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RESUMO

O iSupport, desenvolvido pela Organizagdo Mundial da Sadde (OMS), € uma
ferramenta on-line, que tem por objetivo aumentar o0 acesso ao apoio na area de saude
mental para cuidadores de pessoas que vivem com deméncia. O objetivo desse estudo foi
realizar a adaptacdo transcultural da versdo genérica do programa iSupport, da OMS, para o
contexto brasileiro. Para isso, desenvolveu-se dois artigos: (1) iSupport-Brasil: Adaptacao
transcultural do contetdo do programa iSupport para pessoas que vivem com deméncia; e
(2) iSupport-Brasil: Resultados preliminares da avaliacdo da usabilidade e aceitabilidade por
cuidadores de pessoas que vivem com deméncia. No primeiro, foi realizado a traducdo do
conteido para o portugués do Brasil por um tradutor profissional formado em Psicologia,
com dominio do idioma original do contetdo (inglés), e, apds revisdo do material pelos
pesquisadores, foram realizados grupos focais para analise do contetdo traduzido.
Participaram 24 cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia e 24
profissionais da &rea da saude e envelhecimento, de trés regides brasileiras. Os participantes
tiveram acesso a uma parte do material do iSupport para analise. Entrevistas
semiestruturadas foram realizadas entre junho e setembro de 2019. Todas as entrevistas
foram gravadas e transcritas na integra para posterior analise. As alteracBes propostas se
referiram principalmente a termos e ac¢Ges que s&o comuns na cultura brasileira e que
representam melhor a rotina dos cuidadores. Todas as sugestdes foram encaminhadas e
aprovadas pela OMS. O segundo artigo foi realizado em duas etapas. Na etapa 1, a
usabilidade da plataforma on-line do iSupport-Brasil foi avaliada por nove (ex)cuidadores
familiares de pessoas com deméncia, a partir de um questionario autoaplicavel on-line sobre
suas percepcOes em relacdo a interface da plataforma. A avaliacdo do desempenho de tarefas
na interface mostrou que a maioria dos cuidadores relatou que o sistema possui uma
interface amigavel atribuindo nota méaxima (5 pontos) tanto para o sistema (55,6% dos
cuidadores) quanto para a relevancia do contetdo do sistema (77,8% dos cuidadores). Na

etapa 2, dez cuidadores familiares de pessoas com deméncia participaram. Eles responderam



a partir de questiondrios on-line autoaplicaveis sobre a percepcdo e aceitabilidade do
sistema, além da Escala de Usabilidade do Sistema (SUS). A maioria dos cuidadores indicou
bons niveis de satisfacdo e utilidade do programa, sendo 60,0% muito satisfeitos e 80,0%
muito Uteis. Em relacdo a aceitabilidade, indicaram o programa como muito util (80,0%),
recomendaria para outros cuidadores (100,0%) e indicaram a preferéncia para fazer o
programa no formato on-line. O escore total da SUS foi de 86,5 (x11,5) sugerindo uma
excelente percep¢do da usabilidade do programa. A partir das sugestdes dos participantes
foram realizadas melhorias no programa em relacéo a: estilo, estética e requisitos funcionais
como falta de feedback ap6s responderem as perguntas da interface. Espera-se que 0s
procedimentos adotados nessa pesquisa possam auxiliar na adaptagdo transcultural do
iSupport para uso em outros paises. Enquanto produto dessa pesquisa, tem-se a interface do
programa iSupport-BR atualizada e pronta para que se avalie os efeitos dessa intervencao, na

salde mental de cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncias.

Palavras-chave: Traducdo. Idoso. Cuidadores. Deméncia. Intervencdo Baseada em Internet.

Design Centrado no Usuério.



ABSTRACT

iSupport, developed by the World Health Organization (WHO), is an online tool that aims to
increase access to mental health support among caregivers of people living with dementia.
The objective of this study was to carry out a cross-cultural adaptation of the generic version
of the WHO iSupport program for the Brazilian context. For this, two articles were
developed: (1) iSupport-Brasil: Cross-cultural adaptation of the content of the iSupport
program for people living with dementia; and (2) iSupport-Brasil: Preliminary results of
usability and acceptability assessment by caregivers of people living with dementia. In the
first one, the content was translated into Brazilian Portuguese by a professional translator
trained in Psychology, with mastery of the original language of the content (English), and,
after reviewing the material by the researchers, focus groups were held to analyze the
content. translated. Participants were 24 family caregivers of people living with dementia
and 24 health and aging professionals from three Brazilian regions. Participants were given
access to a portion of the iSupport material for review. Semi-structured interviews were
conducted between June and September 2019. All interviews were recorded and transcribed
in full for further analysis. The proposed changes mainly referred to terms and actions that
are common in Brazilian culture and that better represent the routine of caregivers. All
suggestions were forwarded and approved by WHO. The second article was carried out in
two stages. In step 1, the usability of the iSupport-Brasil online platform was evaluated by
nine (former) family caregivers of people with dementia, using a self-administered online
questionnaire about their perceptions of the platform's interface. The evaluation of the
performance of tasks in the interface showed that most caregivers reported that the system
has a user-friendly interface, assigning maximum grade (5 points) both to the system (55.6%
of caregivers) and to the relevance of the system's content (77.8% of caregivers). In step 2,
ten family caregivers of people with dementia participated. They answered using self-
administered online questionnaires about the perception and acceptability of the system, in
addition to the System Usability Scale (SUS). Most caregivers indicated good levels of
satisfaction and usefulness of the program, with 60.0% being very satisfied and 80.0% being
very useful. Regarding acceptability, they indicated the program as very useful (80.0%),
would recommend it to other caregivers (100.0%) and indicated a preference for doing the
program in the online format. The total score of the SUS scale was 86.5 (£11.5) suggesting
an excellent perception of the usability of the program. From the suggestions of the

participants, improvements were made to the program in relation to: style, aesthetics and



functional requirements such as lack of feedback after answering the interface questions. It
is hoped that the procedures adopted in this research can help in the cross-cultural adaptation
of iSupport for use in other countries. As a product of this research, the interface of the
iSupport-BR program is updated and ready to assess the effects of this intervention on the

mental health of family caregivers of people living with dementia.

Key words: Translating. Aged. Caregivers. Dementia. Internet-based intervention. User-
Centered Design.
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APRESENTACAO

Ingressei no curso de Graduagdo em Gerontologia pela Universidade Federal de Séo
Carlos (UFSCar) em 2011 e desde o primeiro ano tive a oportunidade de participar de
diferentes grupos de extensdo com diferentes tematicas acerca do enevelhecimento. No
ultimo ano, escolhi como estagio obrigatério o acompanhamento de dois grupos de
cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia, na Unidade Saude Escola -
UFSCar (USE), com o intuito de fornecer orientacfes e educacdo em salde de acordo com
as demandas levantadas por eles. O primeiro, o Centro de Orientacdo ao Idoso e seu
Cuidador (COIC) era coordenado pela Profa. Dra. Elizabeth Joan Barham, do Departamento
de Psicologia e o segundo era o grupo de idosos com Doenca de Alzheimer atentidos pelos
alunos do ultimo ano do Departamento de Fisioterapia, com orientacdo da Profa. Dra.
Anielle Cristhine de Medeiros Takahashi, em que no momento que os idosos eram atendido,

eu coordenava um grupo com os cuidadores familiares desses idosos.

Com o interesse de continuar os estudos e aprofundar as inventigacdes sobre a
tematica de cuidadores, prestei 0 processo seletivo para o0 mestrado com orientacdo da Profa.
Dra. Aline Cristina Martins Gratdo. No mestrado, realizado junto ao Programa de Pos-
Graduagdo em Enfermagem (PPGENf) da UFSCar, desenvolvi minha dissertagdo intitulada
“Efeitos da interven¢do educativa grupal em cuidadoras idosas com Comprometimento
Cognitivo Leve”. Além disso, comecei a participar do grupo de pesquisa Laboratorio de
Avaliacdo e Intervencdo em Gerontologia (LAIG) coordenado pela Profa. Aline e participei
de outros projetos de extensdo com a temética de cuidadores formais e informais de pessoas

idosas.

No doutorado, realizado também junto ao PPGEnf da UFSCar, com orientacdo da
Profa. Aline, recebi o convite de participar da equipe iSupport-Brasil, um estudo
multicéntrico, com financiamento do Fundo Nacional de Saude, 6rgéo gestor dos recursos
financeiros do Ministério da Saude. A pesquisa tinha o intuito de adaptar culturalmente e
avaliar a eficcia do programa iSupport, da Organiza¢do Mundial da Saude (OMS), para o
contexto brasileiro. Dessa forma, desenvolvi minha tese com base na primeria fase do
estudo, adaptacdo transcultural do programa iSupport para uso no Brasil. Por meio desta
tese, esperamos seja um produto importante para a construcao de intervengdes de promocao

e prevencdo na area de salde mental e bem-estar para cuidadores no Brasil.
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1 INTRODUCAO

Estima-se que no Brasil, uma a cada dez pessoas tem 60 anos de idade ou mais
(BRASIL, 2017; DADALTO; CAVALCANTE, 2021). De acordo com o Relatorio Mundial
de Envelhecimento e Saude, a populacdo de pessoas idosas cresce acima da média no Brasil,
mostrando que enquanto no mundo a quantidade de pessoas com mais de 60 anos vai
duplicar até 2050, no Brasil vai quase triplicar (OMS, 2015; DADALTO; CAVALCANTE,
2021). A populacdo longeva mundial é crescente e a prevaléncia de doencas mais comuns
neste grupo etario, como a deméncia, vem aumentando proporcionalmente em escala
mundial. Em todo o mundo, cerca de 50 milhdes de pessoas vivem com deméncia (OMS,
2015). Séo diagnosticados, aproximadamente, 10 milhdes de novos casos a cada ano, o que
representa um novo caso a cada trés segundos (ALZHEIMER'S DISEASE
INTERNATIONAL, 2015; OMS, 2015).

Dentre os fatores de risco, a idade é o principal fator para o desenvolvimento da
deméncia. No entanto, existem outros fatores que potencializam seu surgimento, sendo
alguns deles modificaveis e mais presentes em paises de baixa ou média renda, como, por
exemplo, a baixa escolaridade e baixo contato social (LIVINGSTON et al., 2020).
Atualmente 60% das pessoas com diagndstico de deméncia residem nesses paises e estima-
se que a proporcdo de novos casos aumente para 63% em 2030 e 68% em 2050
(ALZHEIMER'S DISEASE INTERNATIONAL, 2015). Entre os adultos mais velhos, este
grupo de doencas € uma das principais causas de incapacidade e dependéncia, requerendo
cuidados integrais e, muitas vezes, por longos periodos (PRINCE et al., 2015). As
deméncias impactam ndo somente as pessoas idosas acometidas, mas também a sociedade, a
economia e, de forma substancial, os cuidadores (LEITE et al., 2017; ROHER et al., 2017).

A deméncia, definida como Transtorno Neurocognitivo Maior, é uma sindrome
crénica e progressiva, ainda sem cura disponivel, que leva os individuos afetados a um
estado de dependéncia e consequente necessidade de cuidados. E caracterizada por uma
deterioracdo intelectual e comportamental, mudancas na concentracdo e memoria, além de
declinio nas habilidades fisicas e cognitivas (PRINCE et al., 2013). Em 2010, na América
Latina, 0 numero de pessoas vivendo com deméncia correspondia aproximadamente a 3
milhdes, sendo 1 milhdo de casos somente no Brasil (ALZHEIMER'S ASSOCIATION,
2016; ALZHEIMER’S DISEASE INTERNATIONAL, 2013). O numero de mortes por
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deméncia aumentou em 55,5% entre 2007 e 2017, no contexto nacional (FETER et al.,
2021). Cerca de 62% de todos os casos de deméncia séo causados pela Doenga de Alzheimer
(DA), afetando de 5 a 10% da populacdo com 65 anos ou mais e 40% da populacdo de 85
anos ou mais (WHO, 2012). Este tipo de deméncia representa uma média de 60% dos casos
em paises de baixo e médio poder econdmico e de 50% a 84% de todos o0s casos na América
Latina (SUEMOTO et al., 2017). No Brasil, em 2016, a DA representava 70% dos casos de
deméncia, sendo a segunda maior prevaléncia de deméncia no mundo (ALZHEIMER’S

ASSOCIATION, 2019; FETER et al., 2021).

Além do enorme impacto nos individuos afetados, na economia e na sociedade
(ROHER et al., 2017), a deméncia tem grande impacto também para os familiares, 0s quais
representam fonte principal do cuidado prestado a estas pessoas. Os cuidadores familiares
geralmente ndo recebem apoio adequado, os quais deixam suas proprias vidas e interesses
em segundo plano, o que pode ter um grande impacto na satde e na qualidade de vida destes
individuos e na qualidade do cuidado prestado (KANE; TERRY, 2015).

Estimativas governamentais no Reino Unido mostraram que cuidadores familiares
ajudam a poupar 119 bilhdes de libras (equivalente a 876 bilhGes de reais) em recursos
publicos todos os anos (GUSTAVSSON et al., 2010). Portanto, intervencfes que visam
reduzir a sobrecarga e promover a saude fisica e mental destas pessoas sdo consideradas
prioridade mundial para garantir a sustentabilidade dos sistemas de saude. No entanto,
cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia ainda carecem de programas
eficazes para diminuicdo da sobrecarga e melhora da qualidade de vida, perpetuando altos

custos em salde publica e atencdo social globalmente (GUSTAVSSON et al., 2010).

No Brasil, os custos globais atribuidos a deméncia, em entrevistas coletadas até maio
de 2015, foram de 1.405,72 ddlares por més (equivalente a 7.832,08 reais), sendo 562,09
ddlares (aproximadamente 40,0% do total) (equivalente a 3.131,73 de reais) de custos
diretos e 843,63 dolares (aproximadamente 60,0% do total) (equivalente a 4.700,35 reais) de
custos indiretos, que representam custos ligados especificamente a carga de deméncia no
sistema de sadude brasileiro. Além disso, ha um grande impacto na renda domiciliar per
capita, que equivale a 24% na fase leve, 21% na fase moderada e 43% na fase grave da
deméncia. Os principais determinantes dos custos devido a deméncia foram em relacdo a
medicamentos, gravidade da deméncia e nivel de escolaridade do cuidador (FERRETTI, et
al., 2015; FERRETTI, et al., 2018).
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Dessa forma, a implementacdo de um suporte pratico e eficaz aos cuidadores é
essencial para prevenir e mitigar o estresse decorrente do cuidar (HOPWOOQD et al., 2018;
LENG et al., 2020). RevisOes sistematicas e de meta-analise indicam que intervencGes ndo
farmacologicas, como psicoeducacdo, aconselhamento, psicoterapia, atencdo plena, grupos
de apoio, intervencdes multicomponentes e treinamento em comunicacdo podem melhorar
0s sintomas depressivos, a sobrecarga, 0 estresse, 0 bem-estar subjetivo, as habilidades de
comunicacéo e a qualidade de vida entre os cuidadores (CLARKSON et al., 2017; KISHITA
et al., 2018; CHENG et al., 2020; CHENG; ZHANG, 2020).

Entretanto, os cuidadores enfrentam diversas barreiras para participarem de
programas de intervencdo, como falta de transporte e meios financeiros para comparecer as
sessOes, indisponibilidade de um cuidador secundario para assumir responsabilidades de
cuidado durante sua auséncia, bem como, tempo limitado, devido as demandas de cuidado
(HOPWOOD et al., 2018; HAMIEH et al., 2019; LENG et al., 2020). Além disso, pode
existir uma barreira econdmica para garantir a oferta de intervengfes individuais com
profissionais, via servicos apoiados em politicas publicas, devido ao elevado numero de
pessoas que ja precisam desse tipo de servico e que irdo precisar, considerando o
envelhecimento da populagdo (MINAYO, 2021).

A internet tem se mostrado como uma nova forma de prover informacao,
comunicacdo, apoio e lazer para estas familias, independente da distancia dos servicos de
apoio e cuidado (WHO, 2015). Inimeras iniciativas tecnoldégicas mundiais tém mostrado
que estas podem: 1) auxiliar cuidadores no rastreamento da demeéncia, analisar o histérico de
testes de deméncia e direciona-los para os centros de saude disponiveis (CHO et al., 2016);
2) monitorar a qualidade do cuidado em tempo real (WILLIAMSON; GORMAN;
JIMISON, 2014); 3) monitorar sintomas de pacientes, melhorando a comunicac¢do, cuidados
primarios e tratamentos (GELLIS; KENALEY; TEN HAVE, 2014); e 4) investigar a
alteracdo e manutencdo funcional e de independéncia (GELLIS; KENALEY; TEN HAVE,
2014).

As intervengdes baseadas na internet podem oferecer uma alternativa que ultrapassa
algumas dessas barreiras, ajudando a preencher lacunas de suporte que existem com relacéo
aos servicos presenciais tradicionais (DEEKEN et al., 2019; ETXEBERRIA,
SALABERRIA; GOROSTIAGA, 2020). Além disso, as intervencGes baseadas na internet
sdo de custo relativamente baixo (HOPWOOD et al., 2018; SHERIFALI et al., 2018;
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NEWMAN et al., 2019). O distanciamento social obrigatério devido a COVID-19 tem
destacado ainda mais a importancia do uso da tecnologia para apoiar as familias no cuidado.
Apesar de serem necessarias, as medidas sanitarias reduziram 0 acesso a servigos de grande
importancia para individuos que vivem com deméncia e para seus cuidadores. Esse cenario
aumentou os riscos para a saude fisica e mental dos cuidadores e consequentemente, para a
qualidade dos cuidados recebidos por pessoas que vivem com deméncia (CUFFARO et al.,
2020; IBANEZ et al., 2020). Dessa forma, programas on-line sdo vantajosos por atingir um
publico maior, eliminando varios fatores que dificultam a participacdo em grupos
presenciais, além de serem flexiveis e adaptaveis as rotinas dos cuidadores, pois permitem
que eles aprendam a qualquer hora e em qualquer lugar (LENG et al., 2020; PARRA-
VIDALES et al., 2017).

O desenvolvimento de intervengbes de capacitacdo e de apoio gque sdo acessiveis,
aceitaveis e eficazes para cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia é
enfatizado como uma prioridade estratégica no Plano de Ac¢do Global sobre a resposta de
salde publica a deméncia 2017-2025 (OMS, 2017). Nesta perspectiva, a Organizacao
Mundial da Saude (OMS) desenvolveu o iSupport for Dementia, um programa on-line para
cuidadores familiares que assistem pessoas que vivem com deméncia, que foca em questdes
de educacéo e treinamento de habilidades socioemocionais, a fim de melhorar a qualidade

das interacdes entre o cuidador-pessoa cuidada (POT et al., 2019).

O iSupport é um programa on-line, desenvolvido pela OMS, para fornecer
informacdes sobre educacéo, treinamento de habilidades e suporte social para cuidadores de
pessoas que vivem com deméncia. A OMS firmou parceria com especialistas internacionais
em cuidados e deméncia para que as etapas de adaptacao, teste e uso por paises membros
sejam realizadas, inclusive com o Brasil. O programa é voltado especialmente para a saude
mental e alivio da sobrecarga de cuidadores de pessoas que vivem com deméncia, por meio
de uma ferramenta de treinamento facilmente escalavel e acessivel pelo computador,
smartphone ou tablet (POT et al., 2019). Dessa forma, a ferramenta deve ser testada e
analisada em diferentes contextos como, por exemplo, o0 acesso de cuidadores a
equipamentos eletrdnicos com acesso a internet e a inclusdo digital de cuidadores mais

velhos.

As projeces da OMS sdo de que o iSupport tem o potencial de melhorar o acesso

universal a educagdo sobre como lidar com questdes socioemocionais que surgem a partir da

23



interagdo com uma pessoa que vive com deméncia, para 50 milhdes de cuidadores (OMS,
2019). Dessa forma, espera-se que a adaptacdo transcultural do iSupport para o contexto
brasileiro, possa contribuir diretamente para a saide mental e a qualidade do cuidado
oferecido. Apenas um quarto dos paises membros da OMS em todo o mundo tém uma
politica, estratégia ou plano nacional para apoiar as pessoas com deméncia e suas familias
(OMS, 2019) e o Brasil ndo esta representado neste dado até 0 momento. Desta forma, esta
iniciativa, por fazer parte do Plano de Ac¢do Global em relacdo a deméncia (OMS, 2017)
pode ser um produto importante a contribuir para politica nacional de atencao as deméncias

e cuidadores de pessoas que vivem com deméncia.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 Deméncia e cuidadores familiares

A incidéncia de deméncia aumenta exponencialmente na vida adulta e duplica a cada
6,3 anos de idade (PRINCE et al., 2015). Ha mais de 47 milhdes de casos de deméncia em
todo 0 mundo e estima-se que este nimero irda aumentar em mais de 130 milhdes até o ano
de 2050 (ROHER et al., 2017; SUEMOTO et al., 2017). O crescimento desta populacéo tem
acontecido principalmente em paises de baixo e medio poder econémico. Em 2070, estima-
se que 70% das pessoas que vivem com deméncia serdo provenientes destes paises (ROHER
et al., 2017; SUEMOTO et al., 2017). Estimativas apontam que cerca de 50 milhdes de
pessoas estejam vivendo com algum tipo de deméncia em todo o mundo, e este numero
cresce a cada ano (WHO, 2017).

Um estudo multicéntrico realizado em paises com diversos niveis de
desenvolvimento econdmico mostrou que problemas de satde acometem de 26,9% a 42,5%
dos cuidadores de pessoas com deméncia (WINBLAD et al., 2016). A interacdo entre
cuidadores informais e pessoas que vivem com deméncia é muito complexa. A maioria dos
cuidadores informais sdo familiares da pessoa que necessita de cuidados e mesmo a maioria
expressando experiéncia positiva em cuidar de um familiar, o cuidado também pode ser
estressante e gerar problemas de saude (ALZHEIMER’S DISEASE INTERNATIONAL,
2018; WINBLAD et al., 2016). No Brasil, os cuidadores familiares sdo, em sua maioria,
mulheres, que residem no mesmo domicilio que o receptor de cuidados (MINAYO, 2021) e
que podem apresentar baixa qualidade de vida e comprometimentos de ordem psicoldgica e
fisica como, por exemplo, sintomas depressivos, ansiosos e lombalgia (HUBERT et al.,
2021; SOUZA et al., 2021).

Além disso, o cuidado prestado gera alto impacto econdmico e social, com altos
custos para o sistema publico de salde e de assisténcia social. Dados de 2015 mostraram
que as despesas globais anuais com deméncia totalizaram 818 bilhdes de ddlares. Desses
custos, nos paises de baixa renda, 69% estdo relacionados aos cuidados informais. Em
na¢bes com alto poder econémico, tal como o Reino Unido, os custos com o cuidado em

deméncia (familiar, social e de saude) ultrapassam o gasto anual total do sistema de salde e
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dos custos totais previstos para os tratamentos de céncer, acidente vascular cerebral e
doencas cardiacas (ALZHEIMER’S DISEASE INTERNATIONAL, 2018).

A alta sobrecarga do cuidado pode gerar depressdo, estresse, ansiedade, piora dos
estados de saude mental e fisica dos cuidadores, interferindo na qualidade de vida da pessoa
que vive com deméncia e do cuidador. Além disso, a alta sobrecarga do cuidador pode
interferir também na qualidade do cuidado prestado, gerando hospitalizacdo e/ou
institucionalizacdo precoce. O nimero de cuidadores responsaveis pelo cuidado de pessoas
que vivem com deméncia no contexto familiar tem aumentado, constituindo-se em um
relevante problema de saude publica. A tarefa de cuidar pode produzir efeitos negativos na
salde mental, fisica e psicoldgica dos cuidadores impactando em sua salude, bem-estar e
qualidade de vida (GALLAGHER-THOMPSON et al., 2012; MARTINS et al., 2019;
MATTOS; OLIVEIRA; NOVELLI, 2020; CAPARROL et al., 2021).

A percepcdo de sobrecarga proveniente do contexto de cuidado é uma experiéncia
vivida por quase todos os cuidadores responsaveis pelo cuidado a uma pessoa com altos
niveis de dependéncia (GRATAO et al., 2019). Os quadros clinicos que incluem o
diagndstico de deméncia mostram que quanto mais avancgado € o estagio da doenca, maior é
a dependéncia para as atividades cotidianas, e mais intensas sdo as alteracOes
neurocognitivas, principalmente na memoria, sendo mais frequentes sdo 0s sintomas
neuropsiquiatricos, como apatia, depressdo, ansiedade e comportamento motor. O
comportamento das pessoas que vivem com deméncia ndo € apenas um reflexo do
funcionamento de seu cérebro, mas também um resultado de sua personalidade e
enfrentamento, historia de vida, estado de salde e ambiente social e fisico (POT et al.,
2019). O sistema publico de salde e atencdo social ndo consegue atender essa demanda, que
ja é evidente e cresce em numero e importancia (BASTAWROUS, 2013; ADELMAN et al.,
2014; MINAYO, 2021).

No Brasil, a familia representa a principal fonte de apoio a pessoa que vive com
deméncia, conforme apontado por estudos sobre o cuidado de pessoas que vivem com
deméncia (SEIMA; LENARDT; CALDAS, 2014; RABELO; NERI, 2015; CAPARROL et
al., 2021). A deméncia tem forte impacto na vida da familia, principalmente em quem
desempenha o papel principal na prestacdo de cuidados (WHO, 2012). De acordo com
Oliveira et al. (2021), ao avaliarem as experiéncias de estigma e discriminagdo entre

cuidadores familiares e pessoas que vivem com deméncia no Brasil, encontraram que é
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necessario aumentar a conscientizacdo sobre a deméncia. Além disso, € importante que
fornegam suporte e treinamento para os cuidadores sobre cuidados éticos e centrados na
pessoa que vive com deméncia (OLIVEIRA et al., 2021).

Todavia, a falta de preparo, conhecimento e auxilio de terceiros, tem levado os
cuidadores a vivenciar elevados niveis de sobrecarga e estresse (LEITE et al., 2014,
CAMPOS; ISAAC; XIMENES, 2018). O conhecimento leva a formacdo de atitudes que se
consolidam de acordo com as experiéncias vivenciadas. As atitudes sdo pré-disposicoes
apreendidas para responder frente a um objetivo, e, portanto, atuam como reguladoras do
comportamento, o que ira influenciar na qualidade do cuidado ofertado e na formulagéo de
estratégias para o enfrentamento dos cuidadores (CAMPOS; ISAAC; XIMENES, 2018;
FERREIRA; BARHAM, 2016).

A maioria das pessoas que vivem com deméncia é cuidada por familiares ou outros
cuidadores informais, ndo remunerados e ndo treinados, sem qualquer apoio adicional,
especialmente em paises de renda média-baixa e a maioria dos cuidadores sdo mulheres
(WHO, 2012; BEARD et al., 2016; GANESH et al., 2016; MINAYO, 2021). Um estudo
realizado no Brasil com cuidadores de pessoas idosas mostrou que o perfil apresentado por
este publico era na maioria do sexo feminino, com sobrecarga leve a moderada e residia em
bairros vulneraveis (JESUS; ORLANDI; ZAZZETTA, 2018).

Embora a tarefa de cuidar possa trazer experiéncias positivas, como a possibilidade
de aprendizagem, perddo, crescimento, senso de competéncia e fortalecimento de vinculo
afetivo (CARDOSO et al., 2017; GARCIA et al, 2017), esses cuidadores s&o
frequentemente expostos a varios fatores estressantes, incluindo alta demanda de tarefas,
desgaste fisico, problemas financeiros, restricdes de tempo, limitacdes das atividades sociais
e de lazer, além das questdes de lidar com os efeitos da deméncia sobre as percepcdes e
comportamentos de seu familiar (BRINI et al., 2021; CHI; DEMIRIS, 2015; FRANCA,;
PEIXOTO; ARAUJO, 2020). Cuidar de um familiar que vive com deméncia requer
aprendizagem e habilidades especificas, e estudos mostram que esse contexto pode trazer
consequéncias negativas para a saude fisica e mental de cuidadores (PINQUART,;
SORENSEN, 2007; HAN et al., 2014; CHI; DEMIRIS, 2015; FRANCA; PEIXOTO;
ARAUJO, 2020).

A experiéncia pessoal de cuidar de uma pessoa que vive com deméncia pode ter um

impacto significativo na salde mental dos cuidadores familiares. Esses cuidadores
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experenciam altos niveis de depressdo, ansiedade, resultados adversos na saude fisica e
psicossociais e outros problemas de saide (BOOTS et al., 2016; OLIVEIRA; TEODORO;
BOTELHO, 2020). Os fatores que contribuem para o aumento da sobrecarga do cuidador
abrangem variaveis pessoais, psicoldgicas e sociais. A transi¢cdo de funcBes para se tornar
um cuidador implica em assumir uma série de novas responsabilidades, em que a adaptacdo
desse novo papel acaba impactando o ambiente doméstico, nas atividades de lazer, nas
relacdes familiares e sociais (ALLEN et al., 2019; OLIVEIRA; TEODORO; BOTELHO,
2020).

A deméncia ¢é avassaladora para os cuidadores familiares e € essencial que haja apoio
adequado dos sistemas de saude, social, financeiro e juridico (WHO, 2012). Dessa forma, a
implementacdo de um suporte pratico e eficaz aos cuidadores é essencial para prevenir e
mitigar o estresse decorrente do cuidar (HOPWOOD et al., 2018; LENG et al., 2020). As
intervengdes precoces devem ter como alvo a pessoa que vive com deméncia e o cuidador,
com o intuito de aumentar a conscientizagdo sobre deméncia, planejamento de cuidados e
autocuidado, fornecendo um aconselhamento acessivel e promovendo a resiliéncia
(OLIVEIRA; TEODORO; BOTELHO, 2020; TELES et al., 2020).

Em uma meta-revisdo, realizada por Cheng e Zhang (2020) sobre revisdes
sistematicas e meta-analises de intervences com cuidadores de pessoas que vivem com
deméncia, foram encontrados mais de 500 estudos publicados entre 2006 a 2018. Entre as
intervencdes que mais sdo realizadas com esse publico, encontram-se a psicoeducacéo,
psicoterapia, terapia ocupacional, mindfulness, intervencbes baseadas em atencdo plena,
intervencdes multicomponentes, treinamento de comunicacdo e estimulagdo cognitiva
(CHENG; ZHANG, 2020; CHRISTIE et al., 2018). Entretanto, algumas condi¢bes sociais
tém incentivado profissionais da salde a adaptarem sua forma de intervencdo da modalidade
presencial para ndo-presencial, como por exemplo populac@es isoladas geograficamente dos
centros urbanos (AYOUB, 2021).

A estratégia de atendimento a distancia, ou e-Health/intervengéo baseada na internet,
é uma forma de suprir essa lacuna, conectando pacientes e profissionais da salde por meio
da tecnologia (AYOUB, 2021; GATELY et al., 2019). A Alzheimer’s Disease International
(2019), alerta sobre a necessidade de minimizar o impacto sobre a saude mental tanto de
pessoas que vivem com deméncia como de seus cuidadores, implementando redes de apoio

psicossocial e suporte gratuito com o uso de tecnologias (ALZHEIMER'S DISEASE
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INTERNATIONAL, 2019; MATTOS et al., 2021). Contudo, apesar da praticidade deste
tipo de estratégia, as intervengdes baseadas na internet ainda sdo pouco usuais entre esse
publico-alvo, mas mostra-se viavel e aceitavel, com promocéo de boas taxas de permanéncia
dos participantes nas intervencdes realizadas (GRIFFITHS et al., 2016; KOVALEVA et al.,
2017; GRIFFITHS et al., 2018; MOSKOWITZ et al., 2019; AYOUB, 2021).

2.2 Intervencbes baseadas na internet para cuidadores de pessoas que vivem com

demeéncia

A OMS estabelece que o apoio a cuidadores de pessoas que vivem com deméncia
deve ser uma prioridade de salde publica em todo o mundo (WHO, 2015; 2017). A
Organizacdo Pan-Americana de Saude publicou um artigo com um “Plano de A¢ao” para a
melhoria de estratégias e-Health nas Américas (NOVILLO-ORTIZ; D’AGOSTINO;
BECERRA-POSADA, 2016). Destacam a necessidade e importancia de alternativas
tecnoldgicas para sanar problemas atuais de satde publica, como a deméncia, e 0 impacto
em cuidadores familiares nas Américas. Este plano estabelece que solucdes tecnoldgicas
representam uma maneira de desenvolvimento sustentdvel dos sistemas de salde em
diferentes paises e incentiva a criagdo de alternativas tecnolégicas para melhorar a sadde
publica (NOVILLO-ORTIZ; D’AGOSTINO; BECERRA-POSADA, 2016).

Além disso, as Tecnologias da Informacdo e Comunicacéo (TICs), que englobam um
“conjunto de tecnologias que permitem o acesso a informagdo por meio do uso de
telecomunicagdo” (PERES; SUZUKI; AZEVEDO-MARQUES, 2015), sdo reconhecidas por
realizarem a promocdao do cuidado de forma individualizada, considerando a necessidade de
cada pessoa ao acesso aos cuidados de salde. Tais programas tém sido vistos como forma de
melhorar e prevenir os riscos para as pessoas com doengas cronicas, além de reduzir as
demandas e os custos do cuidado (WHO, 2012).

O uso de TICs para a saude, como as que sdo utilizadas via internet, tém sido
consideradas ferramentas importantes neste sentido (WHO, 2018). Intervencdes baseadas na
internet para cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia parecem ser
eficazes e podem ajudar no bem-estar psicolégico dos cuidadores (ETXEBERRIA,
SALABERRIA; GOROSTIAGA, 2020), contribuindo para a reducdo de sintomas

depressivos, ansiedade e sobrecarga, bem como melhorando a autoeficacia, satisfacao,
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confianca e habilidades para o cuidado (BOOTS et al., 2014; CHI; DEMIRIS, 2015; LEE,
2015; SCOTT et al.,, 2016; PARRA-VIDALES et al.,, 2017; DOS REIS; CAMARGO
NOVELLI; FERNANDES GUERRA, 2018; BILIUNAITE et al., 2021).

O efeito benéfico de intervencgdes baseadas na internet foi visto no estudo de Blom et
al. (2015), em que foi realizado um ensaio clinico randomizado para analisar sua eficacia.
Os pesquisadores encontraram que a terapia guiada de autoajuda pela internet para
cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia reduziu significativamente 0s
sintomas de depressdo e ansiedade. Além disso, o estudo mostrou também que mesmo para
cuidadores com uma faixa etaria acima de 65 anos, em que a maioria ndo teve acesso a
internet durante sua vida adulta, a participacdo no curso para reduzir os sintomas
psicolégicos mostrou-se viavel. Esse fato se torna ainda mais promissor a medida que as
geracOes futuras de cuidadores familiares estardo mais familiarizadas com a internet (BLOM
et al., 2015). O mesmo foi observado no estudo de Boots et al. (2018) no qual esse tipo de
intervencdo mostrou melhora significativa na autoeficacia, dominio e qualidade de vida dos
cuidadores (BOOTS et al., 2018).

Permitir flexibilidade geografica e temporal € importante, mas somente se as
atividades de intervencdo remotas forem eficazes. Revisdes sisteméticas e meta-analises
sugerem que intervencdes baseadas na internet para cuidadores informais de pessoas que
vivem com deméncia tém a capacidade de melhorar significativamente varios aspectos da
salide mental e do bem-estar do cuidador, incluindo indicadores de depressdo, sobrecarga,
estresse percebido, ansiedade, autoeficécia, confianca, habilidade para cuidar e percepcoes
de apoio social, e os que ofereciam informacdo, treinamento de habilidades e suporte
psicolégico se mostraram mais efetivos (BOOTS et al., 2014; PARRA-VIDALES et al.,
2017; EGAN et al., 2018; HOPWODD et al., 2018; DEEKEN et al., 2019; NEWMAN et
al.,, 2019; SRIRAM; JENKINSON; PETERS, 2019; ETXEBERRIA; SALABERRIA;
GOROSTIAGA, 2020; LENG et al., 2020; SHERIFALI et al., 2018; FERRE-GRAU et al.,
2021).

Vale ressaltar que as intervengdes multicomponentes, adaptadas as necessidades
individuais do cuidador, foram relatadas como as mais benéficas (BOOTS et al., 2014;
HOPWOOD et al.,, 2018). As intervencbes multicomponentes sdo intervencGes que
combinam duas ou mais abordagens conceitualmente distintas em uma Unica Sessao
(BRUDERER-HOFSTETTER et al., 2018; WILLIAMS et al., 2019). Essas combinacdes
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podem incluir intervengdes distintas como psicoeducacdo, aconselhamento e psicoterapia.
Estudos sugerem que as intervengdes multicomponentes sejam mais eficazes dos que
intervencdes psicossociais, com efeitos positivos sobre sintomas depressivos, sobrecarga e
institucionalizacdo tardia (ABRAHAMS et al., 2018; DIAS DOS SANTOS et al., 2018).

As intervengdes baseadas na internet podem facilitar o acesso ao apoio no ambito
domiciliar, oferecendo uma alternativa promissora em comparagdo com 0S Servigos
presenciais, e, consequentemente, atingir um numero maior de cuidadores quando
comparadas com estratégias presenciais (DEEKEN et al., 2019; ETXEBERRIA,
SALABERRIA; GOROSTIAGA, 2020). Além disso, tém a vantagem de atingir um publico
maior e populaces mais isoladas, e também de serem flexiveis e adaptaveis aos periodos
mais disponiveis dos cuidadores, que muitas vezes nao contam com pessoas com as quais
possam deixar o familiar cuidado para participarem presencialmente de atividades que
oferecem treinamentos ou orientagdes (PARRA-VIDALES et al., 2017; TOPO, 2009). O
distanciamento social obrigatério decorrente da pandemia de COVID-19 evidenciou ainda
mais a importancia da tecnologia para apoiar os familiares no cuidado, especialmente por

que ndo podem participar de atividades sociais e grupais.

As tecnologias inovadoras podem tornar o cuidado mais eficiente, eficaz, seguro, e
menos estressante ao cuidador e a pessoa cuidada (CHI; DEMIRIS, 2015; QUINN et al.,
2019). Além disso, podem ser eficazes para aumentar a autoeficacia, dominio e qualidade de
vida, em curto prazo, do cuidador de pessoas que vivem com deméncia nos estagios iniciais
(BOOTS et al., 2018). Bons niveis de usabilidade e aceitabilidade estdo relacionados ao
melhor envolvimento e enfrentamento do uso de novas tecnologias, tanto para usuarios
jovens quanto mais velhos (CHRISTIE et al., 2018; EICHER et al., 2017).

Prover educacéo e informacéo sobre servicos de suporte disponiveis e treinamento de
habilidades de maneira flexivel pela internet tem o potencial de mitigar as barreiras de
acesso aos servigos de suporte (ex. estigma relacionada a deméncia, transporte e custos). Um
programa on-line que possa ser utilizado de maneira independente pelo cuidador representa
uma solucdo acessivel e de baixo custo para compartilhar o conhecimento e habilidades que

sdo eficazes para reduzir a sobrecarga e melhorar a qualidade de vida dessas pessoas.
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2.3 O iSupport da Organizacdo Mundial da Saude

Em marco de 2015, realizou-se em Genebra a primeira Conferéncia Ministerial sobre
a Acdo Global contra a Deméncia (WHO, 2015), que contou com a participacdo de 89
Estados-Membros, além de organizacdes relacionadas, pessoas que vivem com deméncia e
0s seus cuidadores informais. A conferéncia terminou em um "Chamado para Acdo", que
inclui o fortalecimento do apoio e dos servigos prestados aos cuidadores como acoes
importantes, além de ter por objetivo facilitar inovacdes tecnoldgicas e sociais para atender
as necessidades dos cuidadores (WHO, 2015).

De forma a atender metas mundiais de suporte e controle da deméncia e formular
estratégias tecnologicas para a solucdo de problemas epidémicos, a OMS desenvolveu o
programa iSupport for Dementia (WHO, 2016). Trata-se de um programa on-line que usa
estratégias de intervencdo eficazes apresentadas em estudos anteriores, baseado em
evidéncias, interativo, seguro, flexivel e escalavel que permite que os cuidadores
desenvolvam capacidades, pensamentos positivos e habilidades para cuidar de um membro
da familia com deméncia em casa. Este programa foi criado como parte de um grupo de
acbes da OMS chamado Mental Health Gap Action Programme (mhGAP), que visa
aumentar os servigos relacionados a transtornos mentais, neurolégicos e de uso de

substancias psicoativas para paises com baixa e média renda (WHO, 2016).

Para sua criacdo, a OMS contou com pesquisadores e profissionais de diversas
instituicdes do mundo. Uma estrutura organizacional foi estabelecida, constituida por grupos
de direcdo, projeto, desenvolvimento de conteudo, peritos internacionais e de construcao. O
grupo de direcdo teve a responsabilidade final pela execucdo do projeto e foi composto por
membros da OMS, que tomaram decisOes estratégicas para o desenvolvimento do programa
iSupport e para os testes de campo. A equipe de desenvolvimento de contetdo foi liderada
pela OMS com a ajuda da Universidade de Stanford (Estados Unidos da América),

Universidade de Flinders (Australia) e Trimbos (empresa tecnoldgica na Holanda).

As atividades foram editadas de acordo com as diretrizes para ‘Making Your Printed
Health Materials Senior Friendly' formulado pelo National Institute on Aging, e a equipe de
comunicacdo da Alzheimer's Disease International verificou a linguagem de todas as
atividades. O painel internacional de peritos consistiu em especialistas no campo das
intervencdes na internet para cuidadores de pessoas que vivem com deméncia de diferentes

regibes do mundo. Este funcionou como um 6rgdo consultivo para o desenvolvimento de
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contetdos e adaptacdo transcultural do iSupport. O grupo de construgdo tem sido
responsavel por fornecer configuragdo continua do conteddo em um programa eletrénico
atrativo e facil de usar (POT et al., 2019).

O iSupport é resultado de uma politica publica internacional para atender metas
mundiais de suporte e controle da deméncia, bem como para formulacdo de estratégias

tecnoldgicas para a solucdo de problemas cronicos epidémicos (POT et al., 2019).

O seu desenvolvimento foi realizado e orientado por especialistas, que ndo sé
estavam familiarizados com evidéncias recentes, mas também trabalhando com o grupo-alvo
em diferentes regibes do mundo. Grupos focais com familiares de pessoas que vivem com
deméncia e com profissionais foram realizados na india e nos Estados Unidos para informar
o conteldo (BARUAH et al., 2020). Temas gerais emergentes foram incluidos na versao
genérica em inglés do iSupport, mas adaptacGes especificas para cada pais e cultura podem

ser feitas durante a adaptacéo transcultural (POT et al., 2019).

O contetido do iSupport € baseado no modelo desenvolvido por Kitwood (1997), no
qual o conceito de cuidado é construido como interacdo, de acordo com as necessidades e
habilidades individuais das pessoas envolvidas (POT et al., 2019). As técnicas que
embasaram seu desenvolvimento incluem elementos da terapia cognitivo-comportamental
(psicoeducacdo, relaxamento, ativagdo comportamental, reenquadramento cognitivo e
resolucdo de problemas), que estdo integradas no material do programa (EGAN et al., 2018).
O programa € voltado especialmente para a saude mental e alivio do sentimento de
sobrecarga e sofrimento psicolégico dos cuidadores, enfatizando o desenvolvimento de
habilidades de autoajuda, como aprender a controlar o proprio estresse e como lidar com
comportamentos desafiadores de pessoas que vivem com deméncia (OMS, 2015; POT et al.,
2019).

O iSupport € um programa on-line e interativo de apoio multicomponente a
cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia, providencia informagéo,
treinamento e suporte baseado em evidéncias e foi desenvolvido para adaptacéo, teste e uso
por paises membros, tais como o Brasil. O programa aborda diversos temas, que em
conjunto podem apresentar um efeito maior. Os multicomponentes do programa tém o
objetivo de aprendizagem de conceitos sobre deméncia, incentivo ao uso de estratégias de
enfrentamento de estresse (coping) focadas na resolucdo de problemas e no controle das

emocOes, além de sugerir que o cuidador envolva a pessoa cuidada em atividades

33



prazerosas, 0 que também representa oportunidades de estimula¢do cognitiva para a pessoa
que vive com deméncia a partir do seu contedo (CAMPQOS, 2021; MEHTA et al., 2018).
Além disso, conta com técnicas de terapia cognitivo-comportamental, psicoeducacéo,
relaxamento, ativacdo comportamental, reenquadramento cognitivo e resolucdo de
problemas (POT et al., 2019; WHO, 2019).

O objetivo principal do programa iSupport € melhorar a salde mental destes
cuidadores por meio de uma ferramenta de treinamento que é facilmente escalavel e
acessivel pelo computador, smartphone ou tablet, principalmente para cuidadores com
dificuldades de acesso a apoio profissional (POT et al., 2019). Além disso, segundo Campos
(2021) e Teles et al. (2020), é pautado em uma abordagem cognitiva comportamental, em
que os cuidadores aprendem sobre deméncia e como evitar ou lidar com os comportamentos

desafiadores da pessoa assistida, promovendo um cuidado de qualidade para ambos.

O programa € personalizado para que o cuidador possa escolher qual(is) o(s)
assunto(s) gostaria de ter acesso e esta organizado em cinco mddulos, divididos em 23
topicos sobre: (1) conceitos e informacGes sobre a deméncia; (2) conceitos sobre ser um
cuidador; (3) cuidar de si; (4) como lidar com atividades da vida diria da pessoa com
deméncia; e (5) como lidar com comportamentos desafiadores da pessoa que vive com
deméncia, como apresentado na Figura 1. Inclui informacGes breves sobre conceitos
importantes, indicacdo de links para cuidadores que querem aprofundar suas leituras sobre
cada assunto, a descricao de situagdes criticas seguidas por perguntas sobre como agir (com
feedback imediato), perguntas abertas que ajudam o cuidador a registrar estratégias
adicionais que observou nas situacdes criticas e que podem usar no seu proprio contexto,
atividades de relaxamento, entre outras. O iSupport foi desenvolvido a fim de evitar a

apresentacdo de contetidos e exemplos especificos a uma Unica cultura.
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iSupport

Moédulo 1
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a deméncia
Licio1 | - Ligio 1 Ligao 1 N\ ( Licaol ) . )
Entendendo }:fr?;d; Reduzindo o Comer e beber: Introdugdo aos I} ll?ﬁ.o 6
sobre a coniunta estresse no dia refeigdes mais comportamentos aluecilr::)f”):s
deméncia L J a dia agradaveis ) \_ desafiadores ) ¢ Y,
S - N Licao 2 NN . )
T, Liciao 2 - i
Licao 2 Criam ¢ Comer e beber: Ligao 2 Licdio 7
Aprimorando a riando tempo . Perda de Comportamento
: para atividades prevenindo titi
~ ) e v
comunicagao ) acradaveis \problemas de saude) memaoria repetitivo
" Licio3 [ . Y4 Licao 3 s ~N .~
Tomando Lwﬂoi Uso do banheiro e Licao 3 ](-i‘la(;::lo 8
decisdes l;;sfnsan to cuidados com a Agressio An I(;eo de 5
-\compartilhadag;/n L crente \ incontinéncia L JAS perdendo
e N N ~
Licio 4 Licdo 4 Lis;z’io~4 Licao 9
Envolvendo Cuidado pessoal Depr.essao e Julg_anpnto
outras pessoas ansiedade prejudicado
/ o AN N J
-~ N N ™
i Licao § -
Licao § . Licao 10
Um dia agradavel Dlﬁcc‘lli(:if; para Juntando tudo
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Figura 1: Visdo geral do programa de treinamento e suporte de autoajuda on-line iSupport: estrutura e

contetdo. Adaptado de POT (n.d.).
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3 JUSTIFICATIVA

Esta tese foi desenvolvida tendo como objetivo principal a adaptacao transcultural do
programa iSupport, da OMS, para o contexto brasileiro. Ainda ndo existem intervengdes ou
programas eficazes para diminuir a sobrecarga e melhorar a saide mental de cuidadores
familiares de pessoas que vivem com deméncia, que tenham sido testadas em escala
nacional ou multicéntrica no Brasil. Este sera um estudo inovador envolvendo outras

InstituicGes de ensino superior nacionais e internacionais e Institui¢des de salde.

Esta pesquisa tem potencial para auxiliar na formulacdo de politicas publicas que
poderdo gerar reducdo de custos com o cuidado, hospitalizagfes e institucionalizacgdes.
Diferente de outros paises Latino-Americanos, como Argentina e Chile, o Brasil ainda ndo
possui qualquer politica publica nacional especifica para o cuidado a pessoa que vive com
deméncia e suas familias, apesar dos altos custos gerados por esta sindrome ao sistema

publico de salde.

Podera também contribuir para que os cuidadores ndo deixem o mercado de trabalho
para providenciar cuidado, uma vez que possa ter efeitos positivos na capacidade de
enfrentamento e salde mental percebida que poderdo fazer com que o cuidador possa lidar
com a situacdo e demandas do cuidado com motivacdo e bem-estar. Além disso, ajudara a
instrumentalizar e incentivar o uso de tecnologias como uma forma de autocuidado e
promocdo de saude. O nimero de pessoas que fazem uso de pelo menos um dispositivo
tecnoldgico (como computador, tablet ou smartphone) é crescente. O uso destas tecnologias
pode ser uma oportunidade nova para a realizagdo de intervengdes que levem informacdes,
educacdo e salde para um numero maior de pessoas, de forma simultanea e atualizada.
Cuidadores mais isolados geograficamente ou socialmente poderdo se beneficiar ainda mais.
Isto pode ajudar a otimizar recursos, promover equidade e universalidade das iniciativas

publicas de salde e atencéo social.

Esta pesquisa tem alto potencial para estimular e consolidar parcerias internacionais.

O impacto social e a integracdo com a sociedade sdo resultados esperados.
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4 OBJETIVO

4.1 Objetivo Geral

Realizar a adaptacdo transcultural da versdo genérica do programa iSupport, da

OMS, para o contexto brasileiro.

4.2 Objetivos Especificos

Traduzir o contetdo do iSupport da OMS para o portugués brasileiro;
Adaptar culturalmente o contedo do iSupport da OMS, por meio de grupos focais;
Testar a interface entre o programa iSupport-Brasil on-line e o usuario;

Avaliar a usabilidade e aceitabilidade do programa iSupport-Brasil sobre a
plataforma construida.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados desta tese serdo apresentados no formato de dois artigos a serem
submetidos: (1) iSupport-Brasil: adaptagdo transcultural do conteddo do programa iSupport
para cuidadores de pessoas que vivem com deméncia; 2) iSupport-Brasil: resultados
preliminares da avaliacdo da usabilidade e aceitabilidade por cuidadores de pessoas que

vivem com deméncia.

Vale ressaltar que esta tese se refere a primeira etapa de um estudo maior sobre o
iSupport-Brasil. O estudo iSupport-Brasil comp8e uma grande equipe de pesquisadores da
Universidade Federal de S&o Carlos, da Universidade Federal de S&o Paulo e da
Universidade de Brasilia e esta dividido em 2 fases, sendo a primeira fase apresentada nos
resultados desta presente tese “Adaptacdo transcultural do programa iSupport para
cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia no contexto brasileiro” a qual
esta dividida em 4 etapas (1- Traducdo do conteido do programa iSupport; 2- Adaptacéo do
contetido traduzido do programa iSupport por meio de grupos focais; 3- Teste da interface
entre programa on-line e usuario e; 4- Avaliacdo da usabilidade e aceitabilidade do
programa on-line pelos cuidadores). As etapas 1 e 2 fazem parte do primeiro artigo, e as
etapas 3 e 4 fazem parte do segundo artigo desta presente tese. A segunda fase do estudo
iSupport-BR corresponde a “Avaliagdo dos efeitos do programa iSupport-Brasil na salde
mental de cuidadores de pessoas que vivem com deméncia” que esta sendo desenvolvida

pela equipe do estudo maior.

Desta forma, estdo apresentados, a seguir, os dois artigos referentes aos resultados da

primeira fase, para responder 0s objetivos desta tese.
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5.1 ARTIGO 1 - ISUPPORT-BRASIL: ADAPTACAO TRANSCULTURAL DO
CONTEUDO DO PROGRAMA ISUPPORT PARA CUIDADORES DE PESSOAS
QUE VIVEM COM DEMENCIA

RESUMO

Introducéo: Intervencdes baseadas na internet vém apresentando resultados promissores em
relagdo a melhora da saude mental e bem-estar dos cuidadores. Enquanto alternativa de
assisténcia aos cuidadores, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) desenvolveu o iSupport
for Dementia, um programa on-line de apoio para este publico, que originalmente foi
desenvolvido em inglés e com um conteldo genérico para ser adaptado culturalmente.
Objetivo: Adaptar culturalmente o contetdo do programa iSupport, da OMS, para
cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia para o contexto brasileiro.
Meétodo: Trata-se de um estudo multicéntrico e metodolégico para adaptacdo transcultural
do programa iSupport. Os procedimentos adotados foram baseados no guia de adaptacao
disponibilizado pela OMS aos paises licenciados. Inicialmente foi realizada a tradugdo do
contetdo do programa iSupport para o portugués do Brasil, por um tradutor profissional
formado em Psicologia, com dominio do idioma original do contetdo (inglés) e com vasta
experiéncia em traducdo de textos da area da saude, material de comunicagdo, programas de
intervencdo e artigos cientificos. Posteriormente foram realizados grupos focais om
cuidadores/ex-cuidadores de pessoas que vivem com deméncia (n=24) e profissionais da
salde da area do envelhecimento (n=24). Os participantes tiveram acesso a uma parte do
material do iSupport para analise. Entrevistas semiestruturadas foram realizadas entre junho
e setembro de 2019. Todas as entrevistas foram gravadas e transcritas na integra para
posterior analise. Todos o0s aspectos éticos foram respeitados (CAAE:
88157118.0.0000.5504). Resultados: Algumas adaptacbes transculturais foram realizadas
pelo tradutor, como a substituicdo de 69 nomes proprios utilizados na versdo original, por
nomes de diferentes regides do Brasil. Entre os cuidadores 70,8% estavam prestando
cuidados e 29,2% eram ex-cuidadores. Em geral, os participantes eram mulheres, brancas,
casadas/unido estavel, com média de idade 54,6 (£11,5) anos, que prestavam cuidados aos
filhos ou cénjuges, em média por 7,1 (£6,5) anos. A maioria dos profissionais da salde era
do sexo feminino, com média de idade de 34,1 (+8,9) anos e etnia branca. Em relacdo a
profissdo, a maioria era enfermeiros (37,8%), seguidos por terapeutas ocupacionais (20,8%)
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e cuidadores formais (16,7%). Em relagcdo a analise do material e comentarios do GF no
geral, todos os participantes tiveram opinides positivas sobre o material iSupport. Algumas
mudancas foram sugeridas com relacdo a terminologia e exemplos dados nos modulos para
melhor se adequar a cultura brasileira e aos sistemas de saude, e links para paginas
relevantes da associacdo local de Alzheimer foram incluidos. Todas as adaptagBes
linguisticas e culturais propostas foram sistematicamente documentadas e devidamente
justificadas em formularios estruturados fornecidos pela OMS, que aprovou todas apés
verificacdo de fidelidade. Conclusdo: Enquanto produto dessa pesquisa tem-se a primeira
versdo do iSupport-Brasil e a inser¢do de seu contetdo em uma plataforma digital. Em sua
maioria, 0 contetdo iSupport mostrou ser uma ferramenta on-line importante para oferecer
apoio e informac6es aos cuidadores de pessoas que vivem com deméncia. Os programas on-
line de apoio podem ser vantajosos por atingir um publico maior, serem flexiveis e

adaptaveis as suas rotinas de cuidado.

Palavras-chave: Traducdo. ldoso. Cuidadores. Deméncia. Intervencdo Baseada em Internet.

INTRODUCAO

A alta prevaléncia de casos de deméncia, bem como seu impacto psicoldgico,
econdmico e social as pessoas que recebem esse diagnostico, suas familias, cuidadores e
comunidades, é responsavel pelo estabelecimento dessa sindrome como uma prioridade de
salde publica (LIVINGSTON et al., 2020; ROHER et al., 2017).

Mundialmente, mais de 55 milhdes de pessoas vivem com deméncia e ha projecoes
de que até o ano de 2030 esse numero seja de aproximadamente 78 milhdes (WHO, 2021).
O estigma e a falta de consciéncia sobre a deméncia sdo as principais barreiras para o
diagnostico. Estima-se que 75% das pessoas com deméncia ndo sdo diagnosticadas, sendo
gue em alguns paises de baixa e média renda pode chegar a 90% os casos sem diagndsticos
(GAUTHIER et al., 2021).

A maioria das pessoas com deméncia é cuidada por familiares ou outros cuidadores
informais, ndo remunerados e ndo treinados, sem qualquer apoio adicional e que assumem
essa funcdo sem qualquer planejamento prévio (CESARIO et al., 2017). Em paises de baixa
renda, essa situacao é potencializada, sendo eles responsaveis por metade dos custos globais
da deméncia (MINAYO, 2021; WHO, 2021).
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Os cuidadores familiares frequentemente enfrentam situagdes estressoras, incluindo
alta demanda de tarefas, desgaste fisico, problemas financeiros, restricdes de tempo,
limitacGes das atividades sociais e de lazer, além das questdes de lidar com os efeitos da
deméncia sobre as percepcdes e comportamentos de seu familiar (BRINI et al., 2021,
FRANCA; PEIXOTO; ARAUJO et al., 2020). Pesquisadores tém observado que cuidar de
uma pessoa com deméncia esta associado a niveis mais elevados de sobrecarga, sintomas
depressivos mais graves, estresse psicoldgico e problemas de saude fisica (LETHIN et al.,
2020; PINYOPORNPANISH et al., 2021).

O apoio aos cuidadores de pessoas que vivem com deméncia € uma das areas de
prioridades do Plano Global de Acdo para uma resposta de saude publica a deméncia 2017-
2025 da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), especialmente para os paises de baixa e
média renda (WHO, 2021). Compreende-se que a deméncia e suas consequéncias ¢ uma
situacdo que ocorre mundialmente, entdo, realizar a adaptacao transcultural de intervencées
referenciadas pela qualidade e evidéncia cientifica para apoiar pessoas que vivem com

deméncia e seus cuidadores faz-se relevante.

A literatura cientifica traz alguns resultados promissores das intervengdes baseadas
em internet para melhorar de forma significativa aspectos da satude mental e bem-estar dos
cuidadores (ETXEBERRIA; SALABERRIA; GOROSTIAGA, 2020; LENG et al., 2020;
NEWMAN et al., 2019), interven¢des com custo relativamente baixo (HOPWOOD et al.,
2018; SHERIFALI et al., 2018; NEWMAN et al., 2019) e intervencdes flexiveis e
adaptaveis as rotinas dos cuidadores (LENG et al., 2020; PARRA-VIDALES et al., 2017).
Seguindo estas caracteristicas e beneficios para populacdo de cuidadores, a OMS

desenvolveu o iSupport for Dementia.

O iSupport € um programa on-line de apoio para cuidadores informais que assistem
pessoas que vivem com deméncia. Tem como foco questdes de educacdo e treinamento de
habilidades emocionais e de autoajuda, a fim de auxiliar cuidadores familiares a aprender a
controlar o proprio estresse e em como lidar com comportamentos desafiadores dos
receptores de cuidado (POT et al., 2019). O iSupport é organizado em cinco modulos que
abordam topicos sobre: (1) conceitos e informagfes sobre a deméncia; (2) conceitos sobre
ser um cuidador; (3) cuidar de si; (4) como lidar com atividades da vida diaria da pessoa
com deméncia; e (5) como lidar com comportamentos desafiadores da pessoa que vive com

deméncia (Figura 1). Os mddulos sdo subdivididos em ligdes, no total de 23. Cada li¢do
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inclui exercicios interativos que fornecem ao usuério um feedback instantaneo sobre as
respostas dadas (POT et al., 2019). O programa recorre a técnicas de resolugdo de problemas
e terapia cognitivo-comportamental, como psicoeducacdo, ativacdo comportamental,
reenquadramento cognitivo, relaxamento e analise de consequéncia do comportamento
antecedente (EGAN et al., 2018). As projecbes da OMS sdo de que o iSupport tem o
potencial de melhorar 0 acesso universal & educagdo sobre como lidar com questdes
socioemocionais que surgem em interacdes com uma pessoa que vive com deméncia (WHO,
2019).

Modulo 1 Moédulo 2
Introdugdo Ser um(a)
4 deméncia cuidador(a)
Liciio 1 . Ligao 1 Licdo 1 " Licio 1 . h
Entendendo Efl?;d; Reduzindo o COIII.CI' € beC_l'I Introdugio aos DI-:I?;::E;
sobre a conjumta estresse no dia refeigdes mais comportamentos alucinaces
deméncia a dia \_ agradaveis ) \__ desafiadores ) § )
L e P N [ Licao 2 \ N ..
Licdo 2 c -ngﬂo 2 Comer e beber: Lig¢ao 2 Licio 7
Aprimorando a rian t(') [.323;0 prevenindo Perda de Comportamento
P ara atividades . s
comunicagio P soradivels problemas de satide memoria repetitivo
Licdo 3 o Y Licao 3 e N o
Tomando PL“:?OZ Uso do banheiro e Licio 3 A E;W:;’ 8
decisdes df}nmto cuidados com a Agressio n g odc se
compartilhadas terente )\ incontinéncia ) perdendo
s N (© N N
Licao 4 Licao 4 Licao 4 Licdao 9
Envolvendo Cuidado pessoal Depljessé.o e Julgarqento
outras pessoas ansiedade prejudicado
AN AN
B ] ™ p
Licio 5 bi t_L‘lszg S Ligiio 10
Um dia agradavel thewcade para Juntando tudo
dormir
AN B —

Figura 1: Visdo geral do programa de treinamento e suporte de autoajuda on-line iSupport: estrutura e
conteGido. Adaptado de POT (n.d.).

A OMS recomenda fortemente que diferentes paises e culturas fagcam a adaptacéo do
iSupport, adequando ao seu modo de vida e etnia para garantir a entrega dos principais
recursos do programa. Sabe-se que 21 paises membros da OMS estdo realizando a adaptacdo

do programa, e o Brasil é um deles (WHO, 2019).
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Dessa forma, para atender a necessidade de programas de treinamento e apoio para
esta populagédo no Brasil, o presente estudo teve enquanto objetivo adaptar culturalmente o
conteddo do programa iSupport, da OMS, para cuidadores familiares de pessoas que vivem

com deméncia para o contexto brasileiro.

METODO

Trata-se de um estudo multicéntrico e metodoldgico, realizado entre 2018 e 2019,
para a adaptacdo transcultural do conteudo da versdo em inglés, do iSupport for Dementia,
da OMS, para o contexto brasileiro. Os procedimentos adotados para este estudo foram
baseados no guia de adaptacdo disponibilizado pela OMS aos paises licenciados, que
consistiam em: (1) Receber autorizacdo da OMS para adaptar culturalmente o programa
iSupport; (2) Traduzir o contetdo do iSupport; (3) Adaptar culturalmente o contetdo do
programa iSupport, por meio de grupos focais e com o auxilio pesquisadores e de
representantes da associacdo local de Alzheimer; e (4) Verificacdo da fidelidade pela OMS
(POT et al., 2019). O estudo foi desenvolvido em parceria com uma equipe multidisciplinar
de pesquisadores das instituicbes Universidade Federal de Sao Carlos (UFSCar),
Universidade de Brasilia (UnB) e Universidade Federal de S&o Paulo (UNIFESP).

Considerando que as intervencdes tém maiores chances de serem aceitas quando a
adaptacdo transcultural inclui a participacdo do pulblico alvo (BERNAL; SAEZ-
SANTIAGO, 2006), o presente estudo contou com a parceria das associagdo locais de
Alzheimer, Federacao Brasileira das Associacdes de Alzheimer (FEBRAZ) e da Associacao
Brasileira de Alzheimer (ABRAZz) para assegurar relevancia e clareza do conteudo. A
aprovacdo ética foi conferida pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Sdo Carlos, enquanto estudo multicéntrico, sob o0s seguintes pareceres: 2.647.432,
3.154.538, 3.251.479 e 3.628.919.

Traducéo do iSupport para a lingua portuguesa do Brasil

A OMS autorizou o pedido de adaptacdo transcultural do programa iSupport no
Brasil. A traducéo foi realizada por um tradutor profissional formado em Psicologia, com

dominio do idioma original do contetdo (inglés), e com vasta experiéncia em traducdo de
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textos da area da salde, material de comunicagdo, programas de intervencdo e artigos
cientificos. O trabalho de traducéo foi precedido pela discussdo entre uma das pesquisadoras
responsaveis dessa pesquisa — cuja lingua materna é o inglés — e o tradutor, a fim de
estabelecer diretrizes da estratégia de traducéo, incluindo a ado¢éo de padrdes internacionais
sobre a linguagem que descreve as pessoas que vivem com deméncias e outras

recomendacdes da OMS.

Avaliacdo do contetdo do iSupport-BR por cuidadores e profissionais

Visando diferenciar das demais versdes do iSupport, utilizadas em outros paises,
apos a traducdo do conteldo para o portugués brasileiro, o iSupport foi intitulado de
iSupport-Brasil (iSupport-BR). O processo de adaptacdo transcultural do iSupport-BR
consistiu na avaliacdo do contetdo traduzido. Cuidadores/ex-cuidadores e profissionais
participaram desta etapa, respeitando as diretrizes de adaptacdo de programas de saude
disponibilizadas pela OMS por meio de maltiplos grupos focais (GFs). De acordo com a
OMS e com as premissas de adaptacdo transcultural de intervencdes, a versdo original do
programa iSupport pode e deve ser modificada considerando os padr@es culturais brasileiros,
de tal forma que a versdo iSupport-BR seja compativel com significados, valores e contexto

de vida dos cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia.

Os elementos submetidos a adaptacdo incluiram: palavras e expressdes para ajustes
de nivel de leitura para o publico-alvo; palavras e expressdes para equivaléncia semantica e
conceitual; nomes pessoais de personagens usados nos cenarios do programa; recursos cComo
os materiais de informacdo, servicos disponiveis, tecnologias e produtos/servigos; e
referéncias a habitos culturais, costumes e tradicbes como nas atividades de lazer e

alimentacéo, por exemplo.

Por meio de GFs, a versdo brasileira do iSupport-BR foi apresentada a profissionais
da saude atuantes na area de envelhecimento e cuidadores/ex-cuidadores familiares de
pessoas que vivem com deméncia para a revisdo e analise da relevancia do contetdo do
programa. Para isso, foram recrutados 48 participantes, sendo 24 cuidadores ou ex-
cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia e 24 profissionais da saude.

Buscando uma maior variabilidade amostral, os cuidadores residiam em trés cidades
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diferentes, de grande, médio e pequeno porte e localizadas no Distrito Federal, Sdo Paulo e
Minas Gerais. S&o elas, respectivamente, Brasilia, Sdo Carlos e S&o Lourenco.

Para serem incluidos no estudo, os cuidadores/ex-cuidadores precisavam: (a) ter 18
anos ou mais; (b) ser cuidador ou ex-cuidador familiar de uma pessoa que vive com
deméncia; (c) ser alfabetizado em portugués do Brasil, (d) ser residente em uma das trés
cidades/regibes de coleta dos dados, (e) ter disponibilidade para realizar leitura do material,
preenchimento do formulario e participar de uma reunido de grupo focal (GF). Os critérios
de inclusdo para os profissionais da saude foram: (a) ter 18 anos ou mais; (b) trabalhar na
area da saude e envelhecimento ha pelo menos um ano, (c) ser alfabetizado em portugués do
Brasil, (d) ser residente em uma das trés regides de coleta dos dados, (e) ter disponibilidade
de realizar leitura do material, preenchimento do formulario e participar de uma reuniao de
GF.

O recrutamento ocorreu via telefonema, sendo que os cuidadores/ex-cuidadores
faziam parte de um banco de cadastros que os pesquisadores elaboraram durante pesquisas
anteriores e os profissionais da saude foram recrutados utilizando-se do modelo bola de
neve, no qual um participante indica outro potencial participante. Para padronizar o
recrutamento dos participantes pela equipe, foi criado um protocolo de recrutamento, com

sugestdes para os aplicadores em cada cidade.

Inicialmente, os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), um termo de sigilo sobre o contedo que estava sendo entregue, um
termo de autorizagdo do uso da imagem e som e receberam um documento apresentando o
iSupport-BR e as instituicfes parceiras deste estudo. Na sequéncia, a partir de um encontro
presencial e individual, receberam: (1) folha com as instrucbes das atividades a serem
realizadas, (2) cdpia do sumario e de uma das oito partes do contetdo do iSupport-BR e (3)
roteiro para a andlise de conteddo. Nesse momento 0s participantes informaram ao

pesquisador quais seriam seus dias e horarios disponiveis para a realizacdo do seu GF.

Foi disponibilizado para os participantes um material impresso para andlise. O
material foi dividido em partes para facilitar a leitura e realizagdo dos encontros dos GFs.
Foi dividido em oito “partes”, de modo que cada uma tinha aproximadamente 30 folhas.
Cada parte foi lida por um trio de participantes do Grupo Focal Cuidadores (GF-C) e um trio
de participantes do Grupo Focal Profissionais (GF-P). Nenhuma regido teve uma mesma
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parte para os dois grupos. A divisdo de como ocorreu a entrega do material esta apresentada
no Material Suplementar (ao final do artigo).

No primeiro momento, todos os participantes de ambos os tipos de GFs leram
individualmente o sumaério e a parte do conteddo que lhes foi entregue do iSupport-BR.
Também escreveram as anotagdes com sugestfes de adequacBes culturais no material e em
uma folha para anélise posterior. Em um segundo momento, aproximadamente apds um més
do primeiro encontro, foram realizados os encontros com cada trio de participantes de cada
grupo focal, para avaliar as partes do contetdo do iSupport-BR. Todos os GFs foram
moderados por um membro da equipe de pesquisadores, que seguiram as instrucdes contidas
em um roteiro elaborado para que a mediacdo dos grupos fosse similar. O papel do
moderador era facilitar a discussdo e aprofundar os itens que surgiram e pareceram
importantes para 0s membros do grupo. Para isso, questdes norteadoras foram utilizadas: (1)
O que achou dos temas que o programa ird abordar? (pergunta sobre o sumario); (2) O que
vocé achou do conteldo (texto/parte) do programa que vocé leu? O que mais gostou?; (3) O
gue vocé ndo gostou do contelido (texto/parte) do programa que vocé leu? O que vocé acha
que poderia melhorar?; (4) Como vocé acha que esse programa pode ser Util?; (5) Vocé
usaria este programa? Vocé recomendaria 0 programa para outro cuidador?; (6) Vocé
entendeu tudo o que estava escrito? VVocé tem alguma sugestdo para ficar mais claro para a
populacdo brasileira? As adaptacbes sugeridas foram discutidas e pactuadas por dois
representantes da ABRAz. As reunifes com os GFs também contaram com o auxilio de um
relator, responsavel por realizar a filmagem e anotar suas observagdes, cujo objetivo era
sumarizar as sugestdes relatadas pelos participantes. Para profissionais da saude, foram
coletadas informacgdes sociodemograficas como idade, sexo, profissdo, anos em que
trabalharam com pessoas com deméncia. J& para o0s cuidadores/ex-cuidadores, foi
questionado idade, sexo, grau de parentesco com a pessoa com deméncia, tempo de cuidado.
A coleta de dados com os GFs ocorreu no periodo de junho a setembro de 2019, e todos 0s
encontros dos GFs foram realizados presencialmente. As sessdes duraram em torne de uma

hora e todas foram gravadas em audio e transcritas na integra.

A partir do roteiro de analise do contedo, das transcri¢cbes e das observagdes do
relator, os dados foram analisados, a fim de compilar as sugestdes registradas pelos
participantes, individualmente e, também, no momento dos GFs. Para diferenciar o0s
participantes, os cuidadores/ex-cuidadores foram nomeados com a sigla C e os profssionais
na saude com P. Todas as sugestdes foram avaliadas, a partir de reunides presenciais, pela
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equipe de pesquisadores. As sugestdes foram divididas em trés categorias: (1) contetdo, (2)
visual/design e (3) fluxo de informagdes. As sugestdes foram, primeiramente, avaliadas pela
equipe de pesquisadores. Entdo, elas foram agrupadas em: (a) sugestfes a serem enviadas
para aprovacao pela OMS, (b) sugestdes para futuras versdes do iSupport-BR e (c) sugestdes
ndo aprovadas pela equipe de pesquisadores. Questdes envolvendo erros ortograficos e de
digitacdo foram resolvidas pela equipe de pesquisadores.

Para a versdo do iSupport-BR, todas as adaptac6es linguisticas e culturais propostas
foram sistematicamente documentadas e devidamente justificadas em formularios
estruturados fornecidos pela OMS. Apos o recebimento dos formularios de adaptacéo, foi
realizada uma anélise de fidelidade pela OMS, verificando em que medida as adaptacdes
solicitadas estavam de acordo com o objetivo original e conceitos centrais da versao

genérica do iSupport.

A Figura 2 representa, de forma resumida, o processo metodoldgico percorrido pelo
presente estudo.

Grupos focais

AI ]

4. Verificacdo da
A fidelidade pela
A I | | 3. Adaptacio A d;l::fﬁo do
X transcul‘rgral programa (versio
_ ) 2. Traducdo do conteudo brasileira do
1. Autorizacio do contetido iSupport
da OMS para
traduzir e
adaptar
culturalmente o
1Support

Pesquisadores e
representantes
locais (ABRAZ)

Figura 2: Processo adaptacdo transcultural do programa de treinamento e suporte de autoajuda on-line
iSupport. Adaptado de POT (n.d).
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RESULTADOS
Traducéo do conteddo do programa iSupport

O texto da versdo original do iSupport em inglés (OMS) foi traduzido do inglés
britanico para a lingua portuguesa do Brasil e cultura brasileira. O documento original
continha cerca de 60.000 palavras, dividido em cinco moédulos e em 233 paginas. Algumas
adaptacdes transculturais foram realizadas pelo tradutor, como nomes pessoais de
personagens usados nos cenarios do programa e algumas e referéncias a habitos culturais,
costumes e tradigdes como nas atividades de lazer e alimentacdo. Por exemplo, foi trocado a
rotina de tomar cha — habito da cultura britanica — pela rotina de tomar café com leite, que €
mais comum na cultura brasileira. Também foram substituidos os 69 nomes proprios
utilizados na verséo original, por nomes de diferentes regides do Brasil (por exemplo, Olivia

por Francisca, Jacob por Jorge, John por Jodo).

Apo6s a traducdo, a primeira versdo do iSupport-BR, foi submetida a sessdes de
discussdo entre os membros da equipe multidisciplinar (das &reas de enfermagem,
psicologia, gerontologia, geriatria e servico social) e uma representante da ABRAZz
coordenadora da sub-regional Sdo Carlos/SP, quanto a exatiddo cientifica e técnica do texto
traduzido em relagdo a versdo original. Em relacdo as integrantes da equipe, uma é nativa
do Canada e outra é pesquisadora de uma universidade no Reino Unido. Foi feita uma

sintese dos resultados de consisténcia da traducéo realizada.

Avaliacdo do contetdo do iSupport-BR por cuidadores e profissionais
Caracterizacao dos participantes dos Grupos Focais

Dentre os 24 cuidadores/ex-cuidadores, 70,8% estavam prestando cuidados e 29,2%
eram ex-cuidadores. Todos os participantes eram mulheres, sendo que a maioria delas eram
brancas (54,2%), casadas/unido estavel (50%), com média de idade 54,6 (x11,5) anos, com
mais de dez anos de escolaridade (83,3%) e que prestavam/prestaram cuidados aos pais ou
conjuges, em meédia, por 7,1 (x6,5) anos.

Em relacdo aos 24 profissionais da saude que atuam no campo da salde e

envelhecimento e que participaram da pesquisa, a maioria era do sexo feminino (70,8%),
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com média de idade de 34,1 (£8,9) anos e etnia branca (54,2%). Em relacdo a profisséo, a
maioria era enfermeiros (37,8%), seguidos por terapeutas ocupacionais (20,8%) e cuidadores
formais (16,7%). Entre os profissionais, 41,7% atuavam em Instituicdes de Longa
Permanéncia para ldosos (ILPI) e 66,7% receberam treinamento sobre envelhecimento ou

deméncia.
Adaptacdo do conteldo e percepcdo dos participantes

Apbs analise do material, os participantes tiveram opinides positivas sobre o material
iSupport-BR. Os participantes dos GFs acharam o material com escrita clara e culturalmente
relevante. Para os encontros dos GF, foi utilizado um roteiro com perguntas norteadoras, que
além de discutir sobre as sugestdes de adaptacdes e temas futuros, também analisava sobre a
percepcao que os participantes tiveram sobre o material que leram e sobre o iSupport em si.
Referente a pergunta norteadora “Como vocé acha que esse programa pode ser atil?”, 0s
participantes dos GF indicaram que o programa era util, de facil entendimento, sendo uma
fonte de esclarecimento que atinge todas as pessoas e pode melhorar o cuidado cotidiano. A
Figura 3, construida por meio de uma plataforma on-line criadora de arte em nuvem de
palavras, mostra os adjetivos usados pelos participantes para descrever suas impressoes

sobre a utilidade do iSupport-BR.

Facil entendimento

y 4
Interessante ®
Didatico l l l I
Fundamental .
Muito bom

Importantissimo

Figura 3. Nuvem de palavras mostrando os adjetivos utilizados para descrever as impressdes dos participantes
dos GF sobre a utilidade do iSupport-BR.
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Abaixo sdo descritos alguns trechos dos apontamentos feitos pelos profissionais (P) e
cuidadores/ex-cuidadores (C) sobre a utilidade do programa:

P1: “Entéo eu acho que se todas as pessoas tiverem acesso a isso, vai sim contribuir muito

para melhorar o dia a dia dos pacientes, das pessoas que estdo em casa”.

Cl: “Hoje todo mundo tem acesso a essa parte tecnologica, eu acho que vai ser muito

2

bom”.
C2: “Entdo esse material é importantissimo, principalmente para a familia”.

P4: “E eu acho, assim, vai ajudar, ndo sei se vai ser gratuito, se vai ser pago, mas agrega
muito, muito bem cuidado, mudanca de visdo e aprender a entender por que aquilo ta

acontecendo com aquela pessoa”.
P2: “Eu acho que hoje é a melhor ferramenta, acessivel”

Em relacdo as perguntas “Vocé usaria este programa? Vocé recomendaria o
programa para um cuidador?”, todos os participantes dos GF demonstraram que usariam e

recomendariam para outras pessoas. Seguem alguns comentarios:

P3: “Eu fui lendo e fui pensando: poxa se aquele cuidador que a gente tem, lesse esse
material talvez ele mudaria conduta, eu pensei em varias vezes, em varios momentos que eu

’

estava lendo o material. Muito bom.’
P1: “Acho que todos deveriam usar... uma obrigatoriedade, né?

C3: “Indico, porque a gente vai vivendo e aprendendo, porque a gente nunca sabe tudo.

Entdo um conteudo desse, ajuda bastante no cuidado do paciente”.
C4: “Ai eu usaria, assim, porque a gente vai poder ajudar melhor a pessoa, né?!”

A partir dos GFs, algumas mudancas foram sugeridas em comum acordo pelo trio de
participantes que estava no encontro, como palavras e expressdes para ajustes de nivel de
leitura para o publico-alvo, palavras e expressdes para equivaléncia semantica e conceitual, ;
recursos como 0s materiais de informacdo, servigos disponiveis, tecnologias e
produtos/servigos, por meio dos links para paginas relevantes da ABRAz; e referéncias a

habitos culturais, costumes e tradicdes como nas atividades de lazer e alimentacdo. Embora
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mais informagOes possam ser adicionadas, o material existente foi considerado suficiente.
Ao todo, ap06s andlise pela equipe de pesquisadores, foram sugeridas 66 adaptacbes de
contetdo e uma de fluxo de informacGes, além das 22 sugestdes de temas futuros, como, por
exemplo, prevencao de quedas, que foram incluidos em outros projetos desenvolvidos com o
Ministério da Salde Federal. As sugestbes que se enquadraram na categoria visual,
consistiam em acréscimo de imagens e mudanca de layout das figuras existentes. Os
participantes foram avisados que essas adaptacdes aconteceriam na plataforma on-line. As
sugestdes para futuras versdes exigiam o acréscimo de material, envolvendo adaptagdes
profundas, que ultrapassaram os objetivos e nivel de proposta do iSupport-BR e podem ser
interessantes para cuidadores de todos os paises, e ndo exclusivamente para cuidadores
brasileiros. As sugestdes aprovadas pela equipe de pesquisadores responsavel pelo iSupport-
BR foram encaminhadas para a OMS. As sugestdes indicadas pelos grupos focais, membro
da ABRAZz e que foram aprovadas pela equipe de pesquisadores foram inseridas em tabelas
confeccionadas pela OMS. O Quadro 1 apresenta alguns exemplos das modificacfes

sugeridas no processo de adaptacao do contetido do programa iSupport.
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Quadro 1. Sugestdes de adaptacdes transculturais sobre o contetdo do programa iSupport para o contexto brasileiro, encaminhadas & OMS,

2019.
Categoria | Mddulo Licéo Original Sugestéo
What is dementia N . . .
Content 1 and how does it | “Dementia is a disease that can (...)” A deme_nc.la & uma §|erome que pode (...) [literal translation
to English: Dementia is a syndrome that can (...)]
affect someone?
Check your | In some countries or areas it is not possible to visit a medical .
understandin doctor or it is very expensive. If you think [INSERT NAME OR | [this sentence was removed]
Content 1 Y ) '
RELATIONSHIP] may have dementia, you can use this
program iSupport to help you.
Your support for [Name] to make [gender_his/her] own | E necessario apoiar [NOME] para que [ela/ele] mesma(o)
Content 2 Think. of your | decisions is needed. tome as suas decisdes. [literal translation to English; It is
own situation necessary to support [name] so that she/he herself/himself
can make decisions.].
Things that will | |t may take many attempts before things change. Talvez sejam necessérias varias tentativas até as coisas
Content 2 help you to ask for mudarem. [literal translation to English: It might need
help effectively several attempts until things change].
Thinking .
differently Word: Unhelpful We replaced the word "unhelpful” with "not constructive" (in
Content 3 — o
Portuguese = "ndo construtivos")
Remember By changing your thoughts, you could help change the way you | A mudanca de seus pensamentos pode ajudar a mudar a
Content 3 feel. forma como vocé se sente. [literal translation to English: A
change in your thoughts could help change the way you feel]
Promoting a good | Word: Atmosphere We replaced the word ‘atmosphere’ with ‘ambience’
Content 4 mealtime

atmosphere

(=ambiente in Portuguese) throughout the module.
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Ensuring  eating

Se a pessoa encontra-se nos estagios avangados da deméncia,

and drinking | If the person is in the late stages of dementia they may | .. pode ter dificuldades para engolir que podem resultar em
Content safely experience swallowing difficulties that can cause aspiration - 2
. engasgos e pneumonia por aspiracdo. [we added the word
pneumonia. ' -
choking']
Content Tips The words 'bath’ and 'bath tub'. We replaced ‘the words 'bath' and 'bath tub' with 'shower' and
shower floor' throughout the document.
(V) Angela tém muitas ddvidas sobre o uso correto dos
medicamentos de sua mde e procura um profissional de
salde capacitado para obter mais informacdes.
. [FEEDBACK: Essa é uma boa resposta, porque Angela foi
Forgetting ; 5 i
b We added an extra answer. proativa em buscar respostas adequadas as suas duvidas.]
Content medications [literal translation: (T) Angela has many questions about the
correct management of her mom's medication and so she
looks for the help of a trained health professional for more
information. [FEEDBACK: This is a good answer because
Angela was proactive in looking for correct answers to the
questions she has].
It is 3 am in the morning and Vani wakes up and begins to walk Séo 3h da ma_nha ¢ Va}nla aco_rda € comecaa andar pela casa.
. . X . : . | Sua nora, Gilda, estd dormindo. Vania anda pela casa e
Waking up in the | around the house. Her daughter-in-law, Geeta, is sleeping. Vani . e . o ,
: depois vai até Gilda e a acorda. Véania pergunta “Onde nos
middle of the | paces throughout the house and then goes to Geeta and wakes estamos? EU quero ir para casa.”. Gilda esta irritada 14 que
Flow night her up. Vani asks: “Where are we? I want to go home”. Geeta is ) q p . Ja

upset, because she has a long day at work tomorrow. Geeta says:
“Mother, you need to go back to bed, it is 3 am.” Vani says: “I
am not sleepy.” Geeta yells: “I can’t take this anymore.”

vai ter um dia longo de trabalho no dia seguinte. Gilda diz
“Sogra, vocé precisa voltar a dormir. Sdo 3h da manhad.” a
que Vania responde “Ndo estou com sono”. Gilda grita “Eu
ndo aguento mais isso!”.
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Todas as sugestdes referentes a versdo atual do iSupport-BR foram aprovadas pela
OMS. Assim, apo6s as modificacdes, uma primeira versdo do iSupport-BR, ja traduzido e
com o conteudo culturalmente adaptado estava disponivel para ser submetido as futuras
etapas do processo de adaptacdo transcultural, quais sejam: inser¢do do conteido em uma
plataforma on-line e avaliagdo da percep¢do dos usuérios, avaliacdo dos beneficios, das
barreiras de uso e facilitadores do programa (teste do recrutamento e modificacdes

realizadas) e refinamento da versao adaptada (avaliacdo da eficacia).

DISCUSSAO

Este artigo descreve os primeiros passos dados para adaptar culturalmente o
programa iSupport, da OMS, ao contexto brasileiro, preservando as principais caracteristicas
que sdo essenciais para a intervencdo, a0 mesmo tempo em que responde ao contexto e a
situacdo dos cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia no Brasil. Com base
nas diretrizes propostas pela OMS, o conteddo genérico do iSupport foi avaliado para
adaptacdo transcultural nas areas de contetdo, visual/design e fluxo de informac@es, sendo
realizada alteracGes de acordo com as palavras e expressdes para equivaléncia semantica e
conceitual, nomes pessoais de personagens, referéncias a habitos, costumes e tradicGes
culturais e recursos (audios e links do programa). A versdao em portugués do Brasil do

contetdo do iSupport mantém-se fiel aos elementos-chave do programa original.

Este processo requer uma alocacdo consideravel de tempo e recursos, atencdo as
nuances de idioma, cultura, equivaléncias seméantica e conceitual e o estabelecimento de
parcerias (ESCOFFERY et al., 2018; MOVSISYAN et al., 2019). Nesse sentido, 0 processo
envolveu um tradutor especializado e a equipe de pesquisadores responsaveis pelo iSupport-
BR, composta por profissionais de diferentes formacdes e altamente qualificados, que
apresentam dominio do contetdo, da linguagem e experiéncia na area de deméncia. Isso
permitiu uma avaliacdo criteriosa da traducdo do conteddo do iSupport para o portugués do
Brasil. Além disso, o envolvimento e a interacdo de varios atores foram necessarios para
alcancar uma adaptacdo culturalmente adequada do programa. Houve o envolvimento da
comunidade por meio dos GFs, tanto de cuidadores/ex-cuidadores familiares de pessoas que

vivem com deméncia, quanto de profissionais da salde que atuavam na area de
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envelhecimento e membros da ABRAz. Ainda, buscando uma maior representatividade da
populagéo brasileira, os participantes eram de regides diferentes.

Recorrer ao painel de especialistas, como a associacdo local de Alzheimer e o
Ministério da Saude Federal e aos grupos focais foi fundamental para fornecer conhecimento
para refinar a versdo traduzida e uma analise mais aprofundada do contetdo do programa em
termos de como se adaptam & cultura, abordagens tedricas e praticas existentes no contexto
brasileiro. O envolvimento das partes interessadas é particularmente urgente no contexto das
iniquidades em saude, particularmente aqueles que carregam o maior fardo das parcialidades
nesse contexto, precisam ter uma voz mais forte no planejamento e implementacdo de seus
cuidados de salde e dos sistemas destinados a apoia-los, sendo métodos participativos
robustos e transparentes sdo a chave para o planejamento de intervenc@es em satde (DION
etal., 2019).

A realizagdo dos grupos focais forneceu ideias para refinar a versao traduzida, visto
que os participantes sugeriram adequacdo do contetdo. Além disso, o envolvimento de
cuidadores/ex-cuidadores e da equipe multiprofissional resultou em uma andlise mais
aprofundada do conteudo original do programa em termos de como se adaptam aos
conhecimentos, abordagens teéricas e praticas existentes no contexto brasileiro. O
fornecimento de informacbGes e a participacdo desse publico no desenvolvimento de
intervencdes € uma forma de entender melhor a realidade do receptor de cuidados. Além
disso, adota uma abordagem mais solidaria e menos critica, principalmente aos cuidadores
no cuidado em casa (GIACCO et al., 2017).

Profissionais da saude consideram que a participacdo de cuidadores pode gerar um
efeito tranquilizador (GIACCO et al., 2017), ajudando-os a cuidar de seu familiar, assim
como foi relatado pelos profissionais que participaram desse estudo. Isso mostra a
importancia de desenvolver intervencGes, como o iSupport, com a participacdo do seu
publico-alvo. A crescente conscientizacdo da importancia sobre o envolvimento de pessoas
que vivem com deméncia e seus cuidadores em pesquisas mostra que ouvir e trabalhar esses
grupos para entender seus objetivos e desafios pode aumentar o impacto na pesquisa
(FRANK et al., 2021), ajudando a melhorar a qualidade, relevancia e conduta ética da

pesquisa em deméncia (GOVE et al., 2018).
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Uma limitacdo no processo de adaptacdo transcultural descrito neste artigo é a
amostra de participantes dos grupos focais de cuidadores/ex-cuidadores ser integralmente
feminina. A literatura demonstra que o papel de cuidar de um parente que vive com
deméncia é uma atividade predominantemente realizada por mulheres (FERREIRA; ISAAC,;
XIMENES, 2018; FIGUEIREDO et al., 2021). Porém, buscando uma variabilidade amostral
maior, & preciso estar atento para que as proximas etapas do processo de adaptacdo
transcultural do iSupport-BR seja composta, também, por cuidadores do sexo masculino.
Além disso, os participantes dos GFs analisaram uma parte de oito possiveis do contetdo do
iSupport-BR. Esse formato de andlise foi adotado para preservar a adesdo dos participantes
na pesquisa, uma vez que o material completo do iSupport-BR continha mais de 200 paginas
e isso poderia ser um fator para abandono de participacdo. Visando minimizar essa
limitacdo, todos os participantes leram o sumario integral, que continha o titulo dos
maodulos, das licdes e dos contetudos de cada licdo. Além disso, 0 mesmo conteddo foi
analisado por dois GFs de diferentes regifes, sendo um grupo de (ex)cuidadores e, outro, de

profissionais.

Se ainda sdo poucos o0s estudos sobre as etapas e como realizar uma adaptacéo
transcultural, menor ainda sdo os programas que ao serem culturalmente adaptados por um
processo rigoroso, pautados em diretrizes validadas, tém tal procedimento publicado
(REESE; VERA, 2007; SANDOVAL; CORREA; ABREU, 2015). Os pesquisadores
seguiram o Guia de Adaptacdo e Implementacdo do iSupport da OMS, os preceitos de
Sandoval, Corréa e Abreu (2015). A escolha dos representantes da comunidade para a
formagéo dos GFs foi um diferencial. Foi escolhido duas categorias de pessoas, que estdo
diretamente relacionadas com a tematica do iSupport-BR: (1) cuidadores/ex-cuidadores de
familiares de pessoas que vivem com deméncia, que sdo o publico-alvo desse programa; (2)
profissionais da saude que atuam na area do envelhecimento, em que a deméncia € mais
recorrente (entre pessoas idosas). Ou seja, além de pesquisadores e tradutores, cuidadores e
profissionais ajudaram a refinar o texto para tornd-lo mais claro e sintonizado com o

contexto brasileiro.

Nesse sentido, esse trabalho destaca-se por ser um exemplo de como realizar um
processo de adaptacdo transcultural de contetdo de intervengdes psicologicas, que pode ser
utilizado para outros programas. Ainda, esse trabalho destaca-se por permitir que o0s
resultados obtidos possam ser comparados com os dados dos outros paises que também

estdo adaptando culturalmente o iSupport-BR.
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Os achados desse trabalho instigam uma reflex&o sobre o limite que se pode adaptar
uma intervengdo sem que ela se torne um “novo” programa, com caracteristicas e objetivos
que se distancia da versdo inicial. Se por um lado € preciso que adaptacdes sejam feitas, para
que uma intervencdo seja implantada em uma nova cultura ou continue produzindo efeitos
com o passar do tempo, atendendo as demandas de quem esta sendo assistido, por outro é
preciso saber quais adaptacdes sdo sugestdes para versdes futuras. No caso do iSupport-BR,
é preciso garantir que a versao adaptada seja convergente com a versao genérica, elaborada

pela OMS e que esta sendo utilizada na adaptacdo dos outros paises.

Assim, as revisOes realizadas até esse momento foram somente as que ndo se
distanciavam da versdo genérica proposta pela OMS do iSupport. Elas, juntamente com as
opiniBes positivas dos participantes do GFs sobre esse programa, sustentam a possibilidade e
necessidade de continuar o processo de adaptacdo transcultural do iSupport-BR. Espera-se
que ao término de tais estudos, cuidadores brasileiros que assistem um familiar que vive
com deméncia, tenham um suporte eficaz, gratuito e de fécil acesso para apoia-los no seu
papel de cuidador. Além disso, espera-se que esse trabalho possa ser um produto importante
para concretizar uma politica nacional de aten¢do aos cuidadores e pessoas que vivem com

deméncia.

CONCLUSAO

O apoio aos cuidadores de pessoas que vivem com deméncia ja é uma prioridade do
Plano Global de Acdo da OMS. Esse trabalho contribui no avanco cientifico e social sobre
essa tematica, uma vez que apresenta dados sobre o processo de adaptacdo transcultural do
conteddo do programa iSupport, que foi desenvolvido pela OMS e vem apresentando
evidéncias cientificas. Dessa forma, a partir dos resultados deste estudo, obtivemos uma
primeira versdo do iSupport-BR. E, ao observar os resultados encontrados, espera-se que
esse trabalho sustente a importancia de envolver a comunidade no processo de adaptacéo

transcultural, sendo a utilizagdo de grupos focais uma estratégia que se mostrou adequada.

Por fim, acredita-se que esse trabalho tenha diminuido barreiras culturais e
aumentado a qualidade metodoldgica, de compreensdo e adesdo, do iSupport-BR para 0s

cuidadores brasileiros. Espera-se que as revisdes realizadas, decorrentes desse trabalho,
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potencializem os efeitos desse programa e que, ao ser disponibilizado, ele se torne uma

ferramenta eficaz para apoiar cuidadores.

Financiamento: Ministério da Saude (TED 065/2018), Coordenacdo de Aperfeicoamento
de Pessoal de Nivel Superior - CAPES (processo numero 001), Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico — CNPg (numero do processo 306571/2018-8),
Fundacgdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Sdo Paulo - FAPESP (2017/24026-0).
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Diviséo do conteido do programa iSupport em oito partes.
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52 ARTIGO 2 - ISUPPORT-BRASIL: RESULTADOS PRELIMINARES DA
AVALIACAO DA USABILIDADE E ACEITABILIDADE POR CUIDADORES DE
PESSOAS QUE VIVEM COM DEMENCIA

RESUMO

Introducéo: Intervencdes on-line podem oferecer uma alternativa promissora de apoio aos
cuidadores de pessoas que vivem com deméncia. Nesse contexto, uma interface utilizavel e
aceitavel pode reduzir as barreiras de uso, melhorar a experiéncia e o envolvimento do
usuério, além de minimizar o abandono. Dessa forma, avaliar a usabilidade e aceitabilidade,
assim como explorar as percep¢des dos usuarios sobre a plataforma virtual em que o
programa esta inserido possibilita compreender a viabilidade de um recurso para cuidadores
de pessoas que vivem com deméncia. Objetivo: avaliar a usabilidade e aceitabilidade do
iISupport-BR, explorando as percepg¢des dos cuidadores de pessoas que vivem com deméncia
sobre beneficios, facilitadores e barreiras para uso do programa em um estudo preliminar.
Meétodo: Trata-se de um estudo de métodos mistos, dividido em duas etapas. A primeira
etapa contou com nove cuidadores/ex-cuidadores familiares de pessoas que vivem com
deméncia. Os participantes responderam questionarios autoaplicaveis on-line sobre suas
percepcdes acerca da interface da plataforma. Na etapa 2, ap6s a atualizacdo da plataforma a
partir das sugestdes da etapa anterior, dez cuidadores responderam também questionarios
on-line autoaplicaveis sobre a percepc¢do e aceitabilidade da plataforma, além da Escala de
Usabilidade do Sistema. Foi realizada andlise descritiva dos dados quantitativos e analise
tematica sobre as perguntas abertas. Todos os aspectos éticos foram respeitados (CAAE:
88157118.0.0000.5504). Resultados: A avaliacdo do desempenho de tarefas na interface
mostrou que o sistema possui uma interface amigavel, sendo que 55,6% dos participantes
deram nota de 5 pontos, em um intervalo de variacao de zero a cinco pontos. A maioria dos
cuidadores (77,8%) também pontuou nota maxima quanto a relevancia do contetdo do
sistema e a nota média dada ao sistema foi 3,7 dos cinco pontos possiveis. A maioria dos
cuidadores indicou bons niveis de satisfacdo e utilidade do programa, sendo 60,0% muito
satisfeitos. Em relacdo & aceitabilidade, indicaram o programa como muito util (80,0%),
recomendaria para outros cuidadores (100,0%) e indicaram a preferéncia para fazer o
programa no formato on-line. O escore total da escala de usabilidade foi de 86,5 (£11,5)

sugerindo uma excelente percepc¢do da usabilidade do programa. A partir das sugestoes dos
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participantes foram realizadas melhorias no programa em relacdo a: estilo e estética
(inconsisténcias visuais, icones e elementos ndo clicaveis) e requisitos funcionais (falta de
feedback apos responderem as perguntas da interface, codigo de personalizacdo de grau de
parentesco e porcentagem das atividades completadas). Conclusdo: A plataforma
apresentou uma experiéncia positiva pelos cuidadores com o uso do iSupport-BR e
mostrando ser um programa utilizavel e aceitavel pelo seu publico-alvo. O Brasil é o
primeiro pais da América Latina a concretizar a adaptacdo transcultural do programa
iSupport, inclusive foi pioneiro no uso do programa em smartphone, e por isso pode ser
exemplo para os outros paises que estdo realizando a adaptagdo desse programa ou de outras

intervengdes on-line.

Palavras-chave: Cuidadores; Deméncia, Intervencdo Baseada em Internet ou Intervencédo

on-line; Design Centrado no Usuério; Usabilidade; Aceitabilidade.

INTRODUCAO

Globalmente, mais de 55 milhGes de pessoas vivem com deméncia em todo o
mundo, com proje¢des que havera cerca de 78 milhGes até 2030 e 139 milhdes em 2050
(WHO, 2021). A maioria das pessoas com deméncia é cuidada por familiares ou outros
cuidadores ndo remunerados, especialmente em paises com poucos recursos onde ha

escassez ou falta de servicos de apoio formal para a deméncia (WHO, 2021).

Cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia, que em sua maioria séo
mulheres, estdo frequentemente expostos(as) a multiplos fatores estressantes que afetam a
salde fisica e mental, incluindo alta demanda de tarefas, desgaste fisico e emocional,
problemas financeiros, limitacfes das atividades sociais e de lazer, além de lidar com os
efeitos da deméncia sobre o bem estar do familiar (BRINI et al., 2021; FRANCA,
PEIXOTO; ARAUJO, 2020). A oferta de formas préticas e eficazes de apoio a esta

populacéo é essencial para prevenir e mitigar tais impactos (LENG et al., 2020).

Programas on-line podem ser uma estratégia de apoio com efeitos positivos a
cuidadores (DEEKEN et al., 2019; ETXEBERRIA; SALABERRIA; GOROSTIAGA,
2021), podendo inclusive ser uma alternativa viavel as formas tradicionais de apoio

presenciais ja que tem o potencial de atingir um pablico maior por ultrapassarem barreiras

64



geograficas, serem mais baratos, flexiveis e adaptaveis as rotinas dos cuidadores
(HOPWOOD et al., 2018; NEWMAN et al., 2019; LENG et al., 2020).

Revisbes sistematicas evidenciam que intervengdes on-line para cuidadores
familiares de pessoas que vivem com deméncia podem ser eficazes para aumentar o bem-
estar psicologico, ajudando a reduzir os sintomas depressivos, de ansiedade, e estresse
decorrentes do cuidar, por meio da melhora da autoeficicia, satisfacdo, confianca e
habilidades para cuidar (PARRA-VIDALES et al., 2017; EGAN et al., 2018; HOPWOOD
et al., 2018; ZHAO et al., 2019; ETXEBERRIA; SALABERRIA; GOROSTIAGA, 2021).
O distanciamento social decorrente da pandemia da COVID-19 tem corroborado para 0 uso
de novas tecnologias para apoiar familias com necessidades de cuidado, principalmente
aquelas que ndo podem participar de atividades presenciais (CUFFARO et al., 2020;
IBANEZ et al., 2020).

As intervengdes oferecidas em formato virtual e que utilizam conexdo de internet
podem, no entanto, apresentar alguns desafios relacionados a tecnologia (desenho,
usabilidade, nivel de alfabetismo digital e aceitabilidade), organizacionais (falta de
informacdo a respeito da intervencdo, lacuna entre pesquisa e implementacdo),
socioecondmicos (falta de financiamento e custo da tecnologia) e éticos (privacidade,
mecanizagdo do atendimento) (HASSAN, 2020). Niveis satisfatorios de usabilidade e
aceitabilidade estéo relacionados ao melhor envolvimento e enfrentamento do uso de novas
tecnologias (CHRISTIE et al., 2018; EICHER et al., 2019).

Um estudo de revisdo sobre usabilidade e aceitabilidade de intervencdes baseadas na
internet desenvolvidas com cuidadores de pessoas que vivem com deméncia mostra que, em
sua maioria, sdo eficazes, eficientes e satisfatorias, bem como sdo consideradas uteis e
aceitaveis por essa populacdo (OTTAVIANI et al., 2021). O envolvimento do publico-alvo
no processo de desenvolvimento e implementacdo de novas tecnologias que utilizam a
internet é de extrema importancia para melhorar a usabilidade e aceitabilidade do programa
(HASSAN, 2020). Pesquisas indicam que cuidadores de pessoas que vivem com deméncia,
por exemplo, preferem receber suporte on-line a partir de audios e videos, pois € a estratégia
que melhor se adequa ao cuidado do dia a dia e gera maior satisfacdo e bem-estar (EICHER
et al., 2019; SRIRAM, JENKINSON, PETERS, 2019). Considerar tais preferéncias é

fundamental para uma maior eficacia do programa para esta populagéo.
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O desenvolvimento e implementacdo de intervengdes de apoio que sejam acessiveis,
aceitaveis e eficazes para cuidadores informais de pessoas que vivem com deméncia é uma
prioridade estratégica no Plano de Acgdo Global de resposta de salde publica a deméncia
2017-2025 (WHO, 2017). Nesta perspectiva, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
desenvolveu o iSupport for Dementia, um programa on-line que visa fornecer educacao,
treinamento de habilidades e apoio para cuidadores familiares de pessoas que vivem com
deméncia (POT et al., 2019). O programa iSupport apresenta 23 licdes distribuidas em cinco

modulos, que cobrem temas bem estabelecidos sobre cuidado e autocuidado dos cuidadores.

A verséo inicial do iSupport foi desenvolvida em inglés usando uma abordagem
abrangente e multicultural para adaptacdo transcultural em varios paises, por exemplo, em
Portugal (TELES et al., 2020), Australia (XIAU, 2020), india (BARUAHA et al., 2021),
Holanda (PINTO-BRUNO et al., 2019) e Suica (FIORDELLI; ALBANESE, 2020). No
Brasil, o processo de adaptacdo transcultural do iSupport foi realizado como parte de um
estudo multicéntrico financiado pelo Fundo Nacional de Salde, em parceria com o

Ministério da Saude, seguindo todas as recomendacdes da OMS.

O iSupport tem o potencial de melhorar o acesso universal a educacdo e apoio a
familiares para que estes possam lidar melhor com questdes socioemocionais que surgem a
partir da interacdo com uma pessoa que vive com deméncia (WHO, 2019). No contexto das
intervencdes on-line, programas com alta usabilidade e aceitabilidade podem reduzir as
barreiras de uso, melhorar a experiéncia e o envolvimento do usuario, e evitar o abandono
do programa (TELES et al., 2021). Dessa forma, avaliar a usabilidade e aceitabilidade,
assim como explorar as percepcfes dos usuarios sobre a versdo adaptada para o contexto
brasileiro do iSupport — o iSupport-Brasil ou iSupport-BR — possibilita compreender a
viabilidade de um recurso global e baseado em evidéncias para uso com/por cuidadores de
pessoas que vivem com deméncia no Brasil. O objetivo deste estudo foi avaliar a usabilidade
e aceitabilidade do iSupport-BR, explorando as percepg¢des dos cuidadores de pessoas que
vivem com deméncia sobre beneficios, facilitadores e barreiras para uso do programa em um

estudo preliminar.
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METODO

Realizou-se um estudo de métodos mistos, envolvendo uma etapa de teste de
usabilidade da interface do sistema (Etapa 1) e posterior avaliacdo preliminar de usabilidade
e aceitabilidade do iSupport-Brasil pelos cuidadores (Etapa 2). Os testes de usabilidade e
aceitabilidade permitem observar a interagdo dos usuarios com o sistema (ISO, 2010), com
implicaces diretas para posterior disseminacdo e utilizacdo do programa. Estes podem
incluir técnicas de coleta de dados qualitativos e quantitativos. Devido a pandemia de

COVID-19 o estudo foi realizado inteiramente on-line.
Caracteristicas da plataforma iSupport Brasil

O contetdo do programa iSupport adaptado culturalmente para o contexto brasileiro
(REFERENCIA ARTIGO 1) e foi inserido em uma plataforma digital, conforme descrito a

sequir.

O processo de insercdo do contetdo em uma plataforma on-line e avaliacdo da
interface, usabilidade e aceitabilidade da versdo em portugués do programa iSupport, foi
resultado de uma parceria estabelecida entre pesquisadores brasileiros das Instituicdes
Universidade Federal de Séo Carlos (UFSCar), Universidade de Brasilia (UnB) e
Universidade Federal de S&o Paulo (UNIFESP). Uma empresa de Tecnologia da Informagéo
e Comunicacdo foi contratada para desenvolver a plataforma digital. Toda manutencéo e
problemas com cddigo ficaram a cargo da empresa contratada. Apos testes de diversas
opcdes, a plataforma Moodle foi adotada por ser gratuita, com maior comunidade de
desenvolvedores e usuarios, facilitando a sua manutencdo e uso continuo e irrestrito. A
plataforma ficard no dominio da Universidade Federal de S&o Carlos (UFSCar). O registro
da plataforma esté vinculado ao Ministério da Saude Federal para garantir maior visibilidade
e acesso universal das pessoas de forma gratuita (www.isupport.saide.gov.br). O iSupport
foi originalmente criado para ser autoaplicavel. A partir do acesso a pagina inicial, 0s
usuarios registrados podem acessar o programa a qualquer hora e em qualquer lugar. Uma
pagina de boas-vindas, que os usuarios visitam antes de fazer login, apresenta uma visao

geral do programa e solicita que a pessoa se inscreva (Figura 1).

Os pesquisadores junto a equipe de desenvolvedores definiram que a plataforma
deveria proporcionar ao usuario uma conta com login e senha, acesso as informagdes em

forma de médulos e as atividades de cada médulo do manual para validagdo do aprendizado.
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A plataforma também armazena as respostas dos usuarios nas atividades como um banco de
dados. Portanto, os requisitos do sistema que foram estabelecidos sdo login de usuérios
(cuidadores); login de administradores (para gerenciamento do conteldo da plataforma);
CRUD (Create, Read, Update e Delete) de usuarios de ambos os perfis; CRUD de mddulos
de ensino (texto, video e audio); visualizacdo dos modulos de ensino; CRUD de testes para

validacdo do ensino; e armazenamento das respostas dos usuarios.

iSupport
para cuidadores

Figura 1. Mock-up landing page plataforma (tela esquerda) e pagina de busca de médulos do iSupport-BR
(tela direita).

A plataforma foi populada com o contetdo do iSupport, visando a melhor disposicao
do contetdo no sistema, de forma que tenha boa usabilidade e seja acessivel (NIELSEN,
1993). Cada usuario pode personalizar o seu plano de apoio de acordo com suas
necessidades, escolhendo qual(is) dos cinco modulos acessar, podendo acompanhar o
andamento dos modulos por meio da barra de percentual do conteddo realizado até o
momento. As atividades incluem informagdes de texto, imagens ilustrativas, cenarios de
cuidados e exercicios interativos de habilidades. Uma devolutiva imediata é fornecida sobre

as respostas dadas aos exercicios.

A plataforma iSupport-Brasil é flexivel (o usuario escolhe visitar as atividades que

considera mais relevantes), personalizada (0 nome da pessoa que cuida, da pessoa que
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recebe os cuidados, e 0 grau de parentesco sdo usados no texto da plataforma para tornar o
material mais proximo possivel do usuario), interativa e responsiva (0 USUArio usa seus
conhecimentos e experiéncias para responder a perguntas e para aplicar o que aprendeu a sua
situacdo pessoal, e as anotacgdes feitas ficam gravadas; devolutivas sdo dadas de acordo com
as respostas assinaladas), escalavel (é possivel inserir ou remover conteudo
instantaneamente e pode ser usado por um numero ilimitado de pessoas), segura (apds o
preenchimento do cadastro, é necessario passar por um processo simples de validacdo do
cadastro); e responsiva a tecnologia do usuario (adapta-se a diferentes tamanhos de telas —

computador, tablet ou smartphone).
Etapa 1 — Teste de usabilidade da interface do sistema
Recrutamento e amostra

O teste de usabilidade da interface ocorreu no periodo entre 23/11/2020 e 04/12/2020
e 0 objetivo foi avaliar a percepcao dos cuidadores sobre a interface da plataforma iSupport
Brasil. Foram recrutados cuidadores e/ou ex-cuidadores com base nos seguintes critérios de
elegibilidade: (a) ter 18 anos de idade ou mais; (b) identificar-se como cuidador(a) ou
ex-cuidador(a) familiar de uma pessoa que vive (ou vivia) com deméncia nos ultimos seis
meses (diagnostico autorrelatado); e (c) ter acesso a um computador, smartphone ou tablet,
com conexdo a internet. O recrutamento foi feito pela propria empresa via WhatsApp e e-
mail, pelos quais os individuos eram informados sobre o objetivo da pesquisa e etapas. A
partir de uma lista de contatos dos pesquisadores e da empresa, 15 cuidadores/ex-cuidadores
familiares de pessoas que vivem com deméncia foram convidados a avaliar a plataforma
antes de ser disponibilizada para teste de sua usabilidade e aceitabilidade. Destes, seis se
recusaram a participar do estudo, totalizando uma amostra de nove participantes. Apés o
aceite, para avaliar a funcionalidade da plataforma, e se as pessoas conseguiriam usa-la com
eficiéncia, um questionario para testar a usabilidade foi criado utilizando o software
Typeform™. O teste criado utilizando o Typeform™ permite o acesso por meio de

computador ou qualquer dispositivo moével.
Métodos e variaveis

Primeiramente, os participantes preencheram um formuldrio com informacGes
sociodemograficas (sexo, idade, escolaridade, estado civil) e de contexto de cuidado (tipo de

deméncia, idade da pessoa que vive/vivia com deméncia). Perguntas sobre o uso e
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experiéncias prévias com equipamentos eletrbnicos também foram feitas, incluindo:
dispositivos normalmente usados para acessar a internet (computador, smartphone, tablet) e
aplicativos utilizados em tais equipamentos (ex. WhatsApp, YouTube, busca no Google, e-

mail, Facebook, Instagram, Netflix, Spotify, Google Agenda).

A avaliagdo do desempenho nas tarefas de interface foi realizado por meio da
apresentacdo de recortes da pagina inicial do iSupport-BR em que o participantes indicavam
como eles realizavam as tarefas, incluindo: como fariam para (a) acessar o contetdo do
iSupport-Brasil (Figura 2, a esquerda), (b) registrar um novo usuario, (c) iniciar o primeiro
maodulo, (d) iniciar a primeira atividade, (e) identificar o nome da primeira atividade, (f) ir
para a proxima atividade, (g) identificar diferentes formatos de contetdo (texto, &udio,
video, link), (h) assistir a um video (Figura 2, a direita), (i) iniciar um audio, (j) responder a

um formulério e, (K) enviar resposta e acompanhar o progresso da atividade.

Considerando a primeira tela do sistema: onde vocé clicana para

acessar o conteudo do iSupport? *

Onde vocé clicana para assistir o video? *

[ —- ]

: =3
iSupport «
poro cuidodores

.
——s ¢ - :

Figura 2. Mock-up da avaliagdo do acesso ao conteldo (tela esquerda) e assistir um video (tela direita) da

versdo do iSupport-BR.

Além disso, foi realizada uma avalia¢do subjetiva para os participantes indicarem as
primeiras impressdes em relagdo a aparéncia do programa utilizando uma escala Likert de 1
a 5 para avaliar: a) a simplicidade do sistema (1=muito dificil de usar; 5=muito facil de
usar); b) aparéncia do sistema (1=ndo gostei; 5=gostei muito); e, c) utilidade (1= pouco dutil;

5=muito Gtil). Na ultima questdo os participantes respondiam sobre qual dos cinco médulos
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do iSupport-Brasil eles tinham maior interesse. A empresa entrou em contato com 0s
participantes durante todo o periodo de coleta de dados para auxilia-los no acesso a

plataforma e ao questionario, e para obter devolutiva imediata sobre o sistema.
Etapa 2 — Avaliacgdo preliminar da usabilidade e aceitabilidade do iSupport-Brasil
Recrutamento e amostra

Foram recrutados pelos pesquisadores, cuidadores com base nos seguintes critérios
de elegibilidade: (a) ter 18 anos de idade ou mais; (b) identificar-se como cuidador familiar
atual de uma pessoa que vive com deméncia por pelo menos seis meses (diagndstico
autorrelatado); e (c) ter acesso a um computador, smartphone ou tablet com acesso a
internet. A partir de uma lista de contatos dos pesquisadores, 22 cuidadores familiares de
pessoas que vivem com deméncia foram convidados a utilizar e avaliar a plataforma, dos
quais sete se recusaram a participar e trés ja ndo eram cuidadores. O recrutamento de
participantes foi feito via WhatsApp, quando eram informados sobre o objetivo e etapas do
estudo. Apds o aceite em receber mais informacfes sobre o estudo, foi disponibilizado o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido por meio da plataforma Google Forms para
leitura, concordancia e aceite. Doze cuidadores participaram do estudo, mas somente dez

completaram todas as etapas.
Métodos e variaveis

- Formulario com informacg6es sociodemograficas (sexo, idade, escolaridade, estado civil) e
de contexto de cuidado (tipo de deméncia, idade da pessoa que vive com deméncia).
Perguntas sobre o0 uso e experiéncia prévia com equipamentos eletrdnicos, incluindo:
dispositivos usados para acessar a internet (computador, smartphone, tablet), uso do
equipamento eletrénico (uso de mouse, ajustar volume/luminosidade/tamanho da tela, e-mail
ou WhatsApp, acessar links (websites), iniciar e parar videos) e nivel de dificuldade para

utilizar equipamentos eletrdnicos (escala de 0 a 10, sendo 0 muito facil e 10 muito dificil).

- Percepcdo individual sobre o sistema: questionario elaborado pela equipe de pesquisa,
contendo informacdes sobre usabilidade: nivel de satisfagdo com o programa (O=muito
insatisfeito a 10=muito satisfeito) e perguntas em relacdo as percepgdes sobre o sistema
acerca de sua complexidade, facilidade, partes do programa que mais/menos gostou,

navegacdo, aprendizado, confianga para o uso (l=discordo totalmente a 5=concordo
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totalmente). Para avaliagdo da aceitabilidade, foi considerado: percepgdo de utilidade
(O=pouco util a 10=muito util), recomendacdo do programa para outros cuidadores (1=sim,
2=ndo), motivos que dificultaram o uso do programa (falta de tempo/ privacidade/ interesse,
morte ou mudanca de residéncia da pessoa que vive com deméncia, demandas inesperadas,
dificuldade de concentragdo, nenhum motivo), preferéncia de formato para o programa (on-
line, com profissional, impresso), outras sugestdes e como se organizaram para utilizar o
programa (resposta aberta). Esse questionario foi desenvolvido com base no estudo de
Ottaviani et al. (2021), em que foram investigadas quais sdo as variaveis para usabilidade e

aceitabilidade em intervencdes baseadas na internet para cuidadores de pessoas idosas.

- Escala de Usabilidade do Sistema (SUS): elaborado por Brooke (1986) e traduzida para o
portugués do Brasil por Teixeira (2015), composto por 10 itens avaliados em escalas Likert
de 1-5 pontos (1=discordo totalmente a 5=concordo plenamente). Para as respostas impares,
deve-se subtrair 1 da pontuacdo referente a resposta do usudrio. Para as respostas pares,
deve-se subtrair a resposta de 5. Na sequéncia, € necessario somar todos os valores das dez
perguntas, e multiplicar por 2.5. A pontuacéo final varia de 0 a 100, com valores mais altos
representando melhor usabilidade. Nessa pesquisa foi utilizada uma nota de corte de 68 para
definir uma pontuacdo de média usabilidade acima ou abaixo da nota de corte (BROOKE,
2013).

Procedimento para coleta dos dados

Apbs a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, foi enviado aos
participantes o formulario sociodemogréafico e de cuidado, bem como as perguntas sobre
experiéncias prévias com equipamentos eletronicos. Entéo, foi disponibilizado o link para o
acesso e cadastro ao programa iSupport-BR, em que os cuidadores deveriam utilizar por um
periodo de trés semanas. Apos esse periodo, os cuidadores foram novamente contatados para
preencherem um ultimo formulario eletrbnico com as perguntas sobre a percepcdo

individual sobre o sistema e a escala SUS (ambos via Google Forms).
Analise dos dados

Os dados foram exportados para o Excel® e os dados quantitativos foram importados
ao software estatistico Statistical Package for Social Sciences- SPSS, versdo 21, para analise
e apresentacdo dos dados. Foi realizada anélise de conteido tematica para os dados textuais
(BRAUN; CLARKE, 2006).
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Aspectos éticos

Todos os procedimentos éticos para pesquisa com seres humanos foram respeitados.
A aprovagcdo ética foi conferida pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
de S&@o Carlos (UFSCar), enquanto estudo multicéntrico, sob 0s seguintes pareceres:
2.647.432, 3.154.538, 3.251.479 e 3.628.919. Antes de iniciar a coleta dos dados, todos 0s
participantes leram e concordaram com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

(TCLE) e o Termo de Sigilo, on-line, via Google Forms.

RESULTADOS
Caracteristicas das amostras

Para a avaliacdo dos dados quantitativos foi realizada analise descritiva. Na etapa 1,
todos os participantes (n=9) eram mulheres (n=100%), maioria casada/unido estavel
(n=44,4%), com predominio da faixa etaria de 50-59 anos de idade (n=55,6%), com nove a
12 anos ou mais de escolaridade (n=88,8%) e entre as pessoas que vivem com deméncia, a
maioria tinha entre 80-89 anos de idade (n=66,7%). Na etapa 2, a amostra (n=10) apresentou
caracteristicas similares, com predominio de mulheres (n=90%), casadas/unido estavel
(n=70%), faixa etéria de 50-59 anos de idade (n=50%), com 12 anos ou mais de escolaridade
(n=80%) e que assistiam pessoas que vivem com deméncia na faixa etaria de 80-89 anos de
idade (n=70%).

Etapa 1 — Teste de usabilidade da interface do sistema

A avaliagdo mostrou que o sistema possui uma interface amigavel (55,6% atribuiram
nota 5) e contetdo relevante (77,8%, nota 5). A nota média geral dada a interface do sistema
foi 3,7 pontos, dos cinco pontos possiveis. Dificuldades comuns com a interface incluiram:
encontrar o botdo de “proximo” nas atividades (Figura 3, a direita), com o nome “Li¢do”
(Figura 3, a esquerda), e o tamanho pequeno da fonte dos textos. Para corrigir as sugestdes
feitas pelos participantes, foram colocados um fundo verde nos botdes de “proximo” e
aumento da fonte ao longo de toda a plataforma. Cerca de 55,6% (n=5) consideraram o
modulo 5 - Lidando com comportamentos desafiadores da pessoa com deméncia - 0 mais
interessante de todos os modulos, seguido do médulo 4 — Provendo o cuidado diario (44,5%;
n=4) e modulo 3 — Cuidando de mim (33,3%; n=3).
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Figura 3. Mock-up da tela para iniciar a primeira atividade (a esquerda) e tela com a finalizacdo da primeira
licio (a direita) da versdo do iSupport-BR.

Percepces gerais dos usudrios acerca da interface da plataforma

Por meio de devolutiva informal verbal, todos os cuidadores indicaram que o
programa era agradavel de usar, o contetdo facil de compreender, que atingiu as
expectativas esperadas e auxiliou no cuidado prestado. A Figura 4, construida por meio de
uma plataforma on-line criadora de arte em nuvem de palavras, mostra 0s adjetivos mais
usados pelos participantes para descrever o programa, que incluiu agradavel, completo, facil,

interessante, objetivo e pratico.
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Figura 4. Nuvem de palavras mostrando os adjetivos utilizados para descrever as impressdes do iSupport-BR.

Etapa 2 - Avaliacdo preliminar da usabilidade e aceitabilidade do iSupport-Brasil

O escore total da escala SUS foi de 86,5 (x11,5), sugerindo usabilidade excelente. As

Tabelas 1 e 2 apresentam os dados sobre a avaliacdo da usabilidade e da aceitabilidade.

Tabela 1. Avaliacdo da usabilidade do programa iSupport-Brasil, Etapa 2 (n = 10), 2021.

Variavel Categoria n (%)
Muito satisfeito 6
(60,0)
. e x Moderadamente 4
Nivel de satisfacdo
¢ satisfeito (40,0)
Nada satisfeito --
Discordo
totalmente 5(50.0)
A estrutura do programa é complexa (dificil navegar)
. 5
Discordo (50,0)
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Concordo 5
totalmente (50,0)
*Q programa é fécil de usar
Concordo >
(50,0)
Discordo 5
totalmente (50,0)
*Precisaria de ajuda de uma pessoa com conhecimentos Discordo 4
técnicos para usar o programa iSupport-BR (40,0)
Concordo !
(10,0)
Concordo 4
totalmente (40,0)
*A partes do programa iSupport-BR estdo muito bem Concordo 5
integradas (50,0)
1
Neutro (10,0)
Discordo 5
*Navegar no programa iSupport -BR apresenta muitas totalmente (50,0)
inconsisténcias (a forma de usar o programa varia de um
maodulo para outro) i 5
Discordo (50,0)
Concordo 3
totalmente (30,0)
*A maior parte das pessoas aprenderiam a usar 0 programa Concordo 5
iSupport-BR rapidamente (50,0)
2
Neutro (20,0)
Concordo 6
*Usaria o programa iSupport-BR com frequéncia (até totalmente (60,0)
concluir as ligdes do meu interesse) 4
Concordo (40,0)
Concordo 7
totalmente (70,0)
*Me sinto confiante para usar o programa iSupport-BR
3
Concordo (30,0
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*Preciso aprender muitas coisas novas antes de conseguir

usar o programa iSupport-BR

Discordo 6

totalmente (60,0)
. 4
Discordo (40,0)

*Indicadas na tabela apenas as categorias com resposta.

Tabela 2. Avaliacao da aceitabilidade do programa iSupport-Brasil, Etapa 2 (n = 10), 2021.

Variavel Categoria n (%)
Muito atil 8 (80,0)
Nivel de utilidade Moderadamente util 2 (20,0)
Nada util --
Sim 10 (100,0)
Recomendaria o iSupport-BR
Né&o --
Falta de tempo 3(30,0)
Situagcdes/demandas inesperadas 2 (20,0)
Barreiras para o uso
Dificuldade de concentragdo/cansaco 1 (10,0)
Nenhum motivo 4 (40,0)
On-line 8 (80,0)
Formato do programa Com um profissional 1(10,0)
Formato impresso (Livro) 1(10,0)
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A maioria dos cuidadores indicou estarem muito satisfeitos (60,0%) e consideram o
programa muito Gtil (80,0%). Em geral, os cuidadores indicaram que o programa era facil de
usar, com navegacao facil, bem integrado, e que a maioria das pessoas poderiam aprender a
usar o0 programa. A maioria se sentia confiante em usar o programa, sem a necessidade de
desenvolver habilidades novas, e o usariam com frequéncia (até concluir as licdes de
interesse). Ainda, todos os cuidadores responderam que recomendariam O programa
iSupport-BR para outros cuidadores e a maioria indicou a preferéncia para fazer o programa
no formato on-line — que é o formato atual. Dentre as barreiras para 0 uso, destacam-se:
30,0% indicaram falta de tempo, 20,0% situacdes inesperadas atreladas ao cuidado, e 10,0%
dificuldade de concentracdo.

As sugestbes de como melhorar a usabilidade referem-se a: (a) inconsisténcias
visuais (titulo escrito duas vezes, clicar no audio sendo video); (b) falta de devolutiva em
uma licdo; (c) falta do codigo de personalizacdo de grau de parentesco em algumas li¢Ges;
(d) icones ndo identificados/desconhecidos (ex. icones para textos e atividades), (e)
elementos ndo clicaveis que parecem clicaveis (ex. acompanhe seu progresso); (f) falta de
botdo voltar/avancar dentro das paginas; e (g) porcentagem de algumas atividades que nédo

mostravam 100% quando completadas. Todos estes apontamentos foram melhorados.

Percepcoes dos cuidadores acerca do programa por meio de respostas abertas

Em geral, os participantes ressaltam aspectos positivos do conteido do iSupport-BR,

como:

“Conclui 0 mddulo 1 até agora, neste primeiro médulo achei o conteido bem objetivo

contendo links extra para mais informagoes. Achei bom!” (Cuidador 3)
“Gostei bastante, aprendi muito como cuidadora.” (Cuidadora 4)

“O conteudo estd muito completo e ficil de entender.” (Cuidador 8)
“Achei bem interessante.” (Cuidador 9)

Quando questionados como eles se organizaram para usar 0 iSupport-BR,

considerando tempo, espago e outras condi¢des, a maioria deles indicou fazer as licbes nos
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intervalos do cuidado, a noite antes de dormir. Destacaram ainda o pouco tempo disponivel,

bem como o desejo de poder fazer mais atividades.
“Fiz as licoes sempre no computador, no meu quarto, nos intervalos.” (Cuidador 1)

“O programa é perfeito. Adaptei e conciliei meu tempo e meus horarios sem nenhum

problema. ” (Cuidador 2)

“Achei prdatico acessar pelo celular, utilizo mais a noite quando as coisas estdo mais

calmas.” (Cuidador 3)
“Eu fiz a maioria das ligdes a noite antes de dormir.” (Cuidador 4)
“Pouco tempo necessario e utilizei celular para o acesso.” (Cuidador 6)

Por fim, alguns cuidadores fizeram comentarios para a melhora da usabilidade do

iSupport-BR, como por exemplo:

“Acho que os botbes de responder e enviar as respostas dos questionarios sdo muito
repetitivos. Nesse sentido, a usabilidade poderia ficar mais intuitiva. Além disso, uma
organizacdo mais intuitiva das minhas anotac@es, arquivos PDF, audios das meditacdes e
resumos das licdes poderiam ajudar a retomar os trechos especificos para tarefas

cotidianas.” (Cuidador 1)

“Fu gostaria apenas que quando vocé terminasse uma licdo ou um moddulo houvesse

mudanga na cor.” (Cuidador 2)

“No futuro, ter a opgdo de ser uma apostila.” (Cuidador 10)

DISCUSSAO

Esse estudo avaliou de forma qualitativa e quantitativa a usabilidade e aceitabilidade
da versdo traduzida e adaptada do iSupport-Brasil, explorando as percepcdes, beneficios,
facilitadores e barreiras para 0 uso do programa no estudo preliminar. No geral, o programa
foi considerado aceitavel e utilizavel pelos cuidadores familiares, apresentando niveis
excelentes de usabilidade e satisfagdo. Quanto a interface, os participantes indicaram que era
agradavel de usar, o conteudo facil de compreender, e que atingiu as expectativas esperadas,
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além de auxiliar no cuidado prestado. Os resultados do teste de usabilidade e aceitabilidade
mostraram sucesso no desempenho da tarefa, satisfagéo e utilidade do programa, com uma

excelente percepcao da usabilidade do programa.

Os nossos achados condizem com o estudo realizado pela equipe de pesquisadores do
iISupport de Portugal, em que a usabilidade do programa mostrou taxas de sucesso nas
tarefas superiores a 80%. Uma pontuacdo meédia de 89,5 na SUS, de uma nota de corte de 68
pontos (BROOKE, 2013), demonstrou também uma excelente percepcédo da usabilidade da
versdo portuguesa. O programa foi considerado confidvel e os participantes ficaram
satisfeitos com sua estética e facilidade de uso (TELES et al., 2021). Apesar da devolutiva
positiva quanto ao iSupport-Brasil, observamos a necessidade de implementar melhorias no
programa em relacdo ao estilo e estética (inconsisténcias visuais, icones e elementos nédo
clicaveis), bem como requisitos funcionais (falta de devolutiva, do cddigo de personalizacéo
de grau de parentesco, e da porcentagem das atividades completadas em algumas tarefas).
Na versdo do iSupport-Portugal, algumas sugestdes de melhorias também foram indicadas,
como a apresentacdo do programa, requisitos funcionais, formato do contetudo e temas das
aulas (TELES et al., 2021).

Embora haja necessidade de melhorias, a literatura mostra que havendo um bom
desempenho nas tarefas, juntamente com avaliacdes positivas dos participantes sobre a
facilidade de uso de produtos, servicos e ambientes eletrbnicos interativos (eSystems),
sugere que a maioria dos problemas de usabilidade ndo sdo graves, mas devem ser
resolvidos para uma experiéncia do usudrio mais satisfatoria e navegagdo eficiente
(PETRIE; BEVAN, 2009). Por isso, as politicas globais sobre deméncia reconhecem os
beneficios potenciais da salde digital para alcancar a cobertura universal de saude, mas
enfatizam a importancia de medir sua utilidade e acessibilidade antes de sua ampla
implementacao (WHO, 2019).

A maioria dos participantes das duas etapas do estudo apresentaram alta escolaridade
(>12 anos) e experiéncia prévia no uso de equipamentos eletronicos com internet, portanto
os resultados n&o refletem as percepcdes de cuidadores de menor escolaridade e que
provavelmente tem menor alfabetizacdo digital (KIM, 2015; RATHNAYAKE et al., 2019).
Com efeito, Teles et al. (2020) apontam que é possivel que o iSupport seja mais
frequentemente usado por um segmento especifico de cuidadores de pessoas que vivem com

deméncia, como cuidadores mais escolarizados, cuidadores secundarios (menos envolvidos
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com o cuidado do que os cuidadores primarios) e cuidadores com atividade laboral formal
concomitante. Para garantir a aceitacdo e a disseminacdo do uso da tecnologia,
principalmente entre os cuidadores mais idosos e com baixa escolaridade, Tsai et al. (2017)
sugerem que o suporte a saude digital deve estar, portanto, integrado as intervencdes que

envolvem o uso da internet.

Embora um grupo diversificado de participantes tenha sido incluido em relacdo a
idade e contexto de cuidado, apenas um homem participou e um cuidador tinha quatro ou
menos anos de escolaridade. A escolaridade é um determinante para o uso da internet. A
falta de incentivos em paises nos quais o uso da internet por cuidadores de pessoas que
vivem com deméncia é potencialmente menor, por exemplo, em paises de baixa e média
renda, representa uma lacuna importante, jA que quase 70% das pessoas que vivem com
deméncia atualmente vivem em tais paises e seus cuidadores familiares, em sua maioria, nao
recebem suporte (WHO, 2017). Assim, os desafios enfrentados por esses usuarios devem ser
um ponto de referéncia para avaliar a usabilidade e aceitabilidade do programa globalmente.

Espera-se que esse estudo ajude a potencializar os efeitos positivos do iSupport-BR,
uma vez que ele possibilitou avaliar e melhorar a aceitabilidade e usabilidade da versao
brasileira desse programa. Espera-se ainda que esse estudo possa contribuir com o bem-estar
de inimeras pessoas que serdo beneficiadas com esta iniciativa, indo ao encontro das metas
mundiais de suporte as pessoas afetadas pela deméncia. Esta iniciativa podera ainda
subsidiar a formulacdo de estratégias tecnologicas para auxiliar a resolucdo de outros
desafios sociais e de salde e a implantacdo de uma politica de atencdo aos cuidadores de
pessoas que vivem com deméncia no Brasil. Estudo futuro de eficicia e efetividade do
iSupport-Brasil podera verificar em que medida uma plataforma on-line é capaz de auxiliar

esta populacdo, promovendo sua qualidade de vida e satde mental.

CONCLUSAO

A verséo brasileira do iSupport foi considerada aceitavel e utilizavel pelos cuidadores
familiares de pessoas que vivem com deméncia no estudo preliminar, apresentando um nivel
excelente de usabilidade e satisfacdo, e percepcOes subjetivas positivas a respeito do
programa. As impressdes dos cuidadores reforcaram a importancia da participacdo de

possiveis usuarios no desenvolvimento de novos programas eletrénicos de apoio. O Brasil €
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0 primeiro pais da América Latina a concretizar a adaptacdo transcultural do programa
iISupport, inclusive foi pioneiro no uso do programa em smartphone, e por isso pode ser
exemplo para 0s outros paises que estdo realizando a adaptacao desse programa ou de outras

intervencdes on-line.

Financiamento: Ministério da Saude (TED 065/2018), Coordenagdo de Aperfeicoamento
de Pessoal de Nivel Superior - CAPES (processo nimero 001), Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico — CNPqg (nimero do processo 306571/2018-8),
Fundacao de Amparo a Pesquisa do Estado de Sao Paulo - FAPESP (2017/24026-0).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Esta tese teve como objetivo realizar a adaptacao transcultural do programa iSupport,
da OMS, para a cultura brasileira. O processo de adaptacéo transcultural do iSupport-BR foi
resultado de uma parceria estabelecida entre pesquisadores brasileiros das InstituicGes
Universidade Federal de Sédo Carlos (UFSCar), Universidade de Brasilia (UnB) e
Universidade Federal de S&o Paulo (UNIFESP).

No primeiro estudo foi realizada a adaptacéo transcultural do conteddo do programa
iSupport para 0 contexto brasileiro, consistiu em obter sugestdes de adaptacfes para 0s
maodulos, com a proposta de encontrar alternativas culturais brasileiras para os links e
recursos mencionados no conteldo do iSupport. Grupos focais foram realizados para um
melhor rigor metodoldgico, para discutir a relevancia do conteudo do programa para o
contexto brasileiro e a necessidade da remocéo e/ou adicdo de algum contedo. Esse estudo
permitiu uma primeira versdo do iSupport-Brasil e a insercdo de seu contetdo em uma

plataforma on-line.

No segundo estudo, que foi realizado em dois momentos, a inser¢do do conteido do
iSupport-BR em uma plataforma digital e avaliada a interacdo dos usuarios (cuidadores/ex-
cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia) com essa plataforma. Em outro
momento foram avaliadas a usabilidade, a aceitabilidade e a percep¢do dos cuidadores sobre
os beneficios, facilitadores e barreiras de uso do programa iSupport-BR. Dessa forma, a
partir desse estudo, obteve-se como produto a interface do programa iSupport-BR atualizada

e pronta para que seja avaliada a eficacia dessa intervencao.

Conclui-se que a versdo do iSupport, foi adaptada para o contexto brasileiro, sendo
considerada aceitavel e utilizavel pelos cuidadores familiares de pessoas que vivem com
deméncia, apresentando um nivel excelente de usabilidade e satisfacdo. No entanto, ainda é
essencial analisar e compreender os efeitos do programa iSupport, se 0s cuidadores
conseguirdo incorporar em suas rotinas, bem como os efeitos na satde mental e psicoldgica
dos cuidadores e melhora da qualidade de vida dessas pessoas. Os resultados encontrados
nessa tese sustentam a importancia de avaliar os efeitos do iSupport-BR, que sera a

continuidade desta pesquisa.

Assim, espera-se que 0 iSupport-BR possa contribuir com a salde de inimeras

pessoas que serdo beneficiadas com esta iniciativa, além de seu impacto na dimenséo social,
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gue vai ao encontro das metas mundiais de suporte e controle da deméncia. O Brasil é 0
primeiro pais da Ameérica Latina a concretizar a adaptacdo transcultural do programa
iSupport, inclusive foi pioneiro no uso do programa em smartphone. Espera-se que essa
pesquisa possa ser um exemplo de como adaptar culturalmente intervencdes psicoldgicas e,
também, para outros paises que se interessem em adaptar o iSupport. Além disso, espera-se
que essa pesquisa ajude na formulagdo de estratégias tecnoldgicas para auxiliar a resolucéo
de problemas cronicos epidémicos e a implantacdo de uma politica de atencdo nacional para

esse publico.
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8 APENDICES

APENDICE A - Método e resultados detalhados do processo de adaptacdo
transcultural do conteddo do programa isupport

Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo multicéntrico e metodoldgico de adaptacdo transcultural
(POLIT; BECK, 2011). E necessario salientar que o processo de adaptacao transcultural teve

inicio apenas apds a autorizacao da Organizacdo Mundial daSaude (OMS).

Aspectos éticos

Esse projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
de Sdo Carlos (UFSCar), enquanto projeto multicéntrico com o0s seguintes pareceres:
2.647.432; 3.251.479; e 3.628.919 (ANEXO B). Antes de iniciar a coleta dos dados, todos
participantes assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(APENDICES B e C), que foi elaborado de acordo com os objetivos, método, riscos e

beneficios de sua participacao.

Procedimentos metodologicos

Neste estudo, os procedimentos adotados foram baseados no guia de adaptacdo
disponibilizado pela OMS (POT, n.d.). O guia oferece informagfes padronizadas para
traduzir e adaptar culturalmente o contetdo do iSupport para se adequar ao publico-alvo
local, garantindo que a versao adaptada seja equivalente a genérica. Com isso, inclui etapas
minimas a serem realizadas para adaptar culturalmente o programa, como a traducao ser
realizada por um tradutor certificado, o envolvimento da organizagdo local de Alzheimer e
verificacdo da fidelidade pela OMS. Além disso, inclui recomendacdes sobre o que deve ser
evitado na tradugdo, como os termos “pacientes” e “pessoas dementes”. O guia também
apresenta os conteudos que provavelmente exigiriam adaptacdo transcultural e fornece
também orientacGes para adaptar palavras, nomes, links e recursos. Este guia foi de extrema

importancia, uma vez que as intervencdes tém maior probabilidade de serem aceitas quando
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a adaptacdo transcultural envolve a participacdo das partes interessadas (GEARING et al.,
2013; TELES et al., 2020). Por este motivo e seguindo as recomendagdes do guia, a
Associacdo Brasileira de Alzheimer (ABRAZz) de Sdo Carlos, participou de todas etapas

deste estudo.

Os procedimentos adotados para o processo de adaptacdo transcultural preconizados
pelo guia fornecido pela OMS estdo descritos na Figura 2 e detalhados a seguir. A etapa 5
que se refere a avaliacdo da usabilidade e aceitabilidade foi divididoanos dois estudos que

serdo apresentados nesta tese.

Grupos focais

>

] 5. Avaliagdo da
A 4 Verificacdo d usabilidade e
. Veriicacao da : 13:
A ] fidelidade pela aceitabilidade
N OMS —
A I | | 3. Adaptagio Adantacio d
aptacdo do
: ) transcultural programa (versdo
: 2. Traducdo do conteudo brasileira do
1. Autorizagdo do conteudo iSupport
da OMS para
traduzir e
adaptar
culturalmente o
iSupport

Pesquisadores e
representantes
locais (ABRAZ)

Figura 2: Processo adaptacdo transcultural do programa de treinamento e suporte de autoajuda on-line
iSupport. Adaptado de POT (n.d).

1. Autorizacdo da OMS para traduzir e adaptar culturalmente o iSupport

Para facilitar a adaptacdo do programa iSupport, a OMS construiu uma versdo com
conteddo genérico, disponivel para os 194 estados membros. Quando os paises desejam
implementar o iSupport, € necessaria a adaptacdo transcultural do programa, visto a

importancia das adaptacdes adequadas ao contexto e a cultura de cada pais (GEARING et
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al., 2013). A OMS fornece um guia padronizado para a adaptacéo transcultural para garantir
que a versao local do iSupport seja precisa e alinhada com a versao genérica, mas ab mesmo
tempo apropriada para o grupo-alvo local de cuidadores familiares de pessoas que vivem
com deméncia. O guia descreve o processo de adaptacéo da versdo genérica, em inglés, e as
mudancas reais que podem ser apropriadas no programa, como palavras especificas, nomes e
links para organizacdes locais de Alzheimer e servicos de assisténcia e suporte (POT et al.,
2019).

Foi analisada inicialmente a pertinéncia de adaptar o programa ao contexto
brasileiro, por meio de busca literaria sobre aspectos relevantes da tematica como
epidemiologia da deméncia e cuidado; impacto do cuidar e alternativas de suporte; uso de
tecnologias e relevancia para cuidadores familiares no Brasil; por fim, histéria e relevancia
do iSupport. Com isso, foi enviada uma proposta de fomento para o Ministério da Satude. O
projeto foi celebrado pelo Termo de Execucdo Descentralizado (TED) 065/2018.

O guia disponibilizado pela OMS para adaptacdo do programa iSupport estabelece
que varias organizacbes sejam envolvidas, tais como Ministério da Salde, as Associacdes
Brasileiras de Alzheimer (ABRAZ) e Federagéo Brasileira de Alzheimer (FEBRAZ) de cada
pais, além das instituicdes de pesquisa. O projeto tem coordenacdo internacional da Profa.
Dra. Anne Margriet Pot, que é lider do iSupport na OMS. A Universidade Federal de Séo
Carlos (UFSCar) (instituicdo sede), Universidade de Brasilia (UnB) e Universidade Federal
de Sdo Paulo (UNIFESP) formam os polos de pesquisa responsaveis por reportar
nacionalmente aos 6érgdos de ética e de financiamento do Brasil. As Profas. Dra. Aline
Cristina Martins Gratdo e Dra. Sofia Cristina lost Pavarini, da UFSCar, sdo as
coordenadoras do projeto no Brasil. O Ministério da Salde do Brasil estad envolvido nas
decisdes metodoldgicas de cada uma das etapas do projeto. Além disso, seu envolvimento é
de extrema importancia pelo apoio e suporte em cada uma das regides brasileiras estudadas,
auxiliando os pesquisadores na divulgacdo do estudo e na versdo final do iSupport para uso

nas instituicdes de saude brasileiras.

2. Traducéo do iSupport da OMS

Nesta etapa foi realizada a tradugdo do conteudo da versdo do iSupport em inglés
para a lingua portuguesa do Brasil. A OMS autorizou o pedido de adaptagédo transcultural
do iSupport no Brasil. Portanto, o iSupport pode ser modificado considerando os padrbes
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culturais brasileiros, de tal forma que a versdo iSupport-BR seja compativel com
significados, valores e contexto de vida dos cuidadores informais de pessoas que vivem com
deméncia, no Brasil. A adaptacdo foi feita em colaboracdo com a Federacdo Brasileira de
Alzheimer (FEBRAZ) e a Associacdo Brasileira de Alzheimer (ABRAZz). Todas as alteracfes
do programa foram documentadas e foram submetidas juntamente com as sugestdes da fase

de Grupo Focal.

A traducdo para a lingua portuguesa foi realizada por um tradutor independente,
formado em Psicologia, com dominio do idioma original da escala, o inglés britanico, e com
experiéncia prévia em traducdo de textos da area da salde, material de comunicagdo,
programas de intervencdo e artigos cientificos. O trabalho de traducdo foi precedido pelo
questionamento dos pesquisadores principais e pelo tradutor para estabelecer diretrizes da
estratégia de traducdo, incluindo a adocdo de padrdes internacionais sobre a linguagem que

descreve as pessoas que vivem com deméncia e outras recomendacdes da OMS.

O texto da versdo genérica (em inglés) do iSupport (OMS) foi traduzido do inglés
britdnico para a lingua portuguesa do Brasil e cultura brasileira. O documento original
continha cerca de 51.815 palavras, e era dividido em cinco médulos com um total de 233

paginas.

No processo de traducdo algumas adaptacOes foram realizadas, como em relacdo a
dirigir, em que a historia acontecia em um contexto ligeiramente diferente, pois 0s
estacionamentos para apartamentos costumam ser subterraneos e hidratacdo, em que foi
trocada a rotina de tomar ché, pois € mais comum tomar leite com café e acrescentado um
comentario sobre chas com cafeina. Os nomes também foram trocados por nomes de
diferentes regides do Brasil, para melhor se assimilar com a cultura brasileira. As adaptacdes
transculturais que foram realizadas na traducéo do conteudo do iSupport sdo apresentadas na
Quadro 1.
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Quadro 1. Sugestbes de adaptacdes realizadas na traducdo do contetdo do programa iSupport, na versao brasileira, nas diferentes licdes. Sdo

Carlos/SP, S&o Louren¢o/MG e Brasilia/DF, 2019.

Modulo Licéo Original Sugestao

2 Frustration about memory | Contetido: nomes Olivia e Jacob Contetdo: substituido por Francisca e Jorge
loss

2 Feeling stressed due to | Contetudo: nomes Molly e Jess Conteudo: substituido por Mércia e Joana
conflicting duties

2 Let's visit the scenario with | Contetido: nomes Olivia e Jacob Conteldo: substituido por Francisca e Jorge
olivia and jacob

2 Let's have a look at john Contetdo: nomes John Conteldo: substituido por Jodo

2 Your answers Conteudo: nome John Conteudo: substituido por Jodo

2 How to show compassion? | Contetdo: nome Willian Conteldo: substituido por Severino

2 Today will tries a different | Conteddo: nome Willian Contetdo: substituido por Severino
approach

2 Reasons for not being able | Contetdo: nome Jack Conteldo: substituido por José
to make an informed
decision

2 Your answers Contetdo: nome Jack Contetdo: substituido por José

2 Important to keep in mind | Contetddo: nome Ella Conteldo: substituido por Eva

2 What may help to make | Contetdo: nome Gina Conteudo: substituido por Marlene

important decisions in later
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stages of dementia?

Who is helping?

Contelido: nomes Li, David e Fatima

Conteldo: substituido por Luiza, Carlos e Fatima ao longo
do maédulo

How does li ask her sister
for help effectively?

Contelido: nome Li

Conteudo: substituido por Luiza ao longo do texto.

How to relax when you
feel stressed

Contelildo: nomes Diana e Dan

Conteldo: substituido por Terezinha e Benedito

Diana succeeds in relaxing

Contetdo: nome Diana

Contetdo: substituido por Terezinha ao longo do médulo

There are different ways to
deal with stressful events:
one way is to think
differently

Contelildo: nomes Jo e Max

Conteldo: substituido por Raimunda e Antdnio ao longo
da licdo

Unhelpful thoughts make
you feel bad

Conteido: nome Aryan

Conteudo: substituido por Aparecida

Matching feelings to an
unhelpful thought

Contelido: nomes Xavier e Gabriel

Conteldo: substituido por Marcos e Geraldo

Now you try

Conteudo: nomes Wei, Xu, Hellen, Matty e
Laura.

Conteldo: substituido por Roberto, Sandra, Regina, Sérgio
e Helena.

Eating and drinking: More
pleasant mealtimes

Conteudo: “[Name] needs to be encouraged
to drink 8-10 glasses (1500-2000 ML) of
fluid (water, iced lollies, soup and juice,
not including tea or coffee) every day.”

Contetido: “[Nome] precisa ser estimulado/estimulada a
beber entre 8 e 10 copos (1500-2000 ml) de fluidos (agua,
picolés, sopa e suco, ndo incluindo café ou chas que

contenham cafeina) todos os dias.”
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Enjoyable day

Conteudo: “Martha has dementia and is
used to drinking tea immediately after
getting ready in the morning.”

Contetido: “Marta tem deméncia e estd acostumada a
tomar um leite com café logo depois de se arrumar de

manha.”

Enjoyable day

Conteudo: If Penny suggests keeping to the
routine by taking tea first, it is likely that
Martha will go for a walk afterwards.

Conteudo: Se Eliane sugerir que mantenham a rotina de
tomar o café com leite primeiro e depois sairem para
caminhar, é mais provavel que Marta aceite ir caminhar

depois.

Making mealtimes more
pleasant

Contetdo: nome Siya.

Conteldo: substituido por Zilda

Your advice for siya's
family

Contetido: nome Siya.

Contetdo: substituido por Zilda

Right answer

Contetdo: nome Siya.

Conteldo: substituido por Zilda

Your advice for shang's
son

Contetdo: nome Shang.

Conteudo: substituido por Raimundo.

Health  conditions that
affect eating and drinking

Contelildo: nome Rosie

Conteldo: substituido por Rosa ao longo do texto

Severe dehydration

Contetido: nome Mary e Ben.

Conteudo: substituido por Maria e Claudio.

Improving eating and
preventing weight loss

Contetdo: nome Chiu e Ling.

Conteldo: substituido por Marta e Lucia ao longo do
texto.

Inedible materials

Conteudo: nome Oliver e Ella.

Contetdo: substituido por Fernando e Eva.
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Helping a person to eat
safely

Conteudo:

nomes Lu e Wei.

Conteudo:

substituido por Sénia e Roberto.

Fu urinates on the floor

Contetido:

nomes Fu e Zhen.

Conteldo:

substituido por Francisco e Josefa.

Esther is losing control of
her bladder

Conteudo

: nomes Esther e Bladder

Conteudo:

substituido por Adriana e Marcelo

Incontinence
gloria

pads for

Contelido

: nomes Gloria e Marina.

Conteldo:

substituido por Luzia e Neusa.

Mariam forgets to wash
herself before breakfast

Conteudo:

nomes Mariam e Mohammed.

Conteudo:

substituido por Tania e Sebastido

Buttons not done, belt not
fastened, laces not tied

Contetido:

nomes Ted e Jane.

Conteldo:

substituido por Ivo e Nair

Guoliang's difficulty with
mouth care

Conteudo:

nomes Guoliang e Lingling

Conteudo:

substituido por Elias e Rosangela

Feng does not want help
with bathing

Contelido

: nomes Feng e Yuan

Contelido

: substituido por Fernando e Ivone

Back to routines

Contetdo: nomes Martha e Penny

Conteudo:

substituido por Marta e Eliane

Poor or decreased | Conteldo: Instead of stopping, Hugo jumps | Contetdo: Ao invés de parar, Osmar entra no carro,
judgement in his car, speeds off and takes an illegal | acelera, faz uma curva ilegal a esquerda e desaparece de
left turn out of the compound. vista.
Now let's look at the | Conteldo: nomes Kayla e Howard Contetdo: substituido por Elza e Osvaldo.
following example
Forgetting to buy groceries | Contedo: nomes Anna e Maya Contetdo: substituido por Vilma e Angela ao longo do
texto.
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Here they are Conteudo: nomes Neil e Amit Conteudo: substituido por Marcio e Nelson ao longo do
texto
The first example is about | Contedo: nomes Isabel e Juan Conteldo: substituido por Zilda e Joaquim.

feeling sad

Here is an example about
feeling anxious

Conteudo:

nomes Benjamin e Emma

Conteudo:

substituido por Daniel e Julia.

If a person with dementia
loses interest in daily
activities

Contetido:

nome George

Contelido

: substituido por Domingos

Grace's response

Conteudo:

nomes Rosie e Grace.

Conteudo:

substituido por Rosa e Graga.

Waking up in the middle
of the night

Contetido:

nomes Vani e Geeta

Conteldo:

substituido por Vania e Gilda

Mistaking someone for
someone else

Conteudo:

nomes Martin e Betty

Conteudo:

substituido por Cicero e Elizete

Seeing people that are not
there

Contelido:

nomes Mercedes e Larry

Conteldo:

substituido por Mercedes e Valdir.

Repeating questions

Conteudo:

nomes John e Joe.

Conteudo:

substituido por Jodo e Eduardo.

Let's look at an example

Contelido:

nomes Amit e Samia.

Conteldo:

substituido por Nelson e Inés.

What happens if poor or | Contetdo: nome Sophie Conteudo: substituido por Sofia ao longo do texto.
decreased judgement is

more serious?

Insisting on driving Contetdo: nomes Hugo e Pablo Conteldo: substituido por Osmar e Mario
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Ap0s a traducdo, a primeira versdo do iSupport-BR, foi submetida a uma verificacéo,
em que a exatiddo cientifica e técnica do texto traduzido foi comparada com a verséo
original. A verificacdo foi realizada por um comité composto por oito integrantes da equipe
de pesquisa (das areas de enfermagem, psicologia, gerontologia, geriatria e servi¢o social)
com experiéncias na area de apoio psicossocial a cuidadores de pessoas que vivem com
deméncia, como também pelo coordenador representante da ABRAz em S&o Carlos/SP.
Vale ressaltar que um dos integrantes do comité € nativo do Canada e outro era pesquisador
na Universidade de Nottingham. O comité, por meio de reunides, fez a sintese dos resultados
de inconsisténcias da traducdo realizada, considerando o texto original, o que resultou em
melhorias na versdo em portugués. Apoés a adaptacdo, a versdo final ficou com 51.815
palavras, dividido em cinco médulos com 208 paginas. Todas as sugestfes de adaptacdes
que foram realizadas durante a traducdo do iSupport foram encaminhadas e aprovadas pela
OMS.

3. Adaptacao transcultural do contetdo do programa iSupport da OMS

A adaptacdo transcultural do contetdo do iSupport para a cultura brasileira ocorreu
apos a traducdo e verificacdo técnica e foi orientada pelas diretrizes de adaptacdo
disponibilizadas pela OMS. Estas diretrizes abrangem a adaptacdo dos conteldos,
fornecendo uma lista de conteddos textuais que podem necessitar de adaptacdo local
juntamente com um conjunto de alternativas possiveis para algumas alteracdes previstas
como, por exemplo, a lista de atividades de lazer. Além disso, contempla abordagens gerais
como o envolvimento das partes interessadas locais como as Associagdes de Alzheimer e
instrucdes sobre como relatar as adaptacGes propostas, para que sejam submetidas a

verificacdo de fidelidade pela OMS.

O processo de adaptagdo ocorreu em duas etapas, adaptagdo preliminar (1) pela
equipe de pesquisadores do projeto (comité formado pelos oito pesquisadores e trés alunos
da pos-graduacdo nivel doutorado e pés-doutorado) e (2) pela aplicacdo do Grupo Focal

(cuidadores e ex-cuidadores familiares e profissionais da saude).

A primeira etapa foi realizada pelos pesquisadores principais do projeto, que levaram
em consideragcdo as orientacOes fornecidas no guia da OMS (POT, n.d.). Os elementos
submetidos a adaptacéo transcultural incluiam: palavras e expressdes para ajustes de nivel de

leitura para o publico-alvo; palavras e expressdes para equivaléncia semantica e conceitual;
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nomes pessoais de personagens usados nos cenarios do iSupport; recursos como 0s materiais
de informagdo, servicos disponiveis, tecnologias e produtos/servigos; e referéncias a habitos
culturais, costumes e tradicdes como nas atividades de lazer, alimentacdo e praticas
habituais, por exemplo. N&o foram propostas alteracdes nos aspectos centrais da

intervencdo, nem alteracfes nos cenarios ou opgdes de respostas dos exercicios interativos.

A segunda etapa consistiu na obtencao de adaptagdes para o contetdo do programa, a
partir do encontro de grupos focais (GF). Os GF foram realizados para discutir a relevancia
do contetdo do programa para o contexto brasileiro e a necessidade da remocéo e/ou adi¢do
de algum conteudo do programa.

A fim de aumentar o rigor e similaridade nos grupos focais, todos os procedimentos
adotados foram documentados em formato escrito e compartilhado entre a equipe. Um
exemplo desses documentos pode ser encontrado no Apéndice D, nomeado como
“Sugestdes para os Aplicadores dos Grupos Focais”, que também foi utilizado nas

entrevistas.

Participantes

Foram recrutados 24 cuidadores ou ex-cuidadores familiares de pessoas que vivem
com deméncia que cumpriram 0s seguintes critérios de inclusdo: (a) ser cuidador ou ex-
cuidador de uma pessoa que vive com deméncia, (b) ter parentesco com a pessoa cuidada,
(c) ser alfabetizado em portugués do Brasil, (d) ser residente em uma das trés regides de
coleta dos dados, (e) ter idade igual ou superior a 18 anos, (f) aceitar participar da pesquisa
por meio da assinatura do TCLE e (g) ter disponibilidade para realizar leitura do material,
preenchimento do formulario e participar de uma reunido de grupo focal. Também
participaram desse estudo 24 profissionais que atuavam no campo de salde e
envelhecimento. Enquanto critérios de inclusdo eles precisavam: (a) trabalhar na area da
salde e envelhecimento ha pelo menos um ano, (b) ser alfabetizado em portugués do Brasil,
(c) ser residente em uma das trés regides de coleta dos dados, (d) ter idade igual ou superior
a 18 anos, (e) aceitar participar da pesquisa por meio da assinatura do TCLE, (f) ter
disponibilidade de realizar leitura do material, preenchimento do formulario e participar de

uma reunido de grupo focal.

A Tabela 1 ilustra as informacgdes do perfil sociodemografico dos cuidadores e ex-

cuidadores de pessoas com deméncia. Entre os cuidadores 70,8% estavam prestando
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cuidados e 29,2% eram ex-cuidadores. Houve predominio do sexo feminino (100,0%), com
média de idade de 54,6 (x11,5) anos, etnia branca (54,2%), casados/ unido estavel (50,0%),

aposentados (41,7%), que prestavam cuidados aos filhos (n=13) ou conjuges (n=7) (54,1%),

por 7,1 (£6,5) anos, em média.

Tabela 1. Caracterizacdo sociodemogréafica dos cuidadores e ex-cuidadores familiares de

pessoas que vivem com deméncia. n=24 participantes do Grupo Focal e entrevistas. S&o
Carlos/SP, S&o Louren¢o/MG e Brasilia/DF, 2019.

Variavel Categoria n (%) ou
Média +desvio
padrao

Sexo Feminino 24 (100,0)

Masculino --

Idade 54,6 £11,5

20 — 29 anos 1(4,2)

30 — 39 anos 1(4,2)

40 — 49 anos 6 (25,0)
50 — 59 anos 6 (25,0)
60 — 69 anos 7 (29,2)
70 anos ou mais 3(12,5)

Escolaridade 4 — 6 anos 2 (8,3)

7 -9 anos 2 (8,3)
10 anos ou mais 20 (83,3)
Etnia Branca 13 (54,2)
Preta 4 (16,7)
Parda 6 (25,0)
Indigena 1(4,2)
Estado civil Casado/ unido estavel 12 (50,0)
Solteiro 6 (25,0)
Divorciado 4 (16,7)
Viavo 2 (8,3)
Situacéo de trabalho Aposentado 10 (41,7)
Trabalho formal remunerado 9 (37,5)
Deixou 0 emprego para cuidar 2 (8,3)
Trabalho informal ndo remunerado 3 (12,5)
Grau de parentesco Filho (a) 13 (54,1)
Conjuge 7 (29,2)
Outros 4 (16,7)

Tempo de cuidado 7,1+6,5

(anos)

Cuidando atualmente Sim 17 (70,8)

Né&o 7 (29,2)
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A Tabela 2 mostra o perfil dos profissionais que atuam no campo de salde e

envelhecimento. A maioria era do sexo feminino (70,8%), com média de idade de 34,1

(£8,9) anos, etnia branca (54,2%). Em relacdo a profissdo a maioria era enfermeiros

(37,8%), seguidos por terapeutas ocupacionais (20,8%) e cuidadores formais (16,7%). Entre

os profissionais, 41,7% atuavam em Instituigdes de Longa Permanéncia para ldosos (ILPI) e

66,7% receberam treinamento sobre envelhecimento ou deméncia.

Tabela 2. Caracterizacdo dos profissionais que atuam no campo de saude e envelhecimento.

n=24 participantes do Grupo Focal e entrevistas. Sdo Carlos/SP, S&o Lourenco/MG e

Brasilia/DF, 2019.

Variavel Categoria n (%) ou
Média +desvio padrao
Sexo Feminino 17 (70,8)
Masculino 7(29,2)
Idade 34,1 48,9
20 — 29 anos 9 (37,5)
30 — 39 anos 9 (37,5)
40 — 49 anos 5 (20,8)
50 — 59 anos 1(4,2)
Etnia Branca 13 (54,2)
Preta 5 (20,8)
Parda 4 (16,7)
Amarela 2 (8,3)
Profisséao Enfermeiro 6 (25,0)
Terapeuta Ocupacional 5 (20,8)
Cuidador formal 4 (16,7)
Técnico de Enfermagem 3 (12,5)
Nutricionista 2(8,3)
Fisioterapeuta 2 (8,3)
Geronto6logo 1(4,2)
Dentista 1(4,2)
Tempo de profisséo (anos) 7,4 £3,5
Local de trabalho ILPI 10 (41,7)
Hospital 4 (16,7)
Home Care 3(12,5)
Domicilio 2 (8,3)
Centro terapéutico 2 (8,3)
Mestrado 1(4,2)
Programa Viver Bem 1(4,2)
Consultorio 1(4,2)
Recebei treinamento na area  Sim 16 (66,7)
do envelhecimento ou Né&o 8 (33,3)

deméncia

ILPI = Instituicdo de Longa Permanéncia para ldosos
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Material

Os participantes ndo necessitavam possuir acesso a internet, uma vez que o material
foi entregue impresso e presencialmente no enderego previamente combinado. O material foi
disponibilizado em partes, de acordo com as li¢des de cada médulo, para facilitar a leitura e
realizacdo dos encontros dos GF. Foi dividido em oito “partes”, de modo que cada
participante tivesse aproximadamente 30 folhas. Cada parte foi lida por um trio de
participantes do Grupo Focal cuidadores (GF-C) e um trio de participantes do Grupo Focal
profissionais (GF-P). Apesar de todos os esforgos para garantir o grupo focal nos pequenos
grupos compostos pelo trio de pessoas que analisaram 0 mesmo material, em algumas
situacBes foi necessario a realizacdo de entrevistas individuais em funcdo da falta de

disponibilidade de um horario comum para todos.

Divisdo do contetdo entre os participantes dos Grupos Focais

Foram formados dois tipos de GF: grupo focal de cuidadores/ex-cuidadores (GF-C) e
grupo focal de profissionais (GF-P) nas trés regides de coletas de dados, conforme acordado
com o Ministério da Saude: Brasilia (Cidade A), Sdo Lourenco e regido (Minas Gerais)
(Cidade B) e Sédo Carlos e regido (Sdo Paulo) (Cidade C). O conteudo do iSupport foi

dividido em oito partes, como mostra a Figura 3.
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LEGENDA
M = MODULO
L = LICAO

PARTE 1 (24pag) = M2.L1 + M2.L.2

PARTE 2 (26pag) = M2.L3 + M2.L4

PARTE 3 (40pég) = M3 inteiro

PARTE 4 (29pag) = M1 inteiro + M4.L1 + M4.L2

PARTE 5 (29pag) = M4.L3 + M4.L4 + M4.L5

PARTE 6 (31pag) = M5.L1 + M5.L2 + M5.L3 + M5.L4

PARTE 7 (23pag) = M5.L5 + M5.L6 + M5.L7

PARTE 8 (27p4g) = M5.L8 + M5.L9

Figura 3: Divisdo do contetido do iSupport em oito partes.

A Figura 4 mostra a divisdo do conteido entre 0s grupos de cuidadores/ex-
cuidadores familiares e profissionais nas trés cidades, que ocorreu de forma aleatoria. Para
essa etapa, de acordo com orientacdo da OMS, foram recrutados 48 participantes (24
cuidadores/ex-cuidadores e 24 profissionais). Cada uma das oito partes foi lida por um trio
de participantes do GF-C e um trio de participantes do GF-P. Para garantir uma avaliagdo
em ambito nacional, nenhuma regido teve uma mesma parte para os dois tipos de grupos
(por exemplo, se 0 GF-C de Brasilia leu a parte 1, o GF-P de Brasilia ndo leu essa parte)
(Vide Figura 4).
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CIDADEA

CIDADEB

CIDADEC

Figura 4: Divisdo do contetdo do iSupport entre GF-P e GF-C nas trés cidades.

Instrumentos

/
N

PARTE 1 (N=3)

a
.

GF-C PARTE 2 (N=3)
(N=6)

PARTE 3 (N=3)
GF-P PARTE 4 (N=3)
(N=9) PARTE 5 (N=3)

PARTE 6 (N=3)
GF-C PARTE 7 (N=3)
(N=9)

PARTE 8 (N=3)
GE-P PARTE 1 (N=3)
(N=6) PARTE 2 (N=3)

PARTE 3 (N=3)
GF-C PARTE 4 (N=3)
(N=9)

PARTE 5 (N=3)

PARTE 6 (N=3)
GF-P PARTE 7 (N=3)
(N=9) -

PARTE 8 (N=3)

Para a coleta de dados foram utilizados um questionario de caracterizagcdo

sociodemogréafica e o “Roteiro para Analise de Conteddo”. O questionario sociodemogréafico
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teve como objetivo obter informacgGes que permitissem caracterizar a amostra de

participantes. Foram levantadas informagdes como idade, sexo e etnia.

Devido a variabilidade entre os participantes, esse questionario apresentou duas
versOes: uma para os participantes que fazem parte do grupo focal de profissionais e outra,
dividida em duas, para os participantes que sdo cuidadores de um familiar que vive com
deméncia e para participantes ex-cuidadores de seu familiar (APENDICES E e F,
respectivamente). Para a versao de cuidadores foram levantadas informacdes sobre grau de
escolaridade, estado civil, situa¢do laboral, ha quanto tempo exerce esse papel, quantos dias
por semana realiza a funcdo de cuidado, quantas horas por dia dedica-se ao cuidado e se 0
participante cuida de outras pessoas. Em relacdo a pessoa cuidada, foi perguntado ao
cuidador sobre: grau de parentesco com a pessoa que vive com deméncia, sexo, tempo de
diagnéstico, idade quando os sintomas comegaram, tipo de deméncia, se ela reside sozinha e
se tem outras pessoas envolvidas no cuidado. Além das perguntas mencionadas acima, para
ex-cuidadores também foi perguntado ao participante o porqué ele deixou de ser cuidador.
Aos participantes que formaram os GF de profissionais, além das perguntas gerais, foram
feitas as seguintes questdes: profissdo, ha quanto tempo trabalha nessa profissao, locais de
trabalho, se recebeu algum treinamento na area de envelhecimento e/ou deméncia e se ja

conviveu com alguém com deméncia ou seu cuidador.

O “Roteiro para Analise de Contetido” (APENDICE G) teve como objetivo auxiliar
0 participante em sua andlise critica do contetdo e, posteriormente, facilitar as discussdes
dos GF. Eram trés questbes abertas, sendo que a primeira se referia ao sumario, mais
especificamente se o participante ao ler o sumario, sentia falta de um tema importante para
ser incluido no programa iSupport, mesmo ndo tendo recebido todos os médulos e li¢oes. As
outras duas questdes eram relacionadas ao contetdo da parte do texto que recebeu, de forma
a saber se o participante adicionaria (Questdo 2) ou excluiria (Questdo 3) algum conteldo.
Uma quarta questdo solicitava que o participante desse sugestBes especificas sobre o
conteddo que havia recebido. Ele deveria preencher um quadro indicando o numero da
pagina, a palavra ou frase que havia selecionado, e escolher uma das alternativas referentes
ao motivo que destacou a palavra ou frase como (a) uso de palavra ou frase de dificil
compreensdo ou (b) ndo representa a cultura/costumes do Brasil ou (c) erro

gramatical/digitacdo ou (d) Outro. Neste caso deveria anotar qual seria esse outro motivo.
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Procedimento para a coleta de dados

Antes de iniciar a coleta dos dados, o contetido do iSupport, que originalmente estava
em inglés, foi traduzido para o portugués do Brasil e revisado pela equipe de pesquisadores.
O recrutamento ocorreu via telefonema, sendo que os cuidadores/ex-cuidadores faziam parte
de um banco de cadastros que os pesquisadores elaboraram durante pesquisas anteriores e 0S
profissionais foram recrutados utilizando-se o0 modelo bola de neve, no qual um participante
indicava outro(s) potencial(ais) participante(s). Apds demonstracdo de interesse e
disponibilidade para participar, foi explicado que seriam agendados trés encontros. O
primeiro e o segundo foram individuais e nas casas dos participantes e o terceiro em grupo
em que aconteceriam os GF. Para os encontros na casa dos participantes, era escolhido um
local em que pudesse acontecer a entrevista, com boa acustica e que ndo houvesse algo que

interferisse ou atrapalhasse o encontro.

Inicialmente, os participantes assinaram o TCLE respectivo de seu tipo de grupo, ou
seja, TCLE de profissionais ou TCLE de cuidadores/ex-cuidadores (APENDICES B e C,
respectivamente). Também assinaram um termo de sigilo (APENDICE H) sobre o contetdo
que Ihes estava sendo entregue e receberam um documento apresentando o iSupport-BR e as
instituicbes parceiras do estudo (ANEXO C). Foi aplicado também um questionario de
caracterizacdo sociodemogréafica — estudo de adaptacdo cultural referente ao grupo que
pertencia (GF-P ou GF-C). Apls essa etapa, foi entregue uma pasta (Figura 5) ao

participante que continha os seguintes materiais:

e Instrugdes para Participacdo do Estudo iSupport-BR (APENDICE 1): ficha de
instrucdo para realizar a atividade. As instru¢cdes foram lidas junto com o
participante;

e Sumario do conteldo total do iSupport e 0 documento/parte impressa que deveria
fazer a leitura, conforme diviséo apresentada na Figura 3;

e Roteiro para Analise do Conteudo: questionario com perguntas referentes ao
conteudo, em papel de cor diferente para melhor diferenciacdo. Os participantes
eram orientados a anotarem suas sugestbes e duvidas neste roteiro, podendo
também fazer anotacdes ao longo do texto;

e Material complementar: caneta e marca texto para auxiliar nas anotagdes.
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Figura 5: Foto da pasta do aplicador para os GF.

Para cada participante foi dado o prazo de 15 dias para realizar a leitura do material.
Nesse momento o participante informou a pesquisadora quais seriam seus dias e horarios
disponiveis para a realizacdo do seu grupo focal com os participantes que leram a mesma

parte.

Entre o primeiro e o segundo encontro, os participantes receberam uma ligacdo para
confirmar o seu encontro e se havia alguma divida. No segundo encontro era recolhida a
pasta com os documentos para analise e o participante era avisado sobre o dia, horario e
local da reunido do grupo focal.

Aproximadamente uma semana apds o segundo encontro, 0s participantes se
reuniram presencialmente em trios, de forma que o GF por eles formado sempre haviam
avaliado a mesma parte do iSupport-BR. Os encontros duraram aproximadamente 60
minutos cada e aconteceram em uma sala apropriada, com boa acUstica, preservando a
privacidade dos participantes (Figura 6). Os cuidadores que cuidavam em tempo integral e
ndo tinham alguém para compartilhar o cuidado da pessoa que vivia com deméncia, foi
convidado a levar o idoso também. Enquanto o cuidador participava da reuniao, foi proposto
ao idoso realizar atividades de estimulacdo cognitiva com alunos treinados do curso de
graduacdo em gerontologia e por p6s-graduandos da area. Os encontros foram filmados e/ou

gravados para posterior analise.

1 A coleta dos dados desse estudo ocorreu antes da pandemia de COVID-19.
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Figura 6: Locais de encontro dos GFs.

Os pesquisadores que participaram e coordenaram os GF foram treinados

previamente sobre a funcdo de cada um e como direcionar o encontro. Com isso, foi

acordado que o primeiro GF aconteceria na instituicdo sede (S&o Carlos) para que todos

pudessem acompanhar o seu desenvolvimento para replicarem nos proximos encontros. Os

pesquisadores se dividiram da seguinte forma, a fim de que nos GF tivessem:

Facilitador: pesquisador responsavel por conduzir o grupo, fazia todas as
orientacOes, além de algumas perguntas chaves para guiar a discussao entre 0s
participantes e verificar com cada um, sua opinido sobre o contetdo discutido.
Era responsavel também por controlar o tempo e encerrar 0 grupo com uma breve
revisao do que foi discutido e agradecer a presenca dos participantes;

Observador: pesquisador responsavel por observar o desenvolvimento do grupo e
fazer anotacdes. N&o participava das discussoes;

Relator: pesquisador responsavel por relatar por escrito toda a discussdo do
grupo. Néo participava da discussdo, apenas fazia as anotagdes das discussoes;
Representante da ABRAz: foi de extrema importdncia a presenca do
representante ABRAz de cada regido em que ocorreram os GF, pois pode
contribuir na conducdo do encontro e em alguns casos fez perguntas ou
acrescentou alguma sugestao;

Participantes: foram os cuidadores/ex-cuidadores e profissionais que previamente
leram o material. Foram responsaveis por emitir opinido sobre o material,
auxiliando no fechamento das sugestfes. Saber de uma variedade de opinides foli

muito importante para este trabalho e por este motivo foi convidada mais de uma
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pessoa para dar sua opinido. Algumas opinides foram similares em alguns pontos
e diferentes em outros. E normal que existam opinides diferentes, pois a
experiéncia de vida de cada um passou por um caminho unico, fazendo com que

o material lido possa ter um impacto diferente sobre cada pessoa.

Todos os GF foram moderados por um membro da equipe de pesquisadores, que
seguiu as instrucdes contidas no Roteiro para Conducdo do Grupo Focal (APENDICE J),

que continha as seguintes informacdes:

e Informacdes sobre se o participante era do GF-C ou GF-P, qual parte seria
discutida, local/regido, data, horario de inicio e término;

e Materiais necessarios para o encontro: filmadora/tablet/camera, gravador, papel
e caneta, TCLE de uso de imagem e som, folheto informativo ABRAz, contetdo
(parte destinada ao grupo para acompanhar ou tirar duvidas), comidas (café, suco,
bolacha, frutas), folhas padronizadas para o facilitador, relator (Folha do Relator)
e observador (Folha do Observador) e papel em bracgo para cada participante caso
quisessem fazer alguma anotacgéo;

e Descricdo da reunido: nomes categorizados dos participantes, facilitador, relator,

observador, responsavel pela filmagem/gravacdo e membro da ABRAz presente.

No inicio do GF era solicitado para cada participante a concordancia da filmagem e
gravacdo do encontro (para posterior analise) por meio da assinatura do TCLE de uso de
imagem e som de voz (APENDICE K), era apresentado o grupo de pesquisadores e pedido
que o grupo também se apresentasse. Foi entregue a cada participante o documento lido e
comentado por eles e recordado os objetivos do projeto iSupport, como no primeiro
encontro. Além disso, agradeciamos e participacdo de cada um e disponibilidade e interesse
em participar da pesquisa e por fim eram apresentadas as informacdes sobre o
funcionamento do GF e horario de inicio e fim e tempo de fala de cada um responder cada
pergunta (60 minutos de duragdo e cinco minutos para cada pergunta).

Em um segundo momento foi explicado que o objetivo do encontro era para que
comentassem sobre o que acharam do material que receberam, que quando aparecessem
opinides diferentes era importante que fizessem sugestdes sobre o que poderia ser feito para
complementar as diferentes ideias apresentadas. Para ndo passar do tempo previsto para o
encontro, foi direcionado que fossem direto ao ponto e explicado que o facilitador sinalizaria

que seu tempo havia esgotado. Outras regras também foram acordadas para que ficassem a
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vontade e pudessem compartilhar suas experiéncias e suas opinides e que os relatos do
encontro ndo fossem compartilhados com outras pessoas fora do grupo e que evitassem
interromper as outras pessoas e que caso ndo quisessem esquecer de algo, que fizessem
anotacbes no papel sulfite que foi entregue no inicio do encontro e relatassem no seu
momento de fala. Por fim, foi direcionado que o participante que precisasse sair antes do
término, que entregasse o papel com suas sugestdes adicionais para o facilitador ou outro

membro da equipe.

Para nortear a reunides foram criadas algumas perguntas disparadoras:

e O que vocé achou dos temas que o programa ird abordar? (pergunta sobre o

sumario);

e O que vocé achou do conteddo (texto/parte) do programa que vocé leu? O que

mais gostou?

e O que vocé ndo gostou do contetido (texto/parte) do programa que vocé leu? O

que vocé acha que poderia melhorar?

e Como vocé acha que esse programa pode ser Gtil?

e \océ usaria este programa? Vocé recomendaria o programa para outro cuidador?

e Vocé entendeu tudo o que estava escrito? Vocé tem alguma sugestdo para ficar

mais claro para a populagdo brasileira, em relagdo a gramética ou conteildo?

Para cada pergunta, foi estipulado um tempo de cinco/dez minutos, o que variou de
acordo com cada grupo e em todas as perguntas foram discutidos pontos positivos e
negativos.

Ao final do encontro, o facilitador oferecia uma conversa individual ap6s o grupo,
caso houvesse duvidas/angustias/preocupacdes por parte dos participantes. Ademais, foi
entregue um folheto informativo da ABRAZz para cada um e foi feita uma breve revisdo do

que foi discutido e agradecido a presenca dos participantes.

A coleta com os GF ocorreu em 2019, e foram necessarios quatros meses para
realizar todos os encontros. Apos conclusdo de todos os GF, as sugestdes foram analisadas

pela equipe iSupport-BR e por um membro da ABRAz.

Para os encontros dos GF, foi utilizado um roteiro com perguntas norteadoras, que
além de discutir sobre as sugestdes de adaptagdes e inclusdo de temas futuros, anteriormente
apresentados, também analisava a percepcdo que os participantes tiveram sobre o material

que leram e sobre o iSupport de forma geral. Referente a pergunta norteadora “Como vocé
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acha que esse programa pode ser til?”, os participantes dos GF indicaram que o programa
era util, de facil entendimento, interessante, fundamental, simples, fantéstico, efetivo,
importantissimo, entre outros. A Figura 7, construida por meio de uma plataforma on-line
criadora de arte em nuvem de palavras (https://wordart.com/), mostra os adjetivos usados

pelos participantes do GF para descrever suas impressdes sobre a utilidade do iSupport-BR.

Facil entendimento

y 4
Interessante ®
Didatico l l l I
Fundamental .
Muito bom

Importantissimo

Figura 7. Nuvem de palavras mostrando os adjetivos utilizados para descrever as impressdes dos participantes
dos GF sobre a utilidade do iSupport-BR

Abaixo s@o descritos alguns trechos dos apontamentos feitos pelos profissionais e
cuidadores/ex-cuidadores sobre a utilidade do programa. Para isso, as seguintes siglas foram
utilizadas para os participantes: P (profissionais da satde), C (cuidador/ex-cuidador). E para

as cidades onde ocorreram os GF: SL (S&o Lourenco), SC (Sao Carlos), B (Brasilia).

P1 (SL): “Entdo eu acho que se todas as pessoas tiverem acesso a isso, vai sim contribuir

muito para melhorar o dia a dia dos pacientes, das pessoas que estdo em casa’.

C1 (SL): “Hoje todo mundo tem acesso a essa parte tecnologica, eu acho que vai ser muito

2

bom”.

C2 (SL): “Entao esse material € importantissimo, principalmente para a familia .
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P4 (SC): “E eu acho, assim, vai ajudar, ndo sei se vai ser gratuito, se vai ser pago, mas
agrega muito, muito bem cuidado, mudanca de visao e aprender a entender por que aquilo

ta acontecendo com aquela pessoa”.

P2 (B) “Eu acho que hoje é a melhor ferramenta, acessivel”

Em relagdo a pergunta “Vocé usaria este programa? Vocé€ recomendaria o programa
para um cuidador?” todos os participantes dos GF demonstraram que usariam e

recomendariam para outras pessoas. Seguem alguns comentarios:

P3 (B): “Eu fui lendo e fui pensando poxa se aquele cuidador que a gente tem, lesse esse
material talvez ele mudaria conduta, eu pensei em varias vezes, em varios momentos que eu

’

tava lendo o material. Muito bom.’
P1 (SL): “Acho que todos deveriam usar... uma obrigatoriedade, né?

C3 (SL): “Indico, porque a gente vai vivendo e aprendendo, porque a gente nunca sabe

tudo. Entdo um conteudo desse, ajuda bastante no cuidado do paciente”.

C5 (SC): “Ai eu usaria, assim, porque a gente vai poder ajudar melhor a pessoa, né?!”

4. Avaliacao por especialistas e verificacdo de fidelidade pela OMS

Apos o procedimento de adaptacdo transcultural, foi realizado o procedimento de
avaliacdo das sugestdes para o contetdo do iSupport. As sugestdes para o contetdo foram
organizadas por trés alunos da pos-graduacdo nivel doutorado e pos-doutorado, integrantes
da equipe de pesquisa. Foram analisados todos os documentos com sugestdes da
representante da ABRAz e dos grupos focais e acrescentadas como comentarios e alteracdes

em um documento no Word® formato docx.

As entrevistas foram gravadas e transcritas na integra para analise, assim como as
outras anotacdes da Folha do Relator e Folha do Observador (APENDICES L e M,

respectivamente).
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A partir do Roteiro para Analise do Contetdo e da Folha do Relator os dados foram
analisados qualitativamente, a fim de compilar as sugestdes realizadas pelos participantes
individualmente e, também, no momento dos grupos focais. As sugestdes foram divididas
em trés categorias: (1) contetdo, (2) visual e (3) fluxo de informacdes. Questdes envolvendo
erros ortograficos e de digitacdo foram resolvidas pela equipe de pesquisadores. Os demais
tipos de sugestdes foram, primeiramente, avaliados pela equipe de pesquisadores. Entéo,
elas foram agrupadas em: (a) sugestdes enviadas para aprovacao da ABRAz e da OMS, (b)
sugestdes para futuras versbes do iSupport-BR e (c) sugestdes ndo relacionadas aos

objetivos do trabalho.

Com a organizacdo de todas as sugestbes tanto de especialistas como dos
participantes dos GF, a versdo traduzida com as sugestdes foi revisada e discutida de forma
independente pelos pesquisadores principais do projeto, bem como a representante da
ABRAZz da regido sede (S&o Carlos). Todos os pesquisadores tém experiéncia em pesquisa
sobre envelhecimento, deméncia e apoio social/psicolégico para cuidadores informais de
pessoas que vivem com deméncia. Além disso, todos os integrantes desse procedimento

metodolégico falam portugués do Brasil e compreendem e/ou falam bem inglés britanico.

As discussGes para esse procedimento foram divididas em trés partes: sumario,
manual e sugestdes futuras. Foram realizadas algumas reuniGes para a validacdo de
consenso/adaptacfes. Para a validagdo foram considerados os seguintes pontos: se a
linguagem usada era sensivel e respeitava as particularidades das pessoas que vivem com
deméncia e dos cuidadores informais; se o contetdo era claro e compreensivel; se 0s termos
e expressdes eram familiares ao publico-alvo destinado ao iSupport; e se a apresentacdo de

conceitos foi teorica, técnica e culturalmente precisa.

Para o processo de adaptacdo transcultural, é fundamental documentar as adaptacdes
que foram feitas e as razbes do porqué foram realizadas (BERNAL; BELLIDO, 1995). Para
esse procedimento, todas as adaptacOes linguisticas, culturais e sugestdes de contetido novo
foram sistematicamente documentadas e devidamente justificadas em formularios

estruturados fornecidos pela OMS.

Os formulérios estdo disponiveis em planilhas no programa Excel®, divididos em
cinco documentos, um para cada modulo do iSupport. Cada planilha contém informacdes
referentes as ligdes discutidas em cada modulo. Apds o preenchimento, as planilhas e

sugestdes foram traduzidas para o inglés britanico por um membro da equipe, pesquisadora
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na Universidade de Nottingham. Todas as sugestfes analisadas foram registradas e enviadas

para a OMS para aprovagao.

As adaptacGes propostas basearam-se no conhecimento cultural da equipe de
investigacdo, familiarizados com a cultura e em sua maioria nativos do Brasil, fundadas em
caracteristicas observaveis, experiéncias, normas, valores, padrdes de comportamento e
crencas da populacdo brasileira. A experiéncia profissional e de pesquisa com idosos e

cuidadores familiares de pessoas que vivem com deméncia também foi considerada.

Em relacdo a analise do material e comentarios do grupo focal e das entrevistas, no
geral, os participantes tiveram opinides positivas sobre o material iSupport, em que o
material se mostrou com escrita clara e culturalmente relevante. Além de pesquisadores e
tradutores, cuidadores/ex-cuidadores e profissionais ajudaram a refinar o texto para torna-lo
mais claro e sintonizado com o contexto brasileiro. Algumas mudancas foram sugeridas
com relacdo a terminologia e exemplos dados nos modulos para melhor se adequar a cultura
brasileira e aos sistemas de salde, e links para paginas relevantes da ABRAz foram

incluidos.

Apds os encontros dos GF e entrevistas, trés pesquisadoras (duas alunas de
doutorado e uma de p6s-doutorado) se reuniram para juntar todas as sugestdes em um Gnico
documento para discussdo em equipe. A equipe de pesquisadores juntamente com
representantes da ABraz deu inicio ao processo de analise do material. Para isso foram
necessarias seis reunides em torno de quatro horas cada. Foram ao todo sugeridas 56
adaptacGes de contetdo e uma de fluxo de informagdes. As sugestdes que se enquadravam
na categoria visual, consistiam em acréscimo de imagens e mudanca de layout das figuras
existentes, que aconteceram na plataforma on-line. Os participantes foram avisados sobre
isso. Embora mais informac6es possam ser adicionadas, o material existente foi considerado
suficiente. As sugestbes de adaptacGes foram inseridas em tabelas confeccionadas pela
OMS. Cada mddulo continha uma planilha dividida nos textos de cada modulo e licdo do
manual. Todas as sugestdes foram encaminhadas a OMS e a versdo final do conteudo do
iISupport traduzido e adaptado para a versdo brasileira foi aprovada e modificada. As

sugestdes para as adaptagdes transculturais do iSupport estdo descritas na Quadro 2.
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Quadro 2. SugestBes de adaptacdes transculturais sobre o contetdo do programa iSupport para o contexto brasileiro, Sdo Carlos/SP, S&o
Lourengo/MG e Brasilia/DF, 2019.

Categoria | Mddulo Licdo Original Sugestao
What is dementia A deméncia é uma sindrome que pode (...)
Conteudo 1 and how does it “Dementia is a disease that can (...)” [literal translation to English: Dementia ia a
affect someone? syndrome that can (...)]
1. O que faz alguém ter deméncia? / 2. A
What causes . o deméncia é um conjunto de siptomas _
Contetdo 1 dementia? 1. “What causes dementl'a‘?”/ 2. “meen‘ua is causadqs por diferentes (...) [literal translation
' caused by a number of disease which (...)” to English: 1. What leads someone to have
dementia? 2. Dementia is a group of
symptoms caused by different (...)]
What causes O que fgz alguém ter deméncia? (...) [literal
Conteudo 1 q . “What causes dementia?” translation to English: What leads someone to
ementia? .
have dementia?]
1. O que faz alguém ter deméncia? / 2. Os
sintomas da deméncia por causa vascular
podem ocorrer tanto de repente, ap6s um
derrame (derrame, também chamado de AVC
1. “What causes dementia?/ 2. The symptoms ou AVE), ou ao longo do tempo, por meio de
Contetdo 1 What causes of vascular dementia can occur either suddenly, | uma série de pequenos AVEs. [literal

dementia?

following a stroke, or over time, through a
series of small strokes.”

translation to English: 1. What leads someone
to have dementia? / 2. The symptoms of
dementia caused by vascular issues can occur
either suddenly, after a stroke (‘spill’ in the
brain, also called AVC or AVE), or over time,
through several small AVEs.
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Contetido

What causes
dementia?

1. What causes dementia?/ 2. (...) is similar to
Alzheimer's disease in that it is caused by
degeneration (...)

1. O que faz alguém ter deméncia? / 2. (...) é
similar a doenca de Alzheimer, pois também
leva & degeneracdo (...) [literal translation to
English: 1. What leads someone to have
dementia? 2. (...) is similar to Alzheimer's
disease as it also leads to degeneration (...)]

Contelido

What causes
dementia?

1. What causes dementia?/ 2. In front-temporal
dementia - including Pick’s disease - damage is
usually focused in the part of the brain.

1. O que faz alguém ter deméncia? / 2. Na
deméncia frontotemporal - incluindo a doenca
de Pick - os danos estdo geralmente
concentrados na parte da frente do cérebro,
em areas responsaveis pelo conhecimento.
[literal translation to English: 1. What leads
someone to have dementia? / 2. In the
frontotemporal dementia - including Pick's
disease - the damages are generally
concentrated in the front part of the brain, in
areas storing the person's knowledge]

Conteudo

What causes
dementia?

1. What causes dementia?/ 2. There are many
other rarer causes of dementia, like (...)

1. O que faz alguém ter deméncia? / 2.
Existem muitas outras doencas que levam
alguém a desenvolver deméncia, mas séo
mais raras, como (...) [literal translation to
English: 1. What leads someone to have
dementia? 2. There are many other diseases
that lead to dementia, but these are rarer, such

as (...)].

Contelido

What causes
dementia?

1. What causes dementia?/ 2. The diseases that
cause dementia are all similar (...)

1. O que faz alguém ter deméncia? / 2. As
doencas que levam alguém a ter deméncia séo
similares (...) [literal translation to English: 1.
What leads someone to have dementia? The
diseases that lead someone to have dementia
are similar (...)]
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Compras/ Preparo do jantar/ Esquece datas,

V\égaﬁehsﬁfﬁ ns to Money management/ Shopping/ Preparing horérios e locais dos compromissos [literal
Contetdo gempentia7 dinner translation to English: Purchases / Preparing
' dinner / Forget dates, times and places of
commitments]
In some countries or areas it is not possible to
Check your visit a medical doctor or it is very expensive. If [Essa frase foi removida]
Conteldo understanding you think [INSERT NAME OR
RELATIONSHIP] may have dementia, you can
use this program iSupport to help you.
In the early stage of dementia, people with No estagio mais avangado, as pessoas podem
Conteddo Dementia has stages | dementia may have memory problems, become | ndo reconhecer mais os seus familiares e
disoriented in time and lost in familiar places amigos e tornarem-se mais dependentes de
and may show difficulties in making decisions. | cuidados nas atividades do dia a dia.
1. (...) contate uma Associagao de Alzheimer
da sua regido, tal como a ABRAZ, para obter
informacao (...) [literal translation: (...)
I. (.. please contact your local Alzheimer’s contact an Alzheimer Association of your
Association for the information, (...)/ 2. So we Eeg;??és%cnq;j ﬁiﬁﬁé;ﬂs mﬁéevggggﬂgtf:
Contetdo Reach out for help | encourage you to reach out to family members, aﬁda cc')m familiares. ami osq runos de g
friends, and professional organisations or Juc MINAres, amigos, grupos de
services for help apoio, organizagdes ou servicos profissionais.
' [literal translation: So we encourage you to
look for the help from family members,
friends, support groups, professional
organizations or services].
What is the focus of . . , - | . o5 pel
Contetido this internet support Word: scenarios NOs substituimos a palavra 'scenarios' pela

tool?

palavra 'situacdo’ (in English = situations).
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Think of your own

Your support for [Name] to make

E necessario apoiar [NOME] para que
[ela/ele] mesma(o) tome as suas decisdes.

Contetdo I [gender_his/her] own decisions is needed. [literal translation to English: It is necessary
situation
to support [name] so that she/he
herself/himself can make decisions.].
Tomar o remédio pode ajudar a melhorar
. By taking the medication these problems may estes problemas. [literal translation to
Conteudo Be aware . L . . N
slow down a bit. English: Taking this medication can help
improve these issues].
Raz0es que levam a pessoa com deméncia a
Reasons for not o -
: ter dificuldades em tomar decisGes por conta
being able to make . : o : e
. . Reasons for not being able to make an informed | propria [literal translation to English: Reasons
Conteudo an informed . . .
- decision that took the person with dementia to have
decision g n . o .
difficulties in making decisions on his/her
own]
1. Razbes que levam a pessoa com deméncia
a ter dificuldades em tomar decisdes por
conta propria [literal translation to English: 1.
Reasons for not . . .
: 1. Reasons for not being able to make an Reasons that took the person with dementia to
being able to make | : . . ) i .
. . informed decision./ 2. (...) when someone is not | have difficulties in making decisions on
Conteudo an informed L .
L able to make complex decisions anymore (...) [his/her] own]/ 2. (...) em que a pessoa torna-
decision: summary. : .
se incapaz de tomar decis6es complexas por
conta propria (...) [in which the person
becomes unable to make complex decisions
on [his/her] own (...)].
Essa é uma boa resposta. E importante que a
How to make a This is a good answer as it implies that the pessoa com deméncia tenha compartilhado
decision in person with dementia had a conversation with com uma outra pessoa as suas proprias
Conteudo someone's best the named person and this person knows his or | vontades. [literal translation to English: This

interest

her wishes.

is a good answer. It is important that the
person with dementia has shared with another
person his/her own wishes.].
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Conteudo

What may help to
make important
decisions in later
stages of dementia?

Gina finds it difficult to think about the future.

No entanto, é dificil para a Marlene pensar
sobre o futuro [literal translation to English:
However, Marlene finds it difficult to think
about the future]

Conteudo

Preparing for
decisions

What does [Name] find important in care at
home, in the community or a care facility?

O que é importante para [Nome] com relagéo
aos locais em que pode receber cuidados (em
casa, na comunidade ou em uma institui¢éo)?
[What is important to (Name) in relation to
the places where she/he could receive care (at
home, in the community or at an institution)?]

Content

Things that will
help you to ask for
help effectively

It may take many attempts before things
change.

Talvez sejam necessérias varias tentativas até
as coisas mudarem. [literal translation to
English: It might need several attempts until
things change].

Conteudo

Remember

It will be good for your health and will enable
you to continue the care for a longer period of
time. Thus, your [relation] will benefit too from
you having support.

Vai ser bom para a sua salde, te permitira
continuar cuidando da pessoa por mais tempo,
e sera benéfico para a sua relagdo com
[Nome] se vocé receber o apoio desejado.
[literal translation in English: It will be good
for your health and it will enable you to
continue to care for the person for longer and
it will be beneficial to your relationship with
[Name], if you receive the necessary support.

Conteudo

Muscle relaxation

When you have finished the muscle relaxation

(.).

Ao terminar o relaxamento (...) [literal
translation to English: When finishing the
relaxation (...).

Contetdo

Making time for
pleasant activities

This will help you to keep providing the care.

Isso vai te ajudar a continuar a cuidar. [literal
translation to English: This will help you to
keep caring].
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Contetido

The importance of
pleasant activities

Amy (...) She does not engage in any pleasant
activities. Amy notices that recently she is more
tired than usual and feels that she is not able to
care for her mother as she did before./ Umit (...)
Recently, he has hired a professional caregiver
who stops by three times a week to help him
care for his wife.

Ana (...) ela ndo participa de atividades
prazerosas. Ana nota que ultimamente tem se
sentido mais cansada do que o normal e sente
que ndo esta conseguindo cuidar de sua mée
como fazia anteriormente./ Pedro (...)
recentemente, ele contratou uma cuidadora
para ajudé-lo a cuidar da sua esposa trés vezes
por semana (...). [literal translation to English:
Ana (...) she doesn't take part in pleasant
activities. Ana notices that recently she has
been feeling that she cannot care for her mom
as she used to do before. / Pedro (...)
Recently, he hired a carer to help him look
after his wife three days a week (...)]

Conteudo

Suggestions for
doing pleasant
activities

Suggestions for doing pleasant activities.

Dicas de como conseguir tempo para fazer
atividades agradaveis. [literal translation in
English: Tips for how to have time to engage
in pleasant activities].

Contelido

Thinking differently

Word: Unhelpful

NoOs substituimos a palavra "unhelpful™ por
"ndo construtivos” (in English = "not
constructive™)

Conteudo

Jo's unhelpful and
helpful thoughts

Jo’s unhelpful and helpful thoughts.

Pensamentos ndo construtivos e pensamentos
construtivos da Raimunda. [literal translation
to English: Non-constructive and constructive
thoughts of Raimunda].

Contetdo

Remember

By changing your thoughts, you could help
change the way you feel.

A mudangca de seus pensamentos pode ajudar
a mudar a forma como vocé se sente. [literal
translation to English: A change in your
thoughts could help change the way you feel]
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Unhelpful thoughts

Unhelpful thoughts make you feel bad.

Pensamentos ndo construtivos te fazem sentir-

Contetdo make vou feel bad se mal [literal translation to English: Non-
y constructive thoughts make you feel bad].
Matching feelings . . Conectando sentimentos e pensamentos néo
Contetdo to an unhelpful Matching feelings to an unhelpful thought construtivos [literal translation: connecting
thought feelings to non-constructive thoughts]
Sometimes you cannot change the things that As vezes vocé nao pode mudar o que
. acontece (eventos), mas pode mudar a sua
. Helpful thoughts happen (events). But sometimes you can change ~ X
Contetdo reacdo. [Sometimes, you cannot change what
make you feel better | your response (thoughts).
happens (events), but can change your
reaction to it].
1. Quais sd0 0s seus pensamentos n&o
1. What are your unhelpful thoughts? 2. / construtivos? / 2. A deméncia [dele/dela]
What are your RN : . . . : ) ;
. He/she being diagnosed with dementia has complicou a minha vida. [literal translation to
Conteldo unhelpful thoughts? . ! . .
complicated my life. English: 1. What are your non-constructive
thoughts? /2. The dementia of (him/her)
complicated my life.].
Seus pensamentos nao construtivos [literal
. Your unhelpful . o .
Contetdo Your unhelpful thoughts. translation to English: Your non-constructive
thoughts
thoughts].
Aprendendo como ajudar a criar horarios e
. momentos de refeicdo mais agradaveis e
More pleasant By learning how to help create more pleasant . . X .
. . i . prevenir a desidratacéo. [literal translation to
Conteudo mealtimes mealtimes and prevent dehydration. - X
English: Learning how to help create meal
times and moments that are more pleasant and
prevent dehydration.].
Conteddo Making mealtimes Word: Engage. [\Ios sugetlmos a pa‘lavr_av'engagev pela palavra
more pleasant envolver’ (in English = 'involve').
Promoting a good . NGs sugerimos a palavra ‘atmosphere’ pela
Conteudo mealtime Word: Atmosphere palavra ‘ambiente’ (='ambience' in English)
atmosphere ao longo de todo modulo.
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Conteudo

Health conditions

Item 'weight loss'

We added the sentence: 'Consulte a
professional in the field, such as a nutritionist
[in Portuguese: Consulte um profissional da
area, por exemplo um nutricionista].

Contelido

Right answers

(...)Since people with dementia have decreased
thirst sensation, it could be dangerous to leave
them to decide to.

(...)Como as pessoas com deméncia ttm uma
diminuicao da sensacédo de sede, pode ser
perigoso deixar que decidam por si proprias
se devem ou ndo beber. [literal translation to
English: (...) Since people with dementia
have decreased thirst sensation, it would be
dangerous to leave them to decide on their
own if they should or not drink water.

Conteudo

Ensuring eating and
drinking safely

If the person is in the late stages of dementia
they may experience swallowing difficulties
that can cause aspiration pneumonia.

Se a pessoa se encontra nos estagios
avancados da deméncia, ela pode ter
dificuldades para engolir que podem resultar
em engasgos e pneumonia por aspiracao. [we
added the word 'choking']

Conteudo

Let's review what
you have learned

Added a new sentence.

Se vocé ainda tem davidas sobre a melhor
forma de alimentar a/o [NOME], procure
orientacdes de profissional de saude. [literal
translation to English: if you still have doubts
or worries about the best way to feed
[NAME], look for information from a health
professional.

Contetido

Fu urinates on the
floor

(...) or changing Fu’s trousers to a pair of pants
that doesn’t need a belt.

(...) or changing Francisco's trouser for one
with elastic or velcro, for example [literal
translation in Portuguese: ou trocar a cal¢a do
Francisco por uma com elastico ou velcro, por
exemplo].

Contelido

Tips

Poor lighting in the hallway AND Poor lighting
in the toilet.

Unify both topics about poor illumination in a
single topic called 4 adequate illumination' [in
Portuguese = "iluminagdo adequada’]
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Conteudo

Urinating in public
places

(...) You could help prevent these accidents
(incontinence) by maintaining a regular

toileting schedule for [NAME] during the day.

(.).

(...) Vocé pode ajudar a prevenir esses
acidentes (incontinéncia urinéria) e 0s
horarios mantendo um cronograma regular de
uso do banheiro para [Nome] durante o dia

(.).

Conteudo

Mariam forgets to
wash herself before
breakfast

Word: Washing

NOs sugerimos a palavra ‘washing' pela
palavra ‘arrumar-se’ [in English = 'getting
ready'].

Conteudo

Tips

We would like to add a tip - to advise the
carer to ask the person with dementia about
(his/her) opinion in relation to the choice of
clothes and about the possibility of using
diapers.

Conteudo

Mouth care

1. Word: toothpick/ 2. Main activities in
performing mouth care including...

1. We replaced the word 'toothpick’ with the
word 'dental floss'. / 2. Principais atividades
ao realizar a higiene da boca incluindo dentes,
gengivas, lingua e/ou dentadura. incluindo
dentes, gengivas, lingua e/ou dentadura.
[literal translation to English: Main activities
in performing mouth care including teeth,
gengives, tong and/or denture].

Contelido

If the person with
dementia is unable
to perform general
personal care

A person living with dementia may view
assistance with personal care as a threat to his
or her privacy, safety and security, and may
refuse or resist any help.

Uma pessoa com deméncia pode entender a
ajuda de outra pessoa Como uma ameaca a sua
privacidade, sanidade (...) [literal translation
in English: A person with dementia can
understand the help from another person as
being a threat to his/her privacy, sanity (...)]

Contetido

Tips

The words 'bath' and 'bath tub'.

NGs substituimos a palavra 'bath’ e 'bath tub'
por “banho” e ‘chdo do banheiro’ [in English
= 'shower' and 'shower floor'] ao longo do
modulo todo.

135




Contetido

Care steps

In 'Main activities in performing personal care'

Gostariamos de acrescentar a utilizagdo de
autocolantes antiderrapante no chédo para
evitar quedas.

Conteudo

Creating an
enjoyable day

(...) to help create an enjoyable day.

(...) ajudar a criar um dia agradavel para
ambos. [literal translation in English: (...) to
help create an enjoyable day to both of you.

Contelido

Forgetting
medications

We added an extra answer.

(V) Angela tém muitas ddvidas sobre o uso
correto dos medicamentos de sua mée e
procura um profissional de salde capacitado
para obter mais informagdes. [FEEDBACK:
Essa é uma boa resposta, porque Angela foi
proativa em buscar respostas adequadas as
suas davidas.] [literal translation: (T) Angela
has many questions about the correct
management of her mom's medication and so
she looks for the help of a trained health
professional for more information.
[FEEDBACK: This is a good answer because
Angela was proactive in looking for correct
answers to the questions she has].

Conteudo

Let's review what
you have learned

Aggression like shouting, shoving or pushing
can happen to caregivers of people with
dementia

Agressdes por parte de pessoas com
deméncia, como gritar ou empurrar, sao
comportamentos dificeis que o cuidador pode
precisar manejar. [literal translation to
English: Aggressions coming from people
with dementia, such as shouting or pushing,
are difficult situations that carers may need to
deal with].

136




Depression and

Dementia may affect people’s mood and

A deméncia pode afetar o humor e o interesse
da pessoa nas atividades diarias, na relacao
com outras pessoas e em eventos. [literal

Contetdo anxiety interest in daily activities, people and events. translation in English: The dementia can
affect the mood and the interest of the person
in daily activities, in relation to other people
and events].

(...) Pessoas com deméncia podem preocupar-
se quanto a serem deixadas sozinhas, quanto a
(...) People with dementia can be worried about | administracdo do seu dinheiro ou por ter
What is depression | being left alone, who is handling their money, perdido algo, e passam a sentir-se ansiosas.
Contetdo and anxiety? or where lost items have gone and become [literal translation to English: People with
anxious. dementia can worry about being left alone,
with regards to administering their money or
about losing something, and become
anxious].
It is 3 am in the morning and Vani wakes up Sr?gas;h Sg T;snahaéi;/:g:: %ﬂ:jdaa gstigmega a
and begins to walk around the house. Her dormirrl)do Vénia anda eia casa’e depois vai
daughter-in-law, Geeta, is sleeping. Vani paces até Gilda é 2 acorda VaEl)nia erounta I?‘On de
. : throughout the house and then goes to Geeta , - vania pergunta -7
Waking up in the . “ nods estamos? Eu quero ir para casa.”. Gilda

Fluxo de : : and wakes her up. Vani asks: “Where are we? | A . . :

: ~ middle of the night - . esta irritada ja que vai ter um dia longo de

informacoes want to go home”. Geeta is upset, because she . . X e

) trabalho no dia seguinte. Gilda diz “Sogra,
has a long day at work tomorrow. Geeta says: . . o
“ s vocé precisa voltar a dormir. Sdo 3h da
Mother, you need to go back to bed, itis 3 - A oy~
- . o - manha.” a que Vania responde “Nao estou
am.” Vani says: “I am not sleepy.” Geeta yells: v s e ~ .
“I can’t take this anymore.” com sono”. Gilda grita “Eu ndo aguento mais
' 1sso!”.
Why do people with L L x
dementia have o _ _ (...) alucinagdes (ver ou ouvir coisas que ndo
Contelido unreal thoughts and (...) hallucinations (seeing things that aren’t estdo 1a) [literal translation to English: (...)

see thing that aren't
there

there).

hallucinations (seeing or hearing things that
aren't there).
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Nos Grupos Focais e entrevistas, os participantes fizeram sugestdes de possiveis

temas para inser¢do no conteudo do iSupport, tanto de maneira geral, como para alguns

modulos especificos. Ao todo, foram feitas 23 sugestdes de temas futuros. Para o0 Mddulo 5

do iSupport, ndo foi realizada nenhuma sugestdo. As sugestdes de temas para versdes futuras

do iSupport encontram-se na Quadro 3.

Quadro 3. Sugestbes dos participantes dos grupos focais e das entrevistas sobre temas

futuros para insercdo no conteddo do iSupport. Sdo Carlos/SP, Sdo Lourenco/MG e

Brasilia/DF, 2019.

Temas sugeridos Maédulo
Maneira de adequar o cuidado psicoldgico e fisico do paciente e do cuidador Geral
Medicacéo Geral
Participacdo social — grupos de apoio Geral
Espiritualidade Geral
Mudanca afetiva (novos arranjos de amizade/namoro), ter outros papeéis Geral
Aceitar ajuda profissional Geral
Como explicar a doenca do familiar para os amigos e outros familiares Geral
Impactos da doenca 1
Cognicéo e envelhecimento 1
Grupos de apoio para cuidadores 2
Aspectos juridicos 2
Financas 2
Finitude 2
Violéncia contra a pessoa idosa 2
Orientagdes sobre o sistema respiratorio e urinario 2
Prevencao de quedas 3
Disfagia 3
Diferentes formas de ingestdo de liquidos 4
Cuidados médicos (rotina de prevencgéo)
Doencas comuns (sintomas, prevencao, infeccdes urinarias, respiratdrias, quedas, 4
vacinas)
Cuidados bucais 4
Estigma sobre o envelhecimento — ageismo 4
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As sugestdes para insercdes de novos conteudos envolviam mudangas na proposta
original do iSupport e, portanto, ultrapassam o0s objetivos de adaptagdo transcultural do
material elaborado pela OMS. Elas foram encaminhadas a OMS, porém ndo foram
consideradas nesse processo de adaptacdo para a cultura brasileira e poderdo ser
interessantes para cuidadores de todos os paises, e ndo exclusivamente para cuidadores

brasileiros.

As sugestdes indicadas pelos GF, membro da ABRAz e equipe, foram inseridas em
tabelas no Excel® confeccionadas pela OMS. Cada modulo era composto por uma planilha
dividida nos médulos e licbes do manual. As planilhas foram traduzidas para o inglés por
um pesquisador da equipe capacitado. As sugestdes realizadas pelos participantes dos grupos
focais e entrevistas foram encaminhadas enquanto opcles de temas para uma segunda
versdo, uma vez que o iSupport esta sendo traduzido e adaptado por outros paises e tais
temas ultrapassam particularidades da cultura brasileira, podendo ser relevantes para todos

0s paises membros da OMS que estdo adaptando essa intervencéao.

Ap0s a traducdo, as planilhas com as sugestdes foram enviadas e aprovadas pela
OMS. Dessa forma, o conteudo do iSupport foi entdo adaptado culturalmente para o

contexto brasileiro e pronto para insercdo em uma plataforma on-line.
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APENDICE B - TCLE: GF-P

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O(A) senhor(a) esta sendo convidado para participar de forma totalmente voluntéria da
pesquisa iSupport-Brasil, sob a responsabilidade da pesquisadora Profa. Dra. Sofia Cristina

lost Pavarini, do Departamento de Gerontologia da Universidade Federal de Sao Carlos.

Antes de concordar em participar desta pesquisa, € muito importante que o(a) senhor(a)
compreenda as informacgdes e instrugbes contidas nesse documento. Os pesquisadores
deverdo responder a todas suas ddvidas, antes que o(a) senhor(a) manifeste se gostaria de
participar.

1. O objetivo desta pesquisa € avaliar a eficacia do iSupport, que é um programa eletrénico
on-line de apoio a cuidadores de pessoas com deméncia, desenvolvido pela Organizagéo
Mundial da Salde e que est& sendo avaliado para uso no contexto brasileiro.

2. O(A) senhor(a) foi selecionado por ser maior de idade (com dezoito anos ou mais), Ser
um(a) profissional da area de salde que tem contato com idosos ou seus cuidadores, ha
pelo menos um, e ter o idioma portugués do Brasil como sua lingua nativa (lingua
materna). Sua participacdo nesta pesquisa envolvera realizar a leitura de uma parte do
conteddo do iSupport, a partir de um material impresso, que Ihe entregaremos. O(A)
senhor(a) devera ler e anotar sugestdes para o aprimoramento do programa, para uso no
Brasil. Suas anotacdes serdo recolhidas pelos pesquisadores e entdo, o(a) senhor(a)
devera participar de uma reunido com outros profissionais que trabalham com
cuidadores de idosos, para discutir os comentarios e sugestdes de cada um.

3. A qualqguer momento, o(a) senhor(a) pode desistir de participar e retirar seu
consentimento, sem que ocorra qualquer tipo de penalizacdo. Sua recusa ndo trara
nenhum prejuizo para sua relacdo com o pesquisador ou com a instituicdo de apoio a
qual o(a) senhor(a) esta vinculado. Durante o periodo de sua participa¢do no estudo, o(a)
senhor(a) podera manter contato com a equipe de pesquisadores, por telefone, e-mail ou
WhatsApp, sempre que precisar.

4. Os beneficios dessa pesquisa para o(a) senhor(a) sdo indiretos, pois suas sugestes
ajudardo a aprimorar uma ferramenta Gtil para amparar cuidadores de idosos com

deméncia. Além disso, espera-se que 0 programa possa contribuir para aumentar a
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visibilidade do papel do cuidador, encorajando aqueles que estiveram passando por um
periodo de dificuldades a procurar por apoio profissional.

5. As informacdes obtidas por meio dessa pesquisa serdo confidenciais e asseguramos 0
sigilo sobre sua participacdo. Os dados serdo divulgados de tal forma que o0s
participantes ndo possam ser identificados.

6. Na&o havera qualquer despesa (ou pagamento) decorrente da participacdo do(a) senhor(a)
na pesquisa.

7. O(A) senhor(a) receberd uma copia deste termo, onde consta o telefone e endereco do
pesquisador principal, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacao,

agora ou a qualquer momento.

//

/ M LLL/( UL
Soft ﬁ/ ristina lost Pavarini
Rod. Washington Luis, km 235 - Sdo Carlos- SP
(16) 3306-6661

Declaro que entendi os objetivos, risco 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 Pds-Graduacdo e Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos,
localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 — Caixa Postal 676 — CEP 13.564-905
-Sdo Carlos - SP - Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletrénico:

cephumanos@power.ufscar.br

Participante da Pesquisa

Nome:

Data:
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APENDICE C - TCLE: GF-C

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O(A) senhor(a) estd sendo convidado para participar de forma voluntaria da pesquisa

iISupport-Brasil, sob a responsabilidade da pesquisadora Profa. Dra. Sofia Cristina lost

Pavarini, do Departamento de Gerontologia da Universidade Federal de Sdo Carlos.

Antes de concordar em participar desta pesquisa, € muito importante que o(a) senhor(a)

compreenda as informacgdes e instrugdes contidas nesse documento. Os pesquisadores

deverdo responder a todas suas duvidas, antes que o(a) senhor(a) manifeste se gostaria de

participar.

8.

10.

11.

O objetivo desta pesquisa é avaliar a eficacia do iSupport, que € um programa eletrdnico
online de apoio a cuidadores de pessoas com deméncia, desenvolvido pela Organizacéo
Mundial da Salde e que est& sendo avaliado para uso no contexto brasileiro.

O(A) senhor(a) foi selecionado por ser maior de idade (com dezoito anos ou mais), ser
alfabetizado em portugués do Brasil e ter ou ter tido experiéncia no cuidado de uma
pessoa com deméncia de pelo menos seis meses. Sua participacdo nesta pesquisa
envolvera realizar a leitura de uma parte do conteudo do iSupport, a partir de um
material impresso que lhe entregaremos. O(A) senhor(a) devera ler e anotar sugestdes
para o aprimoramento do programa, para uso no Brasil. Suas anota¢fes serdo recolhidas
e entdo, o(a) senhor(a) devera participar de uma reunido com outros participantes, para
discutir os comentarios e sugestdes de cada um.

A qualquer momento, o(a) senhor(a) pode desistir de participar e retirar seu
consentimento, sem que ocorra qualquer tipo de penalizacdo. Sua recusa ndo trara
nenhum prejuizo para sua relagdo com o pesquisador ou com a instituicdo de apoio a
qual o(a) senhor(a) esta vinculado. Durante o periodo de sua participacdo no estudo, o(a)
senhor(a) podera manter contato com a equipe de pesquisadores por telefone, e-mail ou
WhatsApp, sempre que precisar.

Os beneficios dessa pesquisa para o(a) senhor(a) sdo indiretos, pois suas sugestdes
ajudardo a aprimorar uma ferramenta atil para amparar cuidadores de idosos com
deméncia. Além disso, terd alguns beneficios diretos, uma vez que, ao realizar sua

andlise do programa, espera-se que o material possa ajuda-lo a refletir sobre sua situagéo
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do cuidado.

12. As informac0Oes obtidas por meio dessa pesquisa serdo confidenciais e asseguramos 0
sigilo sobre sua participacdo. Os dados serdo divulgados de tal forma que os
participantes ndo possam ser identificados.

13. N&o haveréa qualquer despesa (ou pagamento) decorrente da participagdo do(a) senhor(a)
na pesquisa.

14. O(A) senhor(a) recebera uma copia deste termo, onde consta o telefone e endereco do
pesquisador principal, podendo tirar suas ddvidas sobre o projeto e sua participacdo,

agora ou a qualquer momento.

/‘ /_// ,

[ Y/ il sdre. e -
l wgm LruL

Sofiéﬂ:ristina lost Pavarini
Rod. Washington Luis, km 235 - Sdo Carlos- SP
(16) 3306-6661

Declaro que entendi os objetivos, risco 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 Pds-Graduacdo e Pesquisa da Universidade Federal de S&o Carlos,
localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 — Caixa Postal 676 — CEP 13.564-905
-Sdo Carlos - SP - Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletronico:

cephumanos@power.ufscar.br

Participante da Pesquisa

Nome:

Data:

143



APENDICE D - Sugest6es aos aplicadores — Grupo Focal

o1 G

Grupo Focal - Sngesties acs Aplicadores para os procedimentos individuais
Smgesties gerais
= Wao mishurar o material des cuidsdorss com o material dos profissionais.

= Todos o5 particpantes terdo 1 codips. Mo caso da etapa de Grupos Focais, sles se imiciam com GF-,
semuide de C- {oridader) ou D (profissionad). Depois el tm dofs mimeros separades par wm ™,
sendo que o primesro mimero refere-se 3 pare do memal que The fod entresne pam leihurm & o sspumdo
DErern 3 erdem que foi recratade pam essa parte. (Exenploc 0 codipo GF-C-3 2 refere-se a0 sezumdo
participants recrutado para ler a parte trés do material distribuido aos cuidadores dos gnpos focais),

» Todo o material de aplivagio esta na FASTA DO AFLICADOR.

= A PASTA DO APLICADOR é dividida em partes (abas). O material referente a cada aba esta (=
devera senywe sar pardads) ma frente dela. Ao todo temos seis PASTAS DO APLICATIOR. (duas
para cada uma das tres cidades escolhidas, divididas em propo de osidaderss e prupo de profSssioeass).

= Cada codigo deve fazer referéncia aperas 3 1ma (nica pessod, MESO U8 513 particpacio ndo ssja
conchnids Quands for necessario recrutar e pessoa adickonal, pergue alzuém conumicen que nio
vai s pertciper, o Dovo participante receber um codign novo. (Exemplo: caso ja tenha sido
recTitado o5 trés cuidadarss da parte trés, mas o GF-C-3.2 s declipa da pesquisa, o participante que
A substinE-lo devesa usar o codipe GF-C-3.4). Messe caso, deve sabstings a ertiguets de oba com o
pove codige. Case o participante deslizado techa usado alpum marerial da PASTA EM L, este
material deverd ser arguivado fumto ao frmidrio de defizaments (folka amarel), za PASTA
DESLIGAMENTO DE PARTICIPANTE. Meste caso (m que howve moterial parcislments
presnchide) deverdo ser providenciades materiais noves para o participante smo.

= Farer 0 mmimoe de apotagdes possiveis, de acordo com 25 iDstnagoes e maieriais despomivess
(saremns esses dados peles prowimes anos). Caso seja necsssario obsemagies adiciornss sobre o
participants ou anotar alzum comentirio oo divida, utlize a5 folkes de Comennirios Adfconais, que
esta na aba Fisian 1, da PASTA DO APLICADOR.
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Fase de Revrutamento

» Utilizar a LISTA OF FECREUTAMENTO par anotar informactes sohre todos os potenciais
participantes. Esta lista esta na aba recutmmeis.

« O recrataments deve ser nealizads prefemencialmente pela pessoa que provavelments 2 realizar 3
coleta de dadns com o participans: E importante que o aplicador s apresente (diza s=u nome, filiacio
eque fiz parte da equips iSuppart), explique o chietive do contato, verifique se el cumpre o5 Critérkos
de mchisdo & perpume e ke interesse em particpar da pesquisa.

1D 05 S0 & aosite paricpr. deve-se pedir a5 informagtes
para preencher os DADOS PARTICIPANTES (ate 2 parte da Visita 1). Esse documento est3 na aka
cadarireda PASTA DO APLICADOE. Fomersr um confato, tso o participants precise 5& CoNumicar
COROSCo @ pergumiar come ele prefiere s commmirar (ligacio, SMS. WhatsApp oo e-mail).

» Nos (asos @m que a5 visitss aconfecerao mass de s dias apos combmar a daia da Visit 1, 2
Irpartante realizar wma sepumda leaao confirmando a visita (2 fm de evitar dessencontmos).

Preparagio para a Visita 1

» Para essa wvisita, wocé deve levar a PASTA DO APLICADOR. Aler dos doomremios de
preenchimentn perais, cada particpantes tem uma aba com sau codizo &, denire dela, uea PASTA EM
L comtendn o material para a Visifa 1.

= Lembre-se de preencher os dades do participante nos segnintes fens
- Erigueta da PASTAEML
- Ficha de Caracterizacio
- Folha Azl Fodape + nome & contato do aplicador 2o final das informagtes
- Cabegalho da Folha Verde
- Cobuna da “Disponibilidade de Horaria da Beumnide em Gnipe”™
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Visita 1 (individaal)

» Farer uma breve auio-apresentacio (essencialmente e pome) e da pesqmisa (5em detalhada no
TCLE). Levar una cansts para fazer anotactes qualaquer momerdo, a0 loweo ds visit & entrezar uma
seFmda caneta par o participante wsar durane inda a pesquisa.

» Eniregar fulka de instifuigies emvolvidas,

= Ler junto com o participante e pedir que assine as doas vias do TCLE & o TERMO de SIGILO (que
estdo oa PASTA FM L). Dedwar uma via de cada documento com o participants (na PASTA EM L) e
AMQUINAT 3 U2 via 0a aba do participante (na PASTA DO APLICADOR)

» Explicar que o material ingpresso send deixado para a1 alise ira ser inseride no site do 1Support.
Mostre o papel plastificads, frents & verso, que comtem a figum da tela de login e pazina princpal do
fSippert, &m inzlés. Fle esti na aba Fisita ] da PASTA DO APTICADOR.

» Aplicar a Ficha de Camacterizapio (PASTA EM L) & puanis-la na aba do participants (PASTA DO
APLICADOR),

= Enirerar e ler junto a0 participante a5 Justrupdes para Porticipagdo mo Evude do Sunperr-ER (TPEL
— capa azul) + S do comtetido tota] do {Suppant + Materfal Frpresso (PASTA EM L), Ness
momento, LEMER AF. DE EXFLICAR O GUE E SITE INTERATIVO. Avise que vai reofher psse
material ma Vism 2
0BS5S para facilitar a leihma, vocé tem as IPEI na aba Fiitr [ da PASTA DO APLICADOR,
plastificads.
OBS™ Vioce deve ir mostrands o materixis & 3 forma de u=a-les conforme realiva a leitra da
IFEL
OBS": Mo sumdrio do participants, a parts que els realizan a kitra estara com fimdo cinza.

« Entrezr o Roteirs pera Andiize de Conteds dp iSgpors-ER (folla vends) (PASTA EM L) Deixar
esse material com o participants at a Visita 2.

» Perpumiar sobre dispomibilidade (dias e bomnos): () para a Visita 1 (LEMBRE-SE TF AGENDAR.
A SEGUMDA VISITA, FREFRENCIAIMENTE, DURANIE O INTERVALD DE DIUAS
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SEMANAS) & (b) para a ramido do GF (anotar na dizponibilidade de hordrio rewids am grupo, qus
esta na aba Fizitn ] da PASTA DO APTICADOR)

» Definir a data da segunda visita @ avisar que ela serd apenss para recalher o material & mesponder
possiveis dividas do participamts (anotar o hordno acordsdo em dois hagares: mos Diados dos
Porticipantes, que esti m aba cadistrs, da PASTA DO APLICADOR e ra [PE] (Folha azd que ficard
CIMIL O Pacipante).

» Perpuntar se o participants tem alzon dinvida sobre o procedimentn & dizer que a cansta pode ficar
com ele.

Preparagio para a Visita 2

= Lipar (iou mandar SM% ou WhatsApp) para o participante | &a antes, confirmando dia, hora e local
da seponda visita,

» Levar “lembranca-hilhete™ com 2 data da remide do Grupo Focal par o partidpents em questio, ja
preenchida Explique que ter a0 menes duss oulras pessoas e alpms membms da equipe de
pesquisadores participande deste enconiro. Porianio, & mrpartante © partcipants comparecer neste
harario. Explique ao participante, como chesar 318 o local ende sera realizado o enconto do Gnpo
Focal. Quando for um cuidader, que cufida de um perents ahmiments. verifiqus s= tem alguém que
pode ficar com: seu paments com demeéncia par els participar do Grupo Focal, o 58 precisanmos fomsr
alum providéncia (particpacio via Skype, combirer de ter alzuem no bocal do GF para ficar coma
[pessea com demeéncia, et )

Visita 2 (individual)
» Recalher o “pacote da capa amal™ (IDET + Sumrio do contertdo total do iSuppart + Lmerial fmgreszo)
+ folha verde (Roteiro para Andiie de Conietids do iSupport-BR).

» Avizar sohre o dia, horarie e Lol da remido do grope focal, entregands a “lembanca-bilkets™

OBS: Anevado 2 essas suseshies vooe fem o6 segintes doommentos
2) Fhruograma de coleta de dados Gupo Foal
b} Divisae das partes do comteido iSupport-BE.
¢ Sumdrio iSupport-BF. identificando cada parte & mimero de paginas
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FLUNOCFAMA DE COLETA DE DADDS GRUPO FOCAL
GE.C [ PARTE 1(N=3) |
/ [N_'Ej | PARTE 2 (N=3) |
Cidade A
BRASILIA \ [ PARTE 3(N=3) |
GF-P | [TparTE 4 (N=3) |
(N=9) [ PARTE 5 [N=3) |
PARTE & (N=3
GF-C | )|
/- [N-_E [ PARTE 7 (N=3) |
<40 LOURENCO 7| Cowwane
\- GE-p [ PARTE 1(N-2) |
(N=6) | PARTE 2 (N=3) |
GE.C | PARTE 3 (N=3) |
//" (N=9) [ PARTE 4 [N=3) |
Cidade C ! | PARTE 5(N=3) |
S0 CARLOS
\\, GEp [ PARTE 6 (N=3] |
{Nz_g} [ PARTE 7 (N=3] |
[ PARTE 8 (N=3) |
e e
DIVISAO DAS FARTES DO CONTEUDO ISUPPORT-ER
LEGENDA
M=MODULO
L=LIJAQ

O mimeros apos as letras "M ou "L referem-ze ao modulo ou licho, respectvamente.

PARTE 1 (20pig) =MZL1+M212
PARTE 1 (2pig) =M2.L3 +A114
PARTE 3 {32pig) = M3 inteiro

PARTE 4 (22pig) =M inteiro + M4 L1 +M4L2

PARTE 5 (22pdg) =M4. L3+ MATA = MUTS
PARTE 6 (25pig) =M5.L1+ MEL2 - AL+ MELY
PARTE 7 (17pdg) = M5 L5+ MEL6 = AELT
PARTE § (2lpig) =M5 L8 + M50
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PARTE 4 (7485)
Obs: jumte com MA.L1 e M4 12

-Facaelogios
- Mbstmr compamao

FARTE 1(1-20)

Preste atengdo 35 Eagies do outro (fotos de expressdes’ sentimerntos)
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& ABRAZ l.'E:l SHiBE

Ligio 3 - Tamande decisbes compatihnde

- Por que @ pecessano apmlamxiam@:lsm?
- Como apeiar a tomada de decistes em meime benefico de alpuem
Darque pode ser dificil tomar decisdes

iSupport

Fazies para nio ser capaz de tomar decisdes informadas
Unaa decisd em favor dos iteresses de uma OUIT3 pessia

'E“-j
filée}

PARTE 2 (21-41)

Cmm:mmahumﬁmﬁmumm
- 0= desgjos & sentimentos passadas & da pessoa
- O que pode audar a tomar decisbes mupariantes ot s estaZos avancados da demencia®
- Preparanda-se para as decisdes

:Cum de forma eficaz?
-Aﬁm%mmapmqtﬂam

[ RIodals 3 Ladandn de mon

Ligdo I - Reduzingo o extresse no dig-g-dia

- Como relrar quando se sente esmessado

Dicas para relaxamento

Felamdo a qualquer momento e em qualquer hizar

Emtil::wm msm]uil;i: FARTE 3

@73

Ligio 3 - Criando sempo para arhvidades agradaveis

-Amhmm
ﬂmmmmmmummmm
&mmﬁmm&km

- Tarmendo possiveis as atividades agradaveis

- Fazendo atrvidades prazerosas jumbos(as)

Ligdn 4 — Penumdp dijerense
- Persamentns determmnam como nos senfimos
kﬁmmeﬁznm-senﬂ

- Pensamenins constratives faz com que o vocé se sina melhor
- S sentimentos
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Mdodule 4: Provendo o cuidado diario

i § — Comer ¢ bl refeigies mar Ve
Eﬁ Comner @ bl rﬂ:{mm.ﬂgminﬂ:

. irdas de satide (Comnmumia)
evenion Aitaci PARTE 4 (74-05)

- Fanores qncuﬂﬁmpanapasmmmchm
- Innontinencia rimdria e facal

- Absarvents de incontimencia

- Urizar em publios
- Problemas que vocé pods enconmar - PTF
- Dicas pama o cuidado com a inconfinencia

Lipdn 4 — Cridvado petcoal

PARTE 5 (96-117)

- Localizando itens para o cuidado
- Cuando a pessoa con demencia for incapez de escolber as roupas & vestiz-se
- Inrapacidade em escovar o5 denpes
- Higiene acal passos para a realizacio da mesma

- Incapacidade em exeoutar onidados pessoals de forma perl

- Passos para o audade principais atividades para realizar o coidado pessoal

0 5 — Ui dia agradavel

IMMAMMMEM

-0 que € rotina”
- Penodio da manhi — comegando o dia
- De volia as miinas
- Adapeacio das rotinas no processo da doenga
- Duranie o dia
-wmmm-Mmp&mm
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Adodule 5: Lidando com comportamentos desafisdores

Lémieﬁmwmcmmdﬂqﬁm
I;E Esmlha gualquer desafiador

-Dg!mmuhcumpumm.ﬁm?
- Abordagens diferenies
PARTE & (112-142)
Ligdo 21— Perda de memdria

- (¥ que & a perda de memoria?

- Dificuldade para pegar 1o 5000 PARTE 7 (143-159)

lﬁ-ﬂ' Deitrics o alucinggfes
Q22 pesseas Com demencia apresantam pensamentos. Breais & “vesm Codsas que nao estao [a”

- Confindindo uma pessea com ouira
- Ver pessoas (ue 00 esto presentes (alucinagdes visuais)
Ligio 7 Conportamerta epetins
- Conporiamenio repetitive: o qoe &7
- Repetindo parpumias

Ligdo § — dndandy ¢ 1¢ perdemds
chmmrempu'lh

—hqmnﬁn&ﬂzanhﬂ:ul@pmpm

-mmmmmm

- Posalveis razdes para deambalac tes

- Diicas que podem aumsiliar PARTE 8 {160-180)

- [ que acomtece se a siuacao envalvends m julpamento prejisdicado for mads sara?
- Insistir em dirigir
" Tt T o
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APENDICE E - Questionario de caracterizacio sociodemografica Grupo Focal -
Profissionais (GF-P)

GABRAL s opc
Grope Focal - Profissionais
Dados de Caracterizacio do Participante
Home do aplicadar: Fegido: Datr
Mome do participante: Codiga:
Ano de nasciments: Gémero: | ) Femining { )Masculing { ) Outmo
Bnca on cor:

( VBranca | Preta { )Parda ( ) Amarels [ )Indieenaf ) Chaira:

Profissio:

Hi quanto temps trabalha nesta profisssac (em anos)?

LocaliE) de trabalbio {ex. centro de sande, bospital, consultorio)’

Feceben almum freimamento ma area de envelhecimento on demencia?

{ Mao (S Waste caso, assimale o5 treiramentos que fez, abaixa

() @hmapenﬁmsmtu@npnpﬂmﬂmm:nbmmnﬂnﬂr&,mdm
[ ]Cw:nde[hﬂha;.nuan lozia

[ ) Especializacio (pos- Eraduagio) sobre a populagio idosa (ou sobre deménria)

(

(

} Eventos centficos
} Ot {uend?

Vi conviven com alsném com demencia ou com uma pessoa que cmdava de alsnem
com demencia? { (MNao () 5m
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APENDICE F - Questionario Sociodemogréfico Grupo Focal - Cuidadores e Ex-
cuidadores (GF-C)

@ABRAT g3 pe
Grupo Focal - Coidadores
Dados de Caracterizacio do Participante
Mome do Aplicador Fegiio: Dam-_ ( (
Wome do participante: Codigar

Data de nascimento i/ ldadefemames)

Gimern( ) Feminino ( ) Masculing () Qe

Quanbos amos frequenton 2 escola” { )Menosdelamo | Jladmes | J4adamos
{ )7al0anos {3 Mais de 10 amos

Estado civil atmal { ] Solfeiro(a)  { JCasadeda) ( }Vinwela) () Amasadefa)
{ ) Sepamado(a) ou Divorciado(a) () Chuire:

Rai;anl:ur
{ )Branca { )Pre@ { )Parda { )Amarela { )Indigenay ) Cuma

Profissio:

(Jual a sua siteacas laboral neste momenta?

() Trabalho formal rermmeradi } )

( -Imthnm.il:lmlmmn.miu( 1 TrzhaTho informal péo reEmmeTado
[ ) Apossniade(a) e rabalka ( ]A.]_Jnsamdﬂ(a;lgm_nmmn

() Dermon o enpreso para cudar do familar com demencia

mqumxmmrmfazm
{ )GnmoA- ﬁmbﬂ:nﬂnhmudepesmcmm
{ ) Gnpo B: Ex-coidsdar deom Sviliar com demeéncia

Por favor, pole para o proxms grups de pergastys de acords oM a 503 respasta anterior.
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&' ABRAZ !E] SAiiE

ppe
Grupo A CUIDADOR FAMILIAR. ATUATLMENTE, DE PESS0A COM DEMENCIA
Par favor, responda 35 perguntas :segil;s.lnl‘l’ﬂ(i.

Qual & o sen grau de parentesco com sen familiar que vocs cmda?
{ )Esposola) { )Filefa) ( )Imdo(s) ( )Chume Qual?

Cnsmits temnes vocé estd cmidando do sen familiar (em anes)?
Em nma semana fipica, duraste o aitime mes, quantes das por semana vocs cmdon do
sen familiar? diafs) por semama

Em um dia tipice, durante o olfims mes, quantas horas por dia vocé passon caidands do
sen familiar? ‘horas par dia

Amalmente vocé cmida com regularidade de mads pessoas, além do sen familiar com
deméncia? {Inchuindo filhos, vefos, etc)? Em caso afirmative, especifique.
{ )Mo ( )Sim De quent

mmmummmmmmmmum
Tdade atual? Ganere: () Feminino | ) Masodline [ ) Outmo
Hi quanto tempo vocé cuida de sen famdliar?
Ha quanto tempo sen familiar tem o diagnéstico de demenda (em anoz)?
Qmal era a idade do sen familiar quando os Snioms: comearam (em anos)?
Tipo de demencia (se for o caso, assnale mais que uma opgiol.
{ }Doenca ds Alsheimer () Demeéncia Vasoular { ) Deméncia de Corpos de Lewy
[ ) Deméncia Mista { ) Deméncia Parkinsemiana { ) Deméncia Fromtotemparal
{ JAmdimaosesbe ()0 medico nao disse o diagnostico
()0 medico disse o diamostico, mas nio me lemibro o nome
Sen familiar com deméncia reside [ ) Sezinho(s) () Com famitiarss)

[ yOurec
Além de voce, tem mais aleuém que ajoda no coidado a0 sen familiar com deméncia?
{ 130 ) SimCuanios 530 fomlanes? E pessoas pagas?

2
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=i 0
GrmREEC[EAMRFMMDIHSSDALmDEHfNLH
Par favor, responda hm-mmmci

Qual & o sen grau de parentesco com sen famikiar que voce cmidava?
{ )Esposo(@) ( )Fihofa) { )Imde(s) ( )Owmo. Cual?

Duraste guamin tempo voce cuidon do sea familiar?

Em uma semana tpica, durante oo oltimos meses de sen emvolvimento nos cmidades,
quantos dixs por semoma voc# cuidava de sen familiar? dia(s) por semara

Em um dia tipice, durante o alfimos meses de sen envobimento wos cuidades, quantas
horas por dia voce passava cuidando do sen familiar? boras par dia
Alem de wocs, tinka mais alzoém qee ajudava o cuidado 3o sen familiar com demenca?
[ )30 ) Sim-qon@spessoss” _ familiar(es)  pessoas pagas

Mdpitvo pelo qual wec deizon de ser cuidader do seu familiar com demencia?

Atmalmente vocé cuida com resularidsde de alzpem? (Incluinde filhe: netos, etc)? Em
caso afirmativo, especifique. ( ) Mo () Sim De quem?

Asora, responda is pergmntas abaite schre a PESS0A COM DEMENCIA QUE VOCE
CTIDAVA

Genero: [ ) Fendimine | ) Mascoline | ) Cuoiro
Queal era a idade do sen familiar quando os Sntomss comearam {em anos)”

Na época gue vece era cmdader, seuf.uiu.r:nmnhmmrmdu_
[ )Sozmhofa) ( ) Com fmiliarfes) [ )

d&dmtsefwnmn,:sgukmqmqum@pn}
'IDOExadEA.lzteﬁrE( 'y Demeéncia Vascolar { ) Deméncia de Corpos de Lewy
} Deméncia Mista { ) Deméncia Parkinsomiana () Deméncia Fromtotemporal
130 sel ( ]Dn:ednunmdbsenﬂamwm

10 medico disze o dizmnostice, mas nio me lembeg o noms

3
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APENDICE G - Roteiro para anélise do contetido (Grupo Focal)

@ ABRAZ g i iSupport |
ROTEIRO PAR4 ANALISE DE CONTEUDO DO ISUPPORT-BR

Nome: Caodigo: Cidade: Data:

1) Ao analisar o sumério de conteddo completo de iSupport, vocé sente falta de um tema importante para cuidadores, que aparentemente ndo estd sendo

abordade? Se sim, qual(is)?

2) Na sua opinido, ha alguma informacdo que seria importante adicionar ao texto que vocé leu? Se sim, qual(is)?

3) Vocé excluina alguma informacdo do texto que vocé leu? Se sim, qual(is) e por que?

@ ABRAZ ERa s [ isupport |

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

Nimero

da pigina Palavra ou frase que selecionou Motivo pelo qual selecionou a palavra ou frase Sugestio de mudanca

) Uso de palavra ou frase de dificil compreensao
) Nio representa a cultura/costumes do Brasil

) Emmo gramatical/digitagio

) Cutro. Qual?

) Uso de palavra ou frase de dificil compreensdo
) Nio representa a cultura/costumes do Brasil

) Emro gramatical/digitacdo

) Crutro. Qual?

) Uso de palavra ou frase de dificil compreensio
) Nao representa a cultura/costumes do Brasil

) Emro gramatical/digitagio

) Cutro. Qual?

) Uso de palavra ou frase de dificil compreenséo
) Nio representa a cultura/costumes do Brasil

) Emro gramatical/digitacdo

) Outro. Qual?

) Uso de palavra ou frase de dificil compreensio
) Nao representa a culfura/costumes do Brasil

) Erro gramatical/digitacio

) Cutro. Qual?

(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
C
(
(
(
C
(
(
(
(

l:‘ Nio selecionei nenhuma palavra ou frase do texto que realizei a leitura.

b
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APENDICE H — Termo de Sigilo — Grupos Focais

TERMO DE SIGILO

Eu, , enquanto participante da

pesquisa iSuppori-BR, me comprometo a nfo copiar, divulgar, emprestar ou vender
qualquer conteido e material relacionado & essa pesquisa. O material pertence a
Organizacdo Mundial de Satde e, serd disponibilizado pelo Ministério da Saiude depois
de testado o seu uso para a populacdo brasileira (provavelmente no final de 2022). A

confidencialidade dessas informagdes garantird o desenvolvimento correto da pesquisa.

Assinatura:

Local e Data:
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APENDICE I - Instrugdes para participacéo do estudo (Grupo Focal)

@ ABRAZ rs:lmae —

L )

INSTRUCOES PARA PARTICTPACAQ DO ESTUDG iSUFPORT-BE.

Emy primsire higar, ostariames de agradecer pelo aceite em comtribuir para o programa
ﬂl@mHRTmamdeqm A55Im COL0 € PR 05, 2558 6 Um tema de prande Snportmcia

para vace.

Sum participacao consiste am nos ajadar a avaliar o conteido do programa iSupporn-BE quanto
a clarera das informacfes, relevinca do contsido @ possivels necessidades de mudancas do ez,
Para iszo, preparamos este documenio a fim de esclarecsr o que esperamos dos participantes.

S partcipeacio emaolverd TS encomTos presenciais (sendo hoje o primeino). Os dois
primeiros enconiros sardo individuais, no Jocal de sua escolba. O terceiro encomine saa realizado em

Voo esta recehendo mm semdrio @ Uma parte do contendo do iSupport-BE para sus lera &
analize. O festo que esta recebende & pare de um macerial que sera meerido em mm site interative do
iSupper-BE., uscndo estabelecer wma commmicacao dmamica com os ondadorss. Por isso, ha
alzms trechos que 530 quase iguais, 3 que, primeir, o5 cuidadores consideram uma lista de possiveds
TeagOes 3 UM sitaacae problematica e indicam os conpertamenios que ackam adequados. Depois,
s cuidadorss recshern mfarnuagtes sobre cada reacdo, explicando o que & bom & o que nio & bom

Alem dzz0, existeny alzmms mechos do material onds o cmidador deve pensar sobre s propria
sihuagao, Mestes mechos, sera levado em conta 52 o cuidador & homen er maalher & qual seu parentesco
:umapemaiub:aﬁc@fﬂﬂ:&ﬂnﬂzmsnn:&ﬂm,:aﬁuﬂnmﬁ:rﬂiﬂaﬂm Portanio, no
meie do texeo, ha algmas marcacies pam que sejam Mmseridss as palavras cometss pare cada
cusdador. Tambem ke Trachos enire colchetes [ ] onem mglss. Mestes casos veos ndo precisa realizar

a leitm, mem farer comrituicdes, pois 530 meches de copendns pam guiar a emyresa que estl
elabomando o sie.

Viocs tamhem esta recebendo o Roteirs para Andiise de Comeids da iSupport-BR (presso
em1zmna folha de cor verde) pam amotar a5 suas confrbuigtes. Nela, wocs ira anofar a pagina da palavma
ou fraze que desaja comentar & suxs sugsstdes de pmdanca. Caso precise de mais espage para realizar
S35 conribuigdes, vocs pode anenar uma folha exira para fralizar a atividade.

Diessfamos uma ot leinm & agradecemos desde j2 sua participaga.

Combinmes a sepmda visitaparadia 0 20093 - Rl
bﬁmas&mnﬂu&hhﬁqﬂs&mma:@amﬂ&hmbmmbmmafﬂﬂnm
presnchida per woré. Mesta ocasiso, mformaremns, ainda, 3 dat do nosso terceirn encortrn (qus sern
CO U pequen grpe de pessoas que tamhem ssto analizando o material do iSuppert).

Em caso de diwidas, entre em contato com pelo w=lefone (ligagie
normal oo WhatsApn) .
Equipe iSupport-BR.
Moms: Codiger
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APENDICE J - Roteiro para Conducdo do Grupo Focal

Filmadora tablet/cimen;

Gravadar,

Papel & caneta;

TCLE para a filmagem

Folheto informative ABF Az

Combeindo (parte destinads do gnmpe — para aconpanhar ou tirar dividas);
Cemeidas (café, suco, bola, fratas)

Folhas padronizadas para o relator & obsemador

Papel em branco para cada participants

Deescricio da Sessan

+ Participantss: (A) (B) (C)
+ Facilitadar:

+ Felator/Ata:

+  (Ohbservador:

= Filmagen/Gravagio:

+  Memibro da ABRAT presente:

= T Y Y Y T e Y o O o I
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Imicio do Gropo Facal

L

Solicitar para cada participaree a concordincia da flrozeen do prupo fscal por meio da
assinanmra da Autarizacio de Uso de Inapem e Som de Voz,

Aprecentar-sa;

Pedir pam o prupo e Apresentar,

Eniregar a cada participante o docmmento lide & comentado por eles;
Asradecer a participacio de cada um e pambeniza-los pela @sponibilidade e interesse em
paricipar de uma pesquisa o relevante para coidadores de idosos com dsmencia;

. Becordar os objetives da pesquisa: O iSupport & uma faraments ooline, ofedde com o

olfjetfve de aumentar acesso a apodo 0a area de sade mental emire coidadores de pessoas
com demincia. Els fi dessmvolvido pels Orgamizcie Mimdial de Smide (0MS) 2 o5
olfjetives deste projeco s3o: 1) traduzir @ adaptar a vers3o generica do iSupport para =0 com
cuidadores familiares de pessoas com deméncia, no Brsil; X) realizar um pré-feste, para
explomr 2 percepcies dos cuidadares sobre os beneficios, facilitaderss & bameiras a0 uso
desta ternalogia, e usabilidade do prozrama, pe Brasil, 3) Disponitilizar o iSupport para nso
gatito o Brasdl:

. Apresentar informagdes sobre o fimconemento do grapo focal- Falar do horario de inicio

fin (1 hora de duraciio e 5 mimos para cada 1um responder cada pergumta).

- 0 objetive do enconiro & para que vocss comentem sohre o gue acharam do maferial que
spbre o que pode ser fito para contemplar s diferentes ideiss levantadas.

- Para ndo passar do tenpo [evisio pam ¢ enconire, e iNportante tentar it diteto ao
ponio. 52 o falitador sinalizar que s= tenpo espotmL. por frvor, tente finalvrar sua fala o
UANED AL,

- Pam que iodos fquem a voniade e possam compertlber suas expenéncas e suAs
opimifes, & repra deste que os relatos desse encontro ndo ssam compartilbadas com muas
pessoas fora do Erapo.
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@ ABRAz €0 G opo

- Pmomem ndo inferonper a5 OIS PESs0As £ C350 DE0 queTam esquecer de algn,

poderao fazer anotagtes no papel sulSte entregue 2 wooss, & relate o quE EsCrEVED quande

for sua vez de falar, de povo. Caso falte tempo pam retormar 3 palsva pam vocs sobme

aquale assumbo, fanibém pode passar suxs SuEeshies para nos 0 final do encontmo ow, s2

vocE precisar sair, pode enfresar o papel com suxs sapestdes adicomaiz, para mim (o

facilimadar) ou mais alpum da equipe

Deescricio da famgio de cada pessoa

» O facilitador: Resporsivel por condusir o grape, fam todas a5 orientagdes, além de
algmmras persuntas chaves para guiar a discussdo enire o particpantss e verificar com
cada um, sua opimide Devera copirolar o fBDpo. & SNCETAr O STIpO COM 1ma breve
revisio do que fof discatido e agradecer a presenca dos participamtes.

=  Observader. Besponsavel por shsenvar o deservolbvimentn do gripo & fazer anotagies.
Wao ir participar da disasssde. Havera uma folka especifica para farer 2 anotacho caso

DeCessand.

» Relator: Besporsivel por relatar por esoito toda 3 disoussio do gnpe. WNio im
participar da discussio apenss anotar. Devera se guiar pela folha contends a5 questies
noriEadaras,

- mmmmfmnmmmdﬂm
Brsileita da doenca de Alzheimer que poders, tambem, conmibur Srendo pergumtas ou
amescertando algama sugestin.

= Parficipantes. Serio 05 cuidadores ou profissionais que previaments leram o material
Eles deverao emitit a opinide sobre o material awdliando no fchamento das sugesties
Saber de uma vaniedads de opinides & mmuito inmortante para este trabalko & par este
motive que convidamns mads de wma pessea para dar sua opimide. Pods ser que tenham
opinides sintlares em almms pantos e difeertes em oumos. B normal que existam
opinides diferertes, porque a experiencia de wida de cada wm passou por um caminho
tmice, fazendo com que o material Hdo possa ter um impacto diferente sobre cada
pessoa.
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trar s 8w e

Perguntas norteadoras para o facltador

'
+

0Bs":

. 0 qu= achen dos temas que o programa i@ aberdar? (permumta sobre o sumeric)
. 0 qoe vecd achou do cortende (texio/parts) do programa que wocs leu? O que mais

gostion?

. 0o vocé i poston do contendo (fexto/parts) do prosrama que weos leu? O que vocd

acha que poderia meThorar™
oo vocs acha que esse programa pode ser iml?

. Vock usaria este programa” Viock recomendaria o programa para outra cudader?
. Vioce enfenden todo o que estava escmin? Viocs fem alpuma supestao pam fSicr mais

claro para a popula; 3o brasilsira”
ramiis
Contenda

Para cada pergta o fempo sara de 510 mimsos (podends variar de acorde com o

Erape).
0B5*: Para todas as perpumtas disoutir ponbas positivos & Deganuwes.

Encerramento. O faclitsdor deverd:

l. Oferecer pam comwersa  individml apds o prupo caso precise, Caso  haja

2. Eniregar folbeto informative da ABRAT, realizar wma breve revisdo do que foi disostido &
azmadecer a presenca dos partopantss.

** Ao ouires integrantes, durante a discussdo, ndo nteromper o fciliador, apenys ele podera
conduzir o prupo**

163



APENDICE K — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido de uso de imagem e som

de voz

L1 Ol isupport

AUTORIZACAO DE USO DE IMAGEM E S0M DE VOZ

Eu,. abao assnado & identificado, depois de entender sobre os metodos
e chjetivos utilizados durante 3 realzacio do grupo focal do projeto i-support,
AUTORIZO os pesquisadores a realizarem a gravacie de minha participagao sem
custos financeiros a nenhurma parte.

Fui informado sobre @ importancia do uso de Imagem & som paEa
ambiente voitado ao aprendizado entre o5 pesquisadores do projeto dencminadc
“i-Bupport-BR”, e que estes ndo serdo destinadas 3 divulgacdo plblica em geral.

Esta AUTORIFACAOD foi concedida medante o compromisso dos

pesquisadores acma citados em garantr-me o5 seguintes dirshos:
1. Posso assistir o video e ler a transcrigio de minha gravacio a qualguer
MCMEnto;

lﬂsdajusniﬂmﬁseﬁausadnseﬂEHmmgﬁwinfmugﬁﬁ
para a pesquisa aqui refatada e dvulgacio estrifamente no meio cientifico
(revistas cientificas, congressos & jomais);

34 Minha identficacio n3o sera revelada em nenhuma das vias de
publicacio das informapdes geradas;

4. Qualquer outra forma de utilizacio dessas infomacdes somente poderd
ser feita mediante minha autorizagao;

£_Os dados coketados serao guardados por 5 anos, sob a responsabilidade
do pesquisador responsave] & apos esse periodo, serao destruidos 2,

i Serel livre para intemomper minha particpacdo na pesquisa a quakquer
momento e'ou sofictar a posse da gravag3o e franscricio de minha entrevista

Profa. Dra. Aline Cristing Martins Gratio
Riod. Washington Luis. km 225 - 530 Carlos- SP. (16) 3308-6870

Participante da Pesquisa
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APENDICE L - Folha do relator (Grupo Focal)

Penguntas:
1. O que achou dos temas que o programa ira sberdar? (pergunta sobre o sumsArio)

2. O quevecs achon do contende (e pars) do programs que woce keu? O que maks goston?

3 Dﬁ_tmmﬁzmﬁdn(m‘pmﬂjdnprumm&méleu?ﬂm&mréa:haque

@ABRAZ g s opC
o = i iy
o= a1
o UnB -
FOLHA D) EELATOR - GEUPD FOCAL - ISUFPOET-EE
Tipa: Parte:_
Laoxal: Data: _/ [ Imdo:_ ;. Fim: :
+ Parficpantss: [A) (B} [C)
+ Felasar:
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©ABRAZ g3 s ope

4. Como vocs acha que esse programa pode s iatil?

5. Vo2 msaria este programa? Vocs reoomendaria o progamrs para outo coidador?

§. Vocs emtendan tudo o que estava esciio” Vioce t=m alpuma supestao pam Scar mass claro para a
populagio brasileir”
v (zmmatica

v Contenda

s ES{TEVA T VeSO PA@ ks Anoiages, CAs0 NBOEssATD.
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APENDICE M - Folha do observador (Grupo Focal)

,-:~ ABHM EEJ SALDE PPC

Lk FESE

FOLHA DO OBSERVADOE - GEUPO FOCAL - ISUFFORT-BR

Tipo: Parte:

Local: Data: !

Horario de inicio:__ - Horario de términe: 5
Descricao da Sessdo

» Darticipantes: LAY (B {C)
®  Ohbzervador:

Dbsarvaches
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APENDICE N - Questionario caracterizacio e percepcdo dos cuidadores sobre a

interface do programa iSupport

(¢) @& sienacompany.typeform.com

Seja bem-vindo ao teste de usabilidade do iSupport!
Vamos comecar?

VAMOS LA!  caregaementer o

& sienacompany.typeform.com,

de pessoas com demeéncia.

CONTINUAR | camega em Enter o

O iSupport-BR é um programa de treinamento on-
line para apoiar cuidadores informais e familiares

Powered by Typeform ‘ ~ | ~
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& sienacompany.typeform.com/t

O teste é super simples. Terd duracdo de 15 minutos, no maximo.

CONTINUAR | carega em Enter «

Powered by Typeform ‘ ~ | v

& sienacompany.typeform.com/tc

Vocé foi selecionado porque acreditamos que podera fazer uma
grande contribuicdo quanto a verificar se o site que estamos
construindo seré facil de usar e Util para cuidadores familiares de

pessoas que vivem com deméncia.

COMECAR carrega em Enter «

Powered by Typeform ‘ ~ ‘ v

& sienacompany:typeform.com/t

Por isso, precisamos que responda as perguntas a seguir sozinho,
sendo que, nesse momento, ndo estamos buscando respostas
certas ou erradas mas, sim, entender como os cuidadores usariam o

site.

COMECAR  camega em enter «

169



& sienacompany:typeform.com/t

Ao final, caso tenha ha alguma sugestao, vocé tera
um espaco para escrevé-las.

COMECAR | carrsga em Enter @

Powered by Typeform | ~ ‘ v

& sienacompany:typeform.com/t

Todos os dados serao mantidos em sigilo, nao se
preocupe.

Qualquer duvida, basta entrar em contato conosco através do
nosso e-mail: apoiocuidadoresbr@gmail.com

COMECAR | carrega em Enter ¢

Powered by Typeform | ~ ‘ v

& sienacompany:typeform.com/t

Qual seu nome? *

Powered by Typeform | ~ ‘ v
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& sienacompany.typeform.com/to

Ol X!

Primeiro vamos fazer algumas perguntas sobre
vocé. Assim poderemos criar nossos perfis de
usuarios com maior preciséo.

Continuar | caregaem Enter

Powered by Typeform ‘ ~ ‘ v

& sienacompany.typeform.com/to/NFHF

Por favor, selecione seu sexo: *

Powered by Typeform | ~ | v

& sienacompany:typeform.com/tc

Qual sua faixa etaria? *

Powered by Typeform ‘ ~ ‘ v
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& sienacompany:typeform.com

Qual seu estado civil? *

(¢] & sienacompany:typeform.com,

§ Facesbook » YouTube 1! Entrada-dgmontei.. B Universidade Feder.. [B :Fundagdode Amp.. Apresentagso —Pr.. P9 =ProPGWeb = Login % Plataforma Bras™  * **

Por quantos anos vocé estudou? *

Powered by Typeform | ~ ‘ v

[ ———

Vocé acessa a internet por meio de quais equipamentos? *

Powered by Typeform ‘ ~ ‘ v
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& sienacompanytypeform.com

De 0 a 5: o qudo facil é para vocé utilizar um computador? *

Sendo 0 muito dificil e 5 muito facil.

6 de 30 respondidas Powered by Typeform | A ‘ v

c & sienacompany.typeform.com

§ Facebook » YouTube ! Entrada-dqmontei.. [ Universidade Feder.. Apresentagio —Pr.. P :ProPGWeb : Login % Plataforma Bras™

De 0 a 5: 0 quéo facil é para vocé utilizar um tablet? *

Sendo 0 muito dificil e 5 muito facil

7 de 30 respondidas Powered by Typeform ‘ ~ ‘ v

G Y ——— ne@e BTN}

¥ Facsbook + YouTube ! Entrada-dqmontei.. I Universidade Feder.. B :Fundagdo de Amp.. Apresentagio —Pr.. P :ProPGWeb: Login @ Plataforma Brasil f High Quality YouTu...

De 0 a 5: o quao facil é para vocé utilizar um celular? *

Sendo 0 muito dificil e 5 muito facil.

Powered by Typeform ‘ ~ ‘ v
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& sienacompany.typeform.com/to

Quais desses aplicativos vacé mais utiliza?

Powered by Typeform ‘ ~ ‘ v

& sienacompany:typefor

Vocé cuida de quantas pessoas atualmente? *

Powered by Typeform | ~ ‘ v
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@ sienacompany.typeform.com/to

Qual a média de idade das pessoas que vocé estd cuidando ou
cuidou? *

Powered by Typeform | ~ | ~

@ sienacompany.typeform.com/tc

Qual o tipo de deméncia a pessoa que vocé cuida ou...

ou tinha? *

Powered by Typeform ‘ ~ ‘ ~
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& sienacompany:typeform.com

Prontinho. Eram so essas informagdes mesmo. ) B
. - ¥
Vamos para o sistema! %

VAMOS LA carrega em Enter

13 de 30 respondidas Powered by Typeform ‘ ~ ‘ v

c & sienacompany.typeform.com Vi, @ e « B T » .§

f Faccbook » VouTube ! Entrada-dgmontei.. B Universidade Feder.. B :Fundagdo de Amp... Apresentagio— Pr.. P9 :ProPGWeb: login % Plataforma Brasil f High Quality YouTu...

Considerando a primeira tela do sistema: onde vocé clicaria para
acessar o contelido do iSupport? *

Lembrando que vocé pode escolher mais de um botéo.

iSupport

@ sienacompany.typeform.com

Na tela de login, onde vocé clicaria para criar um novo usuario? *

iSupport

14 de 30 respondidas Powered by Typeform ‘ ~ ‘ v
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@ sienacompany.typeform.com,

Esta é a primeira tela do sistema. Onde vocé clicaria para iniciar o
primeiro médulo? *

[::]7
- =o|a
i

& sienacompany:typeform.com

Onde vocé clicaria para iniciar a primeira licao? *

= [Fewr ‘e
- =2
. [Eigio 1 —ormads Conirsa) 3

Powered by Typeform ‘A[V

Powered by Typeform ‘ P ‘ v
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@ sienacompanytypeform.com/t

Qual o nome da primeira licao? *

@ sienacompany.typeform.com/tc

Suponha que vocé tenha finalizado a leitura da primeira pagina.

Onde vocé clicaria para ir para préxima? *

Powered by Typeform ‘ ~ ‘ v

Powered by Typeform |A|V
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@ sienacompanytypeform.com/to

Essa licdo possui varios tipos de formato de contelido. Quais s&o
eles? *

Selecione todas que ver na pagina.

Powered by Typeform ‘ ~ ‘ v

@ sienacompany:typeform.com/to

Onde vocé clicaria para assistir o video? *

5 [ —

& sienacompany.typeform.com

Onde vocé clicaria para ouvir o audio? *

Powered by Typeform l ~ l v

Powered by Typeform | N [ -
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@& sienacompany.typeform.com,

Ao final de cada maédulo, existe um formulério para avaliar o que
vocé aprendeu. Onde vocé clicaria para selecionar sua resposta? *

Médulo 1 - Introdugdo a deméncia

P(mevedbywpefcm|lslv

(¢} @ sienacompany.typeform.com

§ Faccbook » YouTube ! Entrada- dqmontei.. [B Universidade Feder.. B :Fundacdo de Amp... Apresentagio —Pr.. P9 :ProPGWeb : Login @ Plataforma Brasi

E para enviar sua resposta? *

Médulo 1 - Intro

23 de 30 respondidas Powered by Typeform ‘ ~ ‘ v

c & sienacompany.ypeform.com meo@em T w3

¥ Faccbook + YouTube ! Entrada-dgmontei.. [ Universidade Feder.. 1B = Fundacgo de Amp.. Apresentagio —Pr..  PQ i ProPGWeb:Login @ PlataformaBrasil f High Quality YouTu...

progresso do cuidador. Qual médulo foi iniciado? *

S T

Unay

vy

24 de 30 respondidas Powered by Typeform ‘ ~ ‘ v
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& sienacompanytypeform.com,

O programa iSupport é composto por 5 médulos. Quais deles mais
te interessam? *

& sienacompany:typeform.com,

Pensando na simplicidade do sistema: que nota vocé daria? *

1 para muito dificil de usar e 5 para muito facil de usar

Powered by Typeform | ~ ‘ v

Powered by Typeform ‘ ~ ‘ v

c

¥ Facebook

& sienacompanytypeform.com,

+ YouTube ! Entrada-dqmontei.. I Universidade Feder.. B :Fundacdo de Amp. Apresentagio —Pr..  PJ :ProPGWeb :Login @ Plataforma Brasi

Pensando na aparéncia do sistema: que nota vocé daria? *

1 para ndo gostei e 5 para gostei muito

NG IR R

Powered by Typeform | ~ ‘ v
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& sienacompany.typeform.com

Na sua visdo: o quao Uutil é o iSupport? *

1 para pouco Util e 5 para muito util

@ sienacompany.typeform.com.

Vocé tem alguma sugestéo ou critica para melhorar o iSupport?

Se nao quiser escrever, basta colocar escrever "nada a declarar”.

Enviar  caregaemctri+ Enter

(¢]

§ Facebook

@ sienacompany.ypeform.com

> YouTube ! Entrada-dqmontei.. B Universidade Feder.. [ :Fundaso de Amp.. Apresentagio—Pr... P9 i ProPGWeb = Login % Plataforma Brasi

Muito obrigada por participar da nossa avaliagao!

Em breve o sistema estara no ar! Vocé sera um dos primeiros a
saber.

FAZER O TESTE NOVAMENTE  carreg em Enter ¢
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APENDICE O - Questionario de caracterizacdo dos participantes da avaliacdo da

usabilidade e aceitabilidade

Secdo1de3

ETAPA 2 - Teste de usabilidade do programa -~
iSupport-BR @
Nesta etapa, gostariamos de conhecer os seus dados sociodemogréficos e sobre sua experiéncia prévia com os a
equipamentos eletranicos. Essas informagodes sdo importantes pois, com elas, conseguiremos tragar um perfil
dos participantes, e relacionar estas respostas entre si. Os dados oferecidos por vocé, participante, serdo T
utilizados apenas para os fins da pesquisa
Endereco de e-mail © =
Endereco de e-mail valido =
=
Este formuldrio coleta enderecos de e-mail. Alterar configuracdes
Ap6s a secdo 1 Continuar para a préxima segdo -
Secdo2de3
Queremos te conhecer melhor! o
Nesta sessdo, gostariamos de conhecer os seus dados sociodemogréficos. @
B
Qual o seunome? * T
Texto de resposta curta Q
3]
=
=
Qual a sua idade em anos?
Texto de resposta curta
Qual o seu estado civil? *
Casado (a)/ Unido Estavel/ Moro com companheiro (a)
Solteiro (a) @
Divorciado (a)/ separado(a)/ desquitado(a) 9
) T
Viavo(a)
3]
Qual a sua escolaridade? * =
=

Saber ler e escrever, ir de ter fr a escola ou ndo

1 a 4anos de estudo

5 a 8 anos de estudo

9 a 11 anos de estudo

12 ou mais anos de estudo
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Segdo 3 de 3

Queremos conhecer sobre sua experiéncia * ¢
com os equipamentos eletronicos!

Nesta sessdo, gostariamos de conhecer sobre sua experiéncia prévia com equipamentos eletrénicos, que sdo
importantes para entender a usabilidade do programa.

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

WEEDFH

Computador

Celular

Tablet

Das opgbes abaixo, assinale as que se aplicam para o seu uso do equipamento eletrénico: ™

Usar o mouse

Ajustar o volume

Utilizar o e-mail ou WhatsApp (Zap)

Clicar e acessar links (sites)

Iniciar e parar videos

Ajustar o tamanho do texte na tela

MEDF®He

Ajustar a luminosidade da tela

Fechar um site/ desconectar

o

Selecione o nimero que indica o quanto vocé acha facil ou dificil utilizar o
computador/celular/tablet, onde 1é muito facil e 10 muito dificil:

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Muito facil O O O O O O O O O O Muito dificil

184



APENDICE P - Questionario Percepcéo do Sistema

Secdo1de 5

ETAPA 4 - Teste de usabilidade do programa =
iSupport-BR

Nesta etapa, gostariamos de saber sua opinido em relag&o ao programa iSupport-BR. Essas informagdes sdo

importantes pois, com elas, emos fazer ajustes e melhorar o programa antes de disponibilizar para o
uso do publico geral. Os dados oferecidos por voce, participante, serdo utilizados apenas para os fins da
pesquisa

Endereco de e-mail *

Enderego de e-mail valido

Este formuldrio coleta enderegos de e-mail. Alterar configuragées

Qual o seunome?

Texto de resposta curta

Apos a secdo 1 Continuar para a proxima secéo -~

Queremos saber como foi usar o iSupport- * ¢
BR!
Nesta sessdo, gostariamos de saber seu nivel de satisfagdo e utilidade do programa.

Selecione o nimere que representa qual o seu nivel de satisfagdo com o programa iSupport-BR,
considerando zero como “muito insatisfeito” ou 10 como “muite satisfeite”™

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Muito insatisfeito O O O O O O O O O O O Muito satisfeito

Selecione o nimero que representa qual o nivel de utilidade do programa iSupport-BR,
considerando zero como “nada Util” ou 10 como “muito Gtil":

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada dti O O O O O O O O O O Muito util

Apods asegdo 2 Continuar para a proxima segao -

Secdo4de 5

Queremos saber um pouco mais sobre =
como foi usar o iSupport-BR!

Nesta (ltima sessdo, gostariamos detalhes sobre sua percepgéo do programa.

© programa era agradavel de ser utilizado? *
Sim

Nao

O programa atingiu suas expectativas? *
Sim

Ndo

NP D e

WP D P
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O programa auxiliou no cuidado prestado? ™
sim

Néo

No geral, vocé achou o contetido do programa facil de entender? *

Sim

NP D P

Vocé teria alguma sugestio com relagdo ao contetudo?

Texto de resposta longa

Vocé tem alguma sugestio para melhorar o uso do iSupport-BR?

Texto de resposta longa

Como vocé conseguiu se organizar para usar o ISupport-BR, considerando tempo, espago e
outras condigdes?

Texto de resposta longa

WP D e

Se vocé pudesse escolher vocé preferiria fazer o programa iSupport-BR: ©

Da forma como vocé fez - online
com um profissional

Com um grupo de cuidadores e em formato impresso (livro)

No geral, qual foi 0 impacto do programa iSupport-BR sobre como vocé estava se sentindo? ™
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nenhum O O O O O O O O O O O Muito

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

WP DY

Sim
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Quais dos seguintes motivos dificultaram para vocé usar o programa iSupport-BR: ©

Falta de tempo

Falta de privacidade

Falta de interesse

Morte ou institucionalizagdo da pessoa com deméncia

WEED Y e

Situagdes ou demandas inesperadas

Dificuldade de concentragéo (cansago)

Apos a segdio 4 Continuar para a proxima segéo -

Secdo 5de 5

Agradecemos imensamente sua
disponibilidade e participacao na pesquisall!

NG

¢

Descrigéo (opcional)
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1. Cadastros e Acessos

1.1 Acesso ao Servidor da

usudrio: ||
senha: [
sshoart: [
sudo: ll

# host isupport.ufscar.br
isupport.ufscar.or has acd'ess_
isupport.ufscar.br has IPve al:ldrr:ss_

# host www.isupport.ufscar.br

weww isupport.ufscar.br is an alias for isupport.ufscar_ br.
isupport.ufscar br has address _
isupport.ufscar br has IPve address_

hittps:/fcronhub.io/
Login: [
senna: | R REEEEEEE

1.3 Outlook
https:/foutlook.com/
Login: [N
Senha: _

.|

GHRRHA

UFSCar
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1.4Mys0L

Coma admin:

Login:-
senna: [

Como root:

Login:-
senna: [

1.5Gmail
Login: [N
senna: [

https:/fanalytics google.com,
Login: [N
senna: [

1.7 Hetlify
Login: [
senna: [

GHRRHA
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2. Funcionalidades e Descricdo do Sistema

2.1URLs de Acesso

Para acessar o sistemna, basta entrar em https://isupport netlify. app/, dicar em “Acesse Agora”,
ser direcionado para o sistema http:/fisupport ufscar_br/moodle/ e fazer o login. Caso ndo tenha
um login, basta criar um em “criar um perfil™.

2.2 Funcionalidades

Abaixo seguem as funcionalidades do sistema:

Login de usuarios (cuidadores)

Login de administradores (para gerenciamento do conteudo da plataforma)
CRUD {Creats, Bead, Update & Delete) de usugrios de ambes os perfis
CRUD de madulos de ensino [texto, video e dudio)

Visualizacdo dos madulas de ensino

CRUD de testes para validacdo do ensino

Armazenamento das respostas dos usuarios

2.3 Como utilizar a plataforma

Foram criados videos tutoriais para auxiliar na gestio do sistema. Estes estdo em:
https://drive.google com/drive/u/0/folders/1 G620mksrEciTgpdhltarViMzh3gsSKRE

Mestes videos, contam:

Como criar um usuario cuidador

Como criar um usuario administrador

Como criar um madula

Coma criar uma licio

Coma editar uma licdo [texto, video, imagem e audio)
Como criar uma atividade

Como visualizar as respostas das atividades

Como visualizar os dados do Google Analytics,
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3. Configuracdo do servidor

J.1Hospedagem do sistema

& [Support Landing Page: esta hospedada no Meglif,
& [Support sistema Moodle: estd hospedada no servidor da UFSCar

(Os acessos estdo na secdo 1 deste documento.

3.2 Deploy Metlify
Para fazer geplqy no Metlify € preciso |pgarna conta e arrastar o cddigo medificado para a sessfo

deploy do site. O site serd atualizado automaticamente.

Para editar o codigo, sugerimos utilizar o Sublime: https:/fwww. sublimetext.com,.

3.3 Acesso ao servidor da UFSCar

Para acessar o servider da UFSCar segue o passo-a-passo:

1. Baixar o [obakterm; https://mobaxterm.mobatek.net/
2. Configurar o acesso gsh,conforme foto abaixe (e dades da segdo 1.1):
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A chave s3h esta disponivel no time do Drive do [SURRAIL.

Os dados e cadigo do mogdle.em produgdo estdo em: /var /g hemdd

3.4Instalagdo do Moodle
341 BifBusker

Todos os dados e codigos do sistema jSupRArt estdo no BitBucket (acesso na secdo 1). No
BitBucket, existem 4 repositarios:

Backup-dados-isyuppart: onde esta o backup do banco de dados, conte(do &
maodls.data.

Homepage: onde esta o codige da homepage do [SUppart.

Moadle Original: onde esta o cadigo original do Moodle que utilizamaos para
desenvolvimento (sem nenhuma alteragdo).

Sisterma Compilado do Moodle: onde esté a codigo configurado do Moodle em suas
versoes finais (Primeire Semestre de 2020 e Segundo Semestre de 2021). Quando
replicar a plataforma, utilizar a Gitima versao (3.11).
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Repositories

Repository

ﬂ baciup-dado:

ﬂ sisterma-compilada- isupport

342 Como instalar

A plataforma foi desenvolvida com o open sgurce Moodle como base.
1. Parainstalar o sistema, & preciso seguir os seguintes passos:
https://docs.moodle org/38/en/Step-by-step Installation Guide for Ubuntu
a. Lembrando que o codigo a ser clonado esta em:
bitbucket.orgfana siena/sistema-isupport/src/master » sistema-

isuppar-compilado > moodle (plataforma com nossas gonfig) > moodle-latest-
31

2. Logo apds, restaurar 05 médulos utilizando os backups gue estdo na pasta:

mardiebackun

a. Pode-se utilizar os backups do curso
b. Ou o backup do MySQL (mais recomendada)

3.5 Atualizagao do Moodle
Para que o site permanega seguro € preciso manter a versao do Moodle atualizado. Para isso, &

preciso seguir 0s passos:

1. Verificar se existe atualizagdes disponiveis entrando em: Administragdo do Site > Avisos
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iSupport-BR

Administragho do site

Caso tenha uma versdo mais recente, baixa-la no site do Moodle
Fazer o backup do sistema (para evitar perder dados ou configuragbes)

Seguir 0 passo a passo deste video, para atualizar a plataforma. Lembrando gue tudo

deve ser feito através de acesso s3h,a0 servidor da UFSCar.

hittps:

wwrw. youtube.com/watch?v=bULDxar5ill&ab channel=MarceloClaro
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3.6 Configuragdes do Moodle

3.6.1 Plugins

Para o Suppart, utilizamos dois plugins para o Moodle:

v Euee ’ -
s iSupport-BR
Gie ==
s P e
e Visdo geral dos Plugins Y ao—
- [ = e mtim o ] X
.
Plugins adicionsis
- ' e g el Sepeeatibt Ase e
- —
’ - » - o=
PR
SN [—]

3611  Navigarion Buttans

Esse plugin & responsével pelos botdes de navegacdo entre as paginas da plataforma, como
mostrado abaixo.

Deméncia frontotemporal

=5 (<[>
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Para configura-lo, entre em qualquer pagina (€ necessdrio configurar para cada modulo)
clique conforme mostrade na imagem abaixa.

Modulo 1

Quais as doengas que levam alguém a ter
deméncia?

Doenca de Alzheimer

Ao entrar nas configurages, deixe todas as opcbes de botdes em Disable  somente os Next

Button e Preyious Button ficardio Enable. Além disso, s8o utilizadas uma imagem pars cada
botdo.

Para adicionar animac&o aos botdes e ocultar os botdes padrdes do Moodle, & utilizado o
seguinte codigo C55:

—BIER IBG;RANRT. -next Img-haven{
apacity:0_.7;

trangition:0.5=;

t
fnext-activity-link fprev-activity-link{
t

0 guia de instalaggo e download sdo encontrados no link:
htrps:/fmoodie org/plugins/block navbuttons
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3612  Generisa

Esze plugin & responsavel por recuperar dados armazenados no banco de dados (como nome
da pessoa a ser cuidada e grau de parentesco) e os exibir no conteldo das paginas e

questionarios, guando necessario.

Preparando-se para o futuro

(<]>]

Para utilizar o plugin, basta fazer a edicdo do conteldo da pégina substituindo os campos a

sarem substituidos pelo gue esta destacado.

* Conmteldo
Canthide da phgna ® 1fs A- B F U R &2 S = =33 I
ICENERICO type s pronome noms )

B + IGENERICOIpE " paremtesn’] £51

LA | -

De acordo com a configuracBio que sera mostrada 2 seguir, “prongme.neme’” € como a pessoa
sob cuidados gosta de ser chamada e o “parentesco”™ & o parentesco. Para acessar as

configuragbes do plugin, va para Administragdo do site » plugins, na divisdo Filtros encontra-se
0 Generice e digue em Modelos. Agui se adiciona 0s modelos para o funcionamente do plugin
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STENA

viste acima.

iSupport-BR
n dom o wéchukon @ Adrsnerracio do s + Fgis o FTe o Geserioo o odein peonome some m

Favaritos do administrad
Modelo: pronome_nome rites ministrados

Configuragiies para o Modelo Generico pronams_nome

2. Yook pode seports
LY PR DO T PCTISE CICARS) Tl B e S0V, Voo P Tt
UM pacote arastandc- par 3 cae verds

i chave que idensiics o

T model |

O name dete models

[ R ——

O primeiro campo destacado sera o nome usado no conteddo da pagina como visto
anteriormente, jd o segundo campo sera somente um nome para fins de organizacdo dentro
das configuracdes do plugin. O campo mais importante esta logo abaixo, onde sera feita a
referéncia ao nome do dado salvo no banco de dados, entre “@@".

Towdas as instrugdes insedides s serbo evibides ro formalino stto gendrios para
Ll

podelo que & exibido. Mantenha-os curlos ou parecerd ruim

EUSER e

0 covpo do modelo 3

s ik aqui, i i wariee e cande

M od Enbolel B

Fer prempla. & Braanavel @

O mesmo principio segue-se para o parentesco.

O downlead e o guia de instalagde do plugin encontra-se em:
htrps:/fmoodie org/plugins/ffilter senerico

3.6.2 Interface
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Todo cadige CSS adicional devera ser colocade em Administragdo do site > Aparéncia = Bogst,>
Configuracdes avancadas > dentro da caixa de texto SC55 puro.

Os seguintes codigos foram utilizados:

# Aplicar cor abaixo da pay-bar

it L
~/

Madnla 1
—nevhar 1

-gelkif-box-shadas: 0 2px dpx 3ghall, 0,0, -08);
box-shadow: 0 2Zpx 4px $0BREORO;

»  Cores de botbes secundarios, finalizar... e verificar sua resposta. Além disso, demais
configuragdes envolvendo o questionario, pesguisa & revisao.

-
Modulo 1
T — -
Naviegado do questionana
‘l s deméncia frequentements EquUecEs coas o bim dificuidades
. mamaiia
Escotha uma opgla Finaltzar...
Veerdacein "

Vi S PEpeEla

oo

/®*cor dosz botfes secunddriec come ex. responder novamente,
finalizar... (botdes mais clarns)*y/
—LEp-secondary {

white-space: pre-wrap break-spaces;

background-golar: #0b207e;
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border-golor: #0bBEO7e;

}
—Bbpssanrrdarichaiasd
white-space: pre-wrap break-spaces;

background-gglar: #08545b;

bordexr-coler: $025dEb;
}

f*botdc finalizar. .. */
%ML&WM &-0f. gl E-next-nav|
font-weight: bold:
font-size: large;

}
/*botio verificar sua resposta*/
i - {
font-size: large;
font-weight: &00;
}
/* —-———--—-- putrasz configuragfes --—--—--— %/

/*botic & icone de marcar %slnallzar questio) */
—sHesrinnilaghenk. -gpeshisntlagimagal

Sdspiainsne;
}

/*remover informagdes desnecessdrias acerca da guestdo e da revisdo*/
tid mpdsrandardorade. FidRiming. dd.display. 23d.seh. Fldommenrity.
*m@m tid availebilirurenditicnansader, #id.Ragshds,

display: pgnes
}

/*ocultar botdc "limpar minha escolha™*/
htn htn=link ml=-4 pl-=1 mh-2{

display: pgnes

}

/*alinhar botdo "responder" das pesgquisas*/
—feedback{
text—align: gCeRLEX:
}

J®diminuir borda da nau'ega{;aa das questdes*/

—path-mod-quiz #pod gniz. Bavhlonk -opPRREAR-EhISRALR. -Shisnagenaldant
border-width:lpx;
}

» Cordo sublinhado quando se clica em links como por exemplo, ligdo de um modulo
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Madulos disponiveis
“ Médulo 1

i ﬂ: introducdo i deméncia
-~ Médulo 2 ":C.-—-—--ﬁ\

? Ser wm{a) cuidadoria)
&

“Madule 3
-

i A i

2a3kink.focus, #page-footer a:not([class]).focus,
ATEAN AR TR, ainot([class]).focus,
o

iru : :

B.fReua, -3alipkifncus, #page-footer
a:not ([class]) :focus, .grrowlink:ifocns, a:not([class]):focus,

box-ghadow: 0 —0.2rem $94£6£4, 0 D.2rem #0bE07e;

# Remocdo do botdo de Contrair tudo na tela de cadastro

iSupport
Novo perfil

* Escolha seu usuario e senha

Idantificarda da

—sellaRAnrtoend.colianss a1l
display: none;
}

» Remover rodapé

display: DERES
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» Remover caixa de navegacdo das paginas

Trocando de papéis
 Faita: v |

Tabvws wock SnLs que 3o papel mitega mdands
e stigeos inatian da deevbestia otk Lt defeln POt v ML Bt o

Conloirre 4 dessingia

sfcdesusibe mai nag b

OF COmpIomEI

socerado  swangado, o cuidados

At Laeelas e iy Blices s 08 Dusdacones & Caunadonks B8 ESEHSe

i e chid i i, sy i facres ey

fazer sincla maiy pels perios com demincia. O

Qe pocks inchs

e 0 udadon

<>
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# Centralizar botdo “play” dos videos

O programa iSuppsn olerecs informatin = e sjudari 8 desembeer habslidades g voud pode aplicar o dis s S do cuidedo so seu famiar
2om deemineia. Ho emtant, o programa Suppart nio tem por objrtive rmcher sodos o probleman que vt poisa vir s vivenciss e relsgin i

cuidade, Erin 4 muita imporiante que vos continue & farer prrguntas s a procunar o servises de seide quando tieee dividas ou preccapagse.

idec—js .¥js-big-play-button|
top:100px;
left:Z200px;

}

# Remover Calendario da barra lateral

gsdist-oroup-item. list—group-iten-action[date-key="calendar"]{
dignleyananes
}

# Alterar tamanhos relacionados ao breadorumb além do caractere de separacio do
mesmo

iISupport-BR

Todos os madulos "= Administracdo do site = Aparéncia = Temas = Boost

/*reduzir tamanhos relacicnados ao hregdorumb*/
Lhresdornmb |

padding:0px;

padding-left:5px;

padding-right:5px;

font-size:13px;
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!

div[role="main"] |
padding: Opx Spx Opx Spx:

}
~BrRRACTHER I LR AR RS AR TR A Lem: tbefore |
CORREDR: "t
color: #000000;
}

# Remover campos desnecessarios da edicio do perfil

# Insercdo de audios langos nas paginas

Por maotivos de limitacdo do tamanho de arquivos através do upload diretamente nas
paginas, & necessario adicionar o arquivo diretamente nos arquivos do servidor através
do acesso pelo Mghakienn ja descrito anteriorments.

Acesse a pasta /var/woewitml/magdle e crie uma pasta chamada “augdios” (por
guestdes de organizagao). Dentro dela, insira 0s arguivos de dudio necessarios. Apos os
arguivos estarem no servidor, eles podem ser acessados normalmente externaments,
assim, durante a edicdo de pagina no Moodle, utilize o caminho de acesso ao inserir um
gudio: “https://www. isupport.ufscar br/moadle/audios/nome_arquivo_de_audio.mp3”.

# Aplicar cor do JAURRARL

Para alterar a cor principal da plataforma, va para Administracdo do site > Aparéncia »
Bogst.> em Cor da marca coloque a cor #00807e.

»  Questiondrios
o Inserir botdo “Verifique sua resposta”
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Jeméncia frequentemente esquecem comsas ou bém diculdades

Ty

Para ativar esse botdo, entre no guestionario a ser configuradoe e digue em
editar guestionario. Mas opgies do mesmo, em Comportamento da guestdo,
coloque Feedback Imediato em Como as questdes se comportam.

Outras configuracdes para os questiondrios

Todas as opcdes estdo presentes ao eNtrar em um guestionario, em Editar
configuragbes.

Em Layout:

Para que todas as questdes estejam na mesma pagina, colonue Nunca, todas as
opcdes na mesma pagina em Nova pagina. Demais opcdes sdo auto intuitivas.

Em Método de navegacdo, deixe Livre para que possa navegar livrements
dentre as questdes do questiondrio.

Em Compartamento da questio:

Escolha Feedback adiado em Como as questdes se comportam para que s2ja
possivel saber as respostas ao finalizar o guestionario.

Apos verificar a resposta, se desejar que seja possivel refazer a guestdo antes de
finalizar o questionario, cologue Sim em Permitir refazer dentro de uma
tentativa.

Em Opcdes de revisdo:

Em Durante a tentativa, as apcdes s3o para quando se estd respondendo o
guestionario. Em Apds a tentativa, s&o para logo apds a finalizacdo do
guestionadrio. Em Mais tarde, enguanto ainda estiver aberto, sdo opgdes para
Cas0 qUEira rever mais tarde o questionario respondido. Em Depois do
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fechamento do questiondrio sdo para quando o questionario tem um periodo
de tempo para ser respondido, no caso, para guando esse tempo esteja
finalizado.

Para os quatro tipos de tempo para revisdo, as opgbes 530 as seguintes:

A tentativa: Rever as respostas.

AcertosfErros: Visualizar se as respostas estdo corretas ou incorretas,
através de um gheck para as certas & um “x” para as erradas.

Feedback especifico: Normalmente & utilizado para exibir um feedback
a0 acertar a guestdo e outro diferente para caso erre.

Feedback geral: Normalmente & utilizado para exibir um mesmo
feedback para quando a questdo esta COrTeta ou incorreta.

363 Tela de cadastro de usuarios

Para adicionar campos além dos j& existentes no Moodle, va para Administracdo do site >
Usuérios > Campos de perfil no usudrio. Apds_criar a categoria Mais sobre voc cuidador e
Sobre a pessoa que vocé cuida. Todos os campos extras 530 obrigatorios para a conclusdo do

cadastro.

Campos de perfil do usuario

Mais sobre vocé cuidador o
a *

Carmpa de pesid Ediiae
Cirmpes L] *
L

Sobre a pessoa que vocé
cuidao s

Criar Lm nova campa de perfl ®
Carmpo de perfd Editar

o & pats g Tipon aor, Diona Maria, L] *

Seu Ta. Sénal

™ i e - s priiog # s e a4+
Cirues: 0@+ ¥
ke LI

Assim, a tela de cadastro ficara da seguinte maneira:
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SIENA

~ Mais sobre vocé cuidador

Género (1] Escolher...

Idade (1]

~ Sobre a pessoa que vocé cuida

Como a pessoa ©
que voceé cuida
gosta de ser
chamada? (por

ex., Dona Maria,
Seu Zé, Sonia)

Grau de o
parentesco -
Relagao
(parentesco)

com a pessoa

que voce cuida
(por ex., esposo,

mae, tia)?
Género (] Escolher... $
Idade 1]
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3.7 Backup automatico do sistema

O backup dos modulos do [SUpRRLL € feito todo domingo as Bhl0 da manhd. Para alterar a

frequéncia, basta entrar em: administragdo do site > cursos » Configurar o backup automatico e
alterar os dias e horarios.

= B . @

Os backups 530 armazenados na pasta fopt/maodle hackup do servidor.
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ANEXO B — Parecer Comité de Etica em Pesquisa (CEP)

UFSCAR - UNIVERSIDADE o
ul'_‘[_:{.ﬁ FEDERAL DE SAD CARLOS w
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADCE DD PROJETD DE FEZQUISA
Ttalo da Pecquica: Treduglo, Adaptacio Cultural & Avallaglo da Efcacia do ISupport da Onganizagio
Eundlal da Sadde para o Confexto Brasleim

Pecguicador: Z0f%a Crisdna lost Faardnl

Aresa Teendtioa:

Varcho: 1

CGAAF: 8815T118.0.0000.5504

Incttulgdo Proponends: Universidade Federal de S4o Cancs/UF3 Car
Patrocinador Primcipal: Minksitno da Sadde

DADCE DO FARECER
Romaro do Pansoer 2847432

Aprecentsglo do Projeto:
O sisherms de sadds pdblco enfrents we desafo para Ddsr com @ alts prevaldnclia de culdasdores. que
experimentam uma deleroracko no seu estado de salde mental. Embora ntervenglies gue visem diminuir a
sobrecarga = melhomar & gualdade de vida dos cuidadonss sejam prioridsde, existe T ESCASSET de
Intervengles eficazes = passhels de aplicaco em dferenies palses. O [Zupport & uma ferramenta online,
oferecido Com O objEtve 0f AUMETIAr ACEIS0 3 AD0I N3 Ansd o= sadde mental ene culdadones o pEsSONs
com deménda. Ele fol desemaaivids pla l:ru-ann-;iu Mundial de Saodes (ZHE) para ser sdapisdo, i=shado
= uilirade e palses membros. Assim, oo objefvos deste projeto s8o: 1) realzar ums revisSo sistematica da
IHeraburs sobne o uso de iecnologlas de intemet para oferecer inkervencles: 2) raduzr & adaptar & versio
ipereirica do Bupport para uso com culdsdores familares @ pessoas com deméncia, no Brasl; 3) realzar
i pré-teste, para expiorar a5 peroepples dos cuidadores sobre 05 benefidos, faclliadones & Eameiras a0
w0 dest fecnologia, & usabllidade do programa, mo Brazil; 45 avalisr oz efsios do Buppord na sadde
ksl & bereestar psicolégicn desta poputsgio, por meks de um ensalks contrciado randomizado. Trab-se
e um estudo muBcénirios, na perspectva multimdiodos, seguindo as nomrmalivas preconizadas pel M3
para 3 traduclo, adapacio = avalagio do programa. © projeto envolve InsShacles de ensimo superior,
Instiulgles académicas = de sadde, naclonals e Inlemadonals. Os resulados esperados, 2pis USar o
programa ISupport, & & melom ds sobrecangs do cukdado, bem coma alivio dos sinformas depresshos e
arslosos, auments da

Enclarepo:  WAASH MGT DM LIULE KM 28

Balrre:  JAINCEN CGLUAMSHENE, CEF: |3 s0sair
[l = Hunicipio: S&0 CANLOE
Talmfona: | |EpIeE]-EE1 Emal: ceshuramosufema bt
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perrepclio de qualidade de vida, senso de competEncia e aulo eficaca.

Objsitvo da Pecgulca:

Oibjefivo Frimdrio:

O objefiva principal deste projets & reailzar & adugio, adaptsclio cuttural & avallagic da usabilidsde do
programa & a avalapio dos efefics do |2uppor para o Coniexio braslieimn de Srma que possa S= iomar uma
femamenia eleininica acessivel & prabca de suporbs &0 culdador no conbexio da utl:n;.h prirmdria e
securdaris & sabde.

Objefivo Becundaria:

1.Realizar uma revisSo sist=matica da feratura sobre o uso de tecrologlas de Inbsrnet para
Intervengbes Traduryr, rerotraduzir @ sdaptar 3 wersSo genénica do [Bupport pam o portugués basieio =
& Duitury brasleirac? Explorar of benefidos subjefvos, TadlEsdores = 35 bamreras 30 USD desta Eonoicgla
por culdadores familiares na populacio brasileim; 4 Testar os efefios da versSo brasiiera do Bupport em
culdadores familares de pessoas com demEnch mo Brasil, por meio de um ensso confrolado, randomizado
= mafbodnirico.

Awallapd 0ot Fleoot & Benafiolos:
28p apresentados & os benefidos suplantam os Asoos.

Risoos:

‘Grupos Focals (profissionals = culdadores): O5 riscos assoclados A panicipaglo nos grupos focals sio
considerados minimos. Pode ocomer desconforto & Inconvenlentes assodados a gualquer esfudo de
pesquisa, o que mensce uma at=rglo = culdado especial Algumas pessoas podem sentr desconforio leve
&0 FECONhECEr 3 COMEnCS de estrese duranie oF gnapos Tocals. Mo entanio, o moderador slenden 5 esies
[N

meCessdrio, encaminhard oo participanies para cubdsdos sdequadcs. Culdadores do Estudo Plicio & Estudo
de Efefios (Grupo Iniereenglio & Grupo controle): Os riscos assoclados & participapio nos grupes piloio,
Intervenclo = confrole s80 considersdos minimos. Fode omerer desconforio & IRCoNvEnieniss asnociedos o
gQualguer Estudo de pesquisa, o que merece uma atenplo £ culdado especial. ANQUTaS DESSOAS DODEM
senbr desconforio leve 30 reconfecer & coomincia de esresse, ou em neatar svenns pessoals & responder
&5 Insrumentos. Messe sentido, o culdador podert oplar por interomper & sessdo, ndo responder ao
Instramenio ou ¢ mesmo s& deslipar da pesguisa. Se necessirio, o paricpanie s=rd emcaminhado pam
culdados adequsdos.

Beneficios:

Encharego:  WASRSHINGTOMN LLLT KM TP

Balrro: JAITCHN G ARS BANA, CEP: 3505aE
ur- = Eunicipio:  S&AD CAMLDE
Telsionar  (|EEE-ERY E-mall: cechumsrosufeor b
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Gnupos Focals iprofissionals = culdadorest Wio & beneficios direlos de participar dos gnupos Socals. No
entanio, os participantes sstarfo contribuindo para O confedmeanio stual sobre culdar = trabalhar com
pRssos Cor damncis & seus culdsdorss, & mles poderdo aprEnder oo SEUS colegas. Ak disso, poderio
aprender mals sobre como usar uma ferramenta online = mmlnfmna-;ﬂe: relacionadas & salds 303
culdadores familares de pessoas com dem&nda.Grups Fliodo & Grupo Inl:cnwcng!u {Eshudio: de Efsitos)c oS
beereficlos de pariciper do Grapo Fllolo ou Grupo

Inbervengio refere—se a posshilidade de analisar e entender a shuagio do culdado familar, a pessoa com
deméncis & receber dicas e Instruples de como lidar com as situaples do cofdiano do culdado a um familar
comi demdncia. Srups Cortrole (Estudo de EfsRock Mlo R Eeneficlos dretos de participar do Srupo
Controle. Mo sntando, os parfcipant=s estarc contribuinds para o conhacimento atual scbre culdar =
frabalhar com pessoas com deménca & seus culdadones. Além disso, &0 responder o insirumenios, eles
poderSo nefetr sobne sua situaclio de ouidar & obber informagBes a0 acessar o sibe sugerido pela squipe de
peesguisa (sie da ABRATZ).

Comantarioc & Concldaraglss cobne 2 Pacoulca:

Estudo muScEntrios = com metodoiagls vanada, de sonndo com 3 empa oo eshudo. Exi bem estruturado &
com infemagBes sufident=s para sua aprecisclo do ponbo de vista SHoo.

CoNCioeraiec cobre of Termot o aprecantagdo obrigataria:

280 apressnmdor sdsquasdamente: projety de pesquiss; TCLE, de acordo com o estrabo amostral &
alorizapies | apoko & execuclo do projeto das dversas InsEtulgles envolvidas & Tolka de rosio.
Conolucter ou Penddnodac o Licta de Inadegquagbec:

Bilo e peamciinclas, Projeto Aprovado.

Conclderaphac Finalc a orthéric do CEFP:

Ecte parscer fol slaborado bassado roc documendos abaluo relaclonados:

Tipo Dooumenio | Amuivg Fostager Aafor Shuagio
Inmr'n-gﬁe: Basicas F'E_IHFDFLLMI;J:EE_E-.‘IEIME_DG_F‘ EndI01E At
do P ROETC 1098372 pdf rans et T
Projein Delivads | | [Eupport_ER pdf 242018 |[Camla Rafasl Araibo
Brochura 3714 |Femreia
I}E-:M&de Caarta_Apoin_Ean_ | oarenoo pat 02042018 |Camia Rafasl At

Ercarepc:  WESHIKGT DM LULT KM T8

Balrre:  JANCHE L AMSHANE, CEP: 3 sesais
P P Henicpio:  BAD CAMLOE
Talsfona: |- 0ET E-mail: cachumerosguisor b
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InstEuichs & Carta_Apoiko_Sa0_Lourenco.pdf 3445 |Femreim Areito
Infraes st

Dechwrs -3 Autnrizscan_ Coety  Solocatu_|Support] 020402042 | Camia Rafasl Ao
In st = pdf i34 |Fereim
ez insas

Declaragio de Carita_apcioMS pdf CEOC01E | Camia Rafael Araito
Instiuicio & 3342 |Fereim
Hnfreesiniars

Declarn de CartafBRAz_OF_|Support pdf O204Z01E | Camia Rafael Anefin
Instiu ] IOIET | Fereim

Infraes st

Dechyn =] CarfasSRAZ SF |Support pd? 22018 |[Camia Rafasl Ao
Insiiul = 23215 |Fereim
|nfrzesineas

TCLE ! Termos de | TCLE |Support_Projein_Suanda_Ciena| D20MZ015 |Camia Rafael Aneiin
Aszentmenso ! _ESTUDC_PILOTO_s_EXFERIMENTA| 063123 |Fererm

JusSficativa de L_FisAL ot

Ausdracia

TCLE ! Termmos de | TOLE_JSupport_Projein_Guandy CThova| C2O4C015 | Camia Rafael Ao
Assentimenio ! _GRUPC_FOCAL_CLIDADDRES FINS I0E3ddd  |Femreim

JusEficativa de L_paf

Ausincia

TCLE ! Temmos 08 | TCLE_JSuppor_Projeio_Guanda_Crava| OZ0WZ018 |Camia Rarael Rt
Assentimento / _GRUPC_FOCAL PROFIZEIONAIZ_F] 0243 Femreim

JusEficativa de WAL paf
|Ausariy

Faoiha de Rosio Folha_gde:_nesio.pd? 2042012 | Camia Rafaesl Aurait

0210 | Femreira

2Huagdc do Pareosr

Aprovado

Neoeccha Apreciagdo da CONER:

Nio

SAD CARLOE, 10 de Malo de 2118
Agcinado por
Fricallla Horlence
[Coorsenador)

Endunigo:  WWASHIRGT OM LULT KM 232

Balre: JAINOIW GUAMARANE CEP: | 3sosae

P &P Municipie AL CANLODS

Talslons: |[1gEIE1-GED E-mall: cschumemosEufsor be
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DADODE DA EMENDA
Thuls da Pecquica: TradugSo, Adsptacio Cultural & Avallagio da EScAcis do |Zupport dy Organzacio
Mundial da Ealde para o Contexto Brazleiro
Pecguicador: Sofa Cristina lost Favarinl
Area Tematioa:
Verclo: S
CAAE: BE1ST118.0.1001 5504

Inctitulgdo Proponanie: Universidade Federsd de 4o Canosi/UFaCar
Patrooinador Principal: Minksidno da Sadade

DADODE 0D PARECER
Homare do Pansser: 3251 472

Aprecentaglo do Projato;
Segundo 3 pesquisadora: 0 objefvo degsy amanty nefers-se 30 aumento de particlpantes ra realzacio
dos grupos Socals, a fim de garandr uma andlse de condeddo mals defalada = de malor qualldads: do
maisdal radurido. Também fol

aiterado o5 cribéios de incluslio para os participantes dessa slapa de pesgquiss, de forma que a leftura sed
realzada am material Impresso & oS paticipantes do grupe de culdadores poderSo ser, tambam,
syculdsdorss. Por ls50, anexamas & exsa ementa oz TCLES dos grupos Socals (um pars o profissionals &,
cUfTD para os culdadores & ex-cukdsdores) atualizado, aiberando soments 3z informagles contidas no Hem
Z, d= ambos ASns"

Objedivo da Pacgulca:

Oiefivo Frimdrio:

O objefivo principal deste projeto & reallzar & dupio, adaptasgiio outtaral & avallagio da usabilidade do
programa e a avalagio dos efetios do

ISupport para o contexto braslisiro de forma gue possa S& Bomar uma fermamenta eietronica acessivel e
pratica de suporbe ao culdador mo contexto

da atenglo priméria & secondaria & saode.

Oigjefivo Secundaria:

Endurego:  WASHIRGTOM LULE KM 25

Bairo: JANCER GUARABARS, CEP: |ysgige
ur. Munkipio.  SAD DANLDE
Talfona:  |[|EE -0 E-mail: cestumerosufsoer b
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1.Realzar uma revisSo sisbematica da llferatura sobre o uso de tecnologlas de Inbernet para
Imternenphes; 2. Traduzir, retrobraduzir & adaptar a versdo

iperedrica do [Support para o porfugués braslisiro & & cuftura bracslleira; 3 Explorar os beneficlos subjetivos,
faciibadores & &5 DATEinES &0 uso desta

t=rrciogla por culdsdores. tamilares na populsclo brasiisim; 4. Testar oz efefios da versio brasleim do
ISupport em culdadones familares de

pesnoa oim dermdnris no Brasl, por meio 0 Um Ensaln montiade, medemirsds & muttictntnom.

Avallyglo dok Flcoot & Benaficloc:

Fisoos

Grupos Focals (profissionals = culdadonss: Os riscos associados & partkcipagio nos grupos focais sio
considerados minimos. Pode ocomer desconforto & Inconvenlentes assodados & gualquer estudo de
pesquiss, o que mensce uma atenglo & culdado especial Algumas pessoas podem sentr desconforin ke
&0 reconhecsr o oComincis de esinesse durante oS grupos focals. Mo entanio, o mcderador alenderd a esies
= 5

RECEssArio, sntaminhard oo participanies pam culdados adsgudcs. Culdadonss & Estude Pliots & Estuda
de Efefios iGrupo Imervenclo & Grupo conirole): Os fisoos assoclados & participapic nos grupos plioio,
Interienclo & confroke sdo considersdos minimos. Fode omimer desconfonto & nconvenientes assockdos 3
gualkquer extudo de pesqulss, o que merece uma atenclo & culidado especisl. Algumiss pEssoat podem
sentr desconforo leve 30 eoonifEcer 8 coorEnca de esresse, ou =m reatar eventos pessoals & nesponder
0% Insrumentos. Nesse santido, o culdador poderd oplar por Réemomper & sessdo, ndo responder ao
Instrumenio ou stk mesmo se desligar da pesgulsa. Se pecessdria, o particpants serd encaminhado pas
culdados adeguados.

Beneficios:

Snapos Focals (profssionals e culdadores: Mo Ra beneficios direios de participar dos grupos focals. Mo
entanty, os participanbes estarls contrbuindo pam o confiecimenio atual sobre cuidar & trabalhar com
peessoars Covm dermdnck & seus culdsdores, & eles poderdo aprender com seus colsgas. Al disso, poderio
aprender mals sobre como usar uma feramenta online = mr&mrlnhtmal;ﬁes reladonadas & sabde 3o
culdadones familares de pessoas com deménca. Grupe Flicto & Grupo Intervenglo (Eshudo de Btz oo
beerenficios de parficipar do Gnupo Fllolo ou Grupo

intervenclo refere-se a possibilidade de analisar & entender a siuagio do culdsdo familar, a pessoa com
demincia & receber dicas & irstruples de como ldar mm a3 shuaples do cofidiano do

Endarwpa:  WASHINGTON LULS KM 92

Badrro:  JANCEM GUANARARSE, CEP: |nsmemE
uF- 5P Menicipie:  BAD CARLDS
Telsioes: (1G0T E-mall: cechursnosghussor b
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culdade 3 w= familiar com deméncls. Grupo Comirole [Eshids de Ef=kos): Mo fd beneficios dretos de
participar do Grupe Controle. No entanin, os paricipantss estarSo conbibuindo para o conhecimento: atual
sobre cuidar & tabaifar com pessoas oom dem&ncla e seus culdadores. Além disso, 30 responder oS
Instrumentces, eies poderko refietir sobre sua siusglo de ouldar & obter informagles a0 acessar o site
sugerido pela equipe de pesguisa (ske da ABRAZ)

Comentarios & Conclderagdes cobre 2 Posgulca:

Crivirio de Inchusla:

O Criérios de Inclusio dos participantes foram descrilos de acordo Com cada elapa da pesquisa.Elapa 2 —
Fame 2= Adaptscio culural brasiiers do

ISupport - Grapes focals com culdadores: Ser culdador ou ex-cuidador familiar de uma pessoca com
deméncia ha pelos menos sels meses; fer

dorminko minkmo do wso de aparsihos seirdnicos inkelgenbes [ex. smariphone, tablets) & assinar o Temo de
Consentimenio Livre & Esdarecido

(TCLE).Grupos focals com profissionals: Ser profssional de sadde s/'ou assistincla sodal; =r experisnca
profissional em deméncia & com

culdsdores Tamlillares, hd pelo menos um ano; ber dominle mikimo do uso d= aparelhos elefrdnicos
Inkeligent=s (ex. smariphone, tablets) & assinar o

Termo de Crsesntimenio Lvre & Escarecido (TCLELEEapa 3 - Fase 1: Estudio plicio do Buppori-BR:
Elegibilldade para participagio no pré-teste serd

determinada com base nos seguintes critérios: ter pelo mencs 18 ancs de idade; se identifcar como um
culdador familiar de uma pessoa

diagnostcads com deméncia ra residénca; estar culdando da pessoa com deméncia hi pelo mences seis
meses; ter acesso a um computadar ou

tabiet com Ri=met Elpa 3 - Fase 2 Avalagio dos efeitns do |Support-2R: Elegblidade pam particpacio
sty fase de estudo serd determinada

oM base nos seguintes orittnas: ey peio mencs 18 anos de idade; se denificar como um culdador familar
e uma pessoa diagnosticada com

demincia na nesidénca; estar culdando da pessoa com deméncia fd peio mencs seis meses; ter acesso a
wT compuiador ou @bt oo Inbermist.

Crivério de Exclusio

Soram estabelegidos critédos de excluzio para as fases Z e 3, daberceira eapa. Elapa 3 - Faze 1: Eshudo
plioto do [Support-BR; Serlo sxchukics

participantes. que apressntsrem diouidades ra compresnsSo ds Ingusgem da feraments. Eiapas 3

Erdams:  WASHIKGTOM LY KM 195

Badrro:  JRJTHR CILANSHBARA CEP: 11seso0e
[L =8 Benicipha  SAD CANLOS
Takfona: | |EPE -0 E-mal: s hursrosfufsoa b
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- Fase * Avalacio dos efelos do l2upport-BR:

Berfo exciuldos paricipanies que apresentarem pontsscles dficuidsdes na compres=nzio da linguagem
Forfuguesa brasiieir, por sscribo. Abm

disso, com base na aplicagho de Instumenios de triagem, também serfio exciuldos culdadores com escores
abaiyn de valores minimos pam peio

miencs duas das saguintes rés medidas: depressio, arskedsds & sobrecaga.

Concideragdes sobre ot Termos de aprecantagio obrigatoria:
Temos sdequados.

Fssomandagies:

Conolscdec ou Penddnola & Licia de Inasdsquagec:

Emenda aprovada.

Conclderagbet Finals a ortbéric do CEP:

Exts parscer fol slaborado b do moE dic oG abalwo nek
Tipo DoDumenio Amuivo Fostage ALRor Shuacio)

Irlfnrr'ngnle-: Basikcas) F'E_INFDR.M-‘\.I;E mlcﬁﬁ_1 3=y Z_OEEE Aueito

g Proseiy S Edodf 184750

TCLE /! Termos de | cieplicicexperimentaivires pdf I303E012 |Camia Rafael Aueito

Assentimenic | 14730  |Femreia Campos

JusSficathva de

[Ausarcly

TCLE /! Termos de | bchegfpvires paf I303E012 |Camia Rafael Aueito

Assentimenic | 154724  |Femreia Campos

JusSficathva de

Ausdrcia

TCLE/ Temos d= | bolegfovires pof Z20EE012 |Camia Rafael Aupeito

Assentimentc / 164715 |Fereim Campos

JusSficativa de

Ausincia

Qutros CEP_Cara_Esdarecimento_Versao_2_ || 12072015 |Camia Rafael Arefbo
Su e 0710 153706 |Femreim Campos

Projeio Detainado ! | ISupport_BR.pd" OZT4E01E | Camia Rafael Arefto

Brochum A3IT14 |Fereim

InvesSgadar

D larn 3] Carta_Apoio_Sac_Lourenoo pdf OZT4E01E |[Camia Rafael Arefho

Exdames:  WASHINGTOM LLLT KM T

Badrro:  JRJTTHNR CiLAMNS BAMA, CEP: 3 =es o0

ur- 5P Mnipin  BAD CANLOS

Talfiona: [ 1EQIE-DET Emal: cschursnosEueo b
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Insttuicho = Carta_Apcio_Sao_|oursnoo pdf I0adds | Femera Arsito

Infraesinubura

Declars [ ] Aulmrrscan Cokta_ Bolocaty |Support| C2O4Z01E |Camia Rafael Areibo

Instiu & pdf O350 |Fereia

| Infraesinsors

Deciarapio de Carta_apcio_M3 pdf CEZ01E |Camia Rafael Arsito

Insttuicks = 34T |Femrem

et

Declars - ] CartasBRAz_DF_ISupport pdf O242012 | Camia Rafael Arefto

Instiu e A 3F1T  |Ferera

Infraesinuturs

Declars -] CartasBRAz_EF_1Support pdf 242012 | Camia Rafael Arefto

Instiu e 0315 |Fereira

Hnfraesingrs

Faoiha de Rosto Folha_de_rosio. pdf 242012 | Camia Rafael Arefto
0220 |Fersiry

Sfuagio do Farsosr:
Aprovada

MeoscoHa &precisgdo da CONEP:

Hio
SA0 CARLCS, 08 de Abrl de 2015
sssinado por:
Fricallla Horisnecs
[Ce=nrdenadoriall
Encersgs: WARSHIKNGTOM LY KM 92
Bairra:  JRICHN GUANAHARE, CEP: auses oos
ur- &P Bhnkipe  BAD CANLOE

Taldora [ EpIE.GE

E-mall: cachumsnosgufsoar be
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADCE DA EMENDA
Thulo da Pecquisa: Traduglo, Adaptaclo Cultural & Avallacio da Efcacls do [Support ds Ongantmacio
Mundlal da Sadde para o Confexto Brasleln

Pecguicador: Sofa Crsinag lost Faearinl

Arsa Tematioa:

Verclo: T

CAAE: BE1ST118.0.1001.5504

Inciitulgdo Proponands: Universidade Federal de 5o CancsiUFaCar
Patrooinador Princlpal: Minisitro da Saide

DADCE DO FARECER
Homaro do Parsosr 36528313

Aprecentazic do Projats:
Trata-se da solictaglo de Emenda (E4) justFicada pela autcr peia necessidade de alberar um ceERtm
coparicipante de pesquisa. Mo cxso, o pesquisador Alessandeo Ferran Jadnto (CPF: 255.506.858-£0), que
anferiorments sstava vinculado & UNESF, realzard as mesmas afvidades que estavam previstas, na
UNIFEEF (sua nsihalglo abul).

Obdeiivo da Pecgulca:

Blanidos conforme versho aprovada

Avallygdo dot Riceor & Benafioloc:

Banidos conforme versho aprovada

Comanfarios s Conclderaglsc cobre a Pecgulca:

Trata-se de uma emends simpies adequads & manutenclo &tica da pesquisa.
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ANEXO C - Instituigdes parceiras (Instrugdes para o Grupo Focal)

O 15upport & uma mtervencio online desenvolvida pela Chpamracio Mundial da Sande
para ser testada Vanos paises para apolar cdadores farmbiares de peszoas com

() nome do programa 1Support tem duple sizmficado. Traduzindo significa “Eu Cude™ &
“Aporo via Internet”.

Atualmente, o iSupport esta sendo avaliade em diversos paises em todo o mundo, come
aIndia China, Aunstraha e Holanda.

O 15upport do Brasil esta sendo desenvolvide em parcena com o Mimsténo da Sande,
Federagio Brasileira das Associaghes de Alrhermer (FEBEAZ) e suas Associagdes Locals
(ABFAZ), alem de imporfantes wuversidades e mesthugdes de pesquisa.

Crueremos agradecer VOCE por nos amudar na implantagio do 15upport no Brasil!

Versio original desenvolvida por Associacies Parceiras
@) ovs %
Organizacic Mundial da Saice
Financiadores Feoeragio Brasiisin das Assodagies cs Amheimer

@ ABRAZ
rq

aj ﬁﬁ“u"é Assorincio Brasileim de Azheimer
@ CNPq

Conselho Kadonal de Dessnyo imento
Ciankificn & Tecnolbgico

ZOCAPES

Cooriensghio e Aperfeirnamento ce
Fassosl de Nivel Supsrior

R FAPESP

Furciacho de Amparo a Pesquisa do
Estmdo de S0 Paniio

Universidades Parceiras

U1

Universizags Fagarsl de 380 Carios

B UnB

LIMIFES

[ANITY PRIV
LT HEE§ ANNTT

Universizags Fagarsl de 380 Faulo
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ANEXO D - Escala de Usabilidade do Sistema (SUS)

Secdo3de 5 o

3¢

Queremos saber sobre a usabilidade do !
sistemal!

Nesta segdo, gostariamos da sua avaliagdo da usabilidade do sistema. Através de um questionario com 10
questdes, serd possivel identificar a eficdcia, eficiéncia e satisfago relacionades a sua experiéncia usando o
iSupport-BR.

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

Discordo totalmente

N EEF®He

Discordo

Neutro

Concordo

Concordo totalmente

2 - Eu acho a estrutura do programa iSupport-BR complexa (& dificil de navegar): *

Discordo totalmente

Discordo

Neutro

Concordo

Concordo totalmente

NP0 P

3 - Eu acho o programa iSupport-BR facil de usar: *

Discordo totalmente
Discordo
Neutro
Concordo
Concordo totalmente
o

4 - Eu acho que precisaria de ajuda de uma pessoa com conhecimentos técnicos para usar o
programa iSupport-BR:

Discordo totalmente
Discordo

Neutro

Concordo

Concordo totalmente

NMEBDF®e

5 - Eu acho que as varias partes do programa iSupport-BR estdo muito bem integradas: ™

Discordo totalmente

Discordo @
B
Neutro
T
Concordo =
Concordo totalmente (3]
=
=
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6 - Eu acho que navegar no programa iSupport -BR apresenta muitas inconsisténcias (a forma
de usar o programa varia de um médulo para outre):

Discordo totalmente

Discordo

Neutro

Concordo

Concordo totalmente

MWEB B

7 - Euimagino que a maior parte das pessoas aprenderiam a usar o pragrama iSupport-BR
rapidamente:

Discordo totalmente

Discordo

Neutro

WP D F®e

Concordo

Concordo totalmente

8 - Eu achei o programa iSupport-BR dificil de usar: *

Discordo totalmente
Discordo

Neutro

Concordo

Concordo totalmente

9 - Eu me sinto confiante para usar o programa iSupport-BR: *

WED P

Discordo totalmente
Discordo

Neutro

Concordo

Concordo totalmente

10 - Eu preciso aprender muitas coisas novas antes de conseguir usar o programa iSupport-BR: *

Discordo totalmente
Discordo

Neutro

WP B FEE

Concordo

Concordo totalmente

Apos asecdo 3 Continuar para a proxima segdo -
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