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RESUMO

KODAMA, Marcelo Leite. Bem-estar psicoldgico de cuidadores de pessoas com deméncia:
avaliacdo dos efeitos de uma intervencdo online baseada em Mindfulness. 2024. 96p.
Dissertacdo (Mestrado em Psicologia). Instituto de Educacdo, Universidade Federal Rural do
Rio de Janeiro, Seropédica, RJ, 2024.

A sobrecarga associada a cuidar de uma pessoa com doenga cronico-degenerativa pode impactar
a saude ¢ a qualidade de vida do cuidador familiar. Nesse sentido, o presente estudo teve o
objetivo de delinear, implementar e avaliar os efeitos de uma intervengdo multicomponente
baseada em Mindfulness, realizada de modo grupal e online, com familiares que assumem os
cuidados a pessoas diagnosticadas com deméncia, tendo como varidveis de interesse bem-estar
psicologico, estresse e sintomas de ansiedade e depressdo. Trata-se de um delineamento de
pesquisa com grupos experimental (intervengdo multicomponente) e de controle (intervengao
psicoeducativa) e avaliagdes pré e pos-teste. Os cuidadores familiares responderam aos
seguintes instrumentos antes e apds o término de oito sessdes grupais: Questionario de
Contextualizacdo do Cuidado, Escala de Bem-Estar Psicologico (EBEP), Inventirio de
Sintomas de Stress para Adultos de Lipp - revisado (ISSL-R), Escala Filadélfia de Mindfulness
(EFM) e Escala Hospitalar de Depressdo e Ansiedade (HADS). Previamente as sessoes, 0s
participantes responderam ainda ao Questionario de Caracterizagdo do Cuidador e,
posteriormente, ao Questionario de Avaliagdo Final. Com base nos dados gerados, foram
analisadas diferengas intragrupo e intergrupo, com uso de testes ndo paramétricos, bem como
foram realizadas analises qualitativas adicionais. Os grupos foram compostos em sua maior
parte por mulheres (86,7%), esposas do familiar com deméncia (66,7%), com idade média de
63,8 anos. Estas apresentaram medidas iniciais qualificaveis de ansiedade (73,3%), depressao
(53,3%) e, em niveis moderados ou graves, de estresse (53,3%). Na andlise de medidas
objetivas de variaveis emocionais, estresse, bem-estar psicoldgico e Mindfulness, observou-se
melhora estatisticamente significativa, no grupo experimental, apenas em medidas de ansiedade
e distresse com base em andlise intragrupo. Obteve-se, apos a intervencao, relatos positivos
quanto aos beneficios da participa¢do nas sessdes grupais, com valorizacdo de ganhos em
autorregulacdo emocional, no desenvolvimento de habilidade de autogerenciamento do estresse
e nas trocas e apoio junto aos pares, evidenciando mudancas no autocuidado, no estado
emocional e na forma de lidar com seus familiares. Este tipo de interven¢do pode ser promissor
para favorecer o bem-estar de cuidadores familiares, com potencial beneficio também a seus
familiares diagnosticados com deméncia.

Palavras-chave: Deméncia, Cuidador, Bem-estar psicolégico, Mindfulness.



ABSTRACT

KODAMA, Marcelo Leite. Psychological well-being of caregivers of people with dementia:
evaluation of the effects of an online intervention based on Mindfulness. 2024. 96p.
Dissertation (Master Science in Psychology). Institute of Education, Federal Rural University
of Rio de Janeiro, Seropédica, RJ, 2024.

The burden associated with caring for a person with a chronic-degenerative disease can impact
the health and quality of life of the family caregiver. The present study aimed to delineate,
implement, and evaluate the effects of a multicomponent online group intervention based on
Mindfulness, with family members who take care of people diagnosed with dementia, having
psychological well-being, stress and symptoms of depression and anxiety as variables of
interest. This is an research with experimental (intervention multicomponent) and control
(psychoeducational intervention) groups and pre- and post-test evaluations. Family caregivers
responded to the following instruments before and after the end of eight intervention sessions:
Care Contextualization Questionnaire, Psychological Well-being Scale (EBEP), Lipp Stress
Symptom Inventory for Adults — revised (ISSL-R), Philadelphia Mindfulness Scale (EFM), and
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS). Prior to the group sessions, the participants
also answered the Caregiver Characterization Questionnaire and, only after, the Final
Evaluation Questionnaire. Based on the data generated, intragroup and intergroup differences
were analyzed, using non-parametric tests, as well as additional qualitative analyses were
performed. The groups were composed mostly of women (86,7%), wives of family members
with dementia (66,7%), with a mean age of 63,8 years, and presenting initial qualifying
measures of anxiety (73,3%), depression (53,3%) and moderated or severe levels of stress
(53,3%). In the analysis of objective measures of emotional variables, stress, psychological
well-being and Mindfulness, a statistically significant improvement was observed in the
experimental group, only in measures of anxiety and distress based in intragroup analysis.
Positive reports were obtained after the intervention regarding the benefits of participating in
group sessions, with appreciation of gains in emotional self-regulation, in the development of
stress self-management skills and in exchange and support with peers, evidencing changes in
self-care, emotional state and the way of dealing with their families. This type of intervention
may be promising to favor the well-being of family caregivers, with potential benefit also to
their family members diagnosed with dementia.

Keywords: Dementia, Caregiver, Psychological Well-being, Mindfulness.
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1. APRESENTACAO

Em minha atuagdo como psicélogo em um hospital publico de reabilitagdo neurologica,
situado no municipio do Rio de Janeiro, atendo pessoas com variados diagnosticos, dentre eles
deméncia ou transtorno neurocognitivo maior, conforme nomeado na 5* edi¢do do Manual
Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais — DSM-5 (Admerican Psychiatric Association
- APA, 2014). Entre minhas atribui¢des na assisténcia a este publico-alvo, inclui-se a condugao
de avaliagdo neuropsicologica de casos suspeitos como procedimento complementar de
investigacdo. Definido o diagnostico pela equipe multiprofissional, orientagdes sdo fornecidas
aos pacientes e seus acompanhantes, com vistas a compreensao do diagnostico e ajustamento
ao processo de adoecimento. Ademais, sdo disponibilizadas orientagdes a familiares sobre
manejo de comportamentos, seguranca em atividades de vida didria e medidas para diminuicao
da sobrecarga emocional do cuidado ao parente enfermo. Enfatiza-se ainda a importancia da
sistematizagdo de uma rotina para os pacientes, valorizando sua participagdo, mesmo que
mediada ou supervisionada.

Ao longo desta pratica profissional, evidéncias de grau elevado de estresse nos
cuidadores familiares tem me chamado a atencdo, havendo indicios de variados estressores em
seus cotidianos e queixas do impacto desta realidade em suas condi¢des de saude fisica e
mental, com reflexos em seus niveis de qualidade de vida. A progressiva dependéncia e as
alteragdes comportamentais dos pacientes conforme o quadro demencial avanga, bem como a
baixa colaborag¢do de outros membros da familia permeiam os relatos dos cuidadores, em sua
maioria mulheres com suporte insuficiente e pouco acesso a recursos da comunidade.

Inicialmente, diversos acompanhantes evidenciaram, de modo individual, suas
demandas de suporte psicologico para melhor lidarem com desafios relacionados a oferta
cotidiana de cuidados. A partir dai, foram sendo observadas também necessidades de ordem
emocional dos proprios cuidadores, que muitas vezes abdicam de seus interesses e aspiragoes
pessoais para oferecerem cuidados diarios aos parentes doentes. Muitos deles, sobretudo
mulheres, relatam falta de apoio familiar e o fato de ndo terem com quem dividir atividades ou
mesmo compartilhar suas preocupagdes, anseios € experiéncias.

Nesse contexto, notei a necessidade e os beneficios potenciais de realizar intervengdes
voltadas para o bem-estar destes cuidadores, ao invés de apenas ajuda-los a administrar
sintomas de doengas e executar orientagcdes dos tratamentos correspondentes. De tao atarefados

nos cuidados aos pacientes e no atendimento a outras atribui¢des do cotidiano, muitas vezes
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eles negligenciam a propria satde fisica e mental, deixando de lado tanto exames clinicos e
visitas médicas, quanto atividades sociais, de lazer e espirituais. Desse modo, a partir da minha
experiéncia acumulada, incluindo as trocas com outros membros da equipe multiprofissional,
nasceu a ideia de estruturar um grupo breve para cuidadores, com foco no bem-estar e
proposi¢ao de atividades psicoeducativas ancoradas no desenvolvimento de estratégias de
autocuidado, com partilha de experiéncias, além de praticas de Mindfulness, cujo termo pode
ser traduzido como atengao plena.

O interesse em incluir praticas de ateng¢ao plena nessas intervengdes grupais surgiu a
partir do conhecimento por mim adquirido sobre os beneficios desta técnica em um curso de
especializacao em Neurociéncias voltadas para Reabilitagdo, realizado em 2017. Neste mesmo
ano, iniciei minha experiéncia pessoal em Mindfulness ap6s participar de um programa de oito
semanas, tendo observado os efeitos em meu proprio bem-estar. Ademais, minha escolha pelo
uso de atencdo plena foi fortalecida frente ao contato com uma ampla literatura acerca do tema
em populagdes clinicas, como em pacientes com depressdo e transtorno de ansiedade, assim
como em populagdes ndo clinicas, incluindo profissionais de satide e estudantes (Hoge et al.,
2023; Tseng et al., 2023; Zhang et al., 2021).

Meu pressuposto € que intervencdes baseadas em Mindfulness também podem ser
vidveis e Uteis para diminui¢do de sintomas psicoldgicos e melhoria da saude mental de pessoas
em situacao de vulnerabilidade devido a cronicidade de um adoecimento pessoal ou de pessoas
proximas. Nessa dire¢do, passei a buscar estudos que relatassem estas praticas com cuidadores
de pessoas com deméncia, valorizando ainda a abordagem de indicadores de promogao de satide
psicologica, como proposito de vida.

Os cuidadores integrantes dos grupos que ja tenho coordenado tém demonstrado
satisfacdo com a proposta, referindo observar beneficios da participagdo nos encontros, tanto
no que se refere a diminui¢do de sintomas quanto a uma maior sensagdo geral de bem-estar.
Noto o relato destes acompanhantes sobre se atentarem para aspectos até entdo negligenciados
na propria saude e comegarem a buscar € apreciar experiéncias positivas que anteriormente
passavam despercebidas no cotidiano.

Ao mesmo tempo, como proposta inovadora voltada para a saude mental de cuidadores
familiares, percebo a importancia de aperfeicoar a aplicagdo deste programa de intervengao
grupal breve em contexto institucional com base em uma maior compreensao dos mecanismos
associados as mudancas na vida das pessoas que assumem os cuidados a um parente enfermo,

além de avaliar os seus efeitos de forma mais sistematica. Tal propdsito me motivou a tomar
2



este direcionamento como escolha de investigagdo em meu trabalho em nivel de mestrado, que
busca colaborar para ampliar e aprofundar os estudos que abordam os efeitos de intervengdes
baseadas em Mindfulness com foco no bem-estar psicologico de acompanhantes de pessoas

com demeéncia.



2. INTRODUCAO

O transtorno neurocognitivo maior, usualmente chamado de deméncia, ¢ uma sindrome
clinica que, conforme a American Psychiatric Association (APA, 2014), cursa com deteriora¢ao
dos dominios cognitivos, alteragdes de comportamento e prejuizos funcionais. H4 inimeras
condig¢des neuroldgicas que causam deméncia, sendo prevalentes a Doenca de Alzheimer (DA),
a Deméncia Vascular (DV), a Deméncia com Corpos de Lewy (DCL) e a Deméncia
Frontotemporal (DFT). O diagndstico diferencial depende das manifestagdes clinicas e de
exames complementares, como exames laboratoriais ¢ de neuroimagem, além da constatagdo
de perfil neuropsicologico caracteristico (Caramelli; Barbosa, 2002).

Segundo a Organiza¢do Mundial de Saude (OMS), cerca de 55 milhdes de pessoas ao
redor do mundo apresentam diferentes tipos de deméncia, sendo esta, atualmente, a sétima
causa de morte na populagdo mundial, além de uma das principais causas de incapacidades e
dependéncia entre os idosos quando comparada a outras doencas (World Health Organization -
WHO, 2021). Pessoas idosas com deméncia t€ém mais admissdes hospitalares que outras da
mesma faixa de idade, inclusive para tratamento de doencas que sdo passiveis de serem
gerenciadas em casa (Livingston et al., 2020).

Este significativo perfil de morbimortalidade ¢ observado também no Brasil. Embora os
estudos epidemioldgicos na 4rea ainda sejam poucos no pais, houve indicacdo estimada, em
2016, de cerca de 1.690.000 pessoas vivendo com deméncia (Melo et al., 2020), com aumento
de prevaléncia de 7,8% entre 2000 e 2016, correspondente a uma elevacao de 961,7 para 1.036,9
por 100.000 habitantes. Em uma revisdo sistematica em que se analisou a prevaléncia de
deméncias ao longo de uma década (2008 a 2018), observou-se uma variagdo entre 4,9% e 50%
em estudos brasileiros, provenientes principalmente da regido Sudeste, em especial do estado
de Sao Paulo, onde esteve concentrado quase metade dos estudos (Laginestra-Silva et al.,
2021).

Os quadros demenciais, de acordo com a OMS, acarretam impactos fisicos,
psicoldgicos, sociais € econdmicos ndo apenas para as pessoas que vivenciam esta condicao,
mas também para seus familiares, sobretudo para aqueles que exercem cotidianamente a funcao
de cuidadores (WHO, 2021). Cuidadores familiares geralmente sao mulheres, sobretudo filhas
ou esposas, como mostra Valente et al. (2013). Este estudo brasileiro indicou uma média de

idade dos cuidadores de 54 anos e tempo de escolaridade de 8 a 11 anos.



Cuidar de uma pessoa com deméncia pode acarretar consequéncias individuais, levando
a uma situacdo de vida nova, inesperada e indesejada, muitas vezes com os cuidadores tendo
que se ajustar a novos papéis, tarefas e responsabilidades, o que tem sido designado como
sobrecarga de cuidador (Steenfeldt ez al., 2021). Essa realidade tende a afetar negativamente a
saude e o bem-estar psicoldgico e social. A maior parte dos cuidadores apresenta queixas de
agravos fisicos e emocionais, sendo mais comum a queixa de dor. A ansiedade se apresenta
como queixa emocional de maior frequéncia entre os cuidadores de pessoas com Doencga de
Alzheimer (50%) e deméncia mista (58%), bem como fadiga/desdnimo mostra-se mais comum
entre cuidadores daqueles com deméncia vascular (50%) (Valente et al., 2013).

Conforme Steenfeldt et al. (2021), encargos e necessidades subsequentes dos cuidadores
familiares sdao avassaladores, sendo que estes t€ém de se adaptar as circunstancias e aprender
novas competéncias numa situacdo de extrema tensdo. Destaca-se, portanto, a necessidade
urgente de se fortalecer, em nivel nacional, o apoio as pessoas que prestam esses cuidados, seja
em contextos formais ou informais, tanto em termos de orientacdo para os cuidados diretos que
oferecem a individuos com deméncia como da aten¢dao a saude e qualidade de vida delas
mesmas.

Entretanto, muitas vezes, ignora-se como os cuidadores familiares vivenciam seus
proprios desafios e necessidades individuais. E importante escuta-los para favorecer o manejo
e a diminuicao de seus niveis de estresse e, consequentemente, levar a uma maior satisfacdao
com a vida. Apoiar iniciativas voltadas para a saude do cuidador e suas possibilidades de
alcangar interesses pessoais ¢ fundamental na manutengao de sua qualidade de vida e até¢ mesmo
para evitar ou retardar a institucionaliza¢do da pessoa com deméncia (Steenfeldt ef al., 2021).

Vale ressaltar que os niveis de estresse dos cuidadores frente as demandas relacionadas
aos sintomas neuropsiquiatricos de pessoas com deméncia tém sido associados ao aumento do
uso e dos custos dos servigos de saude. Nesse sentido, o relatorio da Comissao Lancet sobre
prevencao, intervengdo e assisténcia a deméncia destaca a necessidade de identificar, educar e
apoiar de forma eficaz os cuidadores, principalmente aqueles que evidenciam dificuldades
(Livingston et al., 2020). Valente et al. (2013) também destaca a conscientiza¢do sobre a
importancia da atencdo a saude do cuidador familiar como parte do acompanhamento
multiprofissional na deméncia.

Por conseguinte, a atencdo aos cuidadores mostra-se necessdria para além de
instrumentaliza-los na oferta de cuidados competentes e seguros aos seus familiares com

deméncia. Como apontam Santos et al. (2020), ha necessidade de oferta de mais espacos de
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orientacdo e apoio aos familiares cuidadores e estes devem estar embasados em estudos sobre
deméncia e suas repercussdes na vida dos familiares, de modo a auxiliar na constru¢ao de
estratégias adequadas e eficazes de promogdo a saude voltadas para essa populagdo. E preciso
olhar de forma integral para a saude destas pessoas e propor intervencdes capazes de prevenir
ou amenizar danos a estes em todas as dimensdes de suas vidas, sejam disfun¢des fisicas,
comprometimentos cognitivos € emocionais ou prejuizos na identidade e nas relagdes
interpessoais. Isto requer a realizagao de estudos que permitam compreender suas necessidades
a partir da perspectiva deles proprios, bem como o planejamento e avaliagdo de intervengdes
psicossociais que sejam acolhedoras e sensiveis a suas reais demandas.

Nessa perspectiva, o presente estudo, de natureza experimental, objetivou delinear,
implementar e analisar os efeitos de um programa de intervencdo online multicomponente,
baseado em Mindfulness, no bem-estar psicoldgico, e nos niveis de estresse, ansiedade e
depressdo de cuidadores de pessoas com deméncia em processo de neuroreabilitagdo. Para
tanto, foram realizadas andlises pré e pos-teste destas variaveis. As sessdes grupais contaram
com estratégias psicoeducativas e de introducao a Mindfulness.

Como objetivos especificos do estudo foram estabelecidos os seguintes: implementar
um programa de intervencdo grupal com uso de psicoeducacdo e praticas de Mindfulness;
avaliar bem-estar psicologico (incluindo propoésito de vida), medidas de Mindfulness, niveis de
estresse, depressdao e ansiedade em cuidadores de pessoas com deméncia antes e apos a
intervengao psicologica; analisar diferencas intergrupo, comparando medidas das médias dos
grupos intervengdo e controle nas variaveis psicoldgicas em estudo antes e apds a intervengao;
analisar diferengas intragrupo, comparando medidas dos participantes de cada condi¢dao nas
variaveis psicoldgicas em estudo antes e apoOs a intervencdo; e verificar a satisfagdo dos
cuidadores participantes com a intervengao e a percepg¢ao de seus beneficios.

Espera-se que estudos como este possam contribuir para alcangar os beneficios
potenciais de intervencdes psicossociais para cuidadores de pessoas com deméncia, ampliando

seus efeitos no bem-estar psicologico e na redugdo dos seus niveis de estresse.



3. REFERENCIAL TEORICO

3.1 Deméncias: bases conceituais e clinicas

O termo deméncia deriva das palavras em latim “de” (diminuigdo/falta) e “mentis”
(mente) e foi, inicialmente, utilizado para caracterizar pessoas que apresentavam deterioragao
em suas fungdes mentais, tanto cognitivas quanto comportamentais (Laginestra-Silva et al.,
2021). Ao longo da historia, as deméncias t€ém passado por evolugdes em aspectos conceituais
e diagnosticos, bem como por mudangas epidemioldgicas. Com a atualizagdo do conceito no
DSM-5, a deméncia foi incorporada a entidade transtorno neurocognitivo maior, que faz parte
do grupo Transtorno Neurocognitivo (TNC), que também inclui delirium e transtorno
neurocognitivo leve. Inclui ainda seus subtipos etiologicos, tais como TNC devido a doencga de
Alzheimer, TNC vascular, TNC com corpos de Lewy, TNC devido a doenca de Parkinson, TNC
Frontotemporal, TNC devido a lesdo cerebral traumatica e TNC devido a infec¢do por virus da
imunodeficiéncia humana (Human Immunodeficiency Virus - HIV) (APA, 2014).

Ainda de acordo com esta atualizagdo de critérios do DSM-5, a deméncia ou
TNC maior ¢ diagnosticada a partir de um declinio cognitivo em relagdo a um nivel de
desempenho anterior, sendo, portanto, um transtorno adquirido com déficit clinico primario na
fun¢do cognitiva, em um ou mais dominios. Os dominios cognitivos - junto a diretrizes para
limiares clinicos - compdem a base sobre a qual os TNC podem ser diagnosticados, sendo eles
atencao, fun¢do executiva, aprendizagem e memoria, linguagem, habilidades perceptomotoras
e cognicao social.

A APA (2014) orienta documentar o desempenho do paciente através de testagem
neuropsicologica padronizada, ou, em sua falta, por outra investigacdo clinica quantificada. No
caso de transtorno neurocognitivo maior, o desempenho costuma evidenciar dois ou mais
desvios-padroes aquém dos padrdes normais. A perturbacdo cognitiva pode vir acompanhada
de alteragdes comportamentais, tais como agitacdo, apatia, alteracdes de humor e sintomas
psicéticos. Além disso, os déficits interferem na independéncia em atividades da vida diéria,
sendo que o paciente passa a necessitar, no minimo, de assisténcias em atividades instrumentais
complexas da vida diaria, tais como pagamento de contas ou controle medicamentoso. Desta
forma, a funcionalidade se torna comprometida no cotidiano, com necessidade de apoio para a
rotina de cuidados diarios que antes o individuo conseguia realizar por conta propria. Vale

ressaltar que sintomas psicologicos e comportamentais de deméncia sdo associados com pior
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progndstico, maiores custos financeiros e maior morbidade entre os cuidadores de pessoas com
este diagnodstico (Marim et al., 2013).

A causa mais comum de deméncia ¢ a Doenga de Alzheimer, cujo primeiro caso foi
descrito, em 1906, com base na identificagdo de sintomas comportamentais e psicologicos
associados com avaliagdo neuropatoldgica. Até entdo chamada deméncia pré-senil, foi,
posteriormente, renomeada por Kraepelin em homenagem ao médico alemao Alois Alzheimer,
pioneiro nos estudos sobre a doenca (Pessoa et al., 2016). Destacada dentre as sindromes
demenciais, a Doenca de Alzheimer compreende entre 60 e 70% dos casos, seguida da deméncia
vascular, deméncia por corpos de Lewy e deméncia Frontotemporal. Além destas, sao
observadas também anormalidades cerebrais associadas a mais de um tipo de deméncia,
nomeadas de deméncia mista (Santos ef al., 2020).

Considera-se, atualmente, a existéncia de 12 fatores de risco potencialmente
modificaveis para deméncia, sendo eles: baixa escolaridade, hipertensdo arterial, déficit
auditivo, fumo, obesidade, depressdo, inatividade fisica, diabetes, contato social reduzido,
consumo excessivo de alcool, traumatismo cranioencefalico e poluicao do ar (Livingston et al.,
2020). Dentre os fatores de risco ndo modificaveis para TNC maior, a APA (2014) sinaliza que
o mais forte ¢ a idade, devido ao envelhecimento aumentar o risco de doenca neurodegenerativa
e cerebrovascular.

O curso da deméncia varia de acordo com os subtipos etioldgicos, com alguns subtipos
tendo inicio em momento especifico e curso estatico, como aqueles relacionados a lesdo
cerebral traumatica ou a acidente vascular encefalico. Outros podem oscilar com o tempo ou
sao marcados por aparecimento insidioso e progressao gradativa, como os associados a doengas
degenerativas, incluindo Doenga de Alzheimer e degeneracdo lobar frontotemporal (APA,
2014). Atualmente, ainda ndo ha cura para as deméncias neurodegenerativas ou vasculares,
porém intervengdes farmacologicas e ndo farmacoldgicas disponiveis possibilitam aliviar
sintomas, retardar a progressdo da doenca e melhorar a qualidade de vida (Caramelli et al.,
2022).

Para tratamento de Doenga de A/zheimer, os principais medicamentos indicados sdo
inibidores da colinesterase ¢ Memantina (Livinsgton et al., 2020), disponiveis na maior parte
dos paises, para os quais hd, segundo recomendagdes da Academia Brasileira de Neurologia
(ABN), evidéncias de melhora dos sintomas da doenca ou progressao mais lenta quando
comparado a placebos, apesar de efeitos modestos (Caramelli ef al., 2022). Ainda de acordo

com a ABN, sintomas neuropsiquiatricos como depressdo, agressividade e agitagdo
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psicomotora podem também ser abordados mediante o uso de medicagdes como antidepressivos
e antipsicoticos atipicos, além de intervengdes ndo farmacoldgicas.

No que concerne as intervencgdes nao-farmacoldgicas em casos de deméncia, seu uso ¢
indicado para manejo de sintomas comportamentais e psicologicos, bem como para melhorar a
cognicdo (Marinho et al., 2021). Meta-andlises e revisdes bibliograficas sobre treinamento
cognitivo sugerem efeitos pequenos a moderados em cogni¢do geral (Livingston et al., 2020).
Um estudo realizado no Brasil por Marinho et al. (2021) envolveu terapia de estimulagao
cognitiva para 47 pessoas com deméncia leve a moderada e, apesar de ndo observar efeitos
significativos em cogni¢do apds a intervencao psicossocial, verificou-se melhora significativa
em relagdo a humor e atividades de vida diaria quando comparado ao grupo de tratamento usual.

O relatorio da Comissao Lancet sobre deméncia, elaborado em 2020, alega que o bem-
estar, como principio de intervengdo, € objetivo de grande parte dos cuidados em deméncia, e
enfatiza que o suporte e qualquer intervengao deve considerar a pessoa como um todo, bem
como seu contexto sociocultural e de cuidados familiares. Além de interveng¢des psicossociais
para manejo de sintomas neuropsiquiatricos, este relatdrio também sinaliza que intervengdes
baseadas em evidéncias para cuidadores podem reduzir sintomas de depressao e ansiedade no
decorrer de anos, com bom custo-beneficio (Livingston et al., 2020).

Além da equipe de saude orientar os familiares acerca do diagndstico, sintomas tipicos,
causas e prognostico da deméncia, Dunkin e Anderson-Hanley (1998) mencionam ainda a
importancia de se educar os familiares quanto a estratégias de manejo de comportamento,
recursos comunitarios, planejamento legal, cuidado diario e servigo de apoio para descanso dos
cuidadores. No estudo citado, 1998 ¢ mencionado como o ano em que ocorreu o inicio
sistematico de intervencgdes formais especificas com cuidadores, apesar de ja existirem desde a
década de 1970.

Desde entdo, estudos de intervengdo com foco em cuidadores de pessoas com deméncia
tém sido delineados e alcancado beneficios, tais como alivio de sobrecarga fisica e emocional
e reducgdo de sintomas depressivos (Frias ef al., 2020; Reis; Novelli; Guerra, 2018). Além dos
ganhos para os proprios cuidadores, observa-se beneficios também para os pacientes, como
diminuicdo de sintomas de depressao, diminui¢cdo de gastos com os mesmos (Livinsgton et al.,
2020) e postergagao de institucionalizacao (Reis ef al., 2018). De fato, a OMS, ao mencionar
suporte para cuidadores de pessoas com deméncia, salienta a necessidade de considerar este
tipo de servigo como um investimento, relacionando seus resultados a melhora de satde e bem-

estar para as pessoas com deméncia, além dos proprios cuidadores (WHO, 2021).



Desta forma, ressalta-se a importancia da realizagdo de estudos que ajudem a
compreender as demandas, caracteristicas e os desafios vivenciados cotidianamente pelos
cuidadores de pessoas com deméncia, especialmente aqueles que lidam com desafios tipicos de
paises de baixa e média renda. Com base nesses conhecimentos, torna-se possivel desenvolver
intervengdes mais adequadas as necessidades e anseios dos familiares que assumem
informalmente fun¢des de cuidado, auxiliando-os a se sentirem mais competentes na oferta dos
cuidados, como também mais orientados e apoiados na busca do seu proprio bem-estar, com

melhoria em suas condigdes de saude e niveis de qualidade de vida.

3.2 Cuidados a pessoas com deméncia: desafios e efeitos biopsicossociais

Conforme a deméncia avanga, ¢ esperado um maior grau de dependéncia da pessoa,
quando esta passa a necessitar de auxilio na realizacdo das atividades de vida diaria.
Inicialmente, a necessidade de auxilio recai nas atividades de vida diaria instrumentais e,
posteriormente, tende a avangar para as atividades basicas, como alimentar-se, ir ao banheiro,
vestir-se e tomar banho (Santos ef al., 2020). Assim, para uma pessoa com deméncia, torna-se
cada vez mais imprescindivel a presenca de cuidadores para auxilid-la nessas atividades.

Como consta na Politica Nacional de Satude do Idoso (PNSI), cuidador ¢ definido como:

(...) apessoa, membro ou nao da familia, que, com ou sem remuneragao,
cuida do idoso doente ou dependente no exercicio das suas atividades
de vida diaria, tais como alimentacgdo, higiene pessoal, medicagdao de
rotina, acompanhamento aos servicos de saude e demais servigos
requeridos no cotidiano - por exemplo, ida a bancos ou farmacias -,
excluidas as técnicas ou procedimentos identificados como profissdes
legalmente estabelecidas, particularmente na area de enfermagem
(Brasil, 1999, p. 20).

Ao buscar um perfil dos cuidadores de pessoas com doengas cronico-degenerativas,
resultados de diversos estudos brasileiros apontam que estes, em sua maioria, sdo mulheres,
principalmente esposas ou filhas dos pacientes. Valente et al. (2011), em um estudo realizado
no Rio de Janeiro com uma amostra de 137 diades de pacientes com deméncia e cuidadores
familiares, encontraram, entre esses ultimos, 80,3% de mulheres, com média de idade de 56,8
anos (Desvio-padrao - DP=14), sendo 81% filho/a ou esposo/a de paciente. Truzzi et al. (2008),
em uma pesquisa realizada com uma amostra de 69 cuidadores - formais e informais - de

pessoas com Doenga de Alzheimer citam a maioria deles como sendo filhas casadas de meia
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idade, com pelo menos ensino fundamental e tempo médio de 3,5 anos (DP= 2,7) de exercicio
da funcao de cuidado.

Santos et al. (2020) coletaram dados semelhantes em estudo com 17 cuidadores
familiares de pacientes com deméncia de um ambulatério neurolégico em Recife. Houve
indicacdo de 94,11% de cuidadores do género feminino, sendo 64,7% filhas dos pacientes.
Também foi observado que grande parte dos entrevistados ndo possuia trabalho ou outra fonte
de renda, contando apenas com o beneficio/aposentadoria recebido pelo paciente. Neste
sentido, vale mencionar que muitos cuidadores abdicam de suas profissdes/ocupagdes para
cuidarem do familiar, o que acarreta ou agrava dificuldades financeiras que repercutem no
suprimento das necessidades familiares, além de constituirem um importante fator estressor.

Neste estudo exploratorio e descritivo conduzido por Santos et al. (2020), relatos dos
cuidadores familiares, obtidos mediante entrevistas semiestruturadas, evidenciaram restricao
social e niveis moderados de sobrecarga fisica e emocional atrelados a funcdo de cuidar,
principalmente nos estagios mais avangados da doenga. O estresse foi observado frente a
demandas relacionadas ao banho, a alimentacdo, a vestimenta, ao deslocamento, ao uso de
medicamentos e a saidas de casa. Os participantes chamaram aten¢@o ainda para a preocupacao
com riscos no ambiente doméstico, incluindo objetos que podem causar acidentes. Essa situacao
era agravada pela insuficiéncia de conhecimentos sobre a doenga evidenciada pelos cuidadores,
que demonstravam duvidas sobre o tema e dados superficiais a respeito da deméncia e suas
fases, sinais caracteristicos € modos de tratamento.

A partir de uma meta-analise envolvendo diferengas entre familiares cuidadores e ndo
cuidadores, Pinquart e Sorensen (2003) observaram que os primeiros apresentavam maiores
niveis de estresse e depressao, menores niveis de bem-estar subjetivo e de senso de autoeficacia,
além de pior satde fisica comparado a ndo cuidadores. Também uma pesquisa realizada com
58 cuidadoras familiares de grupos de apoio na regido de Belo Horizonte investigou a
prevaléncia de transtornos mentais comuns e fatores associados a sobrecarga, € observou que
46,55% da amostra apresentava ansiedade/depressao, e 51,7% mostravam grau de sobrecarga
de leve a moderado (Silva et al., 2012).

Vale ressaltar que o estresse, ao ser cronificado, pode ocasionar esgotamento e levar a
implicagdes na saude fisica e mental dos cuidadores (Leite et al., 2017; Truzzi et al. 2012). Em
uma amostra ambulatorial de um centro de referéncia psicogeriatrica no Brasil, Truzzi et al.
(2008) observaram que, de 67 cuidadores formais e informais, 6% (n=4) experienciaram

Sindrome de Burnout, definida como uma sindrome psicolégica em resposta a estressores
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interpessoais cronicos no ambiente de trabalho, conforme as seguintes dimensdes: exaustdo
emocional, despersonalizacao e reduzida realizagdo pessoal. A sobrecarga do cuidado foi o fator
mais significativo associado ao Burnout, estando fortemente associada a exaustdo emocional,
presente em 47,8% da amostra (n=32).

Neste sentido, destaca-se a importancia de se analisar a relacdo entre estresse e bem-
estar nesta populagdo. Estresse (ou stress, em inglés) tem sido definido como “um conjunto de
respostas fisiologicas e psicologicas eliciadas em fung¢do de eventos estressores”,
caracterizando-se como um fenomeno de carater universal (Cool, Zappettim, 2019 apud Lipp,
2022, p. 17). Lipp (2022, p. 20) apresenta o estresse como:

(...) um estado de desequilibrio do funcionamento desenvolvido frente a
situacdes de desafio que levam o organismo a utilizar seus recursos
psicobioldgicos para lidar com eventos que exijam uma agdo mobilizadora. E
uma tendéncia de vencer um desafio, de sobreviver a uma ameagca, real ou
imaginaria. Essencialmente, possui, em sua génese, a necessidade de o
organismo lidar com algo que ameaga sua homeostase ou equilibrio interno.

As pesquisas sobre estresse iniciaram-se a partir dos estudos de Walter Cannon e de
Hans Selye. Este tltimo descreveu trés estagios referentes a sintomatologia do que chamou de
“Sindrome de adaptacdo geral” (SAG), sendo estes: alarme, resisténcia e exaustao (Cavalcante
et al.,2021). Posteriormente, Lipp (2022) ampliou o modelo para quadrifasico ao acrescentar a
quase-exaustdo entre as fases de resisténcia e de exaustdo, passando esta nova fase a ser
considerada o limiar do adoecimento.

O conceito de estresse envolve uma resposta bioldgica ampla, apesar de, na literatura
sobre estresse do cuidador, muitas vezes o termo ser usado como sindnimo de sobrecarga
(Oliveira; Lucena; Alchieri, 2014). Em um estudo realizado por Cesario et al. (2017), analisou-
se a relacdo entre estresse e qualidade de vida de cuidadores de pacientes com doenga de
Alzheimer que frequentavam a Associacdo Brasileira de Alzheimer, na regional Recife.
Observou-se que 62,8% dos participantes apresentavam quadro de estresse, sendo 51,2% em
fase de resisténcia e 11,6% em quase-exaustdo, com apresentacao principalmente de sintomas
psicologicos. Houve uma associacdo estatisticamente significante entre os niveis de estresse e
os dominios de qualidade de vida referentes a aspectos fisicos (p=0,034), aspectos sociais
(p=0,022) e aspectos emocionais (p=0,001).

Em busca de um modelo para compreender o processo de estresse relacionado a fungao
de cuidador, Pearlin et al. (1990) desenvolveram uma pesquisa com 555 cuidadores informais
vinculados a Associagdo de A/zheimer local (regides de Sao Francisco e Los Angeles), sendo

que, ao longo de um acompanhamento de dois anos, identificaram quatro categorias neste
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processo: antecedentes e contexto do estresse, estressores, mediadores do estresse e resultados
ou manifestacdes de estresse. O dominio antecedentes e contexto do estresse abarca as
caracteristicas do cuidador, tais como idade, género ¢ etnia, além de seu contexto educacional,
ocupacional e econdmico. Inclui ainda, como importantes na compreensao do processo de
estresse, o historico de cuidado, a relacdo com a pessoa cuidada, a rede familiar e a
disponibilidade de programas e recursos.

Quanto aos fatores estressores, estes tem sido classificados em primarios e
secundarios. No primeiro grupo, estdao condicdes relacionadas diretamente a natureza e
exigéncias do cuidado, como alteragdes cognitivas e comportamentais do familiar com
deméncia e, consequentemente, a quantidade de atividades do cotidiano em que este ¢
dependente. As consequéncias destas demandas implicam em dificuldades vivenciadas
subjetivamente pelos cuidadores, como sobrecarga ou esgotamento. Estas condi¢des podem ser
intensificadas com o tempo e promover outros estressores, chamados de secundarios,
relacionados a conflitos de papéis e a conflitos intrapsiquicos.

Questoes familiares sdo centrais nos conflitos de papéis, com possibilidade de
divergéncias quanto a necessidade e a qualidade da aten¢do dada ao paciente, bem como a
ocupag¢do do cuidador em outras atividades, seja de trabalho ou de lazer. Os conflitos
intrapsiquicos estdo relacionados as consequéncias de dificuldades duradouras na vida do
cuidador familiar, envolvendo dimensdes como autoconceito e estados psicoldgicos, o que pode
abarcar, por exemplo, diminui¢do da percepcdo de elementos positivos em si mesmo e de
competéncia. Neste sentido, no estudo de estresse do cuidador, mostra-se relevante
compreender suas caracteristicas dindmicas a partir das mudangas na sua rotina e dos efeitos
desta organizacao em seu proprio autojulgamento (Pearlin et al., 1990).

Em relagdo as condi¢des mediadoras, Pearlin et al. (1990) ressaltam a existéncia de
varidveis que afetam os resultados finais deste processo, em especial o coping (enfrentamento,
em portugués) e o suporte social. O constructo coping tem sido amplamente utilizado em
estudos na area de saude em sua relacao com o estresse. Com base no modelo transacional, este
¢ concebido como sendo os esfor¢os cognitivos e comportamentais engendrados para gerenciar
(reduzir, minimizar, dominar ou tolerar) as demandas internas e externas da transacdo pessoa-
ambiente que ¢ avaliada como impondo ou excedendo os recursos pessoais (Folkman et al.,
1986). Ou seja, coping esta relacionado a forma como a pessoa lida com situagdes estressoras,

valorizando aspectos da interagdo entre esta e seu ambiente.
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Por fim, no que diz respeito aos resultados do estresse, as pesquisas destacam o bem-
estar (saude fisica e mental) e a habilidade do cuidador de se manter em seus papéis sociais.
Em satide mental, sdo exemplos as medidas de sintomas de depressao, ansiedade, irritabilidade
e queixas cognitivas. Desta forma, Pearlin et al. (1990) sugerem o estresse do cuidador como
um conjunto de circunstidncias, experiéncias, respostas € recursos que variam
consideravelmente entre as pessoas que exercem essa fungdo e que, consequentemente, variam
em seu impacto tanto na saude quanto no comportamento do cuidador.

Para além do estresse atrelado a atuar como cuidador de um familiar com demeéncia,
Santos ef al. (2020) citam relatos de cuidadores que indicam emogdes positivas, como prazer e
satisfacdo pessoal, associadas a tarefa do cuidar. Esse dado sugere solidariedade no ambito da
assisténcia realizada e sinaliza o estabelecimento de vinculo afetivo e sentimentos de gratidao
como mantenedores do compromisso de seguir ofertando cuidados.

Neste ponto, busca-se identificar aspectos positivos do ato de cuidar e fatores
relacionados. Em uma revisdo integrativa de literatura, Yu, Cheng e Wang (2017) verificaram
que os aspectos positivos do cuidar entre familiares de pessoas com deméncia formam um
constructo multidimensional de quatro dominios: (A) senso de realizacdo e gratificacdo pessoal,
(B) sentimentos de reciprocidade em um relacionamento diadico, (C) aumento de coesdo e
funcionalidade familiar, e (D) senso de crescimento pessoal e proposito de vida. Os autores
defendem que os aspectos positivos podem oferecer uma resposta de avaliagao positiva e ajudar
os cuidadores a lidarem mais eficazmente com a situag¢do desafiadora de cuidar de uma pessoa
com deméncia. Desse modo, sugerem uma mudanca de paradigma, que vai da reducdo de
estresse para otimizagdo de experiéncia positiva.

As pesquisas sobre bem-estar relacionam-se com a ampliag¢do do conceito de satide pela
OMS, que passou a ser definida como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social
e ndo somente auséncia de afecgoes e enfermidades” (WHO, 1946, p. 1). Neste sentido, bem-
estar se torna um conceito chave na concepcao de saude (Siqueira; Padovam, 2008), a partir do
qual surgem pesquisas sobre possiveis indicadores de bem-estar, como qualidade de vida, bem-
estar subjetivo e bem-estar psicologico.

Bem-estar psicologico (BEP), também chamado de bem-estar eudaimdnico, ¢ definido
como “a capacidade do individuo de possuir uma visdo positiva sobre si mesmo e sobre a vida,
sensos de dominio e de autonomia, relagoes de qualidade com os outros, senso de propdsito e
de significado na vida e ter um desenvolvimento continuado na velhice” (Irigaray; Schneider;

Gomes, 2011, p. 811). O termo surgiu a partir da pesquisa de Ryff na década de 1980, como
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uma forma de integrar concepgdes de diferentes teorias classicas existentes em Psicologia, que
se assentam em abordagens clinicas e do desenvolvimento humano. Seis dimensdes do
constructo foram elencadas: relagdes positivas com outros, autonomia, dominio sobre o
ambiente, crescimento pessoal, proposito na vida e autoaceita¢ao (Siqueira; Padovam, 2008).

Rossi et al. (2020) descrevem estas dimensdes do bem-estar psicologico com base em
Ryff, caracterizando-as da seguinte forma: (1) autoaceitagdo - atitude do individuo em relacao
a si, inclusive com aceitacao de diferentes aspectos de sua vida; (2) relacionamento interpessoal
- atitude receptiva em relacdo as outras pessoas, com crenga positiva em relagdo aos outros,
capacidade empatica, afetividade e compreensao necessaria nos relacionamento; (3) autonomia
- determinagdo e independéncia necessarias nos varios contexto de vida, incluindo a capacidade
de buscar a propria evolugao pessoal inspirada em modelos positivos; (4) dominio sobre o
ambiente - maturidade que permite ao individuo autogerenciar o seu desenvolvimento, suas
emocdes e reacdes cotidianas, criando e identificando oportunidades para si, sendo capaz de
fazer escolhas de acordo com suas necessidades; (5) proposito de vida - senso de
direcionamento, assertividade, sentimento de que a vida atual e a passada tém significado, com
objetivos e atividades que trazem um proposito maior para a vida; e (6) crescimento pessoal -
senso de desenvolvimento, crescimento e expansao de conhecimentos, com abertura para novas
experiéncias, senso de realizagdo e preocupacao em aperfeigoar constantemente seu potencial
e conhecimentos.

Estas seis dimensdes estdo relacionadas ao pleno funcionamento psicolégico de uma
pessoa, sendo capaz de proteger e reduzir riscos a saude fisica e mental e, assim, de prolongar
a vida (Rossi et al., 2020). Estudos envolvendo este constructo indicam que altos niveis de BEP
estdo positivamente associados a julgamentos de satisfacdo com a vida, afetos positivos e
coping, € negativamente associados a afetos negativos e sintomas de depressdo (Machado;
Bandeira, 2012; Machado; Bandeira; Pawlowski, 2013).

Machado e Bandeira (2012) evidenciam a correlacdo entre BEP e biomarcadores de
saude (neurobiologicos, imunologicos, cardiovasculares e qualidade do sono). Especificamente
quanto a dimensdo propoésito na vida, pesquisas (por ex.: Lindfors; Lundberg, 2002; Ryff;
Singer; Love, 2004) sugerem que altos escores nesta dimensdo estdo associados a niveis
menores de marcadores inflamatorios e cortisol salivar, sugerindo uma melhor regulagdao

neuroendocrina.
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Assim, presume-se que intervengdes capazes de promover aspectos positivos
relacionados ao bem-estar psicologico tém potencial para minimizar impacto da tarefa de

cuidar, além de promover maior adaptagao e qualidade de vida desta populagao.

3.3 Intervencgdes psicolégicas com cuidadores de pessoas com deméncias

A OMS ressalta a importancia do acesso de cuidadores de pessoas com deméncia a
servicos e suporte de saude para que possam gerenciar as demandas fisicas e psicossociais
relacionadas ao papel que exercem (WHO, 2021). Também refor¢a, conforme o plano de agao
global para a deméncia, a recomendacao de que os paises fornecam informagdes acessiveis e
baseadas em evidéncias, programas de treinamento, servigos temporarios € outros recursos
adaptados as necessidades dos cuidadores. Diante desse panorama, Santos et al. (2020)
salientam a urgéncia de se ampliar a oferta de treinamento e capacitacdo para os cuidadores,
bem como de estudos para auxiliar na elaboracdo de estratégias de promog¢do a saiude
direcionadas a esta populagao.

Os primeiros estudos voltados a avaliacao de intervengdes com cuidadores de pessoas
com deméncia foram desenvolvidos no final da década de 1990, sendo que, nos ultimos anos,
vem ocorrendo um aumento no nimero e qualidade destes trabalhos. Neste sentido, Cheng et
al. (2019) chamam a aten¢do para a ampliagdo de intervengdes propostas com o objetivo de
aumentar as habilidades dos cuidadores para manejo de comportamentos do paciente e outras
dificuldades do cotidiano. Entretanto, evidenciam a menor énfase em ag¢des direcionadas ao
bem-estar dos proprios cuidadores e sinalizam a importancia da abordagem dos mecanismos
psicologicos de mudanga nos programas de intervengao.

Em uma revisdo de estudos realizados no Brasil e nos Estados Unidos com foco em
cuidadores familiares de idosos com Doenca de Alzheimer, Dadalto e Cavalcante (2021)
notaram uma tendéncia dos artigos brasileiros em descrever as dificuldades vivenciadas pelos
cuidadores, com poucos trabalhos de intervengdo, ao passo que os estudos norte-americanos,
em grande parte, buscam investigar a eficacia de diferentes intervengdes para melhorar a satide
dos cuidadores. Observa-se, de fato, necessidade de uma maior quantidade de estudos
brasileiros de avaliagdo de intervengdes, ndo apenas para redugdo de sintomatologia, mas
também para promocao de aspectos positivos de bem-estar, que contemplem mecanismos

psicoldgicos.
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Intervengdes em grupo planejadas para reduzir sobrecarga de cuidadores foram
analisadas por Santos et al. (2011), que dividiram tais interven¢des nas modalidades
psicoeducacional, psicossocial e psicoterapéutica. A intervengdo psicoeducacional pode ser
compreendida como a que tem o proposito de oferecer, em primeiro lugar, informagdes sobre a
doenga (no caso a sindrome demencial) e seu manejo, valorizando componentes educacionais,
além de promover técnicas de enfrentamento de estressores associados ao cuidar e o apoio
emocional. Intervengdes psicossociais tem como objetivo, através de mecanismos de agao
cognitiva, comportamental e/ou social, incentivar a mobilizagdo do cuidador, de membros da
familia e da comunidade para a construg¢do de uma rede de apoio, de forma a aliviar sobrecarga
e tensdo advindas da tarefa de cuidar de uma pessoa com deméncia.

Santos et al. (2011) observaram ainda estudos com modelos de interveng@o envolvendo
uma mescla de diversas técnicas, portanto com multiplos componentes. O uso de intervengdes
psicoterapéuticas, como terapias de grupo de cuidadores familiares com abordagem cognitivo-
comportamental inclui, por exemplo, o aperfeicoamento de habilidades para o enfrentamento
do estresse ou pode focalizar no luto do familiar diante das perdas acarretadas pelo adoecimento
do paciente. Os autores do estudo sugeriram a ampliacao de estudos rigorosos acerca dos efeitos
das abordagens citadas, além de destacar o potencial destas para diminuir sobrecarga e aumentar
a capacidade de resiliéncia do cuidador.

Em outro estudo de revisdo sistemdtica e meta-analise, em que foram analisadas
pesquisas de intervengdes com cuidadores familiares tendo como medidas sobrecarga de
cuidador, depressdo, satide geral e qualidade de vida, as intervengdes foram classificadas em
quatro tipos: multicomponente, psicoeducativo, aconselhamento e alternativo (Teahan et al.,
2020). De um modo geral, conforme Cheng ef al. (2019), as intervencdes respaldadas em
elementos psicologicos incluem psicoeducagdo, aconselhamento e psicoterapia, intervencdes
multicomponentes e intervencdes baseadas em Mindfulness.

Uma revisdo sistematica realizada por Reis et al. (2018) objetivou identificar e analisar
intervengoes nao farmacologicas realizadas com cuidadores informais de idosos com sindrome
demencial, sendo que, dentre os 12 artigos selecionados, observou-se que 41,6% adotaram o
modelo psicoeducacional, 33,4% tinham suas acdes embasadas pela Terapia Cognitivo-
Comportamental, 16,6% eram intervengdes psicossociais e 8,4% utilizaram a terapia
mindfulness. As intervencdes relatadas nos artigos ocorreram, predominantemente, de forma
multiprofissional. A maior parte dos estudos analisados mostrou resultados que evidenciaram a

aquisicao de habilidades e conhecimentos sobre a deméncia, além da redugdo de estresse e da
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sobrecarga fisica e emocional de cuidadores. No caso das intervencdes psicoeducativas,
destaca-se, como beneficios observados, melhora no gerenciamento de comportamentos de
dificil manejo e reducao de sobrecarga, melhora na sensacao de autoeficacia e da percepcao de
qualidade de vida.

Em um estudo conduzido no Rio de Janeiro, Santos et al. (2013) avaliaram os efeitos de
uma intervencdo psicoeducativa semanal, realizada ao longo de seis meses, junto a 18
cuidadores de pessoas com deméncia. Antes e apoOs a intervengao, foram analisadas variaveis
como sobrecarga e sintomas depressivos € ansiosos. A intervencdo baseou-se no modelo
psicoeducacional estruturado chamado STAR-Caregiver, que tem o objetivo de identificar,
reduzir e manejar sintomas comportamentais de pessoas com deméncia, com escolha de temas
pelos participantes e troca de experiéncias e expressdo de emogdes e sentimentos sobre o
assunto. Como resultado, os autores observaram, num primeiro momento, correlacdo entre
sobrecarga e sintomas depressivos nos cuidadores. Verificou-se ainda diminui¢do de sintomas
depressivos (p=0,011), sugerindo a importancia da avaliagdo de intervengdes psicoeducativas
para compreender aspectos objetivos e subjetivos que integram as dificuldades vivenciadas nos
cuidados a pessoas com deméncia.

Cheng et al. (2019) destacam os beneficios de programas como Redugdo de Estresse
baseada em Mindfulness (Mindfulness Based Stress Reduction, MBSR), bem como da
combinagdo de intervengdes baseadas em meditacdo de compaixao e yoga e para melhora de
satde mental, estresse e sintomas depressivos. Entretanto, os autores chamam a atengao para o
fato de que o numero de estudos nesta area ¢ pequeno ainda e com numero reduzido de
participantes.

Mindfulness ¢ definida por Kabat-zinn como ““a consciéncia que surge ao prestar atengao
intencionalmente no momento presente, sem julgamento” (2017, p. 26), e tem sido utilizada em
programas psicoeducacionais com populacdes clinicas e ndo clinicas (Zhang et al., 2021). No
que se refere as intervengdes baseadas em Mindfulness para a populacdo de pessoas com
deméncia e seus familiares, um programa dessa natureza foi desenvolvido e avaliado nos
Estados Unidos da América por Paller ef al. (2015) junto a 17 pacientes diagnosticados com
deméncia ou comprometimento cognitivo leve e com 20 cuidadores, na maioria suas esposas.
Foram realizadas oito sessdes semanais em grupo que incluiram praticas de atencao plena
voltadas a respiragdo, as sensacdes corporais € aos pensamentos com aceitacdo, sendo
abrangidos temas como conexdo mente-corpo, dor e sofrimento, integracdo do Mindfulness a

vida didria, compaixdo diante da dor, higiene do sono e abertura aos acontecimentos. Como
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resultados, observou-se melhora na qualidade do sono, aumento na percep¢ao da qualidade de
vida e reducdo dos niveis de depressdo tanto nos pacientes como nos seus cuidadores.

Em estudo brasileiro, realizado no interior do estado de Sdo Paulo na forma de um ensaio
clinico randomizado e controlado, Sanchez et al. (2020) analisaram os efeitos de uma
interven¢do em domicilio baseada em Mindfulness para 17 cuidadores de idosos com deméncia
(grupo de interven¢do), quando foram avaliados sintomas de sobrecarga, de depressdo e de
ansiedade. Os participantes do grupo controle ativo, composto por 18 pessoas, receberam
orientagdes sobre deméncia no proprio domicilio, permanecendo em lista de espera para
intervengdo posterior. A pesquisa durou quatro meses, por meio de oito sessdes domiciliares,
sendo que, no periodo, houve a desisténcia de seis participantes do grupo de intervengao,
justificadas tanto por Obito quanto por piora do quadro clinico do idoso acompanhado.
Observou-se diferenca estatistica significativa na reducdo do nivel médio de sintomas de
depressdo e ansiedade no grupo de intervenc¢do, mensurados pela Escala Hospitalar de
Ansiedade e Depressao (HADS) (p=0,048), bem como se notou diferenga nesta escala entre os
grupos de intervencdo e controle ativo (p=0,021), além de mudangas discretas em relagdo a
melhora de sobrecarga, mensurada pela Escala de Sobrecarga de Zarit (p=0,528). As autoras
destacaram a importancia da interven¢ao baseada em Mindfulness para cuidadores de idosos
com deméncia para amenizar sintomas de ansiedade e depressao, inclusive tendo em vista a sua
aplicabilidade e baixo or¢amento.

Assim, tem sido crescente o ntimero de estudos que se propde a analisar os beneficios
de intervencdes baseadas em Mindfulness, embora seja ressaltada a necessidade de novos
estudos com delineamento metodologico experimentais e que, além da andlise de sintomas,
incluam em suas avaliagdes aspectos positivos relacionados a satde. Pesquisas com andlise pré
e pos-teste sdo necessarias para avaliar o impacto deste tipo de intervencdo, para comparar as
mudangas nas varidveis analisadas antes e depois da intervencao (Lopes; Cachioni, 2012). Van
Dam et al. (2018) também atentam para a necessidade de, tendo em vista a grande variedade de
defini¢des, praticas e experiéncias, estabelecer rigor para comunicar métodos e acuracia de seu

uso, para diminuir erros de interpretacdo do publico.
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4. METODO

O estudo realizado teve delineamento experimental, randomizado e controlado mediante
avaliagdes pré e pds teste, com grupo controle. O grupo experimental participou de uma
interven¢do online, grupal e multicomponente, baseada em Mindfulness, voltada para
cuidadores de pessoas com deméncia, enquanto os participantes do grupo controle participaram
de um grupo psicoeducativo direcionado aos cuidados com a pessoa com deméncia, e fizeram
parte de uma lista de espera, sendo ofertado a eles a mesma intervengao apos a finalizacao da
coleta de dados. Este tipo de estudo permite realizar andlises intra e intergrupo, de modo a
verificar possiveis mudangas na saide emocional e no repertorio comportamental dos
participantes apos a participacdo nas sessdes grupais, bem como comparar os efeitos obtidos
entre os grupos nas diferentes condigdes, o que favorece a andlise do impacto da intervengao

implementada.

4.1 Participantes

Os participantes foram recrutados entre cuidadores familiares informais que
acompanham regularmente pessoas com diagndstico de deméncia no ambulatorio de
neurocogni¢cdo de um centro de reabilitagdo neurologica localizado no municipio do Rio de
Janeiro, pertencente a uma rede publica de hospitais de reabilitagdo. No referido ambulatoério,
uma equipe formada por profissionais de diferentes areas do saber (medicina, enfermagem,
psicologia, fisioterapia, fonoaudiologia, dentre outras) atende pacientes em investigagdao
diagnostica ou com diagnostico definido de sindrome demencial, por etiologias variadas como
Doenga de Alzheimer, Deméncia vascular, Deméncia na Doen¢a de Parkinson, Deméncia
Frontotemporal, dentre outras.

Os critérios de elegibilidade para participar da pesquisa foram: ser familiares cuidadores
que colaborem na rotina diaria de cuidados a esses pacientes com deméncia por, pelo menos,
oito horas didrias cinco vezes por semana, ha pelo menos um ano, com acesso a Internet,
capacidade de preenchimento de formulario, e que tenham participado de consulta na institui¢ao
de reabilitacdo no ultimo ano. Os critérios de exclusdo foram: pacientes sem diagndstico
demencial definido, cuidadores eventuais (menos de oito horas didrias ou menos de cinco vezes

por semana), que exercem essa fun¢ao recentemente (menos de um ano), falta de familiaridade
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ou acesso a Internet, ndo alfabetizados, e indisponibilidade ou apresentar mais que trés faltas
ao grupo de intervengao.

Os cuidadores foram divididos, aleatoriamente, em duas condi¢des distintas, sendo um
grupo experimental, inicialmente previsto com 20 cuidadores a participar da intervencao grupal
proposta, e um grupo controle, com nimero equivalente de participantes que participaram de
grupo psicoeducativo sobre cuidados com a pessoa com deméncia, e receberam a intervengao
apo6s findada a coleta de dados. Os integrantes dos dois grupos foram submetidos as mesmas
avaliagcdes no pré-teste € no pods-teste, com excecdo de um questionario de participagdo de

pesquisa, que foi diferenciado para os dois grupos.

4.2 Instrumentos

A avaliacdo dos participantes, antes € ao término da intervencdo grupal, foi realizada
através da aplica¢do de questiondrios e escalas autoadministraveis, de forma presencial e em
grupo, com o apoio de uma dupla de pesquisadores para eventuais duvidas, como relacionado

a seguir, e apresentado conforme o Quadro 1.

Quadro 1 — Instrumentos utilizados.

Instrumentos Utilizados

Fase do Estudo Grupo Experimental Grupo Controle
Pré-intervengdo | - Questionario de caracterizagdo do | - Questiondrio de caracterizagdo do cuidador
cuidador - Questionario de contextualizagdo do cuidado
- Questionario de contextualizagdo do | - Questionario de demandas e expectativas
cuidado quanto a interveng@o
- Questionario de demandas e | - Escala Hospitalar de Depressao e Ansiedade
expectativas quanto a intervengao (HADS)
- Escala Hospitalar de Depressdo e | - Escala de Bem-Estar Psicologico (EBEP)
Ansiedade (HADS) - Inventario de Sintomas de Stress para Adultos
- Escala de Bem-Estar Psicologico | de Lipp - revisado (ISSL-R)
(EBEP) - Escala Filadélfia de Mindfulness (EFM)

- Inventario de Sintomas de Stress para
Adultos de Lipp - revisado (ISSL-R)
- Escala Filadélfia de Mindfulness (EFM)

Poés-intervengdo | - Questionario de contextualizagdo do | - Questionario de contextualizagdo do cuidado
cuidado - Questionario de avaliagdo final
- Questionario de avaliagao final - Escala Hospitalar de Depressao e Ansiedade
- Escala Hospitalar de Depressio e | (HADS)
Ansiedade (HADS) - Escala de Bem-Estar Psicologico (EBEP)
- Escala de Bem-Estar Psicologico | - Inventario de Sintomas de Stress para Adultos
(EBEP) de Lipp - revisado (ISSL-R)

- Inventario de Sintomas de Stress para | - Escala Filadélfia de Mindfulness (EFM)
Adultos de Lipp - revisado (ISSL-R)

- Escala Filadélfia de Mindfulness (EFM)
Fonte: Elaboragdo propria.
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- Questionario de caracterizagdo do cuidador, elaborado pelo pesquisador para levantar
dados sociodemografico e de condi¢des de satde do(a) participante, contendo questdes para
obtenc¢do de dados como grau de parentesco com o paciente, idade, sexo, grau de escolaridade
e profissao (Apéndice A, apenas pré-intervengao)

- Questionario de contextualizagdo do cuidado, também elaborado para as finalidades
da pesquisa, composto por trés partes, a saber: (1) dados da pessoa com deméncia, com foco
em sua condi¢do médico-clinica; (2) cotidiano de cuidados e (3) orientagdes e treinamentos
recebidos para atuar como cuidador. Busca levantar dados relacionados aos cuidados realizados
com a pessoa com deméncia, tais como tipos de cuidado dispensados, tempo diario de dedicagao
ao cuidado, desde quando cuida do paciente, suporte familiar, além de investigar a percepgao
do entrevistado acerca de experiéncias positivas e negativas relacionadas aos cuidados diérios,
indicando grau de satisfacdo ou estresse através de escala Likert (Apéndice B).

- Questionario de demandas ¢ expectativas quanto a interven¢do (Apéndice C) e
questionario de avaliagcdo final (Apéndice D), elaborados, respectivamente, para levantar as
expectativas e a percepcao dos resultados da participacao no estudo. Estes questionarios tiveram
formulacao semiestruturada, para possibilitar a analise de contetdo, conforme proposta por
Bardin (Mendes; Miskulin, 2017, p. 1052).

- Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao (HADS), desenvolvida por Zigmond e
Snaith (1983) para rastreio de sintomas de transtornos de ansiedade e/ou depressdo em
populacdes ndo-clinicas, tendo sido validado no Brasil por Botega et al. (1995). A HADS ¢
considerada uma boa ferramenta de triagem hospitalar para transtorno depressivo e de
ansiedade, apesar de ndo diagnosticar estes transtornos, sendo necessdrio uma avaliagdo
complementar. Abarca 14 itens, sete deles que analisam sintomas de depressdo e sete de
ansiedade, com pontuacdo minima de 0 e maxima de 21 pontos em cada item. Oito pontos em
cada um dos itens de depressdo e ansiedade indicam um possivel transtorno e, a partir de 12
pontos, um provavel quadro com maior sintomatologia. Faro (2015), em um estudo de analise
fatorial confirmatoria e normatizagao de pontos de corte em uma populagao nao clinica, propds
mudancas de parametros diagnésticos para ansiedade (>= 7), depressdo (>=6), e sugeriu a
introdu¢do de um novo fator chamado distresse psicoldgico, que refletiria o nivel de mal
adaptacao do individuo a adversidades, € com nota de corte dos valores totais >=16. Os
resultados deste instrumento compordo a avaliacdo dos participantes, através de indices

psicométricos (Anexo A).
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- Escala de Bem-Estar Psicologico (EBEP), desenvolvida por Ryff e Essex, em 1992,
originalmente com 84 itens. Um modelo de 36 itens foi validado no Brasil com estudantes
universitarios (Machado; Bandeira; Pawlowski, 2013), abarcando seis dimensdes do construto
bem-estar psicologico, cada um com seis itens com escala do tipo Likert de seis pontos
(pontuacdo minima de 6 e méxima de 36 em cada subescala), totalizando nota maxima de 108
pontos. Cada subescala apresenta uma média propria, conforme segue: relagcdes positivas com
outros (média: 28,65, DP: 5,77), autonomia (média: 26,42, DP: 5,42), dominio sobre o ambiente
(média: 26,96, DP: 5,63), crescimento pessoal (média: 33,02, DP: 3,33), proposito na vida
(média: 31,02, DP: 4,27) e autoaceitagao (média: 31,20, DP: 4,65). Médias mais altas indicam
maior nivel de bem-estar psicoldgico, estando relacionadas positivamente a julgamento de
satisfacdo com a vida e afetos positivos, e negativamente associadas a afetos negativos e
sintomas de depressdao. Segundo os autores, as subescalas podem ser utilizadas separadamente,
de uma forma compreensivel. Os resultados deste instrumento serviram como comparagao
antes e apos a intervenc¢ao, tanto para o grupo experimental quanto para o controle, através de
indices psicométricos (Anexo B).

- Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp - revisado (ISSL-R), que ¢
estruturado em trés partes, correspondentes a sintomas fisicos e psicoloégicos tipicos das
diferentes fases do estresse: alerta, resisténcia, quase-exaustdo e exaustdo (Lipp, 2022; Lipp;
Guevara, 1994). Conta com 53 itens que se agrupam unidimensionalmente, com aplicacao de
cerca de 8 minutos, e pontuagdo total entre 0 e 53 pontos. Conta com dados normativos
apresentados em tabela geral, com divisdo em percentil, podendo ser classificado desta forma
em sintomas nao qualificaveis (0 a 3 pontos), sintomas leves (4 a 8 pontos), sintomas moderados
(9 a 17 pontos) e sintomas graves (acima de 17 pontos). O referido inventario foi recentemente
revisado, estando aprovado pelo SATEPSI para uso de psicologos. Os resultados deste
instrumento serviram como comparagcdo antes € apoOs a intervencdo, tanto para o grupo
experimental quanto para o controle, através de indices psicométricos.

- Escala Filadélfia de Mindfulness (EFM), baseado na definicdo de Mindfulness de
Kabat-zinn e operacionalizagdo do constructo por Bishop, como processo psicologico
sustentado em dois componentes principais: aten¢do sustentada para o momento presente € uma
atitude de abertura, curiosidade de aceitacao. Propde avaliar duas dimensdes como “awareness”
(monitoramento da experiéncia interna ou externa no momento em que ocorrem), € aceitacao
(atitude de nao-julgamento ou de abertura relativos a experiéncia). Conta com 20 itens em uma

escala Likert de 5 pontos (de nada caracteristico a extremamente caracteristico. Ha evidéncias
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de validade e confiabilidade, com sugestdo de versdo brasileira para uso em pesquisa no Brasil
(Silveira; Castro; Gomes, 2012). Os resultados deste instrumento serviram como comparagao
antes e apos a intervengao, tanto para o grupo experimental quanto para o controle, através de

indices psicométricos (Anexo C).

4.3 Procedimentos de coleta de dados

A pesquisa foi realizada em um hospital publico de reabilitagdo neuroldgica, mais
especificamente no contexto de atendimento ambulatorial a pacientes com sindromes
demenciais. O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica e Pesquisa do referido hospital e,
apos o parecer favoravel no. 6.253.891 (CAAE: 71740323.7.0000.0022), realizou-se a captagao
de participantes. Foi assegurada aos potenciais participantes a ndo obrigatoriedade de
colaboragcdo na pesquisa, bem como a possibilidade de interrup¢do de sua participagdo a
qualquer momento, sem prejuizo a0 acompanhamento realizado na unidade. Além disso, foi
garantido o sigilo das informacdes concedidas pelos participantes, bem como suporte
psicologico para eventuais danos causados pelas atividades desenvolvidas.

Uma intervengdo com cuidadores de pessoas com deméncia estava sendo realizada no
servico havia cerca de 16 meses, com impressoes positivas obtidas informalmente na interagao
com seus participantes. Apos reformulagdes realizadas a partir das primeiras experiéncias e das
sugestoes colhidas junto aos participantes, como levantamento de temas de maior interesse, o
programa a ser analisado neste estudo foi redefinido e aperfeigoado para avaliagdo.

Foi realizada a coleta de dados da pesquisa com a formagao dos grupos experimental e
controle. A selecdo dos participantes foi feita a partir da divulgacdo do trabalho entre os
acompanhantes dos pacientes que compareceram, no periodo, para atendimentos ambulatoriais
com a equipe de reabilitacdo, composta por médicos, enfermeiros, fisioterapeutas e psicologos.
A distribui¢ao nas duas condi¢oes aconteceu de forma aleatorizada.

O primeiro e o tltimo encontros foram realizados de modo presencial nas dependéncias
do hospital, sendo que os participantes de ambos os grupos - experimental e controle - foram
informados quanto aos objetivos e condigdes da pesquisa e, com sua concordancia em
participar, assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice E). Em
seguida, responderam aos instrumentos padronizados, de modo autoadministrado, em aplica¢ao
coletiva com o apoio de um auxiliar de pesquisa, devidamente treinado para tal.

As sessdes com o grupo experimental foram realizadas ao longo de oito encontros

através de videoconferéncia, por plataforma eletronica fornecida pelo hospital de reabilitagao,
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conduzida em uma sala com acesso a internet e condi¢des adequadas de privacidade. A troca de
informagdes e experiéncias entre os participantes foi valorizada no decorrer dos encontros e os
temas foram abordados de modo interativo, de forma a fomentar a apresentagao de duvidas e
comentarios, além de estimular e reforgar praticas a serem realizadas em ambiente domiciliar.
Aos participantes do grupo controle foi apresentado uma palestra geral sobre cuidados
com a pessoa com deméncia, além do tratamento usual, composto por acompanhamento em
equipe multiprofissional, além de participagdao de familiares em grupos psicoeducativos para
abordagem do diagnostico de deméncia e seus sintomas e tratamento, manejo de alteragdes
comportamentais, estimulo para uma rotina ativa e segura, além de seguranca no cotidiano. Ao
final das sessdes do grupo experimental, também foi ofertada a esses cuidadores a participacao

na intervencao multicomponente baseada em Mindfulness.

4.4 Intervenciao multicomponente com base em Mindfulness

A intervencdo proposta foi desenvolvida e conduzida por um psicélogo e uma
professora de Danga/Percepgdo Corporal, ambos com experiéncias na condugdo de praticas de
Mindfulness, sendo o primeiro professor em formacao pelo Modelo Neurocognitivo - Body in
Mind Training. Na coordenagdo dos encontros, foi estimulada a troca de experiéncias entre os
participantes, com relatos de suas experiéncias, como sensacdes corporais, pensamentos €
emocgoes.

Ao todo, foi realizado a condugao de oito sessdes semanais de 90 minutos cada, sendo
que, como estrutura bésica, seguiu-se um roteiro pré-definido, que incluiu, como mostra o
Quadro 2, uma pratica breve de pausa ao inicio, psicoeducagdo sobre o tema norteador, pratica
de atencdo plena/percepcdo corporal (educacdo somadtica), troca entre os participantes e

direcionamento de tarefa de casa.

Quadro 2 - Estrutura dos encontros de intervengdo grupal online.

Inicio Desenvolvimento Finalizagdo
Pratica inicial breve de pausa Psicoeducacao Esclarecimento de duvidas.
Pratica de Mindfulness e educagao Avaliagdo do encontro
somatica. Sugestdo de tarefa de casa
Troca de experiéncias

Fonte: Elaboragdo propria.
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As praticas breves tiveram duracdo de cerca de cinco minutos, em que os participantes
foram direcionados a direcionarem nas primeiras semanas o foco da atengdo para sensagdes
corporais, como sensacoes dos pés, maos, respiragdo, € no decorrer das praticas ampliadas para

pensamentos € emogoes.

A psicoeducagdo em cada encontro durou cerca de trinta minutos, com apresentagao
sobre o tema norteador do dia, conforme apresentado no Quadro 3. As praticas de
Mindfulness/percepcao corporal tiveram duracao entre 10 e 25 minutos, e variavam de acordo
com o tema abordado, passando de aten¢do focada em sensagdes do corpo (body scan), atengao
focada em respiragdo, monitoramento aberto nas sensacdes do corpo, pensamentos € emogoes,
atencdo focada em movimento, atencdo focada em atividades de autocuidado, pratica

autocompassiva € movimento compassivo.

Posteriormente era feito uma discussao sobre a pratica, de forma a acolher as
experiéncias e incentivar a percep¢ao sobre as sensacdes individuais, sem julgamento. Ao
término da sessdo era enviada para os participantes, através de contato telefonico, as tarefas de
casa a serem realizadas ao longo da semana, sugerindo que fossem acrescentando as praticas

em sua rotina.
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Quadro 3 — Descricao do planejamento das sessoes.

Encontro Tema norteador Mindfulness/percep¢io Tarefa de casa
corporal (educacio
somatica)

1 Mindfulness Pausa: Atencdo ao corpo | Trés Praticas de pausa por
(10 minutos) dia (4udio de 5 minutos)

2 Bem-estar e autocuidado Percep¢ao corporal com | Inserir atividades de
énfase no autocuidado (10 | autocuidado no cotidiano
minutos)

3 Estresse e enfrentamento Pausa: corpo, pensamentos ¢ | Identificagdo de reagdes
emocdes (15 minutos) corporais, emocionais ¢

comportamentais em
momentos dificeis ao longo
da semana

4 Piloto automatico ¢ intengdo | Atengdo com movimento ¢ | Inserir praticas de pausa
inten¢do (20 minutos) com inten¢do no cotidiano

(em momentos importantes
ou dificeis).

5 Atengao Atencao plena em | Pratica formal de Atencdo
respiracdo (20 minutos) plena na respiracdo (com

audio de 10 minutos), ¢
pratica informal de ateng@o
plena em situagdes do
cotidiano como alimentagdo
e banho

6 Compaixao e | Pausa autocompassiva e | Pratica informal de

autocompaixao movimento compassivo (25 | movimento compassivo
minutos)

7 Proposito de vida Atencdo plena: o que surge | Levantar temas importantes
ao pensar em atividades | para si, e refletir sobre como
significativas para si (20 | aprimorar  estas  areas
minutos) (qualidade ou frequéncia).

8 Fechamento Atencao plena em | Estimulo para continuidade
movimento (25 minutos) das atividades em casa.

Fonte: Elaboragao propria.

4.5 Analise de dados

Os dados coletados pelos instrumentos HADS, EBEP, ISSL-R ¢ EFM foram analisados
através do programa IBM SPSS® (versdao 20), utilizando testes ndo paramétricos, tendo em
vista o tamanho da amostra ¢ sua ndo normalidade. Foram calculadas e analisadas as diferencas
entre escores médios em medidas de depressdo e ansiedade, estresse, bem-estar psicologico e
Mindfulness, obtidas pelos participantes do grupo experimental antes e depois da intervengado
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online, e as diferencas de escores nas mesmas medidas obtidas pelos participantes do grupo
controle (analises intragrupo). Além disso, foram comparadas as diferencas destas medidas
entre os dois grupos nas condi¢des experimental e controle (analises intergrupos).

Como andlises qualitativas adicionais, os dados coletados mediante questionarios
semiestruturadas com os participantes, em momento pré-intervengdo, foram categorizados e
analisados de acordo com a Andlise de Conteudo de Bardin, que ¢ definida como “um conjunto
de técnicas de analise das comunicagoes, visando obter, por procedimentos sistemdaticos e
objetivos de descri¢do do conteudo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condigoes de produgoes/recepgdo
(variaveis inferidas) destas mensagens” (Mendes; Miskulin, 2017, p. 1052). Ademais, os dados
do questionario foram ainda usados com a finalidade de favorecer uma maior adequagao da
intervencgdo proposta ao perfil, interesses e necessidades dos participantes.

Posteriormente, também foram levantadas avaliagdes dos participantes do grupo
experimental quanto ao grau de satisfagdo com o programa de intervengao e alcance de suas
expectativas ap6s findadas as sessdes grupais, além de verificar possiveis mudancas, na

percep¢ao dos mesmos, quanto aos estressores ¢ facilitadores vivenciados na funcao de cuidar.
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5. RESULTADOS

5.1 Caracterizacio dos participantes

Conforme mostra a Figura 1, dos 48 cuidadores familiares que manifestaram interesse
em participar da pesquisa, convidados por ocasido de consultas de rotina no hospital, ndo foi
possivel efetuar contato telefonico com trés deles, apds trés tentativas em diferentes horarios.
No contato com os outros 45 familiares, verificou-se que um paciente havia falecido no periodo,
dois ndo preencheram os critérios de inclusao (tempo menor que oito horas diarias de cuidado
e tempo menor que um ano de cuidados) e dois relataram indisponibilidade por questdes
familiares de agravo a saude. Além disso, quatro manifestaram indisponibilidade em
comparecer nas datas disponibilizadas para os encontros. Tendo sido agendados 36
interessados, houve comparecimento de 25 acompanhantes, que foram divididos em grupo
experimental (n=14) e grupo controle (n=11). Destes, dois participantes do grupo experimental
apresentaram mais de trés faltas as sessoes e trés ndo compareceram a avaliacdo final. Ademais,

cinco participantes do grupo controle ndo compareceram a avaliagdo final.

Figura 1 - Fluxograma do processo de recrutamento dos participantes do estudo.

Interessados em participar da pesquisa
(n=48)

Néo foi possivel o contato
(n=3)

v

v

Interessados contactados
(n=45)

Né&o preencheram critérios de
inclusdo ou indisponiveis (n=9)

v

v

Interessados agendados
(n=36)

N&o compareceram & avaliagéo
prévia (n=11)

v

\4

Participantes dos grupos intervencéo e
controle
(n=25, sendo 14 GE e 11 GC)

N&o finalizaram ou ndo
compareceram a avaliagéo final
(n=10, sendo 5 GE e 5 GC)

v

v

Finalizaram a pesquisa
(n=15, sendo 9 GE e 6 GC)

Fonte: Elaboragdo propria
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Conforme mostra a Tabela 1, a maior parte dos participantes era do sexo feminino
(86,7%), casados (80%), com pelo menos um filho (80%). A idade média foi de 63,8 anos
(DP=10,2), sendo 63,6 no grupo experimental (DP=10,1) e 64,2 (DP=11,2) no grupo controle.
Em relagdo a escolaridade, 46,7% dos cuidadores familiares tinham ensino médio completo,
33,3% ensino superior ¢ 20% até o ensino fundamental. Cerca de 40% da amostra era
constituida de aposentadas, mesma propor¢do de donas-de-casa, sendo que apenas 20%
exerciam atividade laboral. A maior parte dos familiares era composta por conjuges (66,7%) da
pessoa com demeéncia, seguido por filhas(os) (33,3%), sendo que, em maioria expressiva, 0s
cuidadores residiam com os pacientes (86,7%). Em relagdo a religido, grande parte se declarou
catolico (60%), seguido por protestante/evangélico (20%) e kardecista/espirita (13,3%).

Em relacdo aos dados de agravos a sade informados na ocasido da primeira avaliagao,
que podem ser observados na Tabela 2, a maior parte dos cuidadores participantes relatou
apresentar hipertensdo arterial sistémica (66,6%), seguido de diabetes (20%) e artrite/artrose
(20%), sendo também mencionado diabetes (13,3%) e depressdo (13,3%). Uma das
participantes informou estar em tratamento de leucemia linfocitica cronica e outro de Doenga
de Parkinson. Cerca de metade informou consulta com cardiologista (46,7%) nos Ultimos trés
anos. Apenas oito mulheres (53,2% da amostra total, ou 61,5% do total de mulheres) relataram
acompanhamento com ginecologista no periodo. Também informaram acompanhamento com
ortopedista, nutricionista, fisioterapeuta (26,6% cada) e neurologista (13,3%). Em relagdo a
acompanhamento em servigos de saide mental, verificou-se que um participante (6,7%) era

assistido por psiquiatra e outro por psicologo (6,7%).
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Tabela 1 - Distribui¢ao de dados sociodemograficos dos participantes.

Grupo
Variavel Total Experimental Grupo Controle
n (%) n (%) n (%)

Género

Masculino 2 (13,3%) 0 (0%) 2 (33,3%)

Feminino 13 (86,7%) 9 (100%) 4 (66,7%)
Faixa de idade

50 e 59 anos 6 (40%) 4 (44,4%) 2 (33,3%)

61 a 69 anos 4 (26,6%) 2 (22,2%) 2 (33,3%)

70 a 79 anos 4 (26,6%) 3 (33,3%) 1 (16,7%)

Acima de 80 anos 1 (6,7%) 0 1 (16,7%)
Estado civil

Solteiro(a) 1 (6,7%) 1(11,1%) 0 (0%)

Casado(a)/unido estavel 12 (80%) 7 (77,8%) 3 (50%)

Divorciado(a) 2 (13,3%) 1 (11,1%) 1 (16,7%)

Viuvo(a) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
Escolaridade

Até o ensino fundamental 3 (20%) 2 (22,2%) 1 (16,7%)

Ensino médio 7 (46,7%) 4 (44,4%) 3 (50%)

Ensino superior 5(33,3%) 3 (33,3%) 2 (33,3%)
Ocupagao

Dona(o)-de-casa 6 (40%) 5 (55,6%) 1 (16,7%)

Aposentado(a) 6 (40%) 3 (33,3%) 3 (50%)

Pensionista 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)

Exerce atividade laboral 3 (20%) 1(11,1%) 2 (33,3%)
Filhos

Sim 12 (80%) 8 (88,9%) 4 (66,7%)

Nio 3 (20%) 1 (11,1%) 2 (33,3%)
Relagdo com paciente

Esposo(a) 10 (66,7%) 6 (66,7%) 4 (66,7%)

Filho(a) 5(33,3%) 3 (33,3%) 2 (33,3%)
Com quem reside

Paciente 13 (86,7%) 8 (88,9%) 5(83,3%)

Nao reside com paciente 2 (13,3%) 1(11,1%) 1 (16,7%)
Religido

Catolico(a) 9 (60%) 5 (55,6%) 4 (66,7%)

Protestante/evangélico(a) 3 (20%) 2 (22,2%) 1 (16,7%)

Kardecista/espiritismo 2 (13,3) 1(11,1%) 1 (16,7%)

Sem religido 1 (6,7%) 1(11,1%) 0 (0%)

Fonte: Elaboragdo propria.
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Tabela 2 - Distribui¢ao de dados de satde dos participantes.

Grupo
Variavel Total Experimental Grupo Controle
n (%) n (%) n (%)
Doengas
Hipertensao arterial sistémica 10 (66,7%) 6 (66,7%) 4 (66,7%)
Doenga no coragao 2 (13,3%) 0 (0%) 2 (33,3%)
Diabetes 3 (20%) 1 (11,1%) 2 (33,3%)
Depressao 2 (13,3%) 1 (11,1%) 1 (16,7%)
Artrite/Artrose 3 (20%) 2 (22,2%) 1 (16,7%)
Outros 7 (46,7%) 3 (33,3%) 4 (66,7%)
Acompanhamento em saiude

Cardiologia 7 (46,7%) 5 (55,6%) 2 (33,3%)
Ginecologia 8 (53,2%) 6 (66,7%) 2 (33,3%)
Ortopedia 4 (26,7%) 3 (33,3%) 1 (16,7%)
Nutrigdo 4 (26,7%) 3 (33,3%) 1 (16,7%)
Neurologia 2 (13,3%) 1 (11,1%) 1 (16,7%)
Fisioterapia 4 (26,7%) 2 (22,2%) 2 (33,3%)
Psicologia 1 (6,7%) 1 (11,1%) 0 (0%)
Psiquiatria 1 (6,7%) 1 (11,1%) 0 (0%)
Outros 4 (26,7%) 2 (22,2%) 2 (33,3%)

5.2 Contextualizacdo do cuidado

A idade média dos pacientes foi de 77,66 anos (DP= 6,8), sendo 77,4 (DP=6,2) no grupo
experimental e 78 (DP=8,2) no grupo controle. Foi relatado que 26,7% deles tinham diagndstico
de Doencga de Alzheimer, mesma propor¢cao de Deméncia na Doenga de Parkinson, além de
13,3% de Deméncia mista. 13,3% dos cuidadores relataram ndo saber o nome do diagndstico
de base dos pacientes. A média de tempo de diagnostico foi de 6,7 anos (DP=4,5), sendo 6,1
(DP=4,9) no grupo experimental e 7,8 (DP=3,7) no grupo controle. A média de tempo de
acompanhamento na institui¢do hospitalar em questdao foi de 2,6 anos (DP=2,2), sendo que
66,7% dos participantes informaram acompanhamento ha menos de dois anos (Tabela 3).

Dentre os cuidadores, 33,3% referiram sentir falta de maiores esclarecimentos sobre a
sindrome demencial, sendo que o restante (66,7%) informou ter recebido esclarecimentos,
sobretudo no hospital de acompanhamento, mas também de médicos externos, psicologos,

sendo citado ainda pesquisas em livros ou em paginas virtuais.
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Tabela 3 — Dados informados pelos participantes sobre dados sociodemograficos e clinicos dos
familiares com deméncia.

Grupo
Variavel Total Experimental Grupo Controle
n (%) n (%) n (%)
Faixa de idade
61 a 69 anos 2 (13,3%) 1 (11,1%) 1(16,7%)
70 a 79 anos 9 (60%) 6 (66,7%) 3 (50%)
Acima de 80 anos 4 (26,7%) 2 (22,2%) 2 (33,3%)
Diagnéstico do paciente
Doenca de Alzheimer 4 (26,7%) 1 (11,1%) 3 (50%)
Deméncia Vascular 2 (13,3%) 2 (22,2%) 0 (0%)
Deméncia de Parkinson 4 (26,7%) 3 (33,3%) 1 (16,7%)
Deméncia Frontotemporal 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
Deméncia mista 1 (6,7%) 0 (0%) 1 (16,7%)
Deméncia apos TCE 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
Nao sabia 2 (13,3%) 1 (11,1%) 1 (16,7%)
Outros 2 (13,3%) 2 (22,2%) 0 (0%)
Tempo de diagnostico
Até 2 anos 1 (6,7%) 1 (11,1%) 0
Entre 3 e 5 anos 5(33,3%) 4 (44,4%) 2 (33,3%)
Entre 6 € 10 anos 4 (26,7%) 2 (22,2%) 2 (33,3%)
Acima de 10 anos 3 (20%) 2 (22,2%) 1(16,7%)
Tempo de acompanhamento na
instituicao
Até 2 anos 10 (66,7%) 7 (77,8%) 3 (50%)
Entre 3 e 5 anos 4 (26,7%) 2 (22,2%) 2 (33,3%)
Entre 6 e 10 anos 1 (6,7%) 0 1 (16,7%)
Esclarecimento sobre diagndstico
Falta esclarecimento 5(33,3%) 2 (22,2%) 3 (50%)
Com esclarecimento 10 (66,7%) 7 (77,8%) 3 (50%)
Hospital 6 (40%) 5 (55,6%) 1 (16,7%)
Meédicos 4 (26,7%) 3 (33,3%) 1(16,7%)
Psicologos 1 (6,7%) 1 (11,1%) 0 (0%)
Familia 1 (6,7%) 1 (11,1%) 0 (0%)
Leitura/Internet 5(33,3%) 4 (44,4%) 1(16,7%)

Fonte: Elaboragdo propria.

Conforme observado na Tabela 4, cerca de 60% das participantes eram responsaveis
pelos cuidados aos pacientes com deméncia em um tempo superior a 12 horas diérias, sendo
que 20% informaram cuidar cerca de 12 horas por dia. A quase totalidade dos informantes
relatou ser responsavel pelos cuidados aos pacientes em atividades de vida diaria instrumentais,
como auxiliar em compromissos e saidas de casa (100%), no uso de medicagdes € em controle

de financas (93,3%), e no uso do telefone (80%). Alguns relataram ainda haver necessidade de
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auxilio para o desempenho de atividades basicas, como vestuario (53,3%), banho e higiene
(46,7%), além de alimentagdo e deslocamento dentro de casa (26,7%). Em relacdo a auxilio
externo, 13,3% referiram nao ter auxilio nos cuidados do paciente no cotidiano, e 86,7% referiu
ter de familiares como filhos (46,7%), irmaos (20%), e pessoas contratadas como cuidadores

formais (33,3%) e domésticas (6,7%).

Tabela 4 — Caracterizagdo da relagdo de cuidados ofertados pelos participantes aos familiares
com deméncia

Grupo
Variavel Total (n=15) Experimental Grupo Controle
n (%) n (%) n (%)
Tempo de cuidado diario
Entre 8 a 11 horas por dia 1 (6,7%) 1 (11,1%) 0 (0%)
Cerca de 12 horas por dia 3 (20%) 2 (22,2%) 1 (16,7%)
Mais de 12 horas por dia 9 (60%) 4 (44,4%) 5 (83,3%)
Dependéncia do familiar para
atividades de cuidado
Comer 4 (26,7%) 2 (22,2%) 2 (33,3%)
Tomar banho 7 (46,7%) 4 (44,4%) 3 (50%)
Se vestir 8 (53,3%) 4 (44,4%) 4 (66,7%)
Usar o banheiro 7 (46,7%) 4 (44,4%) 3 (50%)
Se deslocar entre os ambientes 4 (26,7%) 2 (22,2%) 2 (33,3%)
Tomar remédios 14 (93,3%) 8 (88,9%) 6 (100%)
Cuidar das finangas 14 (93,3%) 9 (100%) 5 (83,3%)
Lembrar das consultas 15 (100%) 9 (100%) 6 (100%)
Usar o telefone 12 (80%) 8 (88,9%) 4 (66,7%)
Sair de casa 15 (100%) 9 (100%) 6 (100%)
Auxilio nos cuidados com familiar
Nio 2 (13,3%) 1 (11,1%) 1(16,7%)
Sim 13 (86,7%) 8 (88,9%) 5(83,3%)
Filhos 7 (46,7%) 6 (66,7%) 1(16,7%)
Irméos 3 (20%) 1 (11,1%) 2 (33,3%)
Maie 1 (6,7%) 1 (11,1%) 0 (0%)
Neto 1 (6,7%) 1 (11,1%) 0 (0%)
Cuidador 5(33,3%) 2 (22,2%) 3 (50%)
Empregada doméstica 1 (6,7%) 1 (11,1%) 0 (0%)

Fonte: Elaboragdo propria.

5.3 Padrao de variaveis analisadas: saide emocional, estresse, bem-estar psicologico e

Mindfulness
Em avaliacao prévia a intervencao (baseline), analisando os indicativos de ansiedade e
depressdo através da proposta de normatizacdo de Faro (2015), que sugere notas de corte para
ansiedade (>=7), depressdo (>=6), e distresse psicologico (HADS >=16), observou-se (Tabela
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5) que a maior parte da amostra apresentou indicativo de ansiedade (73,3%), depressao (53,3%)
e distresse psicologico (53,3%). Através dos dados normativos de Lipp (2022), a quase
totalidade da amostra (93,3%) apresentou sintomas qualificdveis de estresse, variando entre

sintomas leves (40%), moderados (33,3%) e graves (20%).

Tabela 5 - Caracterizacdo da relagdo de cuidados ofertados pelos participantes aos familiares
com deméncia.

Nivel dos Sintomas Ansiedade Depressao Distresse Estresse
(n=15) (n=15) (n=15) (n=15)
Sintomas néo qualificaveis 4 (26,7%) 7 (46,7%) 7 (46,7%) 1 (6,7%)
Sintomas qualificaveis 11 (73,3%) 8 (53,3%) 8 (53,3%) 14 (93,3%)
Sintomas leves 6 (40%)
Sintomas moderados 5(33,3%)
Sintomas graves 3 (20%)

Fonte: Elaboracao propria.

Em avaliagdo prévia a intervencao (baseline), através da Escala Hospitalar de Depressao
e Ansiedade (HADS), conforme observado na tabela 6, os dois grupos - experimental e controle
- apresentaram médias similares em niveis de ansiedade (GE com M=9,67, DP=5,12; GC com
M=9,50, DP=5,30) e depressao (GE com M=7,11, DP=5,65; GC com 7,17, DP=4,79). Em
relacdo as medidas de estresse, através do Inventério de Sintomas de Stress para adultos de Lipp
—revisado, os grupos das duas condigdes apresentaram médias distintas em sinais de estresse,
com o grupo controle apresentando maiores niveis, conforme a escala utilizada (GE com

M=8,67, DP=4,96; ¢ GC com M=16,17, DP=9,33).
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Tabela 6 — Estatistica descritiva de variaveis analisadas dos grupos experimental e controle.

Total (n=15)

Grupo Experimental

Grupo Controle

Variavel Fase M(DP) (n=9) (n=6)
M(DP) M(DP)
HADS-Ansisdads R 1 I N— 0k XY
HADS-Depressao S F— 1 —TY S 1
HADS-Toa P ldi(ed 14007 1453 (649
SSLR Pré 11,67 (7.72) 8.67 (4.96) 16,17 (9.33)
Pos 10,27 (7,82) 8,33 (7.30) 13,17 (8.31)
EBEP-Relagdes positivas II:(r:; gg:é; g:g;g ;g:ég Eg:ég; gg:;g g:‘;gg
EBEP-Autonoria b 345 (45 400616 155349
EBEP-Dominio ambiente II:(r:; 322471(3) Egzzg ;g:gg g:ég 52:2(7) gﬁig
EBEP-Cresc. Pessoal II)’(r)f; ;31:451(3) 82?8 gi:?j 8:22; gi:;; g:gzg
EBEP-Propésito de vida II)’(r)f; i?:g; g:gg; g?:gg 5‘6‘:32 g?:gg Eg:gég
EBEP-Autoaceitagio II)’(r)f; ig:gg Ei:g% gg:gg EZ:?;; ggfg g:ggg
EBEP-Toal o 17700 0006788 1763505 5)
EPM-Acsac TRt 1 M £ 7R
EFM-warenes ' e — T T S—1 TR
EFM-To L 600057

HADS: Escala Hospitalar de depressdo e ansiedade. ISSL-R: Inventario de sintomas de stress para adultos de
Lipp-revisado. EBEP: Escala de bem-estar psicologico. EFM: Escala Filadélfia de Mindfulness.

Fonte: Elaboragéo propria.

Na avaliagdo pds-intervencao, observou-se nos dois grupos diminui¢do de indicadores
de niveis de ansiedade (GE: M=7,78, DP=3,77; GC: M=9, DP=4,34) e de depressao (GE:
M=6,22, DP=3,46; GC: M=5,83, DP=4,17). Também se verificou, na avaliacdo pOs-
intervengdo, diminuicdo de indicadores de sintomas de estresse para os dois grupos (GE:
M=8,33, DP=7,30; GC: M=13,17, DP=8§,31).

Em relagdo a medidas de bem-estar psicologico, obtidas através da Escala de Bem-estar
Psicoldgico, ambos os grupos apresentaram medidas semelhantes em avaliacdo prévia,
conforme Tabela 6. Observou-se na avaliagdo apds intervencao que, no geral, houve aumento

de niveis nas diferentes dimensdes da escala, tanto para o grupo experimental quanto para o
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grupo controle, além de pequena redugdo nos dois grupos quanto a autonomia, e redugdo apenas
no grupo experimental no que se refere a relagdes positivas com os outros.

Em relacdo a medidas de Mindfulness, mensuradas através da Escala Filadélfia de
Mindfulness (EFM), os grupos apresentaram médias similares em baseline em niveis de
aceitacdo (GE: M=33,78, DP=7,09; e GC: M=33,17, DP=7,20), awareness (GE: M=9,33,
DP=6,21; GC: 10,33, DP=11,11) e escore total da EFM (GE: M=43,11, DP=6,6; ¢ GC:
M=43,50, DP=5,86). Observou-se, na avaliagdo pos-interven¢ao, nos dois grupos, aumento nos
indicadores de aceitagdo (GE: M=35,22, DP=5,52; ¢ GC: M=35,0, DP=5,52). Mas, enquanto
houve aumento de niveis de awareness ¢ EFM total no grupo controle, houve diminui¢do destas
medidas no grupo experimental no que se refere a awareness (GE: M=6,78, DP=7,98; ¢ GC:

M=11,50, DP=11,10) e no EFM total (GE: M=42, DP=8,76; ¢ GC: M=46,50, DP=11,57).

5.3.1 Analise intragrupo: antes e depois nas medidas de saiide emocional, estresse, bem-
estar psicologico e Mindfulness

Através da andlise intragrupo (Tabela 7), apesar de os dois grupos apresentarem
diminuic¢do em todas as medidas de HADS (ansiedade, depressdo e total), observou que o grupo
experimental apresentou, através do teste de Wilcoxon, uma reducgdo estatisticamente
significativa em niveis de ansiedade (z=-2,39, p=0,017) e na medida total HADS (z=-1,97,
p=0,049) apo6s a intervengado (Tabela 8). O grupo controle ndo apresentou, através do mesmo
teste, diferenca significativamente estatistica em nenhuma destas medidas no mesmo periodo
intervencao.

Este tipo de andlise também mostrou que, apesar de os dois grupos apresentarem
diminuicdo de medidas de estresse, através do teste de Wilcoxon, ndo foi observado uma
reducdo estatisticamente significativa nestas medidas em nenhum dos grupos (GE: z=-4,91,
p=0,623, GC: z=-1,472, p=0,141) apos a intervencdo. Também ndo se observou diferenga
estatisticamente significativa para nenhuma das medidas utilizadas para avaliar bem-estar
psicologico ou Mindfulness, em nenhum dos grupos, comparando o antes e depois da

intervencao.
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Tabela 7 - Estatistica descritiva antes e depois de variaveis medidas em grupo experimental e controle.

Grupo experimental Grupo controle
_ Percentis Percentis
E 2 2 =
= S o =] — = Q Q o
k& e 2 2 | E| E g 3 g | E| E =
Z 51 3 E X =t Z 51 S E = =
= 2 S| S| = B e = = S| = = B =
5 v E e 3 e E v
fa) (o] < o~ a N < o~
= =
S S
vy vy
Pré 9 9.67 | 5.12 4 20 | 6.00 8.00 1350} 6 9.50 | 539 0 15 | 6.00 | 10.00 | 14.25
HADS-A
Pos 9 7,78 3,77 4 14 | 4,00 8,00 11,00 | 6 9,00 | 434 2 14 | 5,00 | 10,00 | 12,50
Pré 9 7,11 4,65 1 15 | 3,00 8,00 10,50 § 6 7,17 | 4,79 1 14 | 3,25 6,50 | 11,75
HADS-D
Pos 9 6,22 | 3,46 1 11 3,00 7,00 9,00 6 5,83 4,17 1 11 1,75 5,50 | 10,25
Pré 9 116,78 | 9,44 6 35 | 8,50 17,00 | 23,00 § 6 16,67 | 9,33 5 29 | 8,00 | 16,00 | 26,00
HADS-T
Pos 9 | 14,00 | 6,75 5 25 | 7,50 14,00 | 19,50 § 6 14,83 | 6,49 4 22 | 10,75 | 14,50 | 21,25
Pré 9 8.67 | 498 1 16 | 5.00 7.00 13.00 § 6 16.17 | 9.33 4 27 | 6.25 | 18.00 | 24.00
ISSL-R
Pos 9 8,33 7,30 1 25 | 2,50 9,00 10,50 § 6 13,17 | 831 2 23 | 3,50 | 16,00 | 19,25
Pré 9 12933 | 6.14 | 21 | 36 | 22.00 | 30.00 | 3500 ] 6 |2633 | 446 | 20 | 31 | 22.25 | 26.50 | 31.00
EBEP-RP
Pos 9 | 28,89 | 6,60 | 21 | 36 | 22,00 | 30,00 | 3550 ] 6 | 26,83 | 2,79 | 25 | 32 | 25,00 | 25,50 | 29,00
Pré 9 | 2511 | 5,26 18 | 35 | 21,50 | 24,00 | 29,50 § 6 | 27,83 | 4,49 | 24 | 36 | 24,75 | 26,00 | 31,50
EBEP-AU
Pos 9 124,00 | 6,16 13 | 36 [ 21,00 | 24,00 | 26,00 § 6 | 2533 | 4,59 | 20 | 33 | 22,25 | 24,00 | 29,25
Pré 9 | 2689 | 526 | 20 | 36 | 22,00 | 27,00 | 30,50 § 6 | 26,50 | 4,85 | 20 | 32 | 20,75 | 28,50 | 29,75
EBEP-DA
Pos 9 | 2822 ] 585 | 21 | 36 | 22,50 | 29,00 | 34,00 § 6 | 28,67 | 8,34 16 | 36 | 19,75 | 31,50 | 36,00
Pré 9 | 33,78 | 2,68 | 29 | 36 | 31,50 | 34,00 | 36,00} 6 | 33,17 | 2,79 | 29 | 36 | 30,50 | 33,50 | 36,00
EBEP-CP
Pos 9 | 3444 ]| 235 | 30 | 36 | 32,50 | 36,00 | 36,00 ] 6 | 3433 | 1,86 | 32 | 36 | 32,00 | 35,00 | 36,00
Pré 9 | 30,56 | 6,23 16 | 36 | 29,00 | 31,00 | 3550 ) 6 | 28,83 | 8,64 16 | 36 | 19,00 | 32,50 | 36,00
EBEP-PV
Pos 9 [ 31,89 ] 473 | 26 | 36 | 26,50 | 35,00 | 36,00 ] 6 | 31,00 | 6,51 20 | 36 | 24,50 | 34,50 | 35,25
Pré 9 | 30,00 | 527 | 20 | 36 | 26,50 | 30,00 | 3500 f 6 | 2850 ]| 599 | 20 | 34 | 21,50 | 31,00 | 33,25
EBEP-AA
Pos 9 | 30,00 | 458 | 24 | 36 | 26,00 | 30,00 | 3500 ) 6 | 30,17 | 523 | 24 | 36 | 25,50 | 29,50 | 36,00
Pré 9 | 175,6 | 19,74 | 136 | 202 | 162,5 | 183,00 | 188,5 | 6 171,1 | 27,56 | 136 | 201 | 1382 | 180,0 | 193,5
EBEP-T
Pos 9 | 1774 | 18,87 | 153 | 203 | 156,5 | 178,00 | 196,0 | 6 176,3 | 23,59 | 142 | 197 | 149,5 | 186,0 | 195.5
Pré 9 13378 7.09 | 21 | 40 | 27.50 | 38.00 | 40.00 } 6 | 33.17 | 7.20 | 23 | 40 | 25.25 | 35.50 | 39.25
EFM-AC
Pos 9 | 3522 ] 552 | 27 | 40 ] 29,00 | 38,00 | 40,00 § 6 | 35,00 | 486 | 29 | 40 | 30,50 | 35,50 | 39,25
Pré 9 9,33 6,21 3 21 4,00 7,00 1450 | 6 10,33 | 11,11 0 31 3,00 6,50 | 18,25
EFM-AW
Pos 9 6,78 7,98 1 24 1,50 2,00 12,50 § 6 11,50 | 11,10 | 2 32 | 425 7,00 | 20,00
Pré 9 | 43,11 | 6,60 | 30 | 51 | 39,00 | 44,00 | 4850 ] 6 | 43,50 | 5,86 | 38 | 54 | 39,50 | 41,50 | 48,00
EFM-T
Pos 9 | 42,00 | 8,76 | 29 | 62 | 38,00 | 42,00 | 43,00 ] 6 | 46,50 | 11,57 | 35 | 64 | 35,75 | 44,00 | 58,00

HADS: Escala Hospitalar de depressdo e ansiedade. A: Ansiedade. D: depressao. T: total. ISSL-R: Inventario de
sintomas de stress para adultos de Lipp-revisado. EBEP: Escala de bem-estar psicoldgico. RP: Relagdes
positivas com os outros. AU: autonomia. DA: dominio sobre o ambiente. CP: crescimento pessoal. PV: proposito
na vida. AA: autoaceitagdo. EFM: Escala Filadélfia de Mindfulness. AC: aceitagdo. AW: awareness.
Fonte: Elaboragdo propria.
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Tabela 8 - Teste estatistico antes e depois de variaveis medidas em cada grupo®

Grupo experimental Grupo controle

Instrumento / Fase Z Asymp. Sig. (2- Z Asymp. Sig. (2-

tailed) tailed)
HADS-A — Pos-pré -2,388° ,017 -211° ,833
HADS-D — Pos-Pré -1,111° ,267 -1,857° ,063
HADS-T — Pos-pré -1,965° ,049 -,949b ,343
ISSL-R — Pos-pré -,491° ,623 -1,472b ,141
EBEP-RP — Pés-pré -,085° ,932 -271¢ ,786
EBEP-AU — Pos-pré -,179° ,858 -1,363% ,173
EBEP-DA — Pos-pré -1,128¢ ,259 -1,355¢ ,176
EBEP-CP — Pés-pré -,736° ,461 -,948¢ ,343
EBEP-PV — Pos-pré -,736° ,462 -1,289¢ ,197
EBEP-AA — Pos-pré ,0004 1,000 -1,166¢ ,244
EBEP-T — Pos-pré -,416° ,677 -1,261¢ ,207
EFM-AC — Pos-pré -,916° ,360 -,954¢ ,340
EFM-AW — Pos-pré -1,599° ,110 -,530¢ ,596
EFM-T — Pos-pré -,831° ,406 -,734¢ 463

Wilcoxon Signed Ranks Test

Based on positive ranks.

Based on negative ranks.

The sum of negative ranks equals the sum of positive ranks.

oo oy

HADS: Escala Hospitalar de depressao e ansiedade. A: Ansiedade. D: depressdo. T: total. ISSL-R: Inventario de
sintomas de stress para adultos de Lipp-revisado. EBEP: Escala de bem-estar psicoldgico. RP: Relagdes positivas
com os outros. AU: autonomia. DA: dominio sobre o ambiente. CP: crescimento pessoal. PV: propoésito na vida.
AA: autoaceitacdo. EFM: Escala Filadélfia de Mindfulness. AC: aceitagdo. AW: awareness. Fonte: Elaborago
propria.

5.3.2 Analise intergrupo: antes e depois em saide emocional, estresse, bem-estar
psicologico e Mindfulness

Ao se realizar andlises intergrupos (Tabela 9), comparando a diferenca de diminuicao
de medidas antes e depois entre os dois grupos, através do teste Mann-Whitney, nao se observou
diferenca significantemente estatistica do grupo experimental frente ao grupo controle no que
se refere a medidas de ansiedade (U=26,000; p>0,05), depressao (U=24,000; p>0,05), escore
total de HADS (U=20,00; p>0,05) ou estresse (Tabela 10). Também nao foi observado diferenga
estatistica frente aos aumentos obtidos em medidas de bem-estar psicoldgico ou Mindfulness,

comparando o antes e depois da intervengao entre os dois grupos.
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Tabela 9 - Estatistica descritiva da diferenga de variaveis antes e depois nos dois grupos.

Instrumentos N Média Desvio  Minimo Maximo Percentis
padrao 25th 50th 75th

(Mediana)
Resultado HADS-A 15 -2,47 3,137 -7 -5,00 -3,00 -1,00
Resultado HADS-D 15 -2,20 3,913 -13 2 -4,00 -2,00 1,00
Resultado HADS-T 15 -1,73 4,803 -10 7 -5,00 -1,00 1,00
Resultado ISSL — R 15 -1,40 4,718 -9 10 -5,00 -2,00 1,00
Resultado EBEP-RP 15 -,07 4,448 -9 7 -3,00 ,00 4,00
Resultado EBEP-AU 15 -1,67 4,065 -1 4 -4,00 -1,00 1,00
Resultado EBEP-DA 15 1,67 3,559 -4 7 -1,00 2,00 5,00
Resultado EBEP-CP 15 ,87 2,924 -4 7 ,00 ,00 2,00
Resultado EBEP-PV 15 1,67 4,047 -3 11 ,00 ,00 3,00
Resultado EBEP-AA 15 ,67 4,030 -7 7 -2,00 2,00 3,00
Resultado EBEP-T 15 3,13 11,173 -16 19 -5,00 4,00 13,00
Resultado EFM-AC 15 -1,07 6,660 -9 14 -6,00 -2,00 2,00
Resultado EFM-AW 15 1,60 4,085 -5 10 -1,00 1,00 3,00
Resultado EFM-T 15 ,53 8,560 -1 20 -5,00 -1,00 5,00
GE ou GC 15 1,40 ,507 1 2 1,00 1,00 2,00

HADS: Escala Hospitalar de depressdo e ansiedade. A: Ansiedade. D: depressdo. T: total. ISSL-R: Inventario de
sintomas de stress para adultos de Lipp-revisado. EBEP: Escala de bem-estar psicoldgico. RP: Relagdes positivas
com os outros. AU: autonomia. DA: dominio sobre o ambiente. CP: crescimento pessoal. PV: propoésito na vida.

AA: autoaceitacdo. EFM: Escala Filadélfia de Mindfulness. AC: aceitagdo. AW: awareness.

Fonte: Elaboragéo propria.

40



Tabela 10 - Teste estatistico da diferenca de variaveis antes e depois nos dois grupos, segundo
variavel grupo.

Mann-Whitney Wilcoxon W Z Asymp. Sig. (2- Exact Sig.
Instrumentos U tailed) [2*(1-tailed
Sig.)]
Resultado HADS-A 26,000 47,000 -,120 ,904 9552
Resultado HADS-D 24,000 45,000 -,357 , 721 ,776%
Resultado HADS-T 20,000 65,000 -,829 ,407 ,456%
Resultado ISSL — R 20,000 41,000 -,831 ,406 ,456%
Resultado EBEP-RP 23,500 68,500 -,415 ,678 ,689°
Resultado EBEP-AU 19,500 40,500 -,894 ,372 ,3882
Resultado EBEP-DA 24,000 69,000 -,355 ,722 ,776%
Resultado EBEP-CP 22,000 67,000 -,612 ,540 ,6072
Resultado EBEP-PV 24,500 69,500 -,301 ,764 ,7176%
Resultado EBEP-AA 20,000 65,000 -,832 ,405 ,456°
Resultado EBEP-T 23,000 68,000 -,473 ,636 ,689°
Resultado EFM-AC 14,500 59,500 -1,476 ,140 ,145%
Resultado EFM-AW 26,000 71,000 -, 119 ,906 9552
Resultado EFM-T 17,500 62,500 -1,125 ,261 2728

a. Not corrected for ties.

HADS: Escala Hospitalar de depressdo e ansiedade. A: Ansiedade. D: depressdo. T: total. ISSL-R: Inventario de
sintomas de stress para adultos de Lipp-revisado. EBEP: Escala de bem-estar psicologico. RP: Relagdes positivas
com os outros. AU: autonomia. DA: dominio sobre o ambiente. CP: crescimento pessoal. PV: propdsito na vida.
AA: autoaceitagdo. EFM: Escala Filadélfia de Mindfulness. AC: aceitacdo. AW: awareness.

Fonte: Elaboragao propria.

5.4.1 Os resultados do programa de intervencio na avaliacdo das cuidadoras

A partir das respostas dadas pelas integrantes do grupo experimental mediante
preenchimento de um questiondrio aplicado com a finalidade de obter suas avaliagdes sobre 0s
processos e resultados das sessdes grupais, foi possivel identificar e analisar os ganhos por elas
percebidos ao longo da participacao no programa de intervengdo, bem como verificar algumas
dificuldades encontradas. De modo complementar, no ultimo encontro, promoveu-se um
momento de troca entre as cuidadoras acerca de suas impressoes relacionadas a intervengao.

As cuidadoras, em sua totalidade, reconheceram pontos positivos e ganhos em suas
experiéncias nas sessdes de intervencdo. Em relacdo as suas expectativas iniciais, todas
disseram que a intervengao promoveu beneficios, com a maioria afirmando que “ajudou muito”.
Em relacdo a organizagdo e a dinamica dos encontros foram apontados aspectos positivos

referentes a modalidade virtual, conteudos apresentados, competéncia dos profissionais e
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estratégias ensinadas. Nas palavras da Participante 1: “Gostei de participar da forma virtual.
Gostei de ver as apresentagoes, identificar os problemas e buscar estratégias” (P1).

Apenas duas participantes sinalizaram pontos negativos ou limitagdes. Uma delas —
também a participante 1 - referiu dificuldade em conciliar os encontros com suas tarefas
rotineiras, o que a impossibilitou de participar da forma como gostaria. Segundo ela, “Gostaria
de ter participado melhor. Alguns dias estava envolvida em outros assuntos e ndo pude
participar completamente. Apenas ouvi”’ (P1); “(...) horario inadequado em relagdo as minhas
tarefas. Preferia que fosse a tarde” (P1). Outra participante também mencionou, quando
indagada sobre pontos negativos, sofrimento ao perceber-se necessitando de cuidados: “Acho
que estou doente, eu percebi que tenho que cuidar de mim” (P3).

De um modo geral, as cuidadoras disseram ter percebido que as intervencdes fizeram
diferen¢a em seus cotidianos apoOs a participacdo nas sessdes grupais, entretanto nem todas
afirmaram mudangas em relagdo ao comportamento do familiar cuidado. Trés indicaram que a
intervengao ndo havia feito diferenga no cotidiano do paciente e uma preferiu nao responder a
esta questdao. Na ultima sessdo, elas, sem exce¢ao, avaliaram como bom ou muito bom o fato
de terem participado do grupo.

A grande maioria referiu se lembrar das orientagdes recebidas no grupo e colocé-las em
pratica no cotidiano, principalmente frente a situacdes geradoras de estresse. Trés disseram que
isto ocorria uma vez ao dia (P2, P5, P7) e as outras ndo foram precisas, mas disseram ocorrer
“praticamente todos os dias” (P6, P9), “varias vezes” (P3), “o maximo possivel” (P4) e “sim,
mas ndo na frequéncia ideal” (P1). Apenas a participante 7 ponderou que “Foi bom, mas ndo
consegui colocar em pratica” (P7).

Quando questionadas sobre o interesse em participar de novos encontros, todas
sinalizaram motivagdo a respeito e inclusive solicitaram a possibilidade de continuidade do
programa de intervencdo. Entretanto, duas delas fizeram considera¢des quanto a possibilidade
de seguirem participando de grupos semelhantes no futuro relacionadas a evolucao do quadro
de deméncia em seus familiares:

Dependendo como meu marido vai estar daqui para frente (P7).

Vai depender do estado de satide de meu pai. Ndo temos cuidador particular.
Eu ajudo minha mae. E meu pai ta cada dia mais debilitado. Estou enxergando,
bem préoximo que ele pare de caminhar. E ai sera pior. Sei que ¢ um dia de
cada vez. Entdo tudo ¢ definido com o tempo e acontecimentos (PS).
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Em termos qualitativos, o conjunto das respostas obtidas no preenchimento do
questionario e registradas na ultima sessdo foi submetido a andlises temadticas, gerando
categorias e subcategorias acerca dos beneficios ou ganhos de ter participado do programa de

intervengao, as quais se encontram relacionadas e descritas a seguir.

- Melhora do estado emocional: calma e relaxamento

As participantes relataram que um dos beneficios da participagao no grupo foi o fato de
té-las ajudado na autorregulacdo emocional, com elas se sentindo mais calmas, pacientes e
relaxadas. Em suas palavras:

Consegui manter a calma (P2).

Quando eu fico nervosa, eu lembro de vocés e eu volto a ser eu, e eu fico mais
calma (P3).

Grupo ajudou muito. Eu tava assim paranoica antes (P4).
(Tenho) mais paciéncia com ele (P5).

(...) melhorou meu controle emocional (P5).

Me ajudou muito, para me acalmar um pouco (P7).

(...) me acalmou a ponto de as vezes eu sentir sono (P7).

Foi importante (...) bem-estar para quem cuida, a gente precisa estar calmo,
respirar, at¢ para saber que decisoes tomar (PS).

(Ajudou a) ter mais paciéncia com a minha mae (P9).

A autorregulacdo emocional foi diretamente associada a aprendizagem de estratégias
para lidar com situacdes adversas no cotidiano e, assim, reduzir seus niveis de estresse. Isso
ocorria na medida em que colocavam em pratica os exercicios treinados ou atendia as
orientagdes e sugestoes recebidas no grupo, principalmente diante de episddios de alteragao
comportamental do familiar com deméncia.

Procuro reagir com mais tranquilidade [as situa¢des adversas] (P1).

Nao estou tendo tempo em casa, mas fago meditacdo enquanto aguardo
fisioterapia (P2).

Agora quando algo acontece eu sento, eu respiro, eu vou caminhar e quando
volto eu estou melhor (P3).

Foi muito bom, aprender o relaxamento, porque no dia a dia vocé ndo
consegue ter uma brecha para isso, tem que cuidar dos remédios, das coisas
dele, e as vezes ndo busca brecha para cuidar de si (P5).

Quando estava estressada, procurava respirar da maneira que foi orientado
(inspiracdo e expiracdo) (P6).
Quando eu me sentia nervosa, fazia os exercicios e me acalmava (P7).

Toda vez que eu me sentia mais agitada, fazia a respiragao” (P8).
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Muito bom! Durante a rotina do dia, as vezes ndo nos damos conta (da
importancia) de parar e respirar (P8).

Foi interessante notar que trés participantes passaram a perceber uma associagdo entre
a reducdo de seus sintomas de estresse e ansiedade e a dos familiares cuidados, que, segundo
elas comecaram a se mostrar também menos agitados ou agressivos.

(...) Percebo ele mais tranquilo (P1).
Porque quando eu me sentia calma, conseguia acalmar ele (P7).

(...) Ficando mais calma, até em falar, ele também ndo falava tdo agressivo
(P8).

Aprendi a me olhar melhor e me acalmou para que eu pudesse acalmar
minha mae ¢ pai (P8).

- Aumento do autocuidado

As participantes relataram uma ampliacdo na percepg¢ao de suas proprias necessidades
e uma maior reflexdo sobre a importancia de cuidarem também de si mesmas. Essa auto-
observagao criou um campo propicio para o autoconhecimento e para mudangas na forma de
tratarem a saude pessoal e de acharem tempo para a realizagdo de atividades prazerosas e
promotoras de bem-estar, condizentes com seus desejos ¢ aspiragdes, muitas vezes
anteriormente negligenciadas.

Consegui parar um pouco e pensar mais em mim (P1).

Procuro fazer coisas para meu bem-estar (P1).

Acho que estou doente, eu percebi que tenho que cuidar de mim (P3).
O principal é que a gente precisa cuidar da gente (P9).

Foi bom, eu estava deixando de existir. Estou cuidando mais de mim agora, ¢
minha filha me ajuda (P9).

(Me ajudou a) cuidar do meu bem-estar (P9).

O autocuidado, conforme relato das participantes, implicava, em grande parte, na
busca por atendimentos em satde, como também na ado¢do de habitos mais saudaveis.

(...) Procurei ler mais, estou cuidando mais de mim, estou fazendo fisioterapia,
acupuntura, estou indo a psicologa (P4).

Lembro [das intervencdes] todos os dias quando faco exercicios
(hidroginastica, zumba e ginastica funcional) (P9).

Ha que se destacar também o autocuidado com uso do tempo para realizar atividades
vistas como produtoras de prazer e bem-estar, anteriormente relegadas a segundo plano, ou

mesmo para se permitirem um tempo de descanso ou reflexdo.
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(...) Consegui parar um pouco e pensar mais em mim (P1).

(...) Tinha dois anos que eu nao saia de casa. Agora estou saindo, passeando,
caminhando, cuidando de mim, e estou cuidando dele (P3).

Eu estava mais de um ano sem sair de casa. Eu pude viajar, fui para Sao Paulo
que ndo ia ha dois anos, eu ganhei passagem do meu filho de criagdo e meu
neto. (P3)

(Agora) eu faco muito caca-palavras, leio, mexo com minhas plantas. Eu fago
fisioterapia (P4).

Olhei para mim, parei um tempo do meu dia, foi importante. (P8)

Diante deste novo cenario de cuidado pessoal, a Participante 3 afirmou ainda ter, em
decorréncia dos encontros, vivenciado mudangas na percep¢ao sobre si mesma (autoconceito)
e incrementado sua estima pessoal.

(...) eu voltei a fazer minhas coisas, ter autoestima maior. (P3)

Eu voltei a ser eu, eu ndo saia para lugar nenhum e depois eu pude viajar. Eu
voltei a minha autoestima (P3)

- Ampliagdo de conhecimentos a partir de novas aprendizagens

As participantes afirmaram ter ganho novos conhecimento sobre a deméncia (diagndstico
e sintomas, por exemplo) e sobre estratégias de autocuidado, além de terem aprendido
estratégias de cuidado e de manejo comportamental para melhor lidarem com os familiares
doentes. Por exemplo:

(...) Eu descobri que ele ¢ doente, eu descobri que certas coisas que ele faz é
da doenga, porque achava que era maldade (P2).

Descobri muito sobre a doencga (P2).

Abre a nossa mente para lidar com a situacao (P2).

Me orientou em varias maneiras ¢ procedimentos, a qual eu ndo estava
sabendo como agir (P4).

Trouxe melhor esclarecimento (P5).

- Ampliagdo de trocas sociais

Seis participantes valorizaram a oportunidade da convivéncia com outros cuidadores
durante as sessdes grupais, referindo ganhos sociais a partir das interagdes estabelecidas e do
beneficio das trocas acerca de experi€ncias comuns e apoio mutuo. Foi este o caso das
participantes cujos relatos sdo apresentados a seguir.

(...) Ajudou, pois senti que ndo estou sozinha nesta luta (...) estamos no
mesmo barco (P4).

(...) Essa troca é importante, uma da ideia para a outra (P6).

(...) As pessoas estarem abertas a expor suas ansiedades (P6).
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Ouvir relato de outras experiéncias (P6).
(...) Acredito que nos precisamos de apoio, constantemente (P6).
Até as conversas no grupo ajudaram (P8).

Mais que a terapia em grupo para relaxamento, [é importante] poder trocar, as
pessoas querem falar, ouvir os outros falarem. Essa troca ¢ muito boa. Foi
super valido. E mais além, colocar de vez em quando reunides em grupo, ter
essa troca, nem que seja uma vez por més. A deméncia mexe com a familia,
as vezes nao sei o que fazer (P8).

5.4.2 Os resultados da psicoeducac¢io na avaliacdo dos cuidadores do grupo controle

Os integrantes do grupo controle participaram, paralelamente, de um grupo
psicoeducativo com o tema “Cuidar de uma pessoa com deméncia”. A partir das suas respostas,
na ocasido do preenchimento de um questionario, foi possivel analisar suas impressdes acerca
dos resultados desta participagdo. De modo andlogo ao grupo experimental, os cuidadores desta
outra condi¢cdo manifestaram satisfagdo em receber a intervengao psicoeducativa, apresentando
respostas como “Muito boa” (P10), “Otima” (P11) e “Positiva” (P12, 14 ¢ 15). Um dos
participantes valorizou também o fato de colaborado com uma pesquisa, alegando que “A
pesquisa contribui para a melhoria dos profissionais e dos doentes”. Houve uma resposta
destoante, em que um cuidador afirmou: “Dentro do contexto, achei bem amarrado, sobre o
assunto Alzheimer” (P13).

Os participantes do grupo controle valorizaram principalmente a psicoeducacao
relacionado ao tema deméncia e o processo de cuidar, conforme os relatos a seguir:

(...) ¢ como um aprendizado do que ndo conhecemos (P10).

(...) o parente do paciente também precisa de acolhimento e orientagdes
como lidar com o paciente (P11).

(-..) ajudando no autoconhecimento e no conhecimento de agdes e reacdes do
paciente (P15).

Desta forma, os participantes do grupo controle com psicoeducagdo também
valorizaram a intervengao realizada, sendo que um deles valorizou a pesquisa em seu objetivo

de desenvolvimento profissional e para melhoria de pacientes.
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6. DISCUSSAO

A discussdo dos dados obtidos ao longo do processo de investigagao esta organizada em
dois eixos tematicos. O primeiro deles esta voltado para a caracterizagdo da amostra global no
momento inicial do estudo, e, portanto, prévios a interven¢do, abordando o impacto da tarefa
de cuidar. Posteriormente, sdo discutidos os efeitos dos resultados alcangados com a intervengao

multicomponente baseado em Mindfulness.

6.1 Caracterizacdo da amostra e o impacto da tarefa de cuidar

A média de idade dos pacientes com deméncia cuidados pelos participantes da pesquisa
foi de 77,7 anos (DP: 6,7), o que equivale a resultados de outros estudos na area, como aquele
realizado por Valente e al. (2013) em unidade ambulatorial no Rio de Janeiro (75,5 anos, DP:
7,6). Uma maior idade esta associada ao risco de desenvolvimento de sindrome demencial, no
geral apresentando um inicio em idades mais avancadas do desenvolvimento.

A frequéncia de cuidadores cujos familiares apresentavam Doenca de Alzheimer e
Demeéncia na Doenga de Parkinson foi equivalente (26,7%), diferentemente da prevaléncia
geralmente observada (Doenca de Alzheimer, deméncia vascular, Deméncia por Corpos de
Lewy e deméncia Frontotemporal, conforme Santos et al., 2020). Tal prevaléncia nesta amostra
pode estar relacionada ao fato do referido hospital ser referéncia em tratamento de Doenga de
Parkinson, com muitos pacientes em seu acompanhamento passando a apresentar sintomas

cognitivos e comportamentais que evoluem para uma sindrome demencial associada.

O perfil de cuidadores familiares se mostrou esmagadoramente feminino (86,7%), dados
semelhantes a estudos anteriores que também tem demonstrado um forte predominio de
mulheres assumindo fungdo de cuidados a familiares adultos ou idosos adoecidos (81,6% em
Valente et al, 2013; e 81,6% em IPEDF, 2022). Autores como Silva et al. (2012) relacionam a
proporcao de conjuges e filhas com uma espécie de hierarquia de rede de apoio de um idoso
com deméncia. Primeiramente assume os cuidados a esposa e, em seguida, os descendentes
diretos, principalmente a filha mais velha. Ao mesmo tempo, € possivel que a necessidade de
comparecimento presencial em dois encontros, além da participa¢do de forma virtual também
tenha influenciado uma maior presenga de mulheres sem atividade laboral formal, como

aposentadas e donas-de-casa.
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Nesta amostra, a idade média dos cuidadores familiares foi mais elevada (63,8 anos)
que a estudos prévios (54,7 anos em Valente et al, 2013 e 50,9 anos em IPEDF, 2022), o que
pode estar relacionado com a maior propor¢do de conjuges nesta pesquisa (66,7%), percentual
também maior que as pesquisas anteriores (26,5% em Valente et al, 2013; ¢ 9,2% em IPEDF,
2022). Também pesquisas envolvendo cuidadores de pessoas com deméncia em Doenga de
Parkinson costumam apresentar maior propor¢do de conjuges nos cuidados do paciente (Rigby
et al.,2021; Nunes et al, 2020). Considerando que, nesta pesquisa, o numero de pacientes com
deméncia em Doenga de Parkinson foi equivalente aos que apresentavam com Doenga de
Alzheimer, e desta forma maior que o de pessoas com deméncia vascular ou Frontotemporal,
este achado pode sugerir diferenga na populagdo de cuidadores em relagdo as diferentes causas
de deméncia, contribuindo também para atencao para as necessidades de cada grupo, incluindo
aspectos como faixa etaria e relagdo com a pessoa cuidada.

A faixa etaria mais elevada das cuidadoras pode estar também associada ao relato de
doengas associadas ao envelhecimento, como hipertensdo arterial sistémica (66,6%), diabetes
(20%) e artrite/artrose (20%). Também se observou em questiondrio relato de depressao (20%).
Observa-se também que apenas 61,5% das mulheres informaram consultas com ginecologista
nos ultimos trés anos. Tais dados podem estar relacionados ao tempo dispendido aos cuidados
dos pacientes, sendo que a maior parte (73,3%) dos familiares eram responsaveis pelos cuidados
por mais de 12 horas diarias, o que diminui o tempo dispendido em atividades para si. Mesmo
com relato de 86,7% ter auxilio de outros, principalmente familiares nos cuidados ofertados,
ainda assim acompanhamento de satide considerado essencial para a satide das mulheres ao que
parece estavam sendo negligenciados.

Neste sentido, em relacdo a necessidade de cuidados com o paciente em atividades
diérias, os familiares informaram que os pacientes eram em quase sua totalidade dependentes
em atividades instrumentais, como uso de medicagdes (93,3%), gerenciamento de financas
(93,3%), consultas (100%), uso de telefone (80%) e saidas de casa (100%), e cerca de metade
para atividades basicas de autocuidado como banho (46,7%), vestuario (53,3%) e uso de toalete
(46,7%). Estas respostas sdo condizentes com os critérios diagnésticos de sindrome demencial,
tendo em vista a necessidade de impacto em atividades de vida diaria, que, no geral, se inicia
com prejuizos em atividades instrumentais.

Assim, a quantidade de tarefas que demanda auxilio do cuidador pode consumir o tempo
disponivel para outras atividades, como cuidados da casa, compras, € mesmo atividades para

seu proprio autocuidado como ida a consultas médicas, lazer e atividades sociais ou espirituais.
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Conforme sugere o relatério da OMS sobre estado global da resposta de saude publica para
deméncia (2021), apesar de nem sempre explicitada, em muitos contextos culturais ¢ como se
houvesse uma expectativa geral que a familia tivesse a obrigacao de prover o cuidado, o que as
vezes pode representar uma barreira as intervengoes, incluindo implantagdo de politicas de
cuidado.

Os dados sobre quantidade de horas diarias nos cuidados prestados pelos participantes
aos familiares com deméncia mostraram que 60% das cuidadoras ficavam responsaveis por
mais de 12 horas diarias, corroborando pesquisa feita pelo Governo do Distrito Federal, que
observou 63,7% dos participantes com mais de 12 horas diarias de cuidados (IPEDF, 2022).

Em relagdo a escolaridade, a grande maioria das participantes (80%) apresentavam pelo
menos o ensino médio completo, dado superior a estimativa de 53,2% feita pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2022), o que, além do critério de exclusdo, também
poderia ser explicado pelo interesse de participantes com maior escolaridade por temas como o
desta pesquisa.

Sobre dados de religiosidade, esta pesquisa contou com maior proporc¢ao de pessoas que
se declararam catdlicos (60%), seguidos de evangélicos (20%) e kardecistas (13,3%), o que esta
de acordo aos dados apresentados no ultimo censo do IBGE a apresentar estes dados (2010),
que também apresentou maior propor¢ao de catdlicos (64,6%), evangélicos (22,2%),
apresentando em nivel nacional propor¢do menor apenas para espiritas (2%), o que pode estar
relacionado a caracteristicas da amostra.

Através da anélise de dados no baseline de varidveis emocionais, seguindo nota de corte
proposta para o instrumento utilizado por Faro (2015), observou-se um padrao elevado de sinais
sugestivos de transtorno de ansiedade (73,3%) e de depressao (53,3%) entre os participantes.
Os transtornos depressivos e o de ansiedade sdo doencas mentais consideradas comuns, devido
a sua alta prevaléncia no mundo, e tem estimativa de afetar, no Brasil, 5,8% (depressao) ¢ 9,3%
(ansiedade) da populacdo, segundo relatorio da Organizagdo Mundial de Saude (2017). Os
dados obtidos se mostram superiores a média nacional e, no caso de ansiedade, superior a
pesquisa de Valente ef al. (2013), que encontrou, em uma amostra de cuidadores familiares de
pessoas com Doenga de Alzheimer e Deméncia mista do Rio de Janeiro, a maior parte filhas
mulheres, a prevaléncia de ansiedade em, respectivamente, 50 e 58,8%. Apesar de sinais destes
transtornos em elevada proporcao de participantes na presente pesquisa, apenas 20% da amostra
mencionou diagndstico de depressao, ndo havendo mengao a transtorno de ansiedade, havendo

apossibilidade de estes tipos de transtornos serem subdiagnosticados nesta populacao, inclusive
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pela possibilidade de crengas de que estes sintomas fazem parte do papel de cuidar. Talvez pelo
mesmo motivo, aliado a dificuldades de acesso, apenas 13,3% tinham acompanhamento em
saude mental, como psicologo ou psiquiatra.

Flesch et al. (2020) sinalizam a dupla vulnerabilidade de idosos que cuidam de idosos,
que além dos fatores estressores relacionados ao processo do cuidar, também se deparam com
seu proprio risco de fragilidade relacionados a idade, se mostrando mais vulneraveis a piora de
indicadores de qualidade de vida.

A média de tempo de diagnostico de sindrome demencial foi de 6,7 anos, o que significa
que os cuidadores exerciam esta fun¢ao provavelmente por longos periodos. As consequéncias
negativas para saide decorrentes dos cuidados oferecidos ocorrem ao longo dos anos, afetando
tanto a satde fisica quanto mental. Cuidadores informais parecem ter um risco aumentado para
transtornos psiquiatricos, segundo uma revisao sistematica e meta-analise de 2021 (Del-Pino-
Casado et al.), principalmente em transtornos de ansiedade. Segundo este mesmo estudo, ha
uma forte associacdo positiva entre sobrecarga e sintomas de ansiedade, com estes mais
fortemente associados em cuidadores conjuges.

Neste sentido, sinais de estresse também se mostraram elevados, com 53,3% da amostra
apresentando sinais compativeis com estresse moderado a grave. Tais dados s3o compativeis
com estudo realizado com 43 cuidadores familiares de pessoas com Doenga de Alzheimer que
frequentavam grupos de apoios na regido de Recife (Cesario et al., 2017), em que foi observado
a frequéncia de 62,8% de estresse, sendo 51,2% na fase de resisténcia e 11,6% em fase de quase
exaustdo, e, portanto, quadros moderados a graves. Na ocasido, os autores relacionaram
sobrecarga de acdes cotidianas a uma maior predisposi¢ao ao desenvolvimento de quadros de
estresse, comprometimento de qualidade de vida e desenvolvimento de comorbidades. Uma
pesquisa realizada com 58 cuidadoras familiares de grupos de apoio na regido de Belo
Horizonte (Silva et al., 2012) investigou a prevaléncia de transtornos mentais comuns e fatores
associados a sobrecarga, e observou que 46,55% da amostra apresentava ansiedade e/ou
depressao, e 51,7% de grau de sobrecarga de leve a moderado.

Apesar de depressdo e ansiedade representarem condigdes emocionais independentes do
estresse, Lipp (2022) explica que a resposta de estresse desencadeia modificagdes fisicas e
reacoes em nivel emocional, tais como desanimo, apatia, raiva, irritabilidade, ansiedade e
depressao. Estes sintomas psicologicos podem atuar como potencializadores do risco de
transtornos mentais como transtorno depressivo maior, transtorno bipolar, esquizofrenia, dentre

outros. Além disso, pessoas com depressdo ou transtorno de ansiedade podem apresentar
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dificuldade em lidar de forma eficaz com os estressores externos, e estas condi¢des podem
inclusive agir como fontes internas de estresse tdo influentes quanto eventos externos.

Quando analisamos os dados obtidos a luz do modelo de estresse de cuidadores de
pessoas com deméncia proposta de Pearlin ef al. (1990), conforme mostra a Figura 2,
observamos dados de antecedentes e contexto que estdo associados ao processo de estresse,
inclusive para a possibilidade de maior risco de ocorréncia de estresse e sintomas de depressao,
como ser mulher, conjuge com comorbidades, tempo longo de quadro demencial de seus
familiares e maior dependéncia do paciente no cotidiano.

A pesquisa de Barbosa, Oliveira e Figueiredo (2012) com cuidadores informais de
idosos indicou que os que exercem o papel principal nos cuidados (chamados cuidadores
primarios), a0 mesmo tempo que relatam razoes de natureza afetiva, como amor e ternura pela
pessoa idosa dependente, para exercer esta fun¢do, também se sentem sobrecarregados em seus
papeis, necessitando de desenvolvimento de intervencdes de apoio focados nas necessidades
especificas dos mesmos, tendo em vista a associacdo com um pior estado de saude fisica e
mental dos mesmos, bem como maior probabilidade de institucionalizagao do idoso.

Além de fatores e antecedentes de contexto, importantes fatores associados ao estresse
atuam como estressores primarios objetivos, incluindo maior dependéncia do paciente em
atividades do cotidiano, alteragdes neuropsiquidtricas dos mesmos, ou mesmo estressores

primarios subjetivos como sobrecarga do papel e restricao social.

51



Figura 2 - Modelo conceitual de estresse de cuidadores de pessoas com doenga de Alzheimer (traducdo nossa de

Pearlin et al., 1990).
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Os conflitos intrapsiquicos estdo relacionados as consequéncias de dificuldades
duradouras na vida do cuidador familiar, envolvendo dimensdes como autoconceito e estados
psicoldgicos, o que pode abarcar, por exemplo, diminui¢do da percepgao de elementos positivos
em si mesmo e de competéncia. Neste sentido, no estudo de estresse do cuidador, mostra-se
relevante compreender suas caracteristicas dindmicas a partir das mudancgas na sua rotina e dos
efeitos desta organizagdo em seu proprio autojulgamento (Pearlin ef al., 1990). Assim, para
compreender os resultados do processo de estresse, ¢ importante a andlise destas varidveis

relacionadas a cada cuidador familiar e seu parente com deméncia em seu contexto Unico.

A resposta de cada individuo frente a uma situagdo estressora depende, além da
gravidade e frequéncia do evento de vida considerado estressor, de uma conjuncdo de fatores
ambientais e genéticos (Margis et al., 2003). Aspectos de bem-estar psicologicos tém sido
relacionados como fatores de protecao para o estresse, e intervengdes tém sido estudadas para

favorecer a lida, inclusive com cuidadores de pessoas com deméncia.
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6.2 Efeitos da participacio em grupo multicomponente baseado em Mindfulness

Para realizar a andlise dos efeitos da participagdo das cuidadoras familiares no grupo
experimental de intervencdo multicomponente baseadas em Mindfulness, ¢ importante
considerar alguns pontos de atengdo. Em primeiro lugar, verifica-se o baixo comparecimento
dos familiares cuidadores contactados por telefone, que receberam orientagdes sobre a proposta
do estudo e manifestaram interesse e disponibilidade em participar da pesquisa. Dos cerca de
36 interessados e agendados, ocorreu perda de 30% (11) dos voluntarios da amostra, e dentre
0s que iniciaram a pesquisa, houve desisténcia de 40% (10) dos participantes, tanto do grupo
experimental (5) quanto do grupo controle (5). Dentre as causas de faltas, destaca-se dificuldade
de ter alguém disponivel para ficar com o paciente, tendo em vista que o atendimento seria
apenas com o cuidador familiar, relato de intercorréncias clinicas de paciente ou familiar
cuidador, e outros compromissos como consultas médicas do paciente. Uma das participantes
do grupo experimental justificou a falta em ultimo encontro agendado por sintomas de COVID,
apresentando indisposi¢ao para retomar agendamento em outra data, outra participante do
grupo experimental e outra do grupo controle informou indisponibilidade de suporte para
favorecer sua participagao.

Neste sentido, o tamanho de amostra reduzida tornou-se uma limitacdo do estudo.
Levantamos a hipotese de que a diminui¢do de rede de apoio pode impactar na participacao de
cuidadores familiares de atividades voltadas para seu bem-estar, e inclui-se ai a possibilidade
de participar de pesquisas de intervengdo com este fim. Em alguns momentos, conforme
relatado por participantes do grupo experimental como pontos negativos da pesquisa, a propria
participagdo pareceu ser um fator relacionado ao estresse, uma vez que os cuidadores
precisavam se dividir entre a participagdo ¢ os demais cuidados da rotina (casa e familiar
cuidado, por exemplo). Steenfeldt et al. (2021), ao relatarem sobre os desafios da sobrecarga
de cuidador, mencionam, além da implicacdo de uma responsabilidade em tempo integral que
diminui o tempo de cuidado para si, outros fatores que impactam na possibilidade de aceitar
apoio externo, como a dificuldade em confiar nos cuidados de outrem, possivel embaraco por
pedir ajuda ou mesmo de sentirem que ¢ uma indicacdo de ndo serem capazes de cuidar do
outro. Além disso, foi aventada a possibilidade de o estresse e sobrecarga estar relacionado a
maior estresse quando longe dos familiares necessitando de cuidado, ao invés de aliviar esta

carga. Neste sentido, € possivel associar maiores niveis de estresse com maior dificuldade em
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buscar atividades voltadas para si, inclusive de autocuidado, o que pode indicar um crescente
ciclo de sobrecarga, estresse € menor possibilidade de autocuidado.

De forma geral, os participantes que concluiram sua participagdo tanto na condi¢ao
experimental como de controle, que ofereceu uma reuniao psicoeducativa sobre cuidados com
pessoa com deméncia, destacaram ter sido positivo participar das intervengdes propostas,
valorizando tanto os efeitos benéficos vivenciados em sua participacdo, quanto da propria
participacdo em um contexto de pesquisa para aprimoramento no tratamento de pessoas com
demeéncia. Foi valorizado a modalidade online, apesar de a mesma participante que mencionou
os beneficios desta via de intervenc¢do, também ter citado momentos em que estava menos
disponivel para sua participacdo por estar envolvida em outras atividades, sugerindo cautela
com esta modalidade, pela possibilidade de intercorréncias e dificuldades de conciliar outras
fun¢des concomitantes.

Quanto aos efeitos da intervengdo para quadro emocional e estresse, apesar de se
verificar diferenca em diminui¢do de sintomas de ansiedade, depressdo e estresse nos dois
grupos, apenas no grupo experimental nota-se uma redugdo estatisticamente significativa em
niveis de ansiedade (z=-2,39, p=0,017) e na medida total HADS, relacionada a distresse (z=-
1,97, p=0,049) conforme sugerido por Faro (2015). Porém, quando analisado a diferenga destas
medidas entre os dois grupos, ndo se observa superioridade significantemente estatistica deste
grupo. Um estudo realizado em Sao Paulo (Sanchez ef al, 2020) também obteve, através de
uma interven¢do baseada em Mindfulness em domicilio por quatro meses para grupo
experimental (n=11), com grupo controle (n=18), diferenca significantemente estatistica para o
grupo experimental em medida total de Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao, sugerindo
beneficios deste tipo de intervengao em reducao de sintomas de ansiedade e depressao para esta
populacdo.

Apesar do relato de melhora de autorregulacdo emocional, mencionada através de
relatos de diversos participantes como “mais calma”, mais paciéncia”, “mais controle
emocional” apos sua participacdo em grupo experimental, ndo se observou diminuigdo
significativa em nenhum dos dois grupos através da andlise psicométrica em medidas de
estresse. Tais dados poderiam estar relacionados ao fato de maior variagdo na amostra, inclusive
tendo em vista que, apesar de dois participantes do grupo de intervengdo apresentarem
diminui¢do de sinais de estresse conforme medido pela escala, outros dois participantes
apresentaram aumento de sinais de estresse apOs interveng¢do. Uma das participantes (P3)

mencionou, ao término do estudo, tanto melhora de autoestima, de autocuidado, de aprendizado
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e uso de estratégias para momentos mais estressores, com intencdo de continuidade de
participagdo caso possivel, quanto angustia em se perceber necessitando de cuidados, e
elevando seus indicadores de estresse no periodo. Ha possibilidade de, no processo deste tipo
de intervencgado, surgir, através de aumento de autopercepcao, a possibilidade de ocorréncia de
vulnerabilidade quando a pessoa se percebe distante de onde gostaria de estar.

Em relagdo as demais medidas - de bem-estar psicoldgico e Mindfulness - ndo se
observou diferenca significantemente estatistica em nenhum dos grupos, comparando antes ¢
depois da intervengdo. Estudos prévios avaliando diferentes intervencdes psicoldgicas para
cuidadores de pessoas com deméncia, conforme revisio de Cheng e colegas (2019),
identificaram que abordagens como reducdo do estresse baseada em Mindfulness (MBSR) e
Terapia Cognitiva Baseada em Mindfulness (MBCT) tenderam a apresentar resultados positivos
para sintomas de depressdo, estresse e saude mental, apesar de alguns estudos ndo
demonstrarem efeitos significativos com estas abordagens para outras variaveis avaliadas,
incluindo medidas de Mindfulness.

Uma meta-revisdo abrangente de revisdes sistematicas e meta-analises de intervengdes
ndo-farmacologicas para cuidadores informais de pessoas com deméncia (Cheng & Zhang,
2020), apesar de considerar uma grande quantidade de estudos de baixa qualidade, analisou 60
estudos para meta-revisdo, encontrando depressdao como o fator mais modificavel dos estudos,
além de qualidade de vida, habilidades de comunicacao. Por outro lado, encontraram resultados
nulos ou fracos para ansiedade, suporte social e sobrecarga. Intervengdes baseadas em
Mindfulness se mostraram benéficas para diminuir sintomas de depressdo e apresentaram
potencial de beneficios para sobrecarga, qualidade de vida e sensagdo de autoeficacia e dominio,
apesar de ndo demonstrarem efeitos para sintomas de ansiedade. As intervengdes
multicomponentes também se mostraram eficazes, através da andlise dos estudos, para
depressdo, com diminuido respaldo para sobrecarga, ansiedade e qualidade de vida.

Neste sentido, apesar dos instrumentos nao terem detectado diferengas, observou-se, de
forma qualitativa, no relato de participantes, mudancas nestas areas. Diversos participantes
informaram melhora de autorregulagdo emocional apds sua participacdo no grupo experimental,
que associaram ao desenvolvimento de habilidades aprendidas no grupo para manejo de
estresse, tais como praticas de Mindfulness e manejo de situacdes de alteragdes de
comportamento do familiar cuidado. Também foi relatado desenvolvimento de autocuidado,

com aumento de praticas associadas ao bem-estar, como acompanhamento em satde e busca
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de atividades sociais e de lazer. Destacaram ainda a troca entre os participantes como aspecto
importante no grupo, valorizando os beneficios do apoio mutuo.

Em relacdao aos mecanismos psicologicos que poderiam estar associados aos beneficios
mencionados a partir da analise qualitativa, utilizaremos a perspectiva de Pearlin (1990) para a
analise, valorizando o estresse enquanto um processo com diferentes elementos considerados,
como fatores contextuais, relacionados ao cuidador, ao familiar cuidado, objetivos e subjetivos
envolvidos nas tensoes e que influenciam os resultados.

No relato de algumas das participantes foi citado aprendizado de novas estratégias para
lidar com o estresse, como a participante 3, que menciona utilizar uma das técnicas aprendidas
nos momentos de maior tensdo emocional, e também buscar atividades de autocuidado, notando
melhora na autoestima, a0 mesmo tempo com relato de angustia e piora de estado de estresse.
Desta forma, a ampliacdo de estratégias de coping (como focada na emocdo), a busca por
atividades relacionadas ao seu bem-estar poderia impactar fatores de estresse secundario
intrapsiquico, com melhora de autoestima, apesar de ainda apresentar impacto em sobrecarga e
indicadores de estresse.

Uma das participantes do grupo experimental (P2) mencionou mudanga de avaliagdo do
comportamento do paciente, o que sugere que participar do programa ampliou sua compreensao
sobre o diagndstico e seus sintomas, passando a relacionar a alteracdo comportamental com o
diagnostico, e ndo apenas a vontade do familiar com deméncia. Neste sentido, a perspectiva de
que a participagdo em grupos multicomponentes poderia influenciar a fonte de estresse
subjetiva, através de mudancgas cognitivas, favorecendo a aceitacdo de situagdes que nado
dependem de sua vontade, bem como sensagdo de autoeficacia em relacdo aos pensamentos
disfuncionais relacionados a estes eventos, o que pode favorecer sua forma de lidar com o
familiar nestes momentos.

Conforme apresentado pela participante 6 do grupo experimental, que mencionou
valorizar a oportunidade de cada participantes expor suas angustias, a troca entre os
participantes no contexto grupal, também demonstra potencial de apoio, inclusive como
modelos possiveis para aceitar experiéncias aversivas, como episddios de raiva nas situagdes
de estresse, para posteriormente ampliar a possibilidade de outras condutas com menor
reatividade e com maior possibilidade de ajustamento. Neste sentido, pode-se considerar a
possibilidade de que a participagdo em grupos que estimulam o apoio mutuo, através do suporte

social e modelos diferentes de coping, podem influenciar os fatores estressores subjetivos e
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conflitos secundarios intrapsiquicos, através da nova perspectiva de analise da situacdo, ainda
que ndo modifique os fatores estressores objetivos.

Assim, torna-se importante investigar estes mecanismos de mudancgas para favorecer o
desenvolvimento de novas pesquisas para cuidadores de pessoas com deméncia. Ao mesmo
tempo, o uso de dados qualitativos aliado aos quantitativos pode favorecer a compreensdo do
mecanismo subjacente as mudangas relacionadas ao processo de estresse, inclusive tendo em
vista as necessidades individuais de cada cuidador.

Uma hipotese levantada para os resultados atingidos seria que, apesar da melhora de
autoregulacdo emocional, mudangas em estados depressivos e ansiosos podem necessitar de
intervengoes mais longas e individualizadas. Também aspectos de bem-estar psicologico podem
estar relacionados a outras variaveis que este tipo de intervengao nao realizou mudancgas, como
questdes relacionadas ao processo de cuidar, bem como as questdes associadas, como a dupla
vulnerabilidade dos idosos.

A implantacdo de intervengdes psicologicas para os cuidadores de pessoas com
deméncia pode favorecer a qualidade de vida dos mesmos e também dos pacientes, com
potencial de aliviar sinais de estresse, depressao e ansiedade, e com impacto direto para os
familiares cuidados. Ao mesmo tempo, a dificuldade de comparecimento de participantes,
justamente muitas vezes devido a falta de rede de apoio, inclusive publica, pode limitar o acesso
a este tipo de intervencao. Dai a necessidade de politicas publicas especificas para favorecer o
acesso desta parte da populagdo, que chega a deixar de atentar para suas necessidades bésicas
de saude para manter os cuidados necessarios de seus familiares.

Além das intervengdes propostas, segundo a OMS (2021), outros servigos se tornam
necessarios, tais como suporte psicossocial aos cuidadores primarios, informagdes sobre seus
direitos, beneficios financeiros ou de prote¢do social. Também a implantacdo de servicos de
descanso tem sido utilizada em outros paises como forma de contribuir para a satde fisica e
mental destes cuidadores. Este mesmo relatério aponta que, destes servigos, em paises em
desenvolvimento a grande maioria de servigos sao oferecidos por entidades ndo governamentais
(exceto prote¢do social ou beneficios financeiros, que sdo promovidos principalmente pelo
setor publico). Atualmente, no Brasil, ndo ha uma politica publica direcionada especificamente
para esta populacdo, com projetos de lei em andamento que incluem esta populacdo como
objeto de aten¢do (como Projeto de Lei n. 4364/2020).

Em relagdo a possiveis efeitos indesejados do grupo de intervencdo, que se torna

importante descrever para favorecer pesquisas que analisem estes efeitos, conforme sugerido
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por Van Dam et al. (2018), destaca-se que, para uma das participantes, sua participagdo em um
grupo de intervencdo multicomponente baseado em Mindfulness também pode ter aumentado
0 estresse, aumentando a sensacdo de sobrecarga com as atividades do grupo e as necessidades
do cotidiano. Também a autopercepc¢do, incentivada no grupo, pode favorecer a tensao
intrapsiquica secundaria para pessoas que até entdo estavam totalmente dedicadas ao cuidado
do familiar, sem tempo para pensar em si, necessitando de um acolhimento da equipe, bem
como possibilidade de encaminhamento para dar continuidade ao desenvolvimento de
habilidades de autocuidado para minimizar os efeitos de sobrecarga e estresse no cotidiano.
Analisando os dados obtidos nas escalas e os relatos trazidos nesta interven¢ao, sugere-
se que os componentes de psicoeducacdo, Mindfulness e psicossocial estao relacionados aos
efeitos observados, sendo interessante a ampliagdo de novas pesquisas, inclusive com uma
amostra maior, para avaliar os efeitos de uma interven¢ao multicomponente baseada em

Mindfulness nas variaveis analisadas.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

O presente trabalho mostrou originalidade ao delinear, implementar e avaliar um
programa online de intervencao multicomponente baseado em Mindfulness para cuidadores
familiares de pessoas com deméncia. A principio, observa-se uma caréncia de estudos
brasileiros, de natureza experimental, que sejam desenvolvidos para avaliar o impacto de
intervengdes em grupo com cuidadores de pessoas com deméncia, sobretudo quando se trata de
programas multicomponentes, conduzidos de modo online € que tenham por foco prioritario o
bem-estar psicologico dos proprios cuidadores.

Mediante analises qualitativas dos dados obtidos, observou-se, de forma geral, efeitos
positivos da intervengao no que concerne a mudangas de comportamento e percepcdes, bem
como ao nivel de satisfagdo dos cuidadores familiares de pessoas com deméncia que integraram
a pesquisa. Obteve-se relatos positivos quanto aos beneficios da participacdo nas sessdes
grupais, com apontamento e valorizacdo de ganhos em autorregulagdo emocional, no
desenvolvimento de habilidade de gerenciamento do estresse e nas trocas e apoio junto aos
pares. Tudo isso resultou em mudangas no autocuidado, no estado emocional ¢ na forma de
lidar com seus familiares.

Entretanto, ao se analisar efeitos em medidas objetivas de varidveis emocionais,
estresse, bem-estar psicologico e Mindfulness, observou-se melhora significativamente
estatistica, no grupo experimental, apenas em medidas de ansiedade e distresse com base em
analise intragrupo. Nao se verificou resultado significantemente superior quando os dados
foram submetidos a analise intergrupo, em comparagdao com os dados do grupo controle, que
também recebeu uma interveng¢dao com foco nos cuidados a pessoas com deméncia mediante a
participagdo em palestra psicoeducativa, que também pode ter se constituido em uma
intervencdo com beneficios em varidveis psicologicas, na medida em que também possibilitou
atencao aos cuidadores, trocas grupais e informacoes capazes de ajuda-los a se sentir mais
seguros e preparados para o cuidado ao familiar com deméncia.

Este tipo de intervencdo pode favorecer o bem-estar dos cuidadores familiares,
diminuindo niveis de estresse, depressdo e ansiedade, com potencial beneficio ao paciente,
inclusive quanto a diminui¢do de custos decorrentes de cuidados com satde e a possibilidade
de antecipar institucionaliza¢do devido ao adoecimento de seus cuidadores primarios.

Torna-se importante, além dos aspectos objetivos relacionadas ao impacto de cuidar de

uma pessoa com deméncia, como alteragcdes cognitivas, comportamentais e sua dependéncia,
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também relacionar os aspectos contextuais e subjetivos envolvidos, de forma a promover
intervencoes de acordo com as necessidades de cada cuidador. O estudo de mecanismos de
mudangas pode favorecer o desenvolvimento de novas intervengdes para esta populagdo,
inclusive focados em aspectos positivos de bem-estar.

Intervengdes com psicoeducacdo sobre bem-estar, estresse e desenvolvimento de
habilidades para favorecer autorregulagdo emocional, inclusive através de Mindfulness, podem
ser promissoras para esta populagao. Também intervengdes especificas para cada populagao de
cuidados (por exemplo, familiares cuidadores de pessoas com Doenga de Alzheimer, ou
Deméncia na Doenga de Parkinson) pode ser indicado, tendo em vista as diferengas entre as
populacdes de cuidadores e suas necessidades.

Novos estudos poderao dar continuidade a pesquisa deste tipo de intervengdes para
favorecer o cuidador de pessoas com deméncia, com possibilidade de avaliar intervengdes com

encontros presenciais, maior nimero de sessdes, ou mesmo refor¢o de intervengdes individuais.
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APENDICE A

CARACTERIZACAO DO CUIDADOR

Este formulario servira para conhecermos um pouco mais sobre voce.

1 Cédigo de identificagdo (a ser preenchido pelo pesquisador, a fim de manter o anonimato do
participante)

2 Qual a sua idade?

3 Qual o seu género?
() Masculino () Feminino () Outro:

4 Qual a sua escolaridade?

() Nao frequentei escola formal / ndo alfabetizado
() Até a quarta série do ensino fundamental

() Até a oitava série do ensino fundamental

() Ensino médio completo

() Ensino superior completo

() Pos-graduagdo completa

5 Qual o seu estado civil?

() Casado(a) ou em unido estavel
() Solteiro(a)

() Divorciado(a)

() Vitvo(a)

6 Qual sua profissio/ocupagdo/fonte de renda? E possivel marcar mais de uma opgio
() Dona(o) de casa

() Aposentado(a)

() Pensionista

() Exerco atividade laboral:
() Exercia atividade laboral, porém interrompi para cuidar de meu familiar.

7 Quantos filho(a)s vocé tem?
() Nenhum

O1

()2

03

() 4 ou mais

8 Com quem vocé reside?

9 Vocé tem uma religido? Se sim, qual?
() Catolico(a)

() Protestante/Evangélico(a)

() Kardecista/Espiritismo

() Religides afro-brasileiras

() Sem religido

() Ateu

() Outros
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10 Vocé tem algum problema de saude atualmente?
() Hipertensao arterial

() Diabetes

() Doenga do coragao

() Artrite

() Depressao

() Outro(a) Qual ou quais?

11 Que tipo(s) de especialistas vocé realiza ou realizou tratamento nos ltimos trés anos?
() Cardiologista

() Ginecologista

Colocar outras especialidades médicas

() Nutricionista

() Fisioterapeuta

() Psicologos

() Outro(a) Qual ou quais?
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APENDICE B

CONTEXTUALIZACAO DO CUIDADO

A seguir, apresentaremos novas perguntas para conhecer melhor o contexto de cuidados que vocé
oferece ao seu familiar.

1. Dados do paciente

1.1 O que vocé ¢ do paciente?
() Sou esposo(a)

() Sou filho(a)

() Sou pai ou mae

() Sou irma(o)

() Outros:

1.2 Qual a idade do(a) paciente?

1.3 Vocé sabe o diagnostico do paciente? Se sim, qual seria?
() Traumatismo cranio encefalico

() Acidente vascular encefalico

() Doenga de Alzheimer

() Deméncia vascular

() Deméncia frontotemporal

() Deméncia mista

() Deméncia na Doenga de Parkinson

() Nao sei ou ndo esta definido

() Outros:

1.4 Ha quanto tempo ele(a) recebeu esse diagnostico?

1.5 Ha quanto tempo ele(a) é atendido nesta instituicao?

2. Cotidiano de cuidados

2.1 Quanto tempo em média por dia vocé dedica aos cuidados do paciente
() Menos de 4 horas por dia

() Cerca de 4 a 7 horas por dia

() Cerca de 8 a 11 horas por dia

() Cerca de 12 horas por dia

() Mais de 12 horas por dia

2.2 Em quais atividades o paciente depende de vocé no cotidiano?
() Comer

() Tomar banho

() Se vestir

() Usar o banheiro

() Se deslocar entre os ambientes da casa

() Tomar remédio

() Cuidar de finangas

() Lembrar de consultas
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() Usar telefone
() Sair de casa
() Outras

2.3 Voce tem alguém com quem divide os cuidados do paciente? Se sim, qual o grau de parentesco ou
relacdo com o paciente, e que tipo de ajuda oferece?

2.4 Voce tem alguém com quem contar nos seus momentos de dificuldade, como alguém para
conversar sobre seus problemas praticos, com quem se distrai, que lhe orienta? Se sim, qual o grau de
parentesco ou relagdo com vocé, e que tipo de ajuda oferece?

2.5 Quais sdo os momentos mais faceis ou agradaveis nos cuidados com o paciente? Cite trés deles:

A -
O quanto vocé sente que esta situacao ¢ agradavel para voce, de 0 a 10?

B -
O quanto vocé sente que esta situagdo ¢ agradavel para vocé, de 0 a 10?

C-
O quanto vocé sente que esta situagdo ¢ agradavel para vocg, de 0 a 10?

2.5 Quais sdo os momentos mais dificeis ou estressantes nos cuidados com o paciente? Cite trés deles:

A -
O quanto vocé sente que esta situacdo € estressante para vocé, de 0 a 10?

B-
O quanto vocé sente que esta situacdo € estressante para vocé, de 0 a 10?

C-
O quanto vocé sente que esta situacdo € estressante para vocé, de 0 a 10?

2.6 Ha comportamentos da(o) paciente que sdo fontes de estresse/irritabilidade para vocé? Se sim,
quais?
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2.7 Vocé sente que as vezes sua interagdo com o(a) paciente ¢ fonte de estresse/irritabilidade para
ele(a)? Se sim, em que momentos?

3. orientagdes e treinamentos recebidos para atuar como cuidador

3.1 Voce sente que ja foi esclarecido sobre o diagnostico de sindrome demencial do paciente?
Se sim, por quem?

3.2 Voceé sente que ja foi esclarecido sobre as alteragdes cognitivas e comportamentais
relacionadas ao diagndstico? Se sim, por quem?

3.1 Vocé sente que recebeu alguma orientacao sobre os cuidados com o paciente? Se sim, por
quem?
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APENDICE C
QUESTIONARIO DE DEMANDAS E EXPECTATIVAS QUANTO A PESQUISA

Gostariamos de saber seus pontos de maior interesse € necessidades no trabalho em grupo que
iremos realizar.

Lembre-se, ndo ha certo ou errado para as perguntas apresentadas. Apenas queremos conhecer
suas demandas para verificar como melhor atendé-las.

1 Vocé faz ou ja fez os atendimentos abaixo?
() Psicoterapia individual

() Psicoterapia em grupo

() Grupo de apoio

() Praticas de meditacdo ou Mindfulness

2 O que vocé espera ao participar da pesquisa proposta?

3 O que vocé gostaria que fosse abordado em sua participacdo?
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ANEXO D
QUESTIONARIO FINAL DE AVALIACAO DA PESQUISA

Gostariamos de conhecer sua avaliacdo sobre ter participado da pesquisa, para identificarmos pontos
positivos e negativos em nosso trabalho.

Lembre-se, ndo ha certo ou errado para as perguntas apresentadas. Sua opinido ¢ importante para que
possamos rever a qualidade de nosso trabalho, inclusive no sentido de possiveis mudangas neste
formato.

1 Qual a sua avaliacdo em ter participado do grupo?

2 Foi possivel participar do grupo da forma como foi realizado?

3 Foi possivel lembrar das orientagdes e coloca-las em pratica no cotidiano? Com qual frequéncia?

4 Sente que fez diferenca em seu cotidiano? Cite exemplos.

5 Sente que fez diferenga no cotidiano do paciente? Cite exemplos.
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6 Em relacdo as suas expectativas iniciais, sente que o grupo ajudou?

7 Cite pontos positivos e negativos do grupo.

8 Caso tenhamos outros momentos de praticas com Mindfulness, vocé teria interesse em ter
atendimento?
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APENDICE E
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do projeto: Bem-estar psicoldgico de cuidadores de pessoas com deméncia: avaliagao
dos efeitos de uma intervengao online baseada em Mindfulness

Pesquisador responsavel: Marcelo Leite Kodama
Prezado senhor(a),

Estamos realizando uma pesquisa com a finalidade de conhecer os efeitos em bem-estar
psicologico de uma intervencao online, em que serdo realizados oito encontros semanais em
grupo voltados para a melhoria da saude de cuidadores de pessoas com deméncia. Estes
encontros terdo duragao aproximada de 90 minutos cada um, e neles serdo abordados temas
sobre bem-estar e desenvolvidas atividades de atencdo plena/meditagdo. O estudo ¢
desenvolvido como parte do Programa de pds-graduacdo em Psicologia da UFRRI.

Vocé estd sendo convidado porque ¢ um cuidador familiar de paciente com diagndstico
de sindrome demencial acompanhado(a) nesta instituicdo (com ultima consulta realizada nos
ultimos 12 meses), ¢ considerado o cuidador principal (pelo menos 8 horas diarias 5 vezes por
semana), por, no minimo, 12 meses, ¢ relata ter condi¢des de participar de teleatendimento por
aplicativo de Internet e de responder aos formularios de resposta.

O(a) senhor(a) sera solicitada a preencher sete questionarios antes e seis apos a
realizacdo da pesquisa, e podera participar do grupo experimental ou controle, dividido de
forma aleatdria. Todos serdo convidados a participar da intervengdo, sendo que o grupo controle
o realizaréd ap6s a pesquisa.

A participacdo na pesquisa ¢ voluntaria, portanto, o(a) senhor poderd recusar a
participagdo ou, mesmo que aceito, podera desistir a qualquer momento deste estudo, sem
implicar em quaisquer prejuizos ao atendimento do paciente na institui¢ado.

Esperamos que os resultados desta pesquisa ajudem a compreender melhor os
mecanismos psicoldgicos relacionados a funcdo de cuidar de um familiar com deméncia, bem
como a desenvolver intervencdes eficazes em promocao de bem-estar psicologico desta
populacdo. No entanto, alguns riscos podem ocorrer, como risco de constrangimento ou
mobilizacdo emocional, decorrente das praticas realizadas ou da troca de experi€ncia entre os
participantes. De forma a minimizar estes danos, o pesquisador responsavel ficara disponivel
para acolher os participantes com possibilidade de escuta apdés o mesmo, bem como
direcionamento para atendimento clinico individual. Também se estima possiveis riscos de
identificacdo de participantes quando da comunicag¢dao dos dados da pesquisa. Para tanto, os
nomes e outros dados que possam identificar os participantes da pesquisa nao serdo divulgados,
sendo garantido o anonimato, com acesso aos dados da pesquisa apenas aos pesquisadores
participantes.

Rubrica do pesquisador Rubrica do participante de pesquisa
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Vocé ndo terd nenhum gasto e também ndo recebera nenhum pagamento por participar
desse estudo. Havera a possibilidade de ressarcimento de despesas tidas pelos participantes
relacionadas a pesquisa ou dela decorrentes, e garantia de indenizagao diante de eventuais danos
decorrentes da pesquisa.

Os resultados gerais da pesquisa serdo apresentados na forma de uma dissertacao de
mestrado e poderdo ser publicados posteriormente em alguma revista cientifica, garantindo o
sigilo de dados que possam identificar os participantes.

Vocé recebera uma via deste termo onde consta o telefone e o e-mail do pesquisador
responsavel, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a qualquer
momento.

Pesquisador responsavel: Marcelo Leite Kodama, marceloleitekodama@gmail.com, telefone
(21) 99713-1979.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Associagio das Pioneiras
Sociais, que podera ser contatado em caso de questdes éticas, pelo telefone: (61) 3319-1494 ou
e-mail: Comiteeticapesquisa@sarah.br — horario de atendimento: 8h as 12h e das 13h as 17h.

Nome do participante (em letra de forma)

Assinatura do participante Data

Nome e Assinatura do pesquisador Data
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ANEXO A

ESCALA HOSPITALAR DE ANSIEDADE E DEPRESSAO — HAD

Este questiondrio ajudara o profissional a saber como vocé esté se sentindo. Leia todas as frases.
Marque com um X a resposta que melhor corresponder a como vocé tem se sentido na ULTIMA
SEMANA.

Nao ¢ preciso ficar pensando muito em cada questdo. Neste questionario as respostas espontaneas tém
mais valor do que aquelas em que se pensa muito.

Escolha apenas uma resposta para cada pergunta.

W — o

Eu me sinto tenso ou contraido:
() A maior parte do tempo

() Boa parte do tempo

() De vez em quando

() Nunca

Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes:
() Sim, do mesmo jeito que antes

() Nao tanto quanto antes

() S6 um pouco

() Ja ndo consigo ter prazer em nada

Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse acontecer:
() Sim, e de jeito muito forte

() Sim, mas nao tao forte

() Um pouco, mas isso ndo me preocupa

() Nao sinto nada disso

Dou risada e me divirto quando vejo coisas engragadas:
() Do mesmo jeito que antes

() Atualmente um pouco menos

() Atualmente bem menos

() Néo consigo mais

Estou com a cabega cheia de preocupagoes:
() A maior parte do tempo

() Boa parte do tempo

() De vez em quando

() Raramente

Eu me sinto alegre:

() Nunca

() Poucas vezes

() Muitas vezes

() A maior parte do tempo

Consigo ficar sentada a vontade e me sentir relaxado:
() Sim, quase sempre

() Muitas vezes

() Poucas vezes

() Nunca
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D Eu estou lento para pensar e fazer coisas:

3 () Quase sempre

2 () Muitas vezes

1 () De vez em quando

0 () Nunca

A Eu tenho uma sensacao ruim de medo, como um frio na barriga ou um aperto no estdémago:
0 () Nunca

1 () De vez em quando

2 () Muitas vezes

3 () Quase sempre

D Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia:

3 () Completamente

2 () Nao estou mais me cuidando como deveria

1 () Talvez ndo tanto quanto antes

0 () Me cuido do mesmo jeito que antes

A Eu me sinto inquieto, como se eu ndo pudesse ficar parado em lugar nenhum:
3 () Sim, demais

2 () Bastante

1 () Um pouco

0 () Ndo me sinto assim

D Fico esperando animado as coisas boas que estdo por vir:
0 () Do mesmo jeito que antes

1 () Um pouco menos que antes

2 () Bem menos do que antes

3 () Quase nunca

A De repente, tenho a sensagao de entrar em panico:

3 () A quase todo momento

2 () Vérias vezes

1 () De vez em quando

0 () Nao senti isso

D Consigo sentir prazer quando assisto um bom programa de televisdo, de radio, ou quando leio
alguma coisa:

0 () Quase sempre

1 () Varias vezes

2 () Poucas vezes

3 () Quase nunca
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As questdes abaixo se referem a maneira como vocé lida consigo mesmo e com sua vida. Lembre-se, ndo ha

ANEXO B

ESCALA DE BEM-ESTAR PSICOLOGICO (EBEP)

respostas certas ou erradas, apenas marque a alternativa que melhor descreve como vocé se sente, no momento,
em relagdo a cada frase.

1 2 3 4 5 6
Discordo Discordo Discordo Concordo Concordo Concordo
Totalmente | Parcialmente Pouco Pouco Parcialmente Totalmente

2 3 5 6

preocupagdes

1 - Frequentemente me sinto solitario porque tenho poucos
amigos intimos com quem eu possa compartilhar minhas

2- Nao tenho medo de expressar minhas opinides, mesmo
quando elas sdo contrarias as opinides da maioria das pessoas

3- Sinto que tenho controle sobre as situa¢des do meu dia a dia

4- Eu acredito que ¢ importante ter experiéncias novas que
desafiem o que vocé pensa sobre voc€ mesmo e sobre o mundo

5- Acredito possuir objetivos e propdsitos na minha vida

mesSmo

6- De forma geral me sinto confiante e positivo sobre mim

7- Eu sinto que ganho muito com as minhas amizades

mim

8- Muitas vezes me preocupo com o que 0s outros pensam sobre

9- Eu sou muito bom em gerenciar as diversas
responsabilidades da minha vida didria

10- Em minha opinido, pessoas de todas as idades sdo capazes
de continuar crescendo e se desenvolvendo.

11- Na maioria das vezes acho minhas atividades
desinteressantes e banais.

12- Gosto de ser do jeito que sou.

que eu.

13- Parece-me que a maioria das pessoas tem mais amigos do

14- Estar feliz comigo mesmo é mais importante para mim do
que a aprovagdo dos outros.

15- Eu normalmente gerencio bem minhas financas e negocios.

16- Eu aprendi com a vida muitas coisas ao longo do tempo, o
que me tornou uma pessoa forte e capaz.
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17- Eu gosto de fazer planos para o futuro e trabalhar para
torna-los realidade.

18- De um modo geral me sinto decepcionado com o que
alcancei na vida.

19- As pessoas me descreveriam como alguém disposta a
compartilhar meu tempo com os outros.

20- As pessoas dificilmente me convencem a fazer coisas que eu
ndo queira.

21- Consigo administrar bem meu tempo, desta maneira posso
fazer tudo o que deve ser feito.

22- Eu acredito que cresci muito como pessoa ao longo do
tempo.

23- Sou uma pessoa ativa para executar os planos que estipulei
para mim mesmo.

24- Em geral tenho orgulho de quem sou e da vida que levo.

25- Em relagdo as amizades, eu geralmente me sinto deslocado.

26- Muitas vezes, eu mudo de opinido se meus amigos ou
familiares discordam das minhas decisdes.

27- Eu fico frustrado quando tento planejar minhas atividades
diarias porque eu nunca consigo fazer as coisas que planejo.

28- Para mim, a vida ¢ um continuo processo de aprendizado,
mudanga e crescimento.

29- Meus objetivos de vida tém sido mais uma fonte de
satisfagdo do que de frustracdao para mim.

30- Quando eu me comparo a amigos e conhecidos, me sinto
bem em relagdo a quem eu sou.

31- Meus amigos e eu somos solidarios aos problemas uns dos
outros.

32- Eu me preocupo com as avaliagdes dos outros sobre as
escolhas que eu faco na minha vida.

33- Eu tenho dificuldades para organizar minha vida de uma
forma satisfatoria para mim.

34- Eu gosto de ver como minhas opinides mudaram e
amadureceram ao longo dos anos.

35- Eu fico satisfeito quando penso no que eu ja realizei na
vida.

36- Todos tém suas limitagdes, mas eu pareco ter mais que os
outros.
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ANEXO C

ESCALA FILADELFIA DE MINDFULNESS - EFM

(Cardaciotto; Herbert; Forman; Moitra e Farrow, 2008, adaptada para o Brasil por Silveira;

Castro e Gomes, 2012)

Vocé deve avaliar o quanto cada item corresponde a uma caracteristica sua, marcando com um “’X” ou

circulando o niimero que melhor representa a sua opinido, de acordo com a chave de respostas apresentada.

Responda rapidamente, sem parar muito tempo em cada questdo, e ndo compare as respostas de uma questdo com

outra. Lembre-se, ndo existem respostas certas ou erradas, elas apenas refletem a sua opinido.

0 1 2 3 4
Discordo Discordo Neutro Concordo Concordo
totalmente parcialmente parcialmente totalmente
1. Eu estou ciente de quais pensamentos estdo passando em minha 0 1 2 3 4
mente
2. Eu tento me distrair quando sinto emoc¢des desprazerosas. 0 | 2 3 4
3. Quando falo com outras pessoas, estou ciente de suas expressoes 0 1 2 3 4
corporais e faciais.
4. Ha aspectos sobre mim mesmo sobre 0s quais eu nao quero pensar. 0 1 2 3 4
5. Quando tomo banho, estou ciente de como a agua corre sobre meu 0 1 2 3 4
corpo.
6. Eu tento ficar ocupado para evitar que pensamentos e sentimentos 0 1 2 3 4
me venham a mente.
7. Quando estou alarmado, percebo o que ocorre dentro de meu corpo. 0 1 2 3 4
8. Eu gostaria de poder controlar minhas emog¢des mais facilmente. 0 1 2 3 4
9. Quando ando pela rua, tenho consciéncia dos cheiros e do ar 0 1 2 3 4
tocando meu rosto.
10. Eu digo pra mim mesmo que nao deveria ter certos pensamentos. 0 1 2 3 4
11. Quando alguém me pergunta como estou em sentindo, posso 0 1 2 3 4
identificar minhas emocgoes facilmente.
12. Ha coisas sobre as quais eu tento ndo pensar. 0 1 2 3 4
13. Tenho consciéncia dos pensamentos que estou tendo quando meu 0 1 2 3 4
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humor muda.

14. Eu digo a mim mesmo que ndo deveria me sentir triste.

15. Eu percebo mudancas dentro de meu corpo, como meu coragao
batendo mais rapido ou meus musculos ficando tensos.

16. Se ha algo que ndo quero pensar, eu tento fazer varias coisas para
tirar isso da minha mente.

17. Sempre que minhas emog¢des mudam, imediatamente eu me torno
consciente delas.

18. Eu tento deixar meus problemas fora da minha mente.

19. Quando falo com outras pessoas, estou consciente das emogdes
que experiencio.

20. Quando lembro de algo ruim, eu tento me distrair para fazer aquilo
ir embora.
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ASSOCIACAQ DAS PIONEIRAS s~ Plabolorma
SOCIAIS - REDE SARAH % Brarsi

PFARECER CONSUBSTANCIADD DD CEP

DaDOos O PROJETO DE PEZQUISA

THhule da Peaqulss; Bem-astar psicokigicn de cuidadores de pessoas com deméncia: avaliacio dos efeitas
de uma inlervencio anline baseasda am Mindfulness

Pezquieador: Marcslo Leile Kodama

Area Tematica:

YarsBo: 2

CAAE: 71740325, 7.0000.0022

Inefltuipdo Propomants: ASS0CIACAD DAS PIONEIRAS BOCIAIS
Patrocinador Principal: Financiamenta Prégria

DaDos O PARECER

Humeare do Paracer: 62531891

Apregantagio do Projeto:

Cuidar de uma pessoa com deméncia pode impaciar a saide do cuidador familiar, com aumenio de saus
niveis de estresse, sobrecarga & apresentscdo de sinfomas de depressda e ansiedade. Nesse sentido, a
presente asiuda tam o objeliva de avaliar oz efeitos de uma intarvengide mulicamponante basesda am
Mindfulme=zs, & ser realizeda de mado grupal @ onlinge, cam cuidadores de pesceas diagnasticadas cam
deméncia, tende coma variiveis de interesse beme-estar picoligicn, incluindo sua dimensio propasiso de

wida, estrasse & astado emacianal

*METODOLOGIA:

Trata-se de uma pesquisa experimental, com grupas de intervengda @ de cantrole @ avaliagbes pré e
pstasis

Os parficipantes respanderdo os seguintes instrumentos anbes do inido & apds o 1Emino de oito sesshes
previaments planejadas:

Instrumentes ulilizadas Experimental & Cantrole

Pré-mtervancido - Questiondna de carachenizagda da cuidadar

= Questiondna de contextualizacds do cuidada- Questiondrio de demandas e sspaciativas qguanio 4
ntervancie

= Excala Hospitalar de Depressdo e Ansiedads (HADS)

- Excala de Bem-Estar Psicaldgicn ([EBEP)

Endarsgoc  ERHE Cuadra 301 Bloos B 0 45 Enirada A Ediliolo Plonaines Soolals - Teroeing Andar

Balmmo: 5SS CEP- 70.334-500
UF: OF Munioiplo: BRASILLA
Telofons. (2123191454 E-mall: oomBselicapesgusaiTsana br

Pisgiras: iri ca
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Coninuacic oo e BN 161

= Inventdna de Sintomas de Stress para Adulbos de Lipp - revisada (IS5L-R)

- Excala Filadétfia de Mindfulness (EF)

Pds-inlervencdo - Questionario de contestualizacio do cuidada

= Questiandrio de avakacio final

= Excaly Hospitalar de Depressdo & Ansiedade (HADS)

= Extaly de Bem-Estar Peicaldgico (EBEP)

= Ifventdna de Sintomas de Strass para Adultes de Lipp - revisada (ISSL-R)

- Ezcals Filadélia de Mindfulress (EFM)

Az sessdes com o grups exparimental serdo realizadas ao longo de it encantros através de
videocaonferdncia, por platafomrna aletrdnica farnedds pele haspital de reabilitacdo, a ser conduzida em uma
saly com soesso d inlernet e condicdes adeguadas de privacidade. & froca de informagdes @ expendncias
sntre o= paticipantes serd vakwizada no decorer dos encantros @ os emas serde abardados de modo
nterativa, de forma a fomentar 3 apresentacio de dividas @ comentdnios, além de estimular @ eforcar
praficas a serem realizadas em ambiente domiciiar.

De=se moda, pretende-se discutic os beneficios potencisis gue uma propossa de intersencio desss natuneza
pode oferecer para & malboria da <aide @ qualidade de vida desta populaciio, tanto no sentido de minimizar
sintomas como de promaver bemeaestar

0z dados coletados pelos instrumentes HADE, EBER, ISEL-R & EAC serda analieados através do pragrama
IBM SPEEE (versdae 20), utlizands festes ndo paramétricos, tendo em vigta o lamanbo da amastra & sua
ndo narmalidade.

Hiipcbagea:

0 prasaente estuds bem cama hipdlese que a grupo de exparimental, que paricipard de umas intervencia online,
mulficomponente & =m grupo para cuidadores de pessoas com demé@ncia em pracessa de newroreabilitacio,
apresentard diferenca de resultadas em indicadones de niveis de estresse, depressio @ ansiedads, bem camoa
de bemesstar pricoldgico @ indicadares de Mindfulness em momenios pré e pos teste Hipdbesse suplementar &
que, comparada 3o grupoconirols, o grupo espermental apresentard uma maior diferenca entne estag
medidas am comparacio & niveis pré & pds-tesie.

Critério de Inclusio:

Ser cuidador familiar de paciente com disgndstica de sindrome demencial, com GRima consulta na nssiuicdo
Rade SARAH no GRimo ano. Ser o cuidadar principal {palo menos 3 horas didras 5 sezes par semana) por, na
minime, 12 meses, Ser capaz de fazer uso de aplicative de Intermel. Ser capaz de praercher farmubirio g

resposta.
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Lot n e o Manms B 250 #691

Critério de Exclusda:
Cuidadares ndo famiiares ou que ndo sejam o principais cuidadones do pacients (menes gue B horas didhas

au gue 5 dias par semana)fpresantar mais que 3 falas ag grupo de intervengla. Falla de scesso ou
Tamikaridade & Internet. Nio alfabetizadas.

Objetive da Peaquisa:

Objetivn Primario:

0 ohjetiva geral do estudo serd analisar os afeitas de um programa de intersencdo mulicompanente,
basesdo em Mindfulness, no bem-ssiar picokdgico, indicsdores de Mindfulness @ nos niveis de esiresge,
dapressia @ ansiedade de cuidadores de pessaas com deméndaia.

Objetivo Secunddnio:

* Imiplementar um pragrama de intereencio gropal com u=ae de psicoeducacio @ praticas de Mindfulness.
* Avaliar bem-estar psicakigico {inclundo prapésito de vida), Mindfulness, niveis de estrasse depressda e
ansiedade em cuidadores de pessoas com deméncia anles & apds & intervencio psicalégica.

* Analisar diferencas intergrupo, comparando medidas das meédias dos grupos inbervencia @ conbrale nas
vandveis psicaldgicas em estudo anbes = apds a infervencio.

* Analisar diferencas intragrupo, comparands medidas dos participantes de cada condigdo nasvaridveds
peicoldgicas em esiuda antes & apds a inbervengio

" Verficar a satisfacio dos cuidadones participantes com a infervencdo & a peroepcdo de sews beneficios.

ﬁ“lmﬂ dog Rlecos e Baneflclos:

D aoardo cam a pesquisador:

Riscos:

Mo decarrer das atividades pode haver mobilizacho smaocional, decorrente das priticas realizadas ou da traca
de experidncias entre o5 pardicipantes. Para tanto, o psicdloga pesquisador ficard disponivel para acolber a
participante, com possibiidade de escuta edirecionamento para atendimente clinico individual. Também se

azlima possivais nsces de dentificacio de participantes quando da comunicacio dos
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dades da pesquisa. Mo entants, serd tomado cuidado para ndo fomecer informacdes individuais quepassam
compramelsr o anonimato, priorizands uma canscterizagdo grupal dos paricipanies, de moda @ preservar a
privacidsde.

Baredficios:

Aas participantes, as beneficias patenciais astia relscionadas so bem-estar psicolégica, diminuicda de
ssipesse & de sintomas de depressio e ansiedade. Busca-se promaoser uma inbervengdo sm gue as priticas
desanvolvidas auxiiem na dimindigho de =inais de eshresse & de sintomas de depressio e ansiedade, casa
asles gommam, & promava melhoria de bem-sstar psicaldgics. Este estude ambém pode contribuir para a
Feratura na dres, & gerar um madeks de intervengda psicossocial com cuidadores com pofencial pana

bersficiar pessoas com sindrome demencial.

Comantarios & Conslderagdies sobre a Peaquisa:

Trata-se de uma pasquisa axpenmental, de perfil gualitativo, para avalicia de intervegbes de apoie psicalégios
ans cuidadores de pessoas portadoras de doenca demencial, com o abjetive de medic as reswllados
relacionados a mehonia de qualidade de vida & a percepcio de bemesstarapds a aplicacdo dewn programa
de intersencio mullicomponsente, baseda e matado Mindfulness,

0 prajets apresenta uma boa justificativa para aplicacia da hipdtese, & que hd evidéncias de gue o bam
ssiar do pacients porador de dosncas demendais também envalve aspectos coma dependéncia familar e &
de extrerma mpartincia o faca na bem astar de quem cuida do paciente com doencas demenciais. O prejeta
masirg-se de elevdncia clinica, j& que apenas recentements houve uma preacupacia para ampliagda da
cuidads mais abrangenie relacionada ndo apenas aop pacients porador da doenga demencial, mas lambém
de sau ensomo social @ indos os agentes envalvides o apoio ao cuidado deste paciente (Resol. CNE 48612,
Itz 111}

0 trabalho epresenta-ze bem esiruurade melodelogicamants, & na aspects dtico, apazar de apresantar um
grupa experimental & um controle, haverd a oferta das intervengdes ao grupo condrole, de acorda com as
principios biodticns da Beneficéncia, Mo Makeficdéncia, sutanomia @ fustica (Resol. CHS 466012, Hem 1)
0 prajelo de pesguisa identifica lscunas para ofertas de servigos assilenciais ne ambilo da reabiltacia de
pacienies partadares de doencas demenciais & seus cuidadores & familiares [Resal. NS 48612, lem I}
Quanio aos riscos @ beneficios, o pesguisador identifica os riscas | principalmente relacionados a evacacio

de soffimenta por parte dos participantes, porém o masmao apresenta ssiralégiag de
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minimizacio.
Também identifica o= rscos relacionados a coleta de dados sensiveis @ também a impartancia do =igilo &

cuidads caom o tratmenta destes dados (Resol. CHNE 46612, ltem V)

Congldsragtes sobre o Termos da apreeentagao cbrigataria:
Folha de Rosta © preenchida @ assinada. Vide OBS.

Projess Basico: apresentado adequasdaments,;

Projete Delalhade: apreasentads adegquadamente;

TCLE: spresentsda;

Orcamentio: apresentada;

Cronograma: apresentsdo.

ORSERWVACAD:

FOLHA DE ROSTO: a assinatura no camps “instituicio Proponente” serd coletada ao final da andlise $tica,
am vifude da fluxs instilucional inberna para andlise de projetos de pasquiss, O CEP - APS orentard aa
pasquisasdor responsdvel & pastagem da documenta assinado como noliicacdo administrativa,  Vide

declaracia em documenta anesa Cdecl1®).

Recomendagdas:

Wide campa de pendéncias

Conclusdes ou Pandénclas & Lista de Inadegquagies:

1) Ajustes da TCLE.

1.a) Mo primaire pardgrafo, wlilizando uma linguagem de f&cil entendimente, delakhar mais ao padicipants de
pasquiss sabre & inbervengias). .. "alividades voladas pars sadde do cuidador®.. ) gue serdo desenvaelvidas
guando da participacio do projeto. (Resol CHNES 46812, bem V.5, a)

Conclusdo. O pesguisador carrigiu a pendéncia, reelaborands o primeino paragrafo do TCLE, constantdo agora
de linguagem de fdl compresnsdo para o paticipants de pesquiss (Resol CNS 46812, lbam V.38
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Wia hé pendéncias de nalureza &tca no momanto que mpeca 3 apivacdo AD REFERENDUM deste
Projeta de Peasguisa.

APROVADCD - ORIENTACOES

ORIEMTACOES DO CEP - APS PARA CONDUCAD E ACOMPANHAKMENTO D PESOLISA

Tendo em vista a legislacdo vigenbe [Resolucdo CHNES 468/12), o CEP-APS recomenda aos Pesquisadares:

1. MOTIFICAR INICIO DA PESQOUISA por meia de notiicacdo administrativa na Plataforma Brasil;

2. WOTIFICAR INTERRUPCAD DO ESTUDO na Plataforma Brasil;

1. MOTIFICAR IMEDIATAMENTE EFEITD ADVERZD relacionado & pesquisa via nolificacio ra Platalorma
Brasil & via documeantal ao CEP - APS.

4. Camunicar tada & gualguer alsracdo do projeto & do barmo de consantimanto via amenda na Platatorma

Brasil;
1. Apresantar na forma de notificacdo relatdrios parciais 9o andamenta do projeto a cada 06 (sais) meses @
a0 WErming da pesquisa encaminhar a este Comild um sumdnio dos resuliados do projeta (relatdho final) via

Platafarmis Brasi;

4. Realizar & guarda do matenal de pesquiss (dades, TOLE, farmuldrio, questiondric, entravistas) por 05 anos
apos o 1Eming da mesma;

5. WOTIFICAR O TERMIMG DA PESOUISA via notificacio administrativa na Platafarma Brasil.

MODELOD DE RELATORIC FIMAL
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A DADDE DO PROJETO

1. CARE:

2. Pasquisasar Responsdvel:

1. Pasquisasares Assilenies siou oientasar (a), s hauver
4. Titula do pregets

B) DADOS DOS PARTICIPANTES DA PESOUISA

1. Total de participantes recrutadas em cada lbcal @ no tasal

2. Tatal de participantes incluidos no estiuda eam cada lacal @ no botal

1. Total de participantes retirsdos’descontinuados am cada local & no otal:

4. Principais razbes de retradadescontinuacia:

5. Tatal de participantes que concluiram o sstudo em cada local e no tatal:

8. Total de eventos adversas graves ocarridas em cada lacal & no tatalk
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7. Comdutas adotadas em relacdo aos evenlos adverses graves:

asil

8. Houwve padide de indenizacio por danes causadas par aste esiuda por algum dos padicipantas?

|[Be sim, favar descrewer a aoorréncia, ressalando o molive que a impulsionag & & canduta adaotada).

C) RESULTADDS QETIDOE

[Descreva resumidaments of resullades @ os beneficios resultantes da pesquisa. 3o necsssdno, anesar

tahelas, quadros, figuras ou grafices, para melbar entendimento dos resultades obfidos).

D) DIVULGACAD DOS RESULTADOS

Ocarreu a divulgacia dos resultados para a Instiluicho na qual o dadas foram coletados?

[ ) Sim. Qual a forma?

| | Mdio. Especificar a mathea:

A pesquisa perou apresentacdo de trabalhas? Publicacdes?

[ 1 Simi. Cual a forma?

[ 1 Mdo. Especificar a matiea:

E] Ocorreu a divulgacio dos resultados para a Instituicde no qual o= dados foram coletados?

E] DIFICULDADES ENCONTRADAS

|Relatar as dificuldades anconiradas na canducia da pesguisa).

Enderegoc  ERMHE Cuada 307 Biooe B 0 45 Enrada A Ediloio Ploneinas. Eoolals « Tenoeino Andar

Balm: SkHS CEF: 70.334-500
UF: DF Munioipio: BRASNL 1A
Telofoms: (5133181454 E-mall: comiseicapesqy sadfsarah br

Pigire Dl s ¥l

94



ASSOCIAGAD DAS PIONEIRAS g~ Plabaforma
S0OCIAIS - REDE SARAH Brarsi

Contrsacic do e I 161

Fj BWGESTOES

Apontar sugesites de medidas que podedam ser adotadas no &mbibo da Insfiuicia, com vistas a dinamizar
as alividedes de pasquisa e as alividades do Comité de Efica em Pesquisa com Seres Humanos da
Ae=ociacio das Pionsiras Saciais.

Cidade (Estada) e e 20__

Aszinatura do Pasquissdar Rasponsdval

Consldaragdes Finale 8 crifgrio do CEP:

Esfe parecar fol slaborado kaseado noo documantos abalzo relaciongdos:

Tipa Documenta | Arguiva Pastagem Autar SHuacdo
Infarmisgbes Bascas| PO_INFORMACOES_DBASICAS DO P 15082023 Ao
to Projeto ROJETO 2141254, pdf 11:56:13
Outras cararezpostapendencias, pdi 18/08/302% | Marcela Leile Aceiie

11:55:24 | Kadama
Crutras cararespostapendentias doc 1808/ 3023 | Marcela Leile Aceiia
11:54:44 | Kadama
Prajeto Detalhado ¢ | PrajetoMarceloRadama_modificedados | 18/08/2023 | Marcela Leite Aceia
Brachura X 11:54:28 [ Kadama
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Investigador FraojetoMarceloKadama_modificedo doe | 1508/2023 | Marosla Leite Aeeiln
% 11:54:28 Kadama
TCLE ! Temmas de TCLE_madificadowarsanlimpa.docx 1808323 | Marcela Leite Al
Assentimenta | 11:83:33 | Kodama
Justificativa de
Ausincia
TCLE | Temas de | TLLE_madiicass docs TEIOR 02 | Marcela Lelle Acein
AsgEntiments 11:53:26 Kadama
Justificativi da
Ausincia
Prajeto Detalhado { | PrajetoMarceloKedama_modificedavers | 1208/2023 | Marzela Leile Ao
Brachura aolimpa.dacx 11:53:01 Fadama
Investigador
Folha de Rasio Folhaderasicassnada pdf ZTIOTA023 | Marcela Leile el
07:21:44 | Kadama
EMuacho do Paracer:
Apravado
Hacepslta Apreclagio da CONEP:
Mo
BRAZILIA, 22 de Agosta de 2023
Apslnado por
Val&ria Baldeesin
|'|: DDNB“EU{I”B]]
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