contato mais frequente com o0s participantes para
encorajar seu envolvimento com o conteudo.

As andlises de correlacdo entre as versdes da PMS-BR e as subescalas da HADS nas
etapas de pré e poOs-teste encontraram correlac@es inversamente proporcionais, de forma que
quanto maior o senso de dominio, menores foram os sintomas de depressdo e ansiedade. No
acompanhamento de seis meses da linha de base (follow-up), as correlagcbes observadas se
deram de forma positiva, ou seja, sintomas de depressdo e ansiedade aumentaram ao mesmo
passo que o senso de dominio entre os cuidadores. Isso indica que, apesar dos participantes
aprimorarem seu senso de dominio entre o pré-teste e o follow-up, como observado na analise
por ITT intra-grupo, é importante que o programa seja utilizado de forma continua para
manutencdo de desfechos adversos em salde mental, como sintomas de depressdo e
ansiedade. Revis@es sistematicas de intervencdes baseadas na internet consideram eficazes os
efeitos de programas de informacdo e educacdo on-line para reducdo de sintomas de
depressdo e ansiedade entre cuidadores ndo remunerados, embora os tamanhos de efeito
tenham sido pequenos e médios (Sherifali et al., 2018; Egan et al., 2018; Hopwood et al.,
2018).

A presente pesquisa tem pontos fortes significativos e retrata a seguranca da
intervengdo iSupport-BR para ampla utilizagdo no Brasil, uma vez que nenhum evento
adverso foi observado durante a conducdo do estudo. Os métodos aplicados sdo transparentes
e reproduziveis, somados ao recrutamento de uma grande amostra de cuidadores nao
remunerados de pessoas que vivem com deméncia. Ainda assim, o estudo teve uma baixa taxa
de retencdo no follow-up (31,2%), mesmo considerando a taxa média de perda de amostra em
estudos longitudinais. Esse desgaste vai de encontro ao observado no ECR de viabilidade na
india, em que a taxa de retencéo foi de apenas 36,4% (Baruah et al., 2021), contrastando com
0s ECR do iSupport no Reino Unido e China/Australia com retencéo de 74,7% e 64,2% dos
participantes, respectivamente (Xiao et al., 2024; Windle et al., 2025). Embora recrutada uma
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amostra do tamanho esperado na linha de base, uma limitagdo € a baixa diversidade, pois 0s
participantes eram predominantemente de etnia branca e com alta escolaridade.

A baixa taxa de retencdo pode ser atribuida a uma combinacdo de fatores, como a
sobrecarga emocional e psicoldgica dos cuidadores, que enfrentam altos niveis de estresse e
responsabilidades diarias, muitas vezes priorizando o cuidado a pessoa que vive com
deméncia em detrimento da participacdo no estudo. Além disso, a falta de tempo, decorrente
das exigéncias do cuidado, trabalho e vida pessoal, pode ter dificultado a continuidade nas
avaliacdes (Gomes; Silva; Batista, 2018; Legatti et al., 2024). A natureza da intervencéo, que
oferece beneficios de forma gradual e menos imediata, pode ter gerado desmotivacao entre os
participantes, que ndo perceberam resultados rapidos (Gillies et al., 2021). Também é
importante considerar as possiveis dificuldades relacionadas ao uso da tecnologia,
especialmente se a plataforma digital ndo foi totalmente acessivel ou familiar para todos os
cuidadores, o que pode ter impactado na adesdo ao estudo (Mira et al., 2024).

Os participantes da pesquisa representam aqueles que tém acesso a internet e séo
capazes de usar plataformas virtuais para se comunicar com outras pessoas. Portanto, as
descobertas ndo podem ser generalizadas para a populacdo de cuidadores que ndo usam
internet. No entanto, em paises de baixa e média renda onde recursos e suporte para
cuidadores sdo limitados ou ndo estdo disponiveis, as adapta¢cdes do iSupport serdo um
recurso importante para o impacto da deméncia. Os resultados deste estudo informam a
direcdo da implementacdo do iSupport-BR e auxiliam na tomada de decisdo para priorizacdo

de recursos e intervencdes eficazes.

6.5 Concluséo

A versdo brasileira do iSupport-BR pode levar ao aumento no senso de dominio dos
cuidadores ap0s sua utilizacdo, entretanto, ndo ha evidéncia de que o programa leve a
diferenga entre grupos quanto aos efeitos sobre a medida. Um ECR com outras medidas em
satde mental é necessario para determinar a eficacia do iSupport-BR sobre demais desfechos.
Considerando o aumento na prevaléncia dos casos de deméncia, bem como a alta taxa de
cuidados informais no Brasil, o programa pode ser um suporte complementar relevante para
cuidadores brasileiros. Nossas descobertas sugerem a necessidade de preparar a forca de
trabalho em salde e assisténcia para entregar o programa iSupport-BR por meio de programas

de educacéo e treinamento.
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7 Consideracoes Finais

A Escala Pearlin de Dominio (PMS-BR) traduzida, adaptada culturalmente e com
evidéncias de validade para uso com cuidadores informais de pessoas que vivem com
deméncia no Brasil pode ser util para que profissionais e pesquisadores quantifiquem este
mecanismo de enfrentamento no cuidado e qualifiquem intervencBGes e estratégias que
atenuem os efeitos da sobrecarga e sintomas psicologicos atribuidos a tal atividade. Este
resultado viabiliza e potencializa a comparacdo de dados sobre a variavel com achados
globais e possibilita considerar este importante constructo no momento da assisténcia e em
futuras pesquisas.

Nossas descobertas sugerem que o iSupport-BR pode levar ao aumento no senso de
dominio dos cuidadores apds sua utilizacdo, reforcando a necessidade de preparar a forca de
trabalho em salde e assisténcia para entregar o programa iSupport-BR por meio de programas
de educacéo e treinamento. O oferecimento de intervengdes que sejam acessiveis e eficazes
para cuidadores ndo remunerados de pessoas que vivem com deméncia, como o iSupport-BR,
é uma prioridade estratégica do Plano de A¢do Global da OMS para uma Resposta de Saude
Publica a Deméncia, além de ir ao encontro da Politica Nacional de Cuidado Integral as
Pessoas com Doenca de Alzheimer e Outras Deméncias, que ressalta necessidades
psicossociais de cuidadores.

Considerando o0 aumento na prevaléncia dos casos de deméncia, bem como a alta taxa
de cuidados informais no Brasil, o programa pode ser um suporte complementar relevante
para cuidadores brasileiros. Os achados sao significativos para a area da satde e enfermagem,
pois fornecem evidéncias sobre a importancia do iSupport-BR para aprimorar aspectos
positivos do cuidado ao longo do tempo, sendo essenciais para a pratica clinica de
profissionais de salde, que podem integrar a intervencdo nos cuidados cotidianos.

No desenvolvimento cientifico, esses achados ampliam a compreensdo sobre a eficacia
de programas digitais voltados para o apoio a cuidadores de pessoas que vivem com
deméncia, contribuindo para a literatura existente e incentivando futuras pesquisas sobre a
adaptacdo e implementagdo de intervengdes em contextos culturais e sociais especificos. No
campo tecnologico, o estudo destaca a viabilidade do uso de plataformas digitais, como o
iISupport-BR, para atingir um publico amplo e diversificado, possibilitando a escalabilidade
de programas de apoio.

Por fim, cultural e socialmente, a pesquisa reforca a importancia de considerar as

realidades locais e as necessidades dos cuidadores, propondo solugdes inovadoras que possam



72

melhorar a qualidade de vida dessa populagdo, com impactos duradouros no cuidado a satde
mental e bem-estar dos cuidadores e dos proprios pacientes.
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9 Apéndices e Anexos
9.1 Apéndice A

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (ON-LINE)
(Resolugéo 510/2016 do CNS)

TRADUCAO E ADAPTACAO DE ESCALAS PARA O CONTEXTO BRASILEIRO

O(a) Senhor(a) esta sendo convidado(a) para participar como membro do Comité de
Especialistas da pesquisa intitulada como “Traducdo e adaptacdo das escalas Pearlin
Mastery Scale, Positive Aspects of Caregiving e RIS Eldercare Self-efficacy Scale para o
contexto brasileiro”, sob orientagdo da Profa. Dra. Profa. Dra. Sofia Cristina Iost Pavarini, a
fim de produzir uma versdo adaptada das escalas para posterior validacdo no Brasil. Desde ja
agradecemos imensamente sua colaboracéo e se surgirem ddvidas estaremos a disposicao para
esclarecimentos.

O especialista deve ter formacdo na area da Salde, com experiéncia na pratica clinica
e/ou pesquisa, expertise em instrumentos de avaliacdo e na tematica abordada no projeto.

A “Pearlin Mastery Scale (PMS)”, “Positive Aspects of Caregiving (PAC) e “RIS
Eldercare Self-efficacy Scale” seguirad para o especialista ja traduzida e na versdao consensual.
Sua funcdo sera avaliar e concordar com esta versdo ou ndo, recomendando modifica¢fes ou
retirando itens ambiguos, inadequados ou irrelevantes. Quando achar inadequado, o
especialista podera sugerir outro termo adequado a cultura, mas que mantenha a mesma ideia
do item substituido. Desta forma, viabiliza uma versdo compreensivel para a populacéo alvo.

O especialista tem como intuito avaliar a equivaléncia entre o instrumento original e a
versdo brasileira. Desde modo, 0 mesmo devera considerar quatro tipos de equivaléncia:

Equivaléncia semantica: no significado das palavras de cada item apds a traducdo para
a lingua da cultura alvo, que podem apresentar problemas quanto ao vocabulario e a
gramatica. Algumas alteracGes gramaticais sao necessarias para a construcdo de frases.

Equivaléncia idiomatica: refere-se as expressdes idiomaticas e coloquiais
normalmente dificeis de serem traduzidas e que devem ser coerentes com a cultura para a qual
0 instrumento esta sendo traduzido.

Equivaléncia experimental ou cultural: as situagcbes evocadas ou representadas na
versdo original devem ser coerentes com 0 contexto cultural e com as experiéncias
vivenciadas pela populacdo a qual se destina a tradugéo do instrumento.

Equivaléncia conceitual: refere-se a validade do conceito explorado e o0s
acontecimentos vividos por pessoas na cultura alvo, manutencdo do conceito proposto no
instrumento original, uma vez que os itens podem ser equivalentes em significado semantico,
mas ndo equivalente conceitualmente.

Sua analise da versdo consensual serd feita por meio de uma escala de Likert com
pontuacdo de 1 (um) a 4 (quatro), para cada item da escala. Sendo que: 1= nédo claro, 2=
pouco claro, 3= claro e 4= muito claro. Na escala Likert haverd um espaco onde o especialista
podera dar sugestdes, para uma melhor tradugéo, assim que julgar necessario.
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Vale ressaltar que todo esse processo sera realizado em formato digital (via e-mail e/ou
plataforma com formulario online — Google forms).

Este trabalho contribuirda posteriormente com a avaliacdo da eficacia do programa
iSupport-Brasil, na avaliacéo das varidveis dominio, aspectos positivos e autoeficacia.

A participacdo nessa pesquisa ndo oferece risco imediato ao(a) senhor(a). Porém pode
haver a possibilidade de um risco subjetivo, sendo que pode ocorrer um pequeno cansago.
Quando isso ocorrer, 0 especialista podera decidir por retornar a sua funcdo em um outro
momento ou suspender sua participagao.

Sua participagdo no estudo ndo terd custos a vocé e também ndo haverd nenhuma
compensacao financeira pela sua participacao.

Declaro que entendi os objetivos da minha participacdo 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 Pré-Reitoria de Pesquisa da Universidade Federal
de S&o Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP
13.565-905 - S&o Carlos — SP — Brasil. Fone (16) 3351-9685. Endereco eletronico:
cephumanos@ufscar.br

Endereco para contato (24 horas por dia):

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

O especialista podera entrar em contato com o Comité de Etica da UFSCar, localizado no
endereco UFSCar — Rod. Washington Luiz, s/n, Sdo Carlos - SP, CEP: 3565-905.

Telefone: (16) 3351-9685. E-mail: cephumanos@ufscar.br para retirada de davidas e poder
certificar-se da idoneidade do presente projeto de pesquisa.

Sao Carlos, _de de 2022.

Sofia Cristina lost Pavarini
Rodovia Washington Luis, Km 235, Caixa Postal 676
CEP: 13565-905 — Sdo Carlos, SP Fone (16) 3306-6673
e-mail: sofiapavarini@gmail.com

Assinatura do colaborador da pesquisa
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9.2 Apéndice B

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM

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

TRADUGAO, ADAPTAGAO CULTURAL E AVALIAGAO DA EFICACIA DO ISUPPORT
DA ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE PARA O CONTEXTO BRASILEIRO

O(a) Senhor(a) esta sendo convidado(a) para participar da pesquisa “Tradugdo,
adaptacdo cultural e avaliacdo da eficacia do iSupport da Organizacdo Mundial da Salde para
o contexto brasileiro”, de responsabilidade da pesquisadora Profa. Dra. Sofia Cristina lost
Pavarini.

O objetivo deste estudo € verificar se os cuidadores: entendem as instrucbes e
perguntas nos formularios e instrumentos que serdo usados, respondem todos os instrumentos,
guanto tempo necessitam para responder e se gostariam de sugerir alguma alteracdo (incluséo,
exclusdo, ou mudanca de ordem de aplicacdo dos instrumentos) sobre o protocolo de
avaliacdo dos efeitos do iSupport, que é um programa eletrénico on-line de apoio a cuidadores
de pessoas com deméncia, desenvolvido pela Organizacdo Mundial de Salde 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 h4 pelo menos seis meses e ter um computador, smartphone ou
tablet com acesso a internet. Sua participacdo é 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, 0 que correspondera a assinatura deste termo
(TCLE), o qual podera ser salvo em seu aparelho eletrénico, 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 O(A) SENHOR(A) SALVE UMA COPIA DESTE TERMO. A politica de privacidade
em relagdo ao Microsoft Forms pode ser acessada via o0 seguinte link:
https://support.microsoft.com/pt-br/office/seguran%C3%A7a-e-privacidade-do-microsoft-
forms-7e57f9ba-4aeb-4b1b-9e21-b75318532cd9

- Responder a questionarios online com relacdo ao seu envolvimento nos cuidados de seu
familiar com deméncia, sua salde emocional e qualidade de vida. O tempo estimado para
responder todos os questionarios é de, aproximadamente, 40 (quarenta) minutos. Além disso,
suas respostas para algumas escalas serdo usadas para auxiliar no processo de adaptacéo e
validacao 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 0 seguinte e-mail: apoiocuidadoresbr@gmail.com

Caso ndo deseje responder alguma pergunta, vocé tem a opcao de "pular”, ou seja, ndo
responder alguma(s) pergunta(s). Caso vocé desista de participar durante o preenchimento do
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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 penalizacéo.

O preenchimento destes questionarios ndo oferece risco imediato ao(a) senhor(a),
porém considera-se a possibilidade de um risco subjetivo, pois algumas perguntas podem
remeter a algum desconforto, evocar sentimentos ou levar a um leve cansaco apos responder
0s questiondrios. 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 psicoldgico, o(a) senhor(a) sera orientado(a) individualmente
pelos pesquisadores e encaminhado(a) para profissionais especialistas e servigcos publicos
disponiveis apds a concordancia do participante. Como forma de minimizar os riscos, sugere-
se que vocé responda aos questionarios em momento e local que vocé considere adequados,
de preferéncia em uma situagdo privada. Além disso, ha o risco derivado de qualquer acesso a
internet, que como forma de minimizacdo, assegura-se que as informacg6es ndo fornecidas por
vocé (por exemplo, endereco de IP) ndo serdo acessadas pela pesquisadora.

O(A) senhor(a) ndo terd4 beneficio direto com essa pesquisa. Entretanto, sua
participacdo contribuira na ampliacdo do conhecimento sobre os efeitos do programa
iSupport-Brasil. Os resultados da pesquisa estardo a disposi¢do quando finalizada.

O(A) senhor(a) ndo tera nenhuma despesa decorrente da participacdo na pesquisa ou
receberd qualquer tipo de beneficio financeiro por participar do presente projeto, sendo sua
adesdo de livre consentimento, podendo solicitar sua saida do projeto em qualquer momento.
No entanto, sera garantido o ressarcimento e indenizacdo em caso de gastos e danos
decorrentes da pesquisa. As informacbes obtidas nesta pesquisa serdo confidenciais e
asseguramos o sigilo de toda e qualquer informacéo acerca de sua participacéo. 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 néo possibilite sua identificagdo.
N&o seréa 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) recebera uma via eletrdnica deste termo, no qual consta o telefone e o endereco da
pesquisadora principal, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo a
qualquer momento.

Os resultados deste estudo bem como a concordancia em participar do mesmo serdo
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 ap6s o
término da pesquisa, como previsto pela. CNS/MS 510/2016.

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

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

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

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

O CEP esta vinculado & Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho
Nacional de Saude (CNS), e o seu funcionamento e atuagdo sdo regidos pelas normativas do
CNS/Conep. A CONEP tem a funcdo de implementar as normas e diretrizes regulamentadoras
de pesquisas envolvendo seres humanos, aprovadas pelo CNS, também atuando
conjuntamente com uma rede de Comités de Etica em pesquisa (CEP) organizados nas
instituicdes onde as pesquisas se realizam. Enderego: SRTV 701, Via W 5 Norte, lote D -
Edificio PO 700, 3° andar - Asa Norte - CEP: 70719-040 - Brasilia-DF. Telefone: (61) 3315-
5877 E-mail: conep@saude.gov.br".
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9.3 Apéndice C
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
DEPARTAMENTO DE GERONTOLOGIA

CARTA CONVITE PARA O COMITE DE ESPECIALISTAS

Prezado(a) Sr(a),

Estamos convidando-o(a) a participar eletronicamente como membro do Comité de
Especialistas para adaptagdo da escala “Pearlin Mastery Scale” (7 itens), para o contexto
brasileiro, a fim de produzir sua verséo final, modificada e adaptada, assegurando uma verséo
adequada para a nossa lingua e cultura, preservando a validade do instrumento. Essa pesquisa
faz parte do projeto “Traducdo, adaptacdo cultural e avaliagdo da eficacia do iSupport da
Organizacao Mundial da Satde para o contexto brasileiro”, sendo uma das escalas que serdo
utilizadas para avaliar os efeitos do iSupport- Brasil.

O convite se da em virtude de seu valoroso conhecimento académico e atuacdo profissional
relevantes ao tema. Antecipadamente agradecemos sua colaboracdo e nos colocamos a
disposicao para quaisquer esclarecimentos.

Sua atribuicdo como membro especialista sera:

Avaliar a tradugdo e adaptacdo cultural da escala “Pearlin Mastery Scale — possui 7 itens
(versdo consensual para a lingua portuguesa - Exemplo 1)

Para a realizacdo desta segue 1 (um) exemplo de tabela contendo a escala “Pearlin Mastery
Scale”, original em inglés, as tradugdes e a versdo consensual. As tradugdes foram realizadas
por 2 (dois) tradutores independentes (profissionais qualificados) que dominam o idioma
original do questionario e com experiéncias em traducdes. A versao consensual foi elaborada
pelas pesquisadoras do iSupport-BR, com base nas traduc@es (fornecidas pelos mesmos) para
0 portugués brasileiro.

Sua funcdo é avaliar a versdo consensual podendo concordar ou ndo com esta versao,
sugerindo modificacdes ou eliminando itens considerados ambiguos, irrelevantes ou
inadequados. Se ndo considerar adequado, podera sugerir outros termos com maior adequacgao
cultural, mantendo sempre o conceito do item que sera substituido e, assim, proporcionar uma
versdo mais funcional e compreensivel para a populagédo-alvo. O especialista devera levar em
consideracdo a equivaléncia transcultural entre a verséo original e a versao final seguindo os

fundamentos de Guillemin, Bombardier e Beaton (1993), os mesmos devem considerar:
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- Equivaléncia semantica: € a equivaléncia no significado das palavras de cada item apos a
traducdo para a lingua da cultura alvo, que podem apresentar problemas quanto ao
vocabulario e a gramatica. Algumas alteracGes gramaticais Sdo necessarias para a construgdo
de frases.

- Equivaléncia idiomética: refere-se as expressdes idiomaticas e coloquiais normalmente
dificeis de serem traduzidas e que devem ser coerentes com a cultura para a qual o
instrumento esta sendo traduzido.

- Equivaléncia experimental ou cultural: as situacdes evocadas ou representadas na versao
original devem ser coerentes com o contexto cultural e com as experiéncias vivenciadas pela
populacédo a qual se destina a traducao do instrumento.

- Equivaléncia conceitual: refere-se a validade do conceito explorado e os acontecimentos
vividos por pessoas na cultura alvo, manutencdo do conceito proposto no instrumento
original, uma vez que os itens podem ser equivalentes em significado semantico, mas nao
equivalente conceitualmente.

Dessa forma sua andlise da versdo consensual das traducdes, sera julgada por meio de uma
escala Likert de resposta, com quatro op¢bes. Desta forma serdo considerados: 1 = nao
equivalente; 2 = pouco equivalente; 3 = equivalente; 4 = muito equivalente. Se julgar

necessario, escreva no espaco suas sugestdes para melhorar a traducao

Exemplo - Pearlin Mastery Scale (7 Items)

Itens do Traducéo Traducéo T1+T2 Avaliacdo dos | Sugestbes do
instrumento | 1 2 (Verséo especialistas | Especialista
original em consensual) Pontuar de (1

inglés a 4) sendo:

(Pearlin 1=ndo
Mastery Scale equivalente;

- 7 Items) 2= pouco

equivalente;
3= equivalente;
4= muito
equivalente.

5. 1 often feel | 5. 5. Muitas vezes | 5. Muitas vezes | ()1

helpless in | Frequentemente, | me sinto | me sinto | ()2

dealing  with | me sinto inatil | impotente incapaz para| ()3

the problems | para lidar com | para lidar com | lidar com os| ()4

of life. os problemas da | os problemas | problemas da

1: Strongly | vida. 1: | da vida. 1:| vida 1:

Agree; 2: | Concordo Concordo Concordo

Agree; 3: | fortemente; 2: | fortemente; 2: | fortemente; 2:

Disagree; 4: | Concordo; 3: | Concordo;  3: | Concordo;  3:

Strongly Discordo; 4: | Discordo; 4: | Discordo; 4:

Disagree. Discordo Discordo Discordo

fortemente. fortemente. fortemente.
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Sua participagdo é de grande importancia para o desenvolvimento desta pesquisa. Muito

obrigada!l

Atenciosamente,

Aline Gratdo e Equipe iSupport-BR
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9.4 Apéndice D

Protocolo de avaliagéo dos efeitos do iSupport-BR

PARTE 1: (junto com o TCLE - parte 1 - falar da importincia de coletar os dados para pesquisa, de
que ndo tem certo ou errado, que estamos aqui para ajudar, que se precisarem parar € s0 apertar no
botdo salvar e depois voltam (ndo sei se isso & possivel... 1s) e que, como recompensa, eles vio ter
acesso ao iSupport.)

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

Um pouco sobre vocé:

1.1 Qual o seu primeiro nome?

1.2 Qual o seu sobrenome?

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

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

1.5 Qual o sen WhatsApp? (DDD) -

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

1.7 Qual o seu sexo?
{ ) Feminino

( ) Masculino

{ ) Ndo informar

1.8 Qual o seu estado civil?

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

( ) Divorciadoia)/ separadofa)/ desquitado(a)
i ) Viavo(a)

() Outro

1.9 Por quantos anos vocé frequentou a escola/outras instituicies de ensino?
{ ) Nao frequentel a escola, mas sel ler e escrever

{ )1a4anos de estudo

{ )35a8 anos de estudo

( )9all anos de estudo

i )12 ou mais anos de estudo

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

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

{ ) Com mais 1 pessoa

{ ) Com mais 2 ou 3 pessoas

{ ) Com mais 4 ou 3 pessoas

{ ) Com 6 pessoas ou mais

1.12 Qual a sua renda familiar aproximada?
{ ) Menos de | salario minimo

{ ) | salario minimo

{ )2 a3 salanos minimos

{ )4 a6 salanos minimos

{ ) 6 saldrios minimos ou mais
( ) Nao sel

1.13 Atoalmente, além de cuidar, voce exerce alguma atividade remunerada?
() Sim
() Nio

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

{ ) Meto(a)

() Esposo(a)

() Irmao(a)

{ ) Genro/Mora

{ ) Amigo(a)/vizinho(a)

{ ) Profissional pago

{ ) Outro

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

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

1.17 Atoalmente, voceé cuida com regularidade de mais pessoas (por exemplo: filhos ou netos)?
() Sim
{ ) Nio

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

( ) Com familiares apenas

{ ) Com cuidadores pagos apenas
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( ) Com ajuda de familiares e cuidadores pagos
( ) Instituicio de Longa Permanéncia
( ) Outro:

1.19 Hi quanto tempo vocé estd cuidando de seu familiar/conhecido que vive com deméncia?
() menos de um ano
( )1 a3anos

( )4 a6 anos

()7 allanos

() Mais de 10 anos

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

()1 dia
()2 -3 dias
()4 -5 dias
()6—7 dias

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

( ) menos de | hora

( yde 1 a 3 horas

{ }4 a 6 horas

{ }7a 12 horas

( 13 a24 horas

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

( ) Doenca de Alzheimer

( ) Deméncia frontal-temporal

{ ) Deméncia vascular

( ) Deméncia de Lewy Body

( ) Nio me lembro/ ndo sel

( ) Outro tipo:

Usabilidade - SUS

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

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

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

2.2 O qudo dificil ¢ para vocé utilizar computador/celular/tablet, em que zero é muito ficil e 10
¢ muito dificil:

0 | 2 3 4 5 i 7 b 9 10

ko muite

facil difieil
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Agora que ji sabemos um pouquinho de vocé, as priximas perguntas seriio sobre seus
sentimentos. Fique tranquilo, que todas as suas respostas estariio em sigilo e vocé nio seri
identificado.

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

The Zarit Burden Interview:

Nesse primeiro momento, gueremos entender um pouco sobre o sen nivel de estresse
relacionados ao cuidado ne ULTIMO MES,

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

() () () () ()
Nunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
Veres

2. Vocé sente que nfio tem tempo para vocé devido ao tempo que dedica a pessoa que coida?

() () () () ()

Nunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
Vezes

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

() () () () ()
Munca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
VEZES

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

() () () () ()
MNunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
VEZES

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

() () () () ()
Munca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
Vezes

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

() () () () ()
Munca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
Vezes
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7. Vocé sente receio pelo futuro?

() () () () ()

Munca Raramente Algumas Frequentemente  Sempre
vezres

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

() () () () ()

Nunca Raramente Algumas Frequentemente  Sempre
vezes

9. Vocé se sente tenso({a) quando a pessoa que cuida esti por perto?

() () () () ()

Nunca Raramente Algumas Frequentemente  Sempre
vezes

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

() () () () ()
Nunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
Vezes

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

() () () () ()
Munca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
VEZES

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

() () () () ()
Nunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
VEZES

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

() () () () ()
Nunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
Vezes

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

() () () () ()

Nunca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
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VEZES

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

() () () () ()
Munca Raramente Algumas Frequentemente Sempre
vezes

16. Vocé sente que nfo seri mais capaz de cuidar de sen familiar/conhecido gue vive com
deméncia por muito mais tempo?

() () () () ()

Nunca Raramente Algumas vezes Frequentemente — Sempre

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

() () () () ()

MNunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre

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

() () () () ()

Munca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre

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

() () () () ()

MNunca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre

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

() () () () ()

Munca Raramente Algumas vezes  Frequentemente Sempre

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

() () () () ()

Munca Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre

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

( )0 Nem um (11 (12 (13 ()4
pouco Um Moderadamente Muito Extremamente
pouco
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23. Em uma escala de 1 a 10, em que 1 significa “ndo estressante”™ a 10 que significa
“gxtremamente estressante”, por favor classifique seu nivel atual de estresse relacionado ao
cuidado.

123 456789 10

Ansiedade - HADS

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

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

() () () ()

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

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

() () () ()
Sim, de um jeito Sim, mas ndo Um pouco, mas 1550 nio Nio sinto
muito forte tdo forte me preocupa nada disso

3. Estou com a cabeca cheia de preocupacies:

() () () ()

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

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

() () () ()

Sim, quase sempre  Muitas vezes Poucas vezes Nunca

5. Eu tenho uma sensa¢io ruim de medo, como um frio na barriga ou um aperto no estdmago:

() () () ()

MNunca Devez em quando Muitas vezes  (Juase sempre

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

() () () ()

Sim, demais Bastante Umpouco  Nio me sinto assim

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

() () () ()
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A quase todo momento  Varias vezes  De vez em quando  Nio senfi 1550

Cognicio - ADS

Chegamos agora ao nosso ultimo questiondrio. Ele ¢ sobre os sintomas da deméncia que vocé
acha que a pessoa que vocé cuida ji apresentou esses comportamentos desde o diagndstico de
deméncia. Vamos 14?

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

() () ()

Sim MNao MNao sel

2. Interesse reduzido por atividades gerais e de lazer:

() () ()

Sim Nio Nio sel

3. Fica repetindo perguntas, historias ou frases:

() () ()

Sim Nio MNao sel

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

() () ()

Sim Nio MNao sel

5. Esquece o més ou o ano correto:

() () ()

Sim MNio Nio sel

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

() ) ()

({
Sim Nao Nio sel
7. Dificuldade em lembrar de compromissos:

() () ()

Sim Nio MNao sel

8. Problemas frequentes de pensamento ¢/ou memdaria:
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() () ()

Sim Nio Nio sel

H3 algo que nio foi perguntado e vocé acha importante relatar? Alguma sugestio?

Muito bem! Chegamos ao final dessa etapa!

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

Dentro de 72 horas entraremos em contato com vocé para te falar sobre os priximos passos.
Até jal :)

PARTE 2: Avaliacio dos efeitos do programa iSupport-BR

Esse é o iltimo formuldrio que precisamos que vocé responda nesse primeiro momento. Assim
como da dltima vez, as perguntas que faremos nio tem certo ou errado. Sugerimos que vocé os
preencha em um ambiente calmo e livre de distragdes. E com muita atenciio e sinceridade.
Para abrir as opcies de respostas de miiltipla escolha, utilize a seta para baixo.

1.1 Qual o seu primeiro nome?

1.2 Qual o sen sobrenome?

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

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

1.5 Qual o seu WhatsApp? (DDD) -

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

Qualidade de Vida - QoL-AD

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

Ruim Regular Bom Excelente

1 Em primeiro lugar, como vocé se
sente em relacio a sua saide fisica?
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2 Como vocé se sente sobre seu nivel de
disposicdo?

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

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

5 Como esta sua memoria?

6 | Como vocé se sente sobre a relagdo
com 0s membros da sua familia?

7 | Como vocé se sente em relagdo ao seu
relacionamento conjugal (casamento,
unido estivel, namoro)?

B Como vocé descreveria sua atual
relacio com seus amigos?

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

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

1 | E sobre sua capacidade para fazer
atividades de lazer, colsas que vocé
ooste’?

12 | Como vocé se sente sobre sua atual
situacio financeira?

13 | Como vocé descrevenia sua vida em
oeral, como vocé se sente?

Dominio - PMS

As priximas perguntas sio sobre como vocé percebe que as chances da sua vida estiio sob
seu proprio controle. Vamos 147

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

Discordo . - Concordo
Discordo Concordo
fortemente fortermente

Nio consigo  resolver
alguns dos problemas que
tenho.




2| As vezes, sinto que estou
sendo forcado{a) a fazer
colsas na vida.

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

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

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

6| A forma de lidar com o que
acontecera comigo no futuro
dependerd principalmente de
mim

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

Autoeficacia - RIS

As priximas questdes sio sobre sua opinido sobre as capacidades que vocé tem. Leia
atentamente cada uma das opgdes e assinale a que mais se aproxima com sua opinido.

Nem
Concordo concordo e ) i

. Concordo Discordo .DISCDTdﬂ
fortemente nem fortemente

discordo

1 | Euconsigo
fazer todas as

coisas que sio
necessarias
para cuidar
dos
problemas da
pessoa que
cuido.

2 | Quando
descubro
como lidar
com um
problema, ha
colsas que

96
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faco para
resolvé-lo.

Eu penso em
diferentes
colsas que
posso fazer
para melhorar
ou para
resolver
problemas
relacionados
ao cuidado
com meu
familiar/conh
ecido que
VIVE com
deméncia,

Existem
colsas que
faco para
relaxar e me
acalmar.

Existem
colsas que
faco para ter
prazer na
vida.

Existem
colsas que
fago quando
estou
preocupado(a
), Ol COT
medo do
futuro.

Existem
colsas que
faco para
obter ajuda
ou apolo de
outras
pessoas
quando
Preciso,

Existem
Ccolsas que
faco para
tornar mais
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agraddvel o
tempo que
passo com a
pessoa gue
cuido.

% | Existem
Colsas que
faco para
obter a
cooperacao
da pessoa que
cuido.

1 | Existem
Colsas que
faco para
evitar ou
reduzir
conflitos com
a pessoa que
cuido .

Comportamentos Problematicos - QUP

A pessoa que vocé cuida apresenta algum comportamento que lhe incomode?
( )5m
( ) Nio

Por que vocé acha que ele/ela faz 15507

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

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

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

Comportamentos Problem:ticos - RMBPC

Assinale se a pessoa que vocé cuida apresenta ou niio esses comportamentos ¢ logo em

seguida responda até que ponto vocé se sentin "incomodado/angustiado™ com esse
comportamento.
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Presenca ou
auséncia do

Aié que ponto foi
"incomodado/angustiado”

comportamento por esse comportamento?
Nem Extreman
Sim Nan um Pouco | Moderado Muito -
pouco

Faz a mesma
pergunta repetidas
VEZES.

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

Tém dificuldades
para se lembrar de
eventos
significativos  do
passado.

Perde ou guarda
objetos em lugares
errados.

Esquece em que
dia estd.

Comeca, porém
nido  termina  as
CoIsas.

Tem  dificuldade
para se concentrar
em uma tareta.

Destron
propriedade
{quebra as coisas,
"joga dinheiro
fora" etc.).

Faz colsas que
deixam voce
envergzonhado(a).

1

Acorda voceé ou as
pessoas da tamilia
a noite.

Fala alto e rapido.

12

Aparenta estar
ansioso ou
preocupado.
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13

Envolve-se  em
comportamentos
potencialmente
PErZos0s para
elefa) mesmo(a)
Ol para 0s outros.

14

Ameaca ferir a si
MESMO.

15

Ameaca ferir
outras pessoas.

16

I agressivo com
08 outros
verbalmente.

17

Aparenta estar
triste ou
deprimido.

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

19

Chora e
choraminga.

20

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

21

Fala sobre
sentir-se
sozinho(a).

22

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

23

Dz sentir-se um
fracasso ou nunca
ter feito nada que
valesse a pena em
sua vida.
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24

Argumentativo,
irritado elou
qUEIXOS0.

25

Tém delinos e
alucinagdes

26

Caminha
continuamente
pela casa, as vezes
sal de casa e se
perde

27

Diz colsas
Inapropriadas em
momentos
Inoportunos, age
de forma
inapropriada para
a situacio, ndo
compreende as
proprias
limitacoes

Aspectos Positivos - PAC

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

afirmacies.
Discordo | Discordo Mem Concordo | Concordo
muito WM Pouco concordo U pouco muito
nem discordo
1 | O cudar fez com que eu me

sinta mais util

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

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

4 | O cwdar fez com que eu me

sinta valorizado(a)

O cudar fez com que eu me
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sinta importante

o | O cwdar fez com que eu me
sinta forte e confiante.

T | O cuidar permitiu-me valorizar
mais a vida

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

9 (0 cuidar fortaleceu os meus
relacionamentos com as outras
pessoas

H: algo que niio foi perguntado ¢ vocé acha importante relatar? Alguma sugestio?

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

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

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

plataforma iSupport-BR! @
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9.5 Anexo A

Aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa
UFSCAR - UNIVERSIDADE
UFF-"I"E-‘* FEDERAL DE SAO CARLOS %ﬁ :

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titule da Pesquiss: Tradugo, Adaplacho Cultural e Avaliacdo da Eficicia do 1Support da Organizagio
Mundial da Sadde para o Contexio Brasdeiro

Peaquisador: Sofia Cristing bost Pavarini

MArea Tematica:

VersBo: B0

CAAE: EB1ST118.0.1001 5504

Instituicds Proponente: LUnkemnsdade Federal de 580 Calos/UFSCar
Palrocinador Principal: Minisbério da Sadde

DADDS DD PARECER
Nimers do Parecar: 5.332.333

ApresentacBo do Projeto:

Trata-s& de uma solicilacio de emenda do projeto de pesquisa aprovado em 1V05/2018, sob parecer n®
2.647 . 432 A ﬁﬂllﬂltﬂl’.‘-‘ﬂﬂ da emenda esta prﬂ'ﬁﬂﬂtﬂ' no arqul'.'n
PE_INFORMACOES BASICAS 1896204 E6.pdf & docurnento e justificativa de Emenda (cartacep.pdf),
enexados em 180002022, & onde so M

Prezado Comilé de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de S0 Carlos,

Esta cana se refers 80 pedite de emenda do projetn “Traduclo, Adaptacio Cultural &

Avaliagdo da Eficicia do (Support da Organizacio Mundial da Sadde para o Conlexto Brasileiro”™, aprosado
pebs Comitd de Ebca em Pesquisa da Universidade Federal de S&o Carlos, CAAE: 88157118.0.1001.5504.
As modificagbes solcitadas ge referem & necessidade de raduzie e adaptar irés escalas para avallar os
efeitos do programa Support-BR. 580 elas: (1) Pearlin Mastery Scale, (2) Positive Aspects of Canegiving e,
(3) RIS EMercare Seli-efficacy Scale. A avaliacBo desses consirules ji estava previsia no projeto original,
uma vez que envalvem desfechos esperados de mudancas apds uso do ISupport. Alm disse, as trés
escalas seleclonadas estdo sendo utlizadas em alguns paises que tambdm estlo Fnplantande o Suppart.
Mo entante, ndo fol encontrada nenhurna versdo raduzida para o poruguss brasileiro & nenhuma evidancia
de validade de tals instrumentos com base em estudos realizados no Brasid. Por (850, realizar o processn de

fradugse e adaptacho &

Enderafo:  WASHINGTON LUILZ KM 235

Bairre:  JARDE CUANABLRA CEP: 13 565-005
UF: ER Mhsnicipin: SAD CARLDE
Talofoma: (1633510585 E-mai: cephumarosfiuiooar br

Figina CH da [
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. UFSCAR - UNIVERSIDADE
UFF-"I'E-"T FEDERAL DE SAO CARLOS w
Connuscin do Panecesr: 5 332 145

imprescindivel para que possamos uliizs-las para avaliar o (Suppon-Brasd,

Buscando descrever o que 58 espera com 38 emenda, fol acrescido & Mtima versdo do

profets (& aprovada no CEP) um novo objetivo especifico: 3.1.3.2 Etapa 3 - Fase & Traduglo e adaplagio
dos instrurmentos para & verslo brasdeira. Em consequéneia, as Fases 2 e 3 dessa atapa foram substituides
pof Fases 3 e 4, respectivamente. Além digso, infermacies referentes a egse padido de emenda foram
alualizadas no croNorama, no resumo, no abstract & nos Termos de Consentimentos Livie e Esclarecida
(TCLE) gue serdo ufilizados nessas fases. Ainda, fol incluido um novo TCLE, especifico para os
profigssonals que serda mambros do comité de aspecialistas. O demals arguivos ndo sofreram alteractes.
Buscando lacilitar a avalacho dessa emenda, todas as aleragbes realizadas direfamente na

Plataforma Brasil estio destacadas em calxa ala. As alteragfies realizadas no projelo detalhado (paginas 2,
3, 4,10, 13, 17 a 20, 24, 25, 32 a 37) & nos TCLEs & serem ublizados com os cudadores na Fase 3 e 4
(Féaginas 1 e 2, respectivamenie) foram destacadas com grito amaredo. Por fim, reafirmamos o nosso
comgfamissn em seguir as resolugdes do CEP-COMEP & agradecemos novamente a atengdo de toda a
equipe do Comité de Elica em Pesquisa com Seres Humanos da universidade Federal de 580 Carlos.

Objetive da Pesquisa:

Oijetive principal: mantido conforme projeto orignal.

O ebjetiva principal deste projeto & realizar a tradugBo, adaptagBe cultural e avallagBo da usablidade do
programa e a &valiagio dos efedos do iSuppodt para o contexto brasielro de fonma que possa se omar uma
ferramenta eletrbnica acessivel e pratica de suporte ao cudador no contexto da atenclo primaria &
sacundana & sadde.

Oijetives secundanos (mantidos, sende acrescido o objetive n®d4):

1.Realizar uma revisdo sistermatica da literalura sobre o uso de lecnologias de intemet para intersengbes
(mantida); 2. Traduzir, retrotraduzir & adaptar a versio

pendnica do ISupport para o portugués brasileino e a cultura brasfesra (mantido); 3 Explorar os benaficios
subjetivos. faclitadores & as bammeiras a0 use desta

tecnalogia por culdadores familiares na populagdo brasiledira (mantido); 4. ADAPTAR E BUSCAR
EVIDENCIAS DE WALIDADE DA VERSAD ORIGINAL DE TRES ESCALAS PARA O PORTUGUES E A
CULTURA BRASILEIRA: FEARLIN MASTERY SCALE, POSITIVE ASPECTS OF CAREGIVING E, RIS
ELDERCARE SELF-EFFICACY SCALE (acrescido); 5. Awakar o protocolo elaborado para o ensaio clinico
randomizada; 6. Testar os efeitos da wers8o brasdeira do iISupport em culdadores famdiares de pessoas com
demdncia no Brasil, por melo de um ensaio contralado, randomizacs &

Endarsfo: 'WASHINGTON LULZ KM 235

Bairma: JaRDl GUANABSRS, CEP: {3 555005
uF: EP Mhsnlcipin: S80 CARLOS
Talaforns: (1533510685 E-madt cephumarosduiscarbr

sigra G ds <
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Coninusclo do Panecss 8 333 143

multicantrice {mantido).

Avaliacio dos Riscos & Beneficios:
Manitides conforme projeto orginal.

Comentarios & Consideracdes sobre a Pesquisa:

Vide campo "Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagtes”

Consideragtes sobre os Termos de apresentaclo obrigaldria:
Confarme indicado na carta ao CEP, fod incluida wm nove TCLE, especifics para os profissionals que serda
membros do comilé de especialistas. Mo entanio, este a este CEP. por orientagdo da CONEF, entende que
0 especialsta ndo & paricpante de pesquisa, portants nBo hé necessidade de aplicaco de TOLE, metiva

pedo qual o referido decumento ndo fol apreciado neste paracer.
Conclugdes ou Pendéncias & Lista de Inadequagbes:

Emenda adequada.

Consideracdes Finais a critério do CEP:

Qo ™

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaico relacionados:
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Endarsfo: 'WASHINGTON LULZ KM 235
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&n
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Saode para o Conbexto
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support programmer with
a contrel growp. 390
participants. will be
recruited. Drata are
collected anline wsing sslf-
administered  instruments
at baseline, 3 and & months
after baszsline.
Experimental group:
access, for 3 months, to the
online  self-help  training
and support program:
iSupport for dementia -
Brazilian wversion, which
offers  information, skills
training and support for
informal  caregivers of
people  with  dementia.
iSupport is an online self-
help program deseloped by
the World Health
Organization to provide
education, skills training
and support to informal
caregivers of people with
dementia.  Support s
based on problem sohving
technigues and cognitive-
behavioral therapy and
comsists of 23 lessons
organized into 5 modules:
Contrel group: Access, 3-

marth, educational
intervention containg
currenthy available

information on  relevant
topics  about dementia
symptoms and how o
recognize caregiver stress,
There will b na
restrictions on what other
websites caregivers who
are part of the control

en pt-br
Caregiver Burden; Farda do cuidador;
Depression; Aniety Depressio; Ansiedade

» General descriptors for health conditions:
en pt-br
MO1.085 Caregivers MOLOBS Cuidadores

» Specific descriptors:
en pt-br
F01.145.126.990.551 FO1145.126 990551
Caregiver Burden Fardo do cuidador
en pt-br
FO1.145.126.350 FO1145.126 350
Deepression Depressao
en pt-br
FOL1470.132 Anwiety FOL470.132 Arsiedade

Interventions

* Interventions:
en pt-br
& two-arm  randomized Umi ENLAio clinico
controlled trial comparing randomizads & controlado
the effects of onlice de dois bracos comparando

os efeitos do programador
de suporte online com um
prupo de controle. Serdo

recrutados 390
participantes O dados <30
coletadas anline,

recorrendo a instrumentos
autoadministradas, na
inicio do estudo, 3 & &
meses apds o inicic do
estudo. Grupa
experimental aossso, par 3
meses, a0 programa  de
treinamenio e suporie
online de  autoajuda:
iSupport for dementia -
wersio  brasileira,  que
oferece informagdes,
treinamento de habilidades
e suporte para cuidadores
informais de pesspas com
deméncia O iSupport & um
programa de  autoajuda
onlire desenvolvido pela
Organizacio Mundial da
Sade para  fornecer
educacda, treinamento de
habilidades & apoio a
cuidadores  informais  de
pessods com deméncia O
iSupport  bassia-se  em
técnicas de resolucio de
problemas e terapia
cognitivo-comportamental
e consiste em 23 aulas
organizadas em 5 modulas:
Grupo controle:  Acessa,
por 3 meses, a intervencio
educacional contém
informactes  atualmenbe
disponiveis sobre topicos
relevantes sobre sintomas
de demémncia e como
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proup can access. The
education-anly site will be
information-focused  (not
skills training]. Therefore,
the Education Oinly
website will be similar to
existing Dementia-focused
websites and static
information  provided by
iSupport. It will present the
information  in lecture
format and will not take
advantage of ather
features that the
interactive site can offer.

+ Descriptors:

en

L01. 224 230.110.500.588
Internet-Based
Intervention

Recruitment

= Study status: Mot yet recruiting

reconhecer o estresse dos
cuidadores. Nio haverd
mephuma restricio sobre
guats  outros  sites oS
cuidadores  gue farem
parte do grupo de controke
podem  acessar. O site
somente  para  educacio

serd focada Em
informagies (ndo  em
treinamento de

habilidades). Portanto, o
site soamenbe para
educacio serd semelhante
aos sites existentes com
forn em deméncia e as
informagies estaticas
fornedidas pelo iSupport
Ele apresantard as
informagies em formato
de palestra e ndo
aproveitard 25 vantagens
de oulros recursos Que o
site  interative  pode
oferecer.

pt-br
L01.224.230.110.500.688
Infervencio baseada em
internet

Countries

+ Diate first enroliment: 04,01 2022 Imsdiord

Targetsample size: Gender: Minimum age: Masimem age:

390 . 8y

# Inclusion criteria:

en

Be aged 18 years or older;
report that they are a
family caregiver of a
person with  dementia;
providing non-paid care for
at least & months at the
time of the recruifment
caring for a person holding
a diagnosis of dementia;
have access o a
smariphone, computer or
tablet with internet

= Ewclusion criteria

en
Unable to comprehend
written Brazilian

Porfuguese: not  having
access to a device with
intermet connection

may

pt-br

Ter 1B amos ou o mais;
relatar que & o cuidador
familiar de uma pessoa
com  deméncia;  prestar
cuidados ndo remunerados
por pelo menos & meses no
momentao do
recrutamento; cuidando de
ma pessoa oo
diagnostico de deméncia;
ter acessn a L
smartphone, computador
ou tablet com intermet

pt-br
Incapaz de compresnder o
portugués brasileiro

escrito; ndo fer acesso a
wm  dispositive  com
conexdod internet
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Study type

= Study design:

subjective burden through
the single-itern  Burden
Scale, in which caregivers
can respond with wvalues
between 1 and 10. Thess
walues indicate the level of
stress  due  to the
caregiving experience, with
1  representing “non-
stressful” and 10
representing  “extremely
stressful”. For inclusion in
the study, the caregiver's
needs either a score of 4 or
higher in the Burden Scale
or mest the oriteria for
inclusian in thee
amsesoments of anety and
depressive symptoms. It is
expected to reduce the
caregivers' perception of
burden, assessed by the
Zarit  Burden Inventory
(ZBIl) in its 22 items
wersion. ZBI mexsures the
emotional, social and
financial impact of caring
for someane. Each item will
be wored on a S-point
Likert scale from O [never]
to 4 (almost always). Total
score ranges from zero to
88, with higher scores
indicating greater
perceived burden. The ZBI
has high internal
comsistency, shown by
national studies  with
caregivers, az a = 087
(Scarufeal, @ = 088
(Ferraresi et al, 2019) and
a 085 (Bianchi et al, 2014)
. The ZE| total score will be
used fo verify whether the
outcome  occwrred, by
observing the possible
reduction for perception of
burden in the
measurements pre  and
post-intervention, as well
a5 on follow-up.

&n

Depressive Symptoms: For
the assessment of
depressive symploms the
Center for Epidemiological
Studies 10-item

Presention Parallel 2
Dutcomes
* Primary outoomes:
en pt-br
Burden: Arsessing Sobrecarga:  Awaliar  a

sobrecarga subjetiva por
meic  do  Escala  de
Sobrecarga de item Gnico,
em que cuidadores podem
responder  com walores
entre 1 e 10, o que indica o
nivel de estresse devido 3
experiencia  de  cuidar,
sendo que 1 repressnta
"nio  estressante” e 10
representa “extremaments
estreszante” Para inclusio
enquants participante do
estudo. a pontuagio do
cuidadar deve ser 4 ou
mais, ou  cumgrir  os
critérics para indus3o nas
avaliagdes de  sintomas
ansioso & depressieos.
Alem  disso, espera-se
diminuir a percepcio de
sobrecarga dos cuidadores,
werificada pelo Inventario
de Sobrecarga de  Zarit
(ZBI} versio 22 itens, que
mede o impacto emacional,
social e financeire  de
cuidar de alguém. Cada um
des itens serd pontuado em
uma escala Likert de 5
pontos de O [nuncal a 4
(quase sempre], a
ponfuacdo tofal wvaria de
rero a BB, sendo gue
ponfuagoes mais  altas
indicam maior percepcio
de sobrecarga. O ZEl tem
alta comsisténcia nterna,
mostrade  por  estudos
nacionais com ouidadores,
comoa = 0,87 (Scazufcal, a
= OBE (Ferraresi =t al.,
2019} e a 0BS5S (Bianchi et
al2016]. A ZBI serd
utilizada para werificar s= o
desfecho realmente
ocorrey, com a diminuicio
da peErceEpc 3o de
sobrecarga, por meio da
ponfuacada  total, nas
medigies, pré e pos-
intervencao e follow-up.

pt-br

Simbomas Dheprassivas:
fovaliar a presenca  de
sinbormas deprassivos
utilizande a Escala de
Depressio do Center for

Expanded access program Purpose  Ivtervention assignment Mumber of anms Masking type Allocation

Open

Randomized-conbroled MM

Stusdy phase
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Depression Scale [CES-D
10} will be  used.
Participants will rate the
freguency of symptoms
during the past wesk. Its
score ranges from zero
(never or rarely) o 3
[always). The total score
ranges from »zero (o
depression) to &0 [very
depressed). with the cut-
off point for identifying
probabde cases of
depression of *12 points.
The CES-D has a high index
of inbernal consiEtency
la=0.B6] and a Factorial
solution of 3 factors that
explained 47.5% of the
total variability of the data
(1- negative affection; 2-
difficulty  in  initiating
behaviors; 3  positive
affection) (Batistoni et al,
2007). CES-D total score
wil| be wused to werify
whether  the outcome
ocourred, by the analysis of
a possible decrease in
depressive sympboms i
the measurements pre and
post-intervention, and
follow-up. In addition to
that, for inclusion in the
study, caregivers' scores on
this instrument must be
betwesn 3 and 11 points
for aborwe the cut-off score
in the assessments of
burden {1 item] and
anxi=tyl The walee of 11
fand not 12} points a5 the
upper cut-off soore was
determined in order to
reduce the probability of
incheding people  with
clinical depression.

&n

Arociety Symploms:
Arodiety symptoms will be
amsmised with the amdety
subscale of the Hospital
Aroiety and Depression
Scale  (HADS-&) The
instrument consists of 7
items, using a Likert-type
scale ranging from O zero
to 3 points. The total score
for the subscale ranges
from zero to Z1 points,
with higher SOOMes
indicating more  severs
anxiety symptoms. HADS-
& has a good internal
consistency index (a=0.58)
(Botega =t al, 19%5). The
total score of HADS-A will
be used to werify whather
the outcome ocourred, by
the analysis of a potential
decraase in anxiety
symptoms in the

Epidemiclagical Studies 10
items {CES-D 10, para os
quais  os  participantes
avaliardo a frequéncia dos
sintomas durante a dltima
semana. A& pontuagdo varia
de  pero numca ouw
raramente) a 3 {semprel O
escore total varia de zero
[sem  depress3o) a &0
[muito deprimido), com o
ponto  de corte para
identificagdo de proviveis
casos de depressio de »132
pontos. A CES-D apresenta
alto indice de comsisténcia
interna [a=08&) & uma
solucio  fatorial de 3
fatores gue explicaram
47.5% da variabilidade
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 s& o
desfecho realmente
ooorred, com a diminuigio
dos simbomas depressivos,
por meio da pontuacio
total, nas medigbes, pré &
pas-intervencio & follow-
up.  Akm  disso.  para
indusio no  estudo, a
pontuacio dos cuidadores
neste instrumento deve ser
entre 3 & 11 pontos [ow
entdn, acima da nota de
corte nas avaliagtes de
sobrecarga  [1  item) e
ansiedade). O valor de 11
[= ndo 13) pontos enquanto
nota de corte superior foi
determinads a fm  de
reduzir a probabilidade de
indluir pessoas com quadro
clinico de depressio.

pt-br

Sintomas Ansiosos: Avaliar
o6 sintomas de ansiedade
por meio da subescala de
angiedade  da  Escala
Hospitalar de Ansiedads &
Depressda  [HADS-A]. O
instroments & composto
paor 7 itens, wtilizands uma
escala tipo Likert que varia
de 0 rero a 3 pontos. O
escore  total para a
subescala varia de 2=ro a
21 poribos, sendo
pontuagtes  mais  altas
indicando  sintomas  mais
graves de amsiedade. A
HADS-A& apresenta bom
indice de comsisténcia
interna (a=0.48} (Botega et
al., 1995). & HADS-A serd
utilizada para verificar s& o
desfecho realmente
ooorred, com a diminuigio
dos sintomas ansicsos, par
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measurements  pre  and
post-intervention, and
follow-up. For inclusion in
the present study,
caregivers' scores must be
* 3 |or mest the criteria for
inclusion in the burden (1
item} and depression
amsesoments]

&n

Dementia screening: The
Interview - Brazil [(ADE]
will be uwsed to assess
whether  the caregiver
reports that the person
under their care  has
cognitive changes. This is

an eight-itemn
guestionnaire which
LR cognitive

functions such 2 memory
and judgment. It iz a s=lf-
report measure o track
cognitive-related

functional decline over the
past few years The
guestionnaire has a
response  format  "Yes,
there was a change”. "Ma,
there was no change” and
I don't know®. The total
score i the result of the
sum of the items whose
answer is "Yes, thers was a
change”. Good
discriminatory validity for
this scale was found in
Brazil among people over
&5 years of age, with and
withaut dementia
(determined based on
three other assessment
procedures], and the cut-
off point s affrmatiee
responses. in three items.
The discriminant wvalidity
walue obtained,
comsidering scores on the
Clinical Dementia Rating
Scale [CDE), was 0B&1,
which suggests excellent
discrimination; sensitivity
was BA1%; and specificity
&8.7% [Correia et al,
2011} Therefore, it is
possible  to  state  that
caregivers assist someons
with dementia when they
evaluate the person under
their care with a score 23
on this scale. The ADE will
be used to verify whether
caregivers assist a person
with dementia in the pre-
intervention measurement.

+ Secondary outcomes:

meio do escore total, nas
medighes, pré e pos-
intervencio e follow-up.
Para indusdo no presente
estudo, a pontuacio dos
cuidadores deve ser > 3
fou, entdo, compric os
critérics para indus3o nas
avaliagies de sobrecarga
(1item} & depressio).

pt-br
Rastreio  de  deméncia:
#ovaliar w= o cuidador relata
que a pessoa sob seus
cuidadas apresenta
alteragies cognitivas por
meir  do  Ascertaining
Dementia  Interview -
Brazl (ADE. E um
guestiondrio de oito itens
para  avaliar  funcoes
cognitivas, tais  como
memdria & julgaments. E
uma medida de autorrelato
para rastrear o declinio
fundional ao longo dos
dltimos amos atribuido ao
comprometimento
cognitiva. Aprasenta
formato de resposta “Sim,
houve mudanca”, Mo, nao
houve mudanca® e "Mao
sei & pontuacio total é o
resultade da soma dos
iters cuja resposta & "Sim,
houve mudanca”  Boa
walidade  discriminatdria
para esta  escala  foi
encontrada no Brasil entre
pessoas acima de 45 anos,
com & sem  deméncia
(determinado com base am
trés outros procedimentos
de avaliacio) quando o
ponio de corte & de trés
iters  com  respostas
afirmativas. O walor de
walidade discriminants
obtida, corsideranda
ESCOres. na Clinical
Dementia Rating Scale
(CDRL foi 0.B&L. o que
SUgEre discriminacio
excelente; sensibilidade foi
de B3,1% e especificidade
&8,7% [Correia et al,
2011). Portanta, & possivel
afirmar que ouidadores
assistern  alguém  com
deméncia quando
avaliarern a pessoa sob
seus cuidados com uma
pontuacaa =3 nesta escala.
0 ADE serd utilizado para
werificar s= o cuidadores
amsishen wma pessoa com
deméncia. na medicao pré-
intervencan.
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en

Quaality of life: Caregivers”
Quaality of Life [Qol) will be
assessed by the CQuality of
Life Scale (Qol-AD} for
patients with Alzheimer's
diz=ase ard their
respective
caregivers/family
members. The instrument
consists  of 13 iems
quantified on a four-point
scale, with a score of 1
aszigned o poar
qualification and a score of
4 to excellent. The total
score ranges from 13to 52,
with higher LCOres
indicating better quality of
life. The scale has three
WErSions off Tall
aszessment: the patient's
repart on their Qol, the
caregiver/family member's
repart on the patient's
Qol, and the
caregiver/family member's
wersion of their own Qol.
Separate scores can be
calculated for patient and
caregiver reports  The
Col-AD has a high internal
congistency index for the
patient version [a=081),
Family oaar patient
(@=0.B5] amd caregiver
(ax=0.E4] (Mowelli;
Caramelli, 2010,  An
increasze in the caregiver's
quality of life is expected,
and Qol-AD total score
will be wused in the
mexurements pre  and
post-intervention and
follow-up to wverify if the
outcome happened.

en

Positive  aspects:  The
Positive Care  Aspects
Scale (PCA] will be used to
aswess the positive aspects
of a caregiver's mental or
affective  state in  the
context of the care
experience. |k consists of 9
e, answered on a 5
point scale, with a toftal
score ranging from ¥ 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
will be used in pre, post and
follow-up  measurements
to werify if the outcome
ocourred. In addition, the
amimisment  of  positive
aspect interaction in the
caregiving experience will

pt-br

Cualidade de vida: foaliar
a qualidade de wvida {CV]
dhas cuidadores por meio da
Escala de Qualidade de
WVida [Dol-ALY) para
pacientes com doe=nga de
Alzheimer L] UL
respectivos
cuidadores/familiares. O
indromento & composto
por 13 itens guantificados
em uma escala de quatro
pantes, sendo a pontuagio
1 atribuida 3 gualificacio
ruim & a pontuagio 4, a
exrelente. A pontuagio
total waria de 13 a 52, em
gue o5 indices mais altos
indicam melhor qualidade
de vida, A escala possui
trés versies de avaliagio
de OV o relato do paciente
sobre sua OV, o relato do
cuidador/familiar sobre a
OV do paciente & a versio
dia cuidadar/familiar sobre
sua prigpria o
Pontuagoes separadas
padem ser cakuladas para
o relatos dos pacienbss e
do cuidador. A Col-AD
apresenta alto indice de
consistEncia interna para a
wersio paciente {(a=0LB1)
familiar sobre paciente
[a=0,B5] e  cuidador
[a=00,E4] [Moreelli;
Caramelli, 210} LY
pontuacio  total  serd
wtilizada para verificar se o
desfecho realmente
aconteceu, espera-te o
aumento da qualidade de
wvida do ouidador, mas
medigbes, pré e pas-
intervencio e follow-ug.

pt-br

Aspectos positivos: fosaliar
o6 ampectos positivos sobre
o estado mental ou afetivo
de  wm cuidador o
contexto da experi@ncia de
cuidar utilizando a Escala
de Aspectos Positives do
Cuidade [PAC). Composta
por ¥ itens, respondidos
em uma excala de 5 pontos.
com uma ponfuacdo total
que varia de 9 a 45 pontos.
serdo que  pontuagtes
mais  altas representam
avaliaghes mais positivas.
Agresenta alto indice de
consisténcia interna
a=089 (Tarkw et al.
2004). A PAC serd utilizada
para verificar se o desfecho
realmente ooorreu, oom o
aumento  das  avaliagoes
mais positivas, por meio do
escore total, nas medigoes,
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be measured by the Dyad
Relationship  Scale -
caregiver version (items of
the positive interaction
subscale] {ERCO). The scale
= consisted of 11
statements  about  the
quality of the relationship
between the members of
the dyad amd the
transformations  resulting
fram the care situation. For
each statement, there are
four response  options:
strangly disagree {1 paint],
disagree [2 points), agres
(3 points] or strongly agres
(4 paints). The ERDC is
compased of two
subscales: one that
MEasures “Positive
Interaction” and the other
that measures “Conflicts”
between the members of
the caregiver-elderly dyad.
The higher the score on the
two subscales, the greater
the degree of positive
interaction (Subscale 1) or
conflict [Subscale 2} For
this stwdy, only the
subscale  that measwres
positive interaction will be
used The ECRD will be
used to werify if  the
outcome really ocourred,
with an increase in the
more positive evaluations,
through the score of the
positive interaction
subscale, in the pre- and
post-intervention and
follow-up measurements.

&n
Problematic behaviors: To
measure abservable

behavioral and memory
problems in people living
with dementia and the
reaction of their caregivers
to these problems, the
Revised Memory  and
Behavior Problems
Checklist (RMEPC]
instrument will be wed. It
has 24 items and scores
are caloulabed in bwo steps:
first, for the presence or
absence of each problem
and then the caregiver's
“reaction” or the extent to
which caregivers  were
“annoyed” or “distressed”
by mach behavior. Answer
choicss are 01,234 or 9
(mot  applicable).  Two

pré & poas-intervencio e
follow-up. Além disso, a
avaliagdo dos aspectos da
interacio  positiva na
experiencia de cuidar serd
medida pela Escala de
Relacionamento da Diade
- wersio cuidador (itens da
subescala interacio
positiva) (ERCID. o
instrumento & composto
por 11  afrmagtes a
respeito da qualidade da
relacdo entre o5 membros
da diade L] das
transformagoes
decorrentes da situacio de
cuidada. Para cada
afirmacio. hd  guatro
opgies de resposta;
discordo pleEnamente (1
ponto), discordo (2 pontos],
concardo {3 pontos) ou
concordo  plenamente (4
pontos]. A& ERDC &
compasta par duas
subescalas uma gue meds
a “Interacio positiva™ & a
outra  que mede oS
"Conflitos”  entre  os
membros da diiade
cuidador - ideso. Quanio
maior a pontuagdo nas
duas subescalaz, maior & o
prau de interacio positiva
(Subsscala 1] ou  de
conflites  [Subescala  Z).
Para este estudo, 0 serd
utilizada a subescala gue
mede a interacio positiva.
A ECRD serd utilizada para
werificar e o desfecho
realmente acorrew, com o
aumento  das  avaliacoes
mais positivas, por meio do
escore da subescala de
interacio  positiva.  nas
medigies  pré e pos-
intervencao & follow-up.

pt-br
Comporiamentas
problematicos: Para medir
problemas
comportamentais e de
memdria observiveis em
PESIOXS QUE vivem <om
deméncia & a reagio de
seus cuidadores a2 esses
problemas, sera utilizado o

instrumento Revised
Memory  and  Behavior
Problems Checklist

(RMBPC) Possui 24 itens &
s pontuaghes sio
calouladas para a presenca
ou  auséncia de cada
problema primeiro e, sem
seguida, para a “reacio” do
cuidador ou até gue ponto
os  cuidadores  foram
“incomodados™ au
“angustiades™ por  cada
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soores are obtained, the
freguency of the behavior
and the impact on the
family member. Both range
from O to P& [option ¥
eucluded]. Reactions are
rated by asking whether
the “disturbing™ behavior
was on a O-4 Likert scale
D=not at all, 1=a little,
2=moderate, 3=very, and
d=extremely). The
freqguency of behaviors is
rated on a Likert scale of O
to 4 [0 = never cocurs, 1 =
ocours rarely and not in the
last waek, 2 = has occurrad
1-2 times in the last week,
3 = has occurred 3-4 times
in the last wesk, and 4 =
ocours daily  or more
freguently]. It & expected
to decreass the frequency
of problematic behaviors
of the assisted person and
the impact on the Family.
The total score of RMBEPC
will be used to verify if the
outcome  happened by
mexsuring this variable in
pre and post-intervention,
a well 2 on follow-up
measuraments. In addition,
to identify behaviors of the
elderly person that  the
caregiver considers
problematic and how to
deal with thess and other
activities performed with
the elderly person, the
Duestionnaire on
Problematic Behaviors
(P} will be used. It is a
gualitative instrument , in
which four questions are
carried out in a semi-
structured imterview
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  itent  (c]  the
feelings which are
perceived by the caregiver
and are related to this role;
and [dl the cognitive
stimulation activities that
the caregiver performs
with the person living with
dementia. For the frst,
second and fowrth
guestions, the number of
behaviars  (strategies aor
activities) reported by the
caregiver is counted. The
sEore is  determined
separately For aach
guestion. For the third
guestion, the score s
obtained fram the

comportamento. As oppies
de resposta s3o 01234
ou ? {ndo se aplical. Dois
escores 3o obtidos, o da
frequéncia do
comportamento = o do
impacto no familiar. Ambos
variam de 0O a %
[excluinda-se a opgdo 9L As
reagbes  sio avaliadas
perguntanda L o
comportamento
“perturbador” era em uma
escaly Likert de O a4 (0 =
mem um poucs, 1 = pouco,
2 = maderada, 3 = muito &
4 = ectremaments]. A
frequéncia dos
comportamentos &
avaliada com bage em uma
escala de Likert d= D a d [D
= Aunca ocorre, 1 = ocorre
raramente & ndo na dltima
samana, 2 = ocorreu 1-2
veres na ditima semana, 3
= gcorrey 3-8 wveres na
ultima semana, & 4 = ooorre
diariamente ou com mais
frequéncial & pontuagio
total serd utilizada para
verificar = o desfecho
realmente acontecey,
espera-se a diminuicio da
frequéncia de
comportamentos
problematicas da pessoa
assistida e do impacts no
familiar, nas medigbes pré
& pos-intervencio & follow-
up.  Akm  disso. para
identificar
comportamentos da
pessoa idoma gue o
cuidador considera
problematices e comao lidar
com  estes & pufras
atividades que realiza com
a pessoa  idosa,  serd
utilizade o Questiondrio
sobre of Comportamentos
Problematicos (OCPL
Trata-ze de L
instromento  gualitativa |
em que 3% quatro questdes
=io realizadas em formato
de entrevista
semiestruturada e sdo
avaliados: [a} =1
comportamentos
problemas da pessoa que
yive com deménda; (b] as
estratégias de
enfrentamento  utilizadas
pelo cuidador para lidar
com as situagoes refatadas
ma item anterior; (€] os
sentimentos  percebidos
pelo cuidador relacionados
a esse papel; = [d} as
atividades de estimulagio
cognitiva que o cuidador
realiza com a pessoa que
wive com deméncia. Para a

115



00, TR0E

difference  bebween  the
number of positive and
negative feslings reported
by the caregiver. For
respomses in which  the
caregiver describes  the
same behavior more than
once, the repested items
are considered as part of a
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 do=s not
report that the person with
dementia has  behavioral
problems.  the second
guestion is categorized as
“not applicable” [Campos,
Kirchner, Santis, Cueluz,
Carvalhe, Barham, 2020).
It is expected a decrease in
the frequency of
problematic behaviors of
the person living with
dementia and an increass
in the coping strategies
used by caregivers in
relation to behaviors. Todo
so. the total score will be
measured in pre and post
intervention, and in follow-
up to verify if the outoome
occurred.

&n

Self-efficacy: To assess the
caregiver’s perception of
their ahility to deal with
caring tasks the RIS
Eldercare Sel|-Efficacy
Scale will be used. This
stale consists of thres
subscales: (1]  relational
self-efficacy (three items) -
beliefs about one’s ability
o maintain a cooperative
and harmanicus
relationship with the care
recipient; (2] irstromental
self-efficacy [fowr items] -
beliefs about the ability to
perform tasks associated
with providing personal
care; and {3} self-care
effectivensss - beliefs

primeira, segunda & quarta
guestdes, & realizada a
contagem do mmere de
comportamentos

(estrabégias ou atividades)
relatados pelo cuidadar. A
pontuacde & determinada
separadaments para cada
guestio. Para a terceira
guestio. a pontuacio &
obtida a partir da diferenca
enfire nismero de
sentimenfos  positivos &
negativos  relatades  pelo
cuidador. Para respostas
nas guais o cuidador
descreve  um  mesmo
comportamento  mais  de
uma vezr, considera-se o
itens repetidos como parte
de uma dnica resposta,
walendo apenas um ponto.
Por exemplo, s& o cuidador
responde na primeira
questio “tagarelar & ndo
ficar guiete” & atribuido
apenas um  ponto. Adém
dissa, == o cuidador nio
relata que a pessoa com

deméncia apresanta
problemas de
comportamento, a segunda

questio & categorizada
omo  “nde  se aplica®
Campos, Kirchner, Santis,
Deeluz, Carvalhe, Barham,
2020). A pontuacio total
serd utilizada para verificar
e o desfecho realmente
aconteceu, espera-se a
diminuicio da frequéncia
de comgortamentos
problemdticas da pessoa
gue vive com deméncia &
aumento nas estratégias de
enfrentamento  utilizadas
pelos  cuidadores em
relacaa 205
comportamentos, nas
medighes pré e pos-
intervencao & follow-up.

pt-br
Mutoefcicia: Para avaliar a
percepcio do  cuidador
sobre sua capacidade de
lidar com as tarefas do
cuidar, serd wtilizada a RIS
Eldercare Se|-Efficacy
Scale. A escala consiste em
trés subescalas: [1
auftoeficicia relacional
(trés itens) - crencas sobre
a capacidade de alguém de
manter  uma  relagio
cooperativa & harmoniosa
com o recepbtor  de
cuidadas; (2} auvboehcicia
instrumental [quatro itens)
- crencas  sobre  a
capacidade de realizar
tarefas  associadaz 3
prestacio de cuidados
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about the ahbility to
maintain one’s own well-
being in the midst of
emationally draining and
often unrefenting
demands. Exch of the 10
items is rated on a S-paint
Likert scale, ranging from 1
[I'msure | can't do this) ta 5
(I'm sure | can do this).
Higher scores  indicate
increased self-effcacy. &n
increase in self-efficacy iz
expected, which indicates
that the caregiver believwes
they are able b
swcressfully master a2
specific task. The total
score will be measured in
pre- and post-intervention,
and follow-up b wverify
whether the outcome was
observed.

&n

Domain: To assess how
much the Caregiver
believes to hawe control
over the care situation, the
Pearlin Mastery  Scale
(PMS} will be used It
corsists of Seven items
that are swored wsing a 4-
point Likert scale. ranging
from 1 [strongly dizagree)
to 4 (strongly agres|, so
that the total score ranges
from 7 to 2B points The
total score is  obtained
from the sum of the items
(Ro=pke & Grant, 2011} A
spore closer to 28 indicates
that the person feels in
control  of  situations
finternal masteryl A score
closer to seven indicates
that the person feels that
things are out of their
confrol [external domain)
(Pearlin & Schooler, 1978).
&n  increase i 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) ehcicia do
autocuidado - crengas
sobre a capacidade de
manter seu proprio bem-
estar em meio a demandas
emocionalmentes
desgastantes & peralmente
implaciveis. Cada wm dos
10 itens & classificado em
wma escala Likert de 5
pontos, wvariando de 1
[tenho certeza de que ndo
posso fazer issof a 5 {tenho
certeza que posso fazer
isso). As pontuacies mais
altas indicam aumento da
autesficicia. A pontuacio
total serd wtilizada para
verificar == o desfecho
realmente acontecewy,
espera-se o aumento da
autesficacia, indicando que
o cuidador acredita que &
capaz de dominar com
SUCESSD ama tarefa
especifica, maz medigbes
pré & pos-intervencio e
Follow-up.

pt-br

Dominia: Para avaliar o
guanio o cuidador acredita
ter  controle  sobre a3
situacio de cuidado, serd
utilizada a Pearlin Mastery
Scale (PMS). E composto
por sete itens que sSo
pontuades  wsando uma
escala Likert de 4 pontos,
variands de 1 (discordo
totalment=] a 4 {concordo
totalmente], de forma que
a pontuacio total varie de
sate 3 28 pontos. O escore
total & obtide a partir da
somatdria dos itens
[Roepke & Grant, 2011}
Uma ponfuagdo  mais
prooima de 28 indica que a
pessoa sembe  que  tem
controle  sobre a2  as
situagies [daminio
internol. Uma pontuagio
mais  proxima de sepe
indica que a pessoa sente
ue a5 coisas estio fora de
s=y  controle  (dominio
externo) [Peardin &
Schooler, 1978L &
pontuacdo  total  serd
utilizada para verificar se o
desfecho realmente
aconfeceu, espera-se o
aumente  do controke
interna, indicando que o
cuidador  acredita ter
controle sobre a situacio
de cuidado, nas medigbes
pré & pos-intervencio e
Follow-up.

117



020, TR08

&n

Usability: In  order o
evaluate  the iSupport-
Brasil pragram For
improvements, SO
optional guestions about
usability will be added at
the end of the post-
measurament {T1) for the
experimental group only.
These questions consist of
the frequently used 10-
item  System  Usability
Seale [SUS] feg. 'l thaught
iSupport was easy to use’]
and 4 additional questions
(eg. the average time they
spent per dass). The 10
SUS items are evaluated on
Likert scales of 1-5 points
(1=strongly disagres fo
S=strongly agree]. The final
score ranges from O to 100,
with higher values
representing better
usability. In this study, a
cutoff score of 6B will be
used to define an average
usability score above or
below the cutoff score. The
total score will be wsed to
warify i the oubcome
happened; a high score is
expected for the wsability
of the system in the post-
intervention
measurements.

Contacts

pt-br
Usabilidade: Para poder
arvaliar o pragrama
iSupport-Brasil para
mehhorias, algumas
questdes opcionais sobre a
usabilidade serdo
adicionadas 3o final da pas-
medigdo [T1) apenas parao
prupo experimental. Essas
perguntas  consistem na
Escala de Usabilidade do
Sistemna (SUS) de 10 itens
freguentemente wusada
(=xemplo: 'Eu pensei gue o
iSupport era facil de usar?]
e 4 perguntas adicionais
(por exempla, o bempo
médio gue eles gastaram
por aula). Os 10 itens da
SUS sio avaliados em
escalas  Likert de 1-5
pontos [1=discarda
totalmente a S=concordo
plenaments]. A pontuacio
final varia de 0 a 100, com
walores. mais altos
representando melhor
usabilidade. Messe estudo
serd utilizado uma nota de
corte de &8 para definir
uma pontuacio de media
usabilidade adma ou
abaivo da nota de corte. &
ponfuacda  ftotal SErd
utilizada para verificar == o
desfecho realmente
acontecey, Espera-se uma
ponfuacda alta para a
usabilidade do sistema nas
medigio pas-intervendio.

Public contact

@ [Full name: Bupport cuidadores.

L] »  Address: Universidade Federal de 530 Carlos - UF 5Car Rodovia Washington Luis. km 235

n City: S50 Carlos / Brazil

» Zipoode: 13565-%05
¢ Phone: #3535 16 3351 638

& Email: appiccuidadores@gmail com

o Affiliation: Departamento de Gerontologia da Universidade Federal de S0 Carlos

Scientific contact

@ [Full name: Aline Cristina Martins Gratio

o = Address: Rod. Washington Luis km 235 - 5P-310 - Departamento de Gerontologia

n City: S50 Carlos / Brazil

» Zipoode: 13565-%05
o Phone: + 55 16-3304464670

o [Email: aline-gratac@hotmail com

& Affiliation: Centro de Cigndas Biologicas e da Sadde da Universidade Federal de 530 Carlos

Site contact

& [Full name: Aline Cristina Martins Gratio
-] = Address: Rodovia Washington Luis. km 235
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20034, 108 REBEC
n City: 530 Carlos / Brazil
= Fipcode: 13565-905
o Phone: 455 14 3351-B380
o Email: alinegratao@ufscar.br
o Affiliation: Centro de Ciéncias Biologicas e da Saide da Universidade Federal de 530 Carles

Additional links:

+ Download in ICTREP format

GOVERND FEDERAL

Joratiet [ ochuz sself e 3 Xy

UMIAD £ AECONSTRAWEG




120

9.7 Anexo C

Prints divulgacdo Ministério da Saude e Febraz

RA

< Publicacoes Publiéacées

U Isupportor

febraz_br

&

Vocé cuida de um familiar
ou amigo que vive
com deméncia?

s

Vocé cuida de um familiar
ou amigo que vive
com deméncia?

-

-~ febraz

Qv W

" '-‘);\ Curtido por dgmonteiro e outras pessoas
febraz_br P
familiares

prorrogadas ate

Vocé cuida de um parente (

1 algum tipo de ¢ O projeto promovido pelo Ministério da Sa

nsaude ¢ pela UFSC Gufscarofici

» OMS de ) & saude ment

Q ®

Reunido com grupo de cuidadores no Centro de Referéncia do Idoso de Araraquara-SP
para divulgagéo.
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Folder de divulgacao das entrevistas on-line (live) com membros da equipe iSupport-BR
para divulgacdo da pesquisa.

f | & ProjetoiSupport2-MS-Googl X | B ProjetoBasicoiSupport2 Versa: X (@ iSupport Brasil | Cuidadores (@i X

< G @ Ifl ‘www.instagram.com/p/CqBtE

isupportbr e psicologataisrezende
MWD L'VE @ L@U[L @R}E@ @@ ( isupportbr Ei, cuidador! Amanha (21/03) temos um encontro
A’_‘ ¥/ marcado as 19h, para conversarmos sobre os 4 pilares do
= cuidado com o idoso. Estaremos ao vivo com a psicéloga Tais
&@g@ﬂ@@ @@M @ Rezende (@psicologataisresende), falando sobre esse tema tio
importante para quem cuida de algum idoso, vocé ndo pode
IDOSE;

Did 21/03 as -lgh Tiflfel.dc.costjv@gf:-n.thleuuIta

gislene 1989 § & & preciso muito

michel.dc.costa @slorrayne450

1 curtida

sih_ricarte § 9 &

1

Ludmyla Alves Tais Rezende
Gerontdloga Psicéloga

NAO PERCA! >»>»

Publicar
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% Email - Gustavo Carrio—~Ou' X | B Relatério 06 iSupport - RELA' X (@ iSupport-Brasil | Cuidadores | X

www.instagram.com s @ O

isupportbr

isupportbr Ontem realizamos uma live com a Profa. Dra.
(®) LIVE DE AQUECIMENTO P s ey oot foas oot .
live est4 disponivel no perfil @alzheimercienciaefamilia
COMO A PSICOLOGIA EA GERONTOLOGIA :
Ficou interessado em participar da pesquisa sobre o programa
PODEM DAR SUPORTE AOS FAMILIARES on-line e gratuito de apoio a cuidadores no Brasil? Faca seu pré

cadastro em nosso site isupport.saude.gov.br, clicando em

CUIDADORES DE PESSOAS COM DEMENCIA? COMECE AGORA!

#iSupportBR #iSupportBrasil #cuidadoresfamiliares
#apoio #pessoasquevivemcomdeméncia #pesquisacientifica

27/02 © 20:00h s

dugio

#R carol ottaviani & ® ®
o

curt Responder

(‘) luanarochamg & & & &
) R ¥ ;
) @ 3 -
“Sivania ¥ Crofjng 0%
Qv

@S Curtido por ludsouza02 e outras 34 pessoas

aiuoty & & & &

@alzheimercienciaefamilia
s |doenca de Alzheimer @isupportbr

Publicar

Divulgacéo da pesquisa por portais de noticia como o da Secretaria de Atencdo Primaria
a Saude do Ministério da Saude.

03/04/2023, 09:59 Portal da Secretaria de Atengac Primaria a Sadde

Ministério da Salde - MS
Secretaria de Atenc3o Primdria a Salde- SAPS

iSupport-Brasil: pesquisa com cuidadores familiares de pessoas com deméncia
recebe cadastros até 31 de abril

Data de publicagBo: 31/03/2023

Projeto promovido pelo Ministério da Salde e pela UFSCar avaliard plataforma da OMS de apoio & saldde mental & bem-
estar de quem tem a doenca e de quem cuida

Foto: Freepik

Vocé cuida de um parente ou de um amigo que vive com algum tipo de deménda? O Ministério da Salde e a Universidade
Federal de S3o Carlos (UFSCar) te convidam para participar de uma pesquisa online para avaliar o iSupport, plataforma da
Organizagdo Mundial da Sadde (OMS), no contexto brasileiro. Os cadastros podem ser feitos até 31 de abril.

0 iSupport € uma ferramenta online e gratuita de apoio e treinamento de habilidades na &rea de salde mental e bem-
estar de cuidadores familiares de pessoas gue vivem com deméncia. O objetivo é melhorar a gualidade de vida ndo sé de
quem tem o diagndstico, mas também das familias e comunidades em torno dessas pessoas. A partir da testagem com os
participantes voluntarios, a plataforma sera adaptada para a realidade do Pais.

Divulgacéo da pesquisa no portal de noticias da Secretaria Estadual de Saude do Piaui.
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PRINCIPAL INSTITUCIONAL NOTICIAS REDE DE ATENDIMENTO

Bem-vindo ao Piaui! [ 19/04/2023.

Noticias

Plataforma vai avaliar saude mental de cuidadores de
pessoas com deméncia

O objetivo da pesquisa € diminuir a sobrecarga e o alivio dos sintomas
depressivos e ansiosos dos cuidadores e familiares de pessoas gue vivermn com
deméncia

O+ B

Compartilhar

[ |
suUs ?

SERVICOS E INFORMAGOES

O sEl © PORTAL DA TRANSPARENCIA
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GOVERNO DO
AQUI TEM TRABALHO.
AQUI TEM FUTURO.

_SECRETARIA
DA SAUDE - SESAPI

\\\\\ -

@ CONTRASTE

LICITACOES

QUVIDORIA

5 WEBMAIL

Mais noticias

18 de Abril de 2023
Vigildncia Sanitaria realiza
primeiro encontro de 2023
com municipios

O evento estd acontecendo no
auditério do SEBRAE

18 de Abril de 2023
HGV amplia nimero de
cirurgias cardiacas

Reunido on-line com profissionais, pesquisadores e cuidadores mediada pela ABRAz de
Ribeirdo Preto-SP.

[
»r
e P
S
MariaPaulaFom '-n

%

Patricia Tholon
L

Sandra Valeria

C

Creusa de Oliveira de Souza

Julia Cardoso

20:06

D E @ @ &

mos-oqr-nkk )

Q Pesquisar

&) 19°C
= s

Valeria Zucco * Eliana Nascimento de Souza

|

Mirian Paulino

Monsueto leda

OneDrive - Pessoal ')
Atualizado

g™ ® @ ®" m 5 B @

Entrevista em radio local (Radio UFSCar) para divulgacao e recrutamento de
participantes em Sao Carlos-SP.
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1MmaremMQ -- Bl S G

r 3 .
‘ radioufscar :

[ ¥
[E 16605

PESQUISADORES DA UFSCAR BUSCAM
VOLUNTARIOS PARA IMPLANTAR NO
BRASIL FERRAMENTA DE APOIO A
CUIDADORES DE PESSOAS COM DEMENCIA

radio.ufscar.br

© Qv W

@33 Curtido por carol_ottaviani e outras pessoas

radioufscar Uma ferramenta online e de graga que da apoio
e treinamento em saude mental para os cuidados de quem
tem deméncia. E o ISupport, uma plataforma desenvolvida
pela Organizagdo Mundial de Saude.

Para adaptar a ferramenta as necessidades dos brasileiros,
pesquisadores da UFSCar, em parceria com a Universidade
de Brasilia, a Universidade Federal de Sdo Paulo e o
Ministério da Satide estdo conduzindo um estudo e, para
isso, convidando voluntarios.

Para entender como funciona a ferramenta e o que é
preciso para se candidatar como voluntario, a convidada do
Estacdo 953 desta sexta-feira, 2, € a coordenadora do
estudo, a professora Aline Cristina Martins Gratéo, do
Departamento de Gerontologia da UFSCar.

Divulgacéo e recrutamento de participantes por meio da conta de Instagram oficial da
UFSCar.
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wrn ) ufscaroficial « Seguindo

iISupport-BR

video di;ponfvel nos stories e no
Portal da UFSCar.

o + Para se inscrever, acesse o site da
E SSA p E S Q U I S A E pA R A VO c E . ferramenta iSupport, em
https://isupport.saude.gov.br, e clique
em “"Comece agora” ou entre em
contato pelo telefone (16) 99255-1999
(WhatsApp).

O estudo multicéntrico foi aprovado
ESTAMOS ESTUDANDO NOVAS MANEIRAS DE AJUDAR vOCE pelo Comité de Etica em Pesquisa da
QUE CUIDA DE UM FAMILIAR QUE VIVE COM DEMENCIA UFSCar (CAAE: 88157118.0.1001.5504).

1sem Ver traducao

6 olivia_mediros_pires Vou me 0
inscrever

1sem 2curtidas Responder
Ver tradugao

q
£ tudo on-line! QY -

O Curtido por cintia abreuu ¢ outras pessoas
JUNHO 16

PARA SABER MAZS. ACESSE NOSSO WITE
NTTPS./AISUPPORT SAUDE COV B/
@ Adicione um comentario...

Divulgacdo do recrutamento de participantes por meio da pagina InfoRede, da
UFSCar.

goubr e P wo ¥
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UFSCar universidade Federal de Sdo Carlos

A UFSCar | | Proceasos Seletivos | Acesao & Informagso Contatos : O Externa @ Interna @& Moticias

Estudantc ’ ninis Posquis sitante =

Pagina Inicial Notfcia
Noticia

Jodo Eduardo Justi - Publicado em 24-05-2023 08:30
Pesquisa apoia cuidadores informais de
pessoas que vivem com deméncia

Uma pesguisa desenvolvida pelo Departamento
da Gerontologia (DGero) da UFSCar, em
parceria com as universidades de Brasilia (UnB)
e Federal de Sdo Paulo (Unifesp) e apoio do
Ministério da Salde, por meio da Coordenacdo
de Atencdo a Saldde da Pessca Tdosa, busca
avaliar o iSupport, plataforma da Organizagao
Mundial da Sadde {OMS), no contexto
brasileiro.

iSupport-BR

0 iSupport & uma ferramenta online & gratuita
da apoio @ treinameanto de habilidades na 4rea Projetn tem parceria com o Ministério d
de saude mental e bem-estar de cuidadores busca voluntdrios (Tmagem: Reproducda)

familiares & amigos de pessoas que vivern com
dAamancia N nkdativa da iISonnart & malbineare 2
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Entrevista em jornal televisivo de S&o Carlos-SP (EPTV) para divulgacéo e
recrutamento de participantes.

Jornal da EPTV 12 Edicao - Sao Carlos/

@ globoplay.globo.com

globoplay

Jornal da EPTV 1° Edicao - Sao
Carlos/Araraquara

UFSCar busca
cuidadores de pessoas
com deméncia para
participarem de
pesquisa - 23/06/2023

4 min

Universidade faz parte da rede que
desenvolve a¢des no Brasil para
ajudar esses profissionais. Metas
foram estabelecidas pela
Organizagao Mundial da Saude
(OMS).

Classificacao: VERIFIQUE A
CLASSIFICACAO INDICATIVA

UFSCar busca cuidadores
de pessoas com deméncia
para participarem de
pesquisa

Plataforma virtual ajuda
parentes e pessoas com
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Divulgacéo da entrevista em programa televisivo religioso com membro da equipe
iSupport-BR para divulgagdo da pesquisa.
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9.8 Anexo D

Versao original da Pearlin Mastery Scale
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Pearlin Mastery Scale - 7 Items

For the next set of statements, please think about whether you agree or disagree with the statement.
For example, if the statement is extremely uncharacteristic of you, you may choose "1- Strongly
Agree." On the other hand, if the statement is extremely characteristic of you, you may choose "4-

Strongly Disagree.” Use the options in the middle if you fall somewhere in between.

Strongly Agree Disagree Strongly

Items Agree Disagree
1. There is really no way | can solve 1 2 3 4
some of the problems I have.
2. Sometimes I feel that I’'m being 1 2 3 4
pushed around in life.
3. I have little control over the things 1 2 3 4
that happen to me.
4. 1 can do just about anything I really 1 2 3 4
set my mind to.
5. | often feel helpless in dealing with the 1 2 3 4
problems of life.
6. What happens to me in the future 1 2 3 4
mostly depends on me.
7. There is little I can do to change many 1 2 3 4

of the important things in my life.
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9.9 Anexo E

Versao final da Pearlin Mastery Scale adaptada e validada para o Brasil

Escala Pearlin de Dominio (7 itens) adaptada por Barbosa et al. (2023)

Para o préximo conjunto de afirmaces, por favor considere se vocé concorda ou discorda com
cada afirmativa. Por exemplo, caso a afirmativa ndo esteja nem um pouco relacionada a vocé, pode
escolher "discordo fortemente”. Por outro lado, caso a afirmativa esteja fortemente relacionada a
vocé, pode escolher "concordo fortemente™. Use as op¢Oes do meio quando o seu comportamento
estiver entre os dois extremos.

Itens Concordo Concordo | Discordo Discordo
fortemente fortemente

1. N&o consigo resolver alguns dos 1 2 3 4
problemas que tenho.
2. As vezes, sinto que estou sendo 1 2 3 4
forcado(a) a fazer coisas na vida.
3. Tenho pouco controle sobre as coisas 1 2 3 4
gue acontecem comigo.
4. Posso fazer qualquer coisa quando estou 1 2 3 4
decidido(a).
5. Muitas vezes me sinto incapaz para lidar 1 2 3 4
com o0s problemas da vida.
6. A forma de lidar com o que acontecera 1 2 3 4
comigo no futuro dependera
principalmente de mim.
7. Para muitas coisas importantes da minha 1 2 3 4
vida, ha pouco que eu posso fazer para
muda-las.




