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Resumo

Cuidadoras de pessoas com deméncia apresentam dificuldades para lidar com comportamentos
desafiadores dos idosos, sobretudo durante situagdes naturalmente estressantes, como a
pandemia de Covid-19. O objetivo desta pesquisa foi avaliar os efeitos de duas intervengdes
breves (uma grupal e uma individual), online, dirigidas a cuidadores de adultos mais velhos
(AMV) com Transtorno Neurocognitivo Maior (TNM), com foco na andlise do funcional (AF)
e manejo de comportamentos desafiadores. Para avaliagdo da efetividade da interven¢ao grupal
foram utilizadas como varidveis dependentes diretas as medidas de sobrecarga, depressao,
ansiedade, qualidade de vida e esperanga dessas cuidadoras. Na intervencdo individual a
variavel dependente era a frequéncia de emissdo de comportamentos desafiadores dos AMV
com TNM. Participaram da etapa grupal 17 cuidadoras de familiares com diagnostico de TNM.
Foram coletadas medidas de depressdo, ansiedade, qualidade de vida, sobrecarga e estresse, €
esperanca antes (pré-teste) e depois da intervengdo (pos-teste). A intervengao teve cinco sessdes
em formato online para ensino AF. Ao final da etapa grupal as cuidadoras aprenderam a realizar
andlise funcional de comportamentos-alvo, houve diminuicdo de sintomas de depressdo,
ansiedade e menor impacto emocional dos comportamentos desafiadores sobre as cuidadoras.
Da etapa individual participaram trés cuidadoras de familiares com deméncia. A intervengao
ocorreu em formato online, por videochamadas e mensagens de texto. Foi utilizado o
delineamento de linha de base multipla entre comportamentos. A intervencdo consistiu de cinco
etapas: selecionar comportamentos-alvo, realizar anélises funcionais, ensinar o registro e envio
de frequéncia diaria dos comportamentos-alvo por mensagem de texto, planejar a interven¢ao
e orientar/acompanhar as cuidadoras durante a implementagdo. Foram selecionados para
intervengdo os comportamentos de autolesdo, recusa a tomar banho, perguntar quem sao os
familiares proximos, fazer perguntas repetitivas, pedidos para ir para casa, recusa para atender
pedidos e agressividade fisica. Todas as intervengdes realizadas consistiram de alteragdes de
antecedentes: alterar a forma de realizar os pedidos, propor atividades reforcadoras, e
montagem e manuseio de um caderno de memoria. As intervengdes foram implementadas de
maneira satisfatoria, com redu¢do de todos os comportamentos-alvo, exceto o comportamento
de perguntar o nome dos familiares. Discute-se a viabilidade e importancia de intervengdes
online, tanto individuais quanto grupais, para manejo de comportamentos desafiadores, e sua
acessibilidade para essa populacdo, levando em consideragdo a realidade das condigdes das
cuidadoras. Ressalta-se que intervengdes online podem auxiliar as cuidadoras a manejar
comportamentos desafiadores, melhorando a qualidade de vida das cuidadoras e do AMV com
TNM.

Palavras-chave: comportamentos desafiadores, cuidadoras informais, intervencao online.
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Abstract

Caregivers of people with dementia have difficulties in dealing with challenging behaviors of
the elderly, especially during naturally stressful situations, like the Covid-19 pandemic. The
objective of this research was to evaluate the effects of two brief interventions (one group and
one individual), online, aimed at caregivers of older adults (OA) with Major Neurocognitive
Disorder (MND), focusing on the functional analysis (FA) and handling challenging behaviors.
To evaluate the effectiveness of the group intervention, measures of burden, depression,
anxiety, quality of life and hope of these caregivers were used as direct dependent variables. In
the individual intervention, the dependent variable was the frequency of emission of
challenging behaviors by OA with MND. Seventeen caregivers of family members diagnosed
with MND participated in the group stage. Measures of depression, anxiety, quality of life,
burden and stress, and hope were collected before (pre-test) and after the intervention (post-
test). The intervention had five sessions in an online format for teaching FA. At the end of the
group stage, the caregivers learned to perform a functional analysis of target behaviors, there
was a decrease in symptoms of depression, anxiety and less emotional impact of challenging
behaviors on caregivers. Three caregivers of family members with dementia participated in the
individual stage. The intervention took place in online format, by video calls and text messages.
A multiple baseline design between behaviors was used. The intervention consisted of five
steps: selecting target behaviors, performing functional analyses, teaching the recording and
sending of the daily frequency of target behaviors by text message, planning the intervention
and guiding/following caregivers during the implementation. Self-injury behaviors, refusal to
shower, asking who the close family members are, asking repetitive questions, requests to go
home, refusal to respond to requests and physical aggression were selected for intervention. All
interventions performed consisted of background changes: changing the way of making
requests, proposing reinforcing activities, and setting up and handling a memory notebook.
Interventions were implemented satisfactorily, with a reduction in all target behaviors, except
the behavior of asking family members for the name. The feasibility and importance of online
interventions, both individual and group, for the management of challenging behaviors, and
their accessibility for this population are discussed, taking into account the reality of the
caregivers' conditions. It is noteworthy that online interventions can help caregivers to manage
challenging behaviors, improving the quality of life of caregivers and the OA with MND.

Keywords: challenging behaviors, informal caregivers, online intervention.
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O avango da ciéncia e da tecnologia permitiu que as geracdes atuais tenham uma
expectativa de vida significativamente maior que a de geragdes passadas, bem acima dos 60
anos em muitos casos (Organizagdo das Nagdes Unidas [ONU], 2016). No Brasil estima-se que
uma pessoa nascida em 2015 viva 20 anos mais que uma pessoa nascida na década de 1960, e
que um individuo nascido em 2019 viva, em média, 76,6 anos (Organizagdo Mundial da Satide
[OMS], 2015; Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica [IBGE], 2019). Com o aumento da
longevidade, pensar e planejar o envelhecimento saudavel torna-se uma necessidade relevante
(OMS, 2015).

Compreende-se por envelhecimento sauddvel ndo apenas a auséncia de doenga, mas sim
o cuidado integral do individuo, que o auxilie a viver uma vida com qualidade, autonomia e
independéncia. A promoc¢do de saide deve preocupar-se em promover a manutencdo das
habilidades para realizacdo das atividades de vida didria do individuo, abarcando suas
capacidades intrinsecas (e.g., referentes as capacidades fisicas e cognitivas) e funcionais (e.g.,
as possibilidades de interagdo do individuo com e em seus ambientes) (OMS, 2015).

Os niveis de autonomia e independéncia também sdo importantes indicadores de saude
na populagio de adultos mais velhos' (AMV). Autonomia pode ser descrita como a capacidade
do individuo de autogovernar-se, ou seja, tomar decisdes diarias sobre a propria vida de forma
orientada para um objetivo (Horowitz et al., 1991), como, por exemplo, como ird utilizar o
proprio dinheiro e se ird ou ndo fazer viagens. Independéncia, por sua vez, ¢ compreendida
como a capacidade fisica do individuo para realizar as tarefas de vida didria sem necessitar de
auxilio externo (Davies et al., 1997), em atividades como escovar os dentes, alimentar-se ou

sair sozinho de casa.

! De acordo com as normas da American Psychological Association 7* edi¢@o (2019), ¢ preferivel utilizar o termo
“adulto mais velho” (AMV) em detrimento do termo “idoso”. Considera-se a palavra “idoso” um termo
estigmatizado, que sugere que pessoas mais velhas ndo sdo parte da sociedade, sendo um grupo marginalizado.
Desta forma, optou-se por utilizar adulto mais velho para se referir a individuos com mais de 60 anos.
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Existem inumeros instrumentos para mensurar essas capacidades, que utilizam
indicadores de comprometimento fisico e cognitivo de AMV (Canon & Novelli, 2012), como,
por exemplo, a Escala de Independéncia de Atividade de Vida Diaria (Katz et al., 1963), a
Escala de Atividades Instrumentais da Vida Diaria (Lawton & Brody, 1969), o Mini-Exame do
Estado Mental [MEEM] (Bertolucci et al., 1994; Folstein et al., 1975), dentre outros. E
importante avaliar a autonomia e independéncia do adulto mais velho, pois estas informacdes
auxiliam na compreensao, planejamento e implementagao de intervencdes mais personalizadas
para a promocdo de qualidade de vida desta populagdo, além do estimulo de praticas de vida
saudavel (e.g., atividade fisica, mudanca de habitos deletérios, acompanhamento nutricional,
ampliagdo de rede de apoio, prevencdo de acidentes etc.) (Jacob Filho, 2009).

Oferecer condigdes para que individuos que convivam com enfermidades tenham saude
pode ser desafiador. Dentre os desafios para a promog¢ao de qualidade de vida esta o manejo de
contingéncias impostas por Transtornos Neurocognitivos Maiores (TNM) (Cahill, 2019). Lidar
com estas contingéncias ¢ compreendido atualmente como uma questdo relevante de saude
publica, sendo uma prioridade de planos de ag@o de politicas piblicas em nivel mundial (OMS,
2015).

Estima-se que 10 milhdes de pessoas sejam acometidas por TNM todos os anos, e este
numero tende a aumentar com o envelhecimento da populagdo (Organizagdo Pan-Americana
de Satde [OPAS], 2017). Estima-se que em 2050 a populagdo de adultos mais velhos no mundo
esteja em torno de 2 bilhdes de pessoas (OMS, 2015), sendo que aproximadamente 131 milhdes
terdo diagnostico de TNM (Alzheimer’s Disease International, 2015). No Brasil estima-se que
haja uma incidéncia de 55 mil casos novos todos os anos (Burld et al., 2013). Os TNM,
popularmente chamados de “deméncias”, sdo patologias que apresentam como principal

caracteristica o declinio cognitivo.
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Os transtornos neurocognitivos podem ser classificados como “maior” e “leve”, € o
critério para diferenciar as duas categorias ¢ o resultado de avaliagdes funcionais dos prejuizos
cognitivos do individuo, sendo o transtorno neurocognitivo leve aquele em que o
comprometimento cognitivo impacta de forma mais branda a independéncia e autonomia do
individuo (American Psychiatric Association [APA], 2013). De modo geral, os TNM sao
caracterizados por alteragdes nos dominios cognitivos de ateng¢do complexa (e.g., ter
dificuldade com multiplos estimulos no ambiente), fun¢do executiva (e.g., dificuldade em
planejar atividades simples, tomar decisdes), aprendizagem e memoria (e.g., contar a mesma
historia repetidas vezes, recordar-se de eventos recentes), linguagem (e.g., dificuldade em usar
pronomes, utilizando-se de “aquela coisa”), perceptomotor (e.g., dificuldades espaciais,
imprecisdo ao dirigir, estacionando o carro em cima da calcada), e cogni¢cdo social (e.g.,
dificuldade no reconhecimento de emocdes). Esses sintomas ndo podem ser explicados por
delirium ou por outras doengas (APA, 2013).

Dentre os transtornos que compdem os TNM, a Doenga de Alzheimer (DA) ¢ o mais
frequente. Os critérios para o diagndstico da DA sdo baseados na presenga de placas neuriticas
(compostas por ntlcleos centrais de proteina beta-amiloide) e emaranhados neurofibrilares
(filamentos emparelhados de proteina TAU), com reducdo gradual de neurdnios e das sinapses
(Cummings & Cole, 2002). As causas da DA ainda s3o desconhecidas e ndo existe, até o
presente momento, cura. A DA ¢ uma doenca progressiva e insidiosa, que gera sintomas em
relagdo a linguagem, comportamentos impulsivos, tomada de decisdo e memoria (Castellani et

al., 2011).

Para fins didaticos, a progressdo da DA ¢ dividida em trés estagios: leve, moderada e
acentuada. Na fase leve ¢ possivel observar sintomas como perda de memoria recente,
dificuldades em se orientar no tempo e espaco e diminui¢do no tempo despendido em atividades

prazerosas. Na fase moderada os esquecimentos sdo mais frequentes e o individuo apresenta
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muitas dificuldades para realizar atividades de vida instrumental sem supervisdo e auxilio (e.g.,
cozinhar, fazer compras, gerenciar finangas). Por fim, a fase acentuada se caracteriza por maior
dependéncia, dificuldades para comer, se comunicar e locomover-se, incontinéncia urinaria e
fecal, e ndo reconhecimento de pessoas proximas (Associagdo Brasileira de Alzheimer, 2019;
Davis et al., 2018;). Conforme a progressao da doenca, maior o comprometimento funcional
dos AMYV (Talmelli et al., 2013) e maior a frequéncia de sintomas neuropsiquiatricos (Lopez et
al., 2003).

Além da DA, diversas outras doencas demenciais sdo caracterizadas como TNM, como
a Deméncia Frontotemporal, Deméncia Vascular, Deméncia por Corpus de Lewy, entre outras.
A Deméncia Frontotemporal engloba um grupo diverso de doencas neurodegenerativas e se
caracteriza por alteracdes comportamentais, déficits em fungdes executivas e linguagem (Bang
et al., 2015). Uma caracteristica marcante desta deméncia sdo os comportamentos desafiadores
que ocorrem desde as fases iniciais da doenga, como delirios, agitacdo, agressividade fisica e
verbal e mudancas frequentes de humor. Estes comportamentos desafiadores implicam em
significativo aumento de sobrecarga e sofrimento para os familiares que cuidam do AMV com
esse diagnostico (Mourik et al., 2004).

A Deméncia Vascular (DV) ¢ a segunda maior causa de deméncia, sendo causada por
lesoes vasculares de diferentes tipos. Os subtipos desta deméncia sdo: Deméncia Vascular
Cortical, Deméncia Vascular Subcortical, Deméncia de Infarto Estratégico, Deméncia de
Hiperperfusdo, Deméncia Hemorragica, Deméncia Vascular Hereditaria, ¢ Deméncia Mista
(DA com Doenga Cardiovascular) (O’Brien & Thomas, 2015). Diferentemente da DA, que tem
como principal sintoma o declinio de memoria, os sintomas da DV dependem das regides
afetadas pelas lesdoes (Korczyn et al., 2012) e podem ter diferentes niveis de gravidade, que

acarretam uma gama de diferentes sintomas.
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A Deméncia por Corpos de Lewy ocorre devido a presenca de corpos de Lewy
(neurofilamentos que ficam nas células do sistema nervoso) em regides corticais e subcorticais,
e apresenta como sintomas rigidez da musculatura, alucinagdes e flutuacdes de atengdo (Mayo
& Bordelon, 2014; Tavares & Azeredo, 2002). Além destes sintomas, essa deméncia causa
comportamentos desafiadores como apatia, ansiedade, irritabilidade, além de déficits nas
capacidades de atividades de vida diaria, que implicam em sobrecarga e isolamento para os
familiares cuidadores (Leggett et al., 2011; Simard et al., 2000).

Individuos com Doenga de Parkinson (DP) apresentam até seis vezes mais chances de
desenvolver deméncia do que a populagdo geral, e esta deméncia apresenta como sintomas
prejuizos nas fungdes executivas, linguagem, déficits em habilidades visuoespaciais dentre
outros (Caballol et al., 2007). Os AMV com este diagndstico apresentam comportamentos
desafiadores como vagar, agressividade verbal e fisica. Apesar de terem sintomatologias
semelhantes, ha uma diferenga de género quanto as decisdes e tratamento farmacologico para
manejo de comportamentos desafiadores de AMV com DP, uma vez que mulheres sdo mais
frequentemente tratadas com antidepressivos, enquanto para homens sdo utilizados

antipsicoticos (Fernandez et al., 2001).

Todas as deméncias t€ém como fator comum a perda de autonomia e independéncia dos
AMYV (Assis & Camacho, 2016; Ilha et al., 2012; Inouye, et al., 2010), que culmina em
dificuldades para a realizagdo de atividades do dia a dia, sendo necessario o auxilio de terceiros
(em diferentes niveis de intensidade) que, em geral, sdo filhas e esposas dos AMV acometidos
(Oliveira & Delboux, 2012). Estes familiares, aqui denominados de cuidadoras informais (i.e.,
pessoas que ndo tiveram preparo profissional para o desempenho da tarefa de cuidado e que
ndo recebem remuneracdo pela fungdo), comumente realizam tripla jornada de trabalho,
desempenhando as obrigacdes do emprego formal, os cuidados com a casa e as atividades de

cuidado com o familiar com TNM.
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A literatura mostra que cuidadoras de familiares com TNM apresentam elevadas taxas
de sintomas neuropsiquiatricos, como ansiedade e depressdo, quando comparadas com pessoas
ndo cuidadoras de mesma idade (Dunkin, 1998). O acimulo de atividades pode acarretar na
diminuicdo da qualidade de vida destas cuidadoras, culminando em sobrecarga (Anjos et al.,
2014). Os fatores que colaboram para esta sobrecarga sdo multivariados e complexos. As
condi¢des do paciente (diagnostico, nivel de prejuizo cognitivo, grau de independéncia e
autonomia, quantidade e classes dos comportamentos desafiadores, etc.) sdo possiveis fontes
de estresse, mas o cuidado ¢ apenas uma das jornadas que estas mulheres realizam diariamente
e as demais atividades podem desempenhar um papel importante nessa equacdo, além de
questdes de género, cultura e caracteristicas individuais de historia de vida.

A atividade de cuidar ¢ compreendida culturalmente como uma atividade feminina,
especialmente quando se trata de cuidado aos AMV (Ferreira et al., 2018). A escolha da
cuidadora principal do AMV muitas vezes ndo ¢ realizada com base nas condi¢cdes que os
familiares tém para a realizagdo da tarefa, e sim pelo seu género. E comum que ndo exista uma
divisdo clara das tarefas de cuidados entre todos os familiares, que culmina em um acumulo de
atividades para as mulheres. Desta forma, as mulheres cuidadoras apresentam altos niveis de
ansiedade cronica e sobrecarga (lavarone et al., 2014) e sofrem mais de estresse comparadas
aos homens (Fitting et al., 1986).

Sintomas neuropsiquiatricos dos AMV sdo um importante preditor de sobrecarga para
cuidadoras informais (Allegri et al., 2006). A sobrecarga ocorre em cuidadoras de AMV
independentemente do diagnostico, mas a presenga de comportamentos desafiadores pode
potencializar esta sobrecarga, impactando emocionalmente e fisicamente a cuidadora (Cheng,
2017). Pode ser emocionalmente dificil para a cuidadora acompanhar a progressdao da doenca,
percebendo os déficits progressivos de seu familiar, além de lidar comportamentos

desafiadores, anteriormente ndo emitidos pelos AMV, e que sdo considerados socialmente
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inadequados e de dificil manejo. Adiciona-se a isso a sobrecarga fisica de estar disponivel para
auxiliar o adulto mais velho a realizar atividades de vida diaria, como tomar banho ¢ alimentar-
se.

A falta de informacgdes corretas e efetivas sobre como lidar com as dificuldades no
cuidado de seus familiares com TNM ¢ outra fonte importante de estresse que contribui para o
comprometimento da satide mental e fisica das cuidadoras (Aragjo et al., 2013). Em especifico,
as mudancas de comportamento dos AMV impactam negativamente a saude mental das
cuidadoras (Marins et al., 2016), e a dificuldade em manejar estes comportamentos favorece o
aumento de sobrecarga (Black & Almeida, 2004; Ornstein & Gaugler, 2012), contribuindo para
o aumento do risco de institucionalizagdo dos AMV (Feast et al., 2016), especialmente quando
esses comportamentos ocorrem de forma persistente (Gaugler et al., 2010).

Comportamentos desafiadores fazem parte do que a literatura costuma designar como
sintomas comportamentais e psicologicos da deméncia (SCPD), e irdo afetar os AMV com este
diagnostico em algum momento durante o percurso da doenga (Aloysi & Callahan, 2020). Estes
sintomas parecem aumentar de frequéncia com a progressdo do comprometimento cognitivo
(Teri et al., 1998). Sao considerados SCPD sintomas psicoticos (e.g. delirios e alucinagdes),
agressividade fisica ou verbal, agitacdo, problemas de sono, hiperatividade, vocalizagao
disruptiva, apatia, comportamento de vagar, entre outros (Aalten et al., 2003; Fisher &
Cartensen, 1990; Ornstein & Gaugler, 2012). No geral, o surgimento de SCPD ¢ multifatorial,
englobando variaveis bioldgicas, de historia de vida, presenca de comorbidades psiquiatricas e
fatores ambientais (Kales et al. 2015).

A investigacdo e mensuracao de comportamentos desafiadores € feita, de modo geral,
com o uso de instrumentos padronizados. Sdo exemplos destes instrumentos o Neuropsychiatric
Inventory Questionaire [NPI-Q] (Kaufer et al., 2000), que investiga a presenca e intensidade de

SCPD, e o The Revised Memory and Behavior Problems Checklist(RMBPC) (Teri et al., 1992).
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O RMBPC ¢ um instrumento estruturado que avalia, em 24 itens, a frequéncia de
comportamentos desafiadores relacionados @ memoria, humor e comportamentos disruptivos.
O diferencial deste instrumento, ¢ a presenga de escala de impacto dos sintomas, para que a
cuidadora relate o quanto o sintoma psiquiatrico do familiar cuidado impacta a cuidadora. Esta
informagdo possibilita uma compreensdo mais especifica de quais s3o as dificuldades
encontradas pelas cuidadoras e quais os sintomas que lhe causam maiores dificuldades, nao
apenas a presenga ou auséncia de um dado sintoma, contribuindo para o planejamento de
intervengdes mais personalizadas.

Outra forma de mensurar comportamentos desafiadores é categorizd-los quanto a
déficits e excessos, sendo essa uma estratégia interessante para compreendé-los funcionalmente
e propor intervengdes focalizadas. Essa forma de categorizagdo de comportamentos foi
proposta por Kanfer e Saslow (1965), que definiram como déficit comportamental os
comportamentos que ocorrem em uma frequéncia e/ou intensidade menor do que seria
demandando por uma situagao especifica, e como excesso comportamental, os comportamentos
que ocorrem em frequéncia e/ou intensidade maior do que seria esperado em um determinado
contexto.

De forma geral, os excessos comportamentais, quando emitidos, t€ém como
consequéncias problemas do ponto de vista da cuidadora (e.g., sofrimento para a cuidadora e
para o adulto mais velho, dificuldades de manejo, etc.), sendo exemplos os comportamentos de
agressividade fisica, vocalizagdo disruptiva e vagar (Allen-Burge, et al., 1999). Excessos sao
mais comumente relatados por cuidadoras de pessoas com TNM e de outras populagdes como
de dificil manejo (Schutte et al., 2018; Souza & Schmidt, 2021), possivelmente por serem mais
faceis de identificar e por serem potencialmente mais aversivos para a cuidadora e para as
pessoas do entorno. Apesar disto, intervengdes para estas classes de comportamento sio

descritas com menor frequéncia na literatura (Souza & Schmidt, 2021).
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Déficits, por sua vez, sdo os comportamentos que geram dificuldades (e.g., aumento de
demanda para a cuidadora) devido a sua baixa frequéncia de emissdo, como dificuldades para
se vestir e baixa frequéncia de interagdes sociais (Allen-Burge et al., 1999). Os déficits tendem
a serem manejados pelas cuidadoras utilizando a estratégia de realizar as tarefas no lugar do
adulto mais velho. Por exemplo, a cuidadora passa a escolher as pegas de roupa para o AMV
que tem dificuldades e demora a fazer a escolha, ou faz o prato do AMV que apresenta
dificuldades em selecionar o que comer no inicio das refei¢des. Esta estratégia ¢ efetiva no curto
prazo, pela perspectiva da cuidadora, pois o problema ¢ solucionado de forma rapida. Entretanto
realizar as tarefas pelo adulto mais velho contribui para a sobrecarga da cuidadora e torna o
AMYV cada vez mais dependente.

As estratégias empregadas para manejo de comportamentos desafiadores na deméncia
se dividem em intervencdes farmacoldgicas e nao-farmacolégicas. E comum a utilizagdo de
farmacos como estratégia para lidar com diversas dificuldades decorrentes dos TNM, apesar de
ndo existir medicamento capaz de retardar ou curar a deméncia. Segundo a Associa¢do
Brasileira de Alzheimer (2021) utiliza-se, nos casos de deméncias leve e moderada, medicagdes
que tem como fung¢do inibir a degradagdo da acetilcolina que ¢ perdida conforme a progressao
da doenca (e.g. Rivastigmina, Donepezila e Galantamina), por apresentarem uma melhora
inicial dos sintomas da deméncia. Para auxiliar no manejo de comportamentos desafiadores,
sdo também utilizados antipsicoticos como a Quetiapina, Olanzapina e Ziprasidona (Martinez
et al., 2016).

A utilizag¢ao de farmacos deve ser realizada de forma criteriosa (Jacob Filho, 2009), em
especial o uso de antipsicoticos, pois seus riscos por vezes superam os beneficios (Martinez et
al., 2016). O wuso indiscriminado de medicamentos pode culminar em hipermedicacao,
implicando na supressao ou elimina¢do de comportamentos considerados “problematicos”, mas

também dos comportamentos funcionais ainda apresentados pelos AMV, o que pode ser uma
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perda em termos de qualidade de vida. Além disso, o uso de medicamentos, a despeito de
diminuir a sintomatologia comportamental, ndo contribui para as mudangas no ambiente que
poderiam melhorar a qualidade de vida do proprio AMV (Fisher et al., 2007). Com o declinio
cognitivo decorrente do TNM, por exemplo, o AMV perde algumas habilidades de
comunicagdo (Carson et al., 2015); assim sendo, ele pode gritar por ter alguma necessidade nao
satisfeita (como fome ou dor) e, quando medicado, torna-se incapaz de emitir o comportamento
de gritar, perdendo a possibilidade de sinalizar seu desconforto para a cuidadora, apesar de
continuar sentindo-o.

Estudos na literatura indicam que as intervengdes ndo farmacologicas devem ser a
primeira opcdo de estratégias implementadas para lidar com comportamentos desafiadores
(Drossel & Trahan, 2015; Fisher et al., 2007; Volicer, 2018) pois proporcionam melhora na
qualidade de vida e menores riscos de efeitos adversos. Para planejar intervengdes eficientes, ¢
necessario que haja uma compreensdo sobre o que sdo comportamentos desafiadores. Uma
proposta de compreensao e intervengdo ¢ o modelo contextual de atendimento sem restrigdes
para pessoas com deméncia, proposto por Fisher et al. (2007). Este modelo, de orientagdo
analitico comportamental, se propde a identificar varidveis que podem estar controlando o
comportamento desafiador apresentado pelo AMV. Dessa forma, a analise procura identificar
possiveis operagdes estabelecedoras, antecedentes, e consequentes presentes nas contingéncias
de emissao dos comportamentos-alvo, com objetivo de diminuir a frequéncia de excessos
comportamentais ou prevenir sua ocorréncia, ¢ de aumentar a frequéncia de emissdo dos
déficits. Na perspectiva analitico-comportamental, o comportamento ¢ selecionado por suas
consequéncias e mantido no repertoério devido a sua funcionalidade (Matos, 1999). Dessa
forma, os chamados comportamentos desafiadores apresentados pelos individuos ndo sao

apenas “sintomas” de quadros patoldgicos (como o TNM, por exemplo), mas comportamentos
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que sdo emitidos e mantidos pelas func¢des especificas que desempenham no repertdrio e no
ambiente do individuo.

Os comportamentos podem ser entendidos como “desafiadores” ou “problematicos” a
partir da perspectiva da cuidadora, no sentido de serem de dificil manejo, mas que podem ser
funcionais nas contingéncias de vida do AMV com TNM. Um exemplo ¢ o comportamento de
agressividade fisica durante o banho. Para a cuidadora, ¢ desafiador lidar com um
comportamento de agressdo que, além de aversivo, muitas vezes o impede de manter a higiene
adequada do AMV. Mas, na perspectiva do AMV, este comportamento ¢ funcional, uma vez
que permite a fuga de um evento que para ele ¢ aversivo. Desta forma, na perspectiva do AMV
este comportamento ndo ¢ um problema, e sim uma estratégia de fuga.

Uma das causas para a mudanga de comportamento na demeéncia € o declinio do controle
do comportamento por regras e por estimulos verbais, ¢ o aumento do controle do
comportamento por contingéncias ndo verbais, que pode variar de individuo para individuo, a
depender da historia de vida e do nivel de escolaridade (Fisher et al., 2007). Por exemplo, um
AMYV que antes da deméncia mantinha privados seus pensamentos e desejos sobre assuntos
sexuais (comportamento governado por regras), com a progressdo da doenga, pode falar
abertamente sobre seus desejos frente a uma pessoa que o atrai fisicamente (comportamento
sob controle de contingéncias ambientais). Um AMV “agressivo” ¢ um individuo que
possivelmente emitia comportamentos com funcdo de esquiva ou fuga com topografias
socialmente aceitdveis (e.g. pedindo para encerrar uma atividade), mas que, no curso da doenga,
passou a emitir comportamentos de agressdo fisica (com topografia considerada inadequada)
com fun¢do de interromper o evento aversivo.

E importante ressaltar que o referencial funcional-contextual nio nega a importancia das
variaveis bioldgicas e cognitivas nas mudangas de comportamento que individuos com

transtornos neurologicos apresentam, mas as complementa ao compreender que, para além do
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diagnostico e estratégias farmacoldgicas, também ¢ relevante avaliar os processos psicoldgicos
que mantém estes comportamentos (Hayes et al., 2021). Para a promog¢ao de saude mental
integral para os AMV com TNM, as interven¢des devem integrar os conhecimentos de
observacdo, avaliacdo funcional e intervencdo comportamental juntamente com o0s
conhecimentos de reabilitacdo cognitiva para a melhora da qualidade de vida do paciente
(Pontes & Hiibner, 2007).

Sdo descritas na literatura estratégias de base analitico comportamental pra manejo de
comportamento das mais diversas, que podem variar quanto ao publico (e.g., AMV, cuidadoras
formais, cuidadoras informais, profissionais da satde), formato da intervengdo (e.g.,
psicoeducativa, suporte, treino de habilidade), local da intervencdo (e.g., em domicilio,
instituicdes de longa permanéncia para AMV, hospitais), quantidade de participantes (e.g.,
individual, grupos pequenos, grandes grupos), durag¢do (e.g., breve ou longa duragdo) e
modalidade (e.g., presencial, remoto).

Quanto ao publico alvo, as intervengdes para manejo de comportamentos podem ser
realizadas diretamente com 0 AMV com TNM ou com suas cuidadoras. Na pesquisa feita por
Buchanan e Fisher (2002), por exemplo, foi realizada uma intervengdo comportamental direta
com dois AMV para manejo de comportamento de vocalizagdo disruptiva. A partir da andlise
funcional e identificacdo de estimulos reforcadoras, esta interven¢ao utilizou o procedimento
de reforcamento ndo contingente (NCR) e obteve resultados significativos na reducdo da
frequéncia das vocalizagdes disruptivas.

As intervengdes também podem ocorrer capacitando e ensinando profissionais da satde,
cuidadoras formais e informais a manejar comportamentos desafiadores. Um exemplo desta
intervengdo ¢ o estudo feito por McCurry et al. (2005) com cuidadoras de AMVs com DA para
ensino de manejo de insonia noturna. Neste estudo 11 cuidadoras frequentaram sessdes

semanais de psicoeducagdo para aprender estratégias para melhorar o sono de pacientes com
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deméncia. As pesquisadoras ensinaram as estratégias e os familiares as aplicavam no manejo
das contingéncias relacionadas ao comportamento de dormir. Esta intervencdo apresentou
resultados significativos na reducdo no nimero de despertar noturno dos AMV, com resultados
mantidos no follow-up de seis meses.

Outro exemplo ¢ a pesquisa de Teri et al. (2005), para capacitagdo de profissionais da
saude para ajudar cuidadoras de AMV com deméncia a manejar comportamentos desafiadores.
Neste estudo, seis profissionais com nivel de mestrado (em aconselhamento, assisténcia social
e psicologia) foram treinados pelas pesquisadoras, e, posteriormente, realizaram oito sessdes
semanais domiciliares com cuidadoras e acompanhamento mensal via telefone. Estas sessdes
tinham como objetivo o ensino de AF de comportamentos desafiadores, melhora na
comunicac¢do das cuidadoras com o0 AMV, propostas de atividades refor¢adoras e suporte para
a cuidadora. Como resultado, houve significativa redu¢do na frequéncia e intensidade de
comportamentos desafiadores de AMV com TNM, e melhora na qualidade de vida das
cuidadoras em medidas de satide mental (sobrecarga, depressdo, qualidade de sono), com
resultados mantidos em follow-up de seis meses.

As intervengdes também podem variar quanto ao formato, podendo utilizar diversas
estratégias, como psicoterapia de suporte, psicoeducagdo sobre a doenga, suporte para
diminui¢do do estresse, manejo de comportamento, treino de habilidades especificas para o
cuidado, aconselhamento familiar, técnicas de relaxamento, e intervengdes que utilizam
diversos formatos, chamadas de multicomponentes (Gitlin et al., 2015). Dentre as intervengoes,
as de formato psicoeducativo sdo as mais comumente ofertadas para cuidadoras informais
(Bessey & Walaszek, 2019). Em revisdo sistemadtica da literatura, Lopes e Cachioni (2012)
identificaram que intervengdes psicoeducativas podem promover a melhora do bem-estar das
cuidadoras, intensificar a utilizagdo de estratégias de enfrentamento, proporcionar maior

conhecimento sobre servigos disponiveis na comunidade, além de favorecer a percepcdo de
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autoeficacia e aprimorar habilidades de autocuidado. Para manejo de comportamento,
intervengdes que utilizam como base a compreensdo da fun¢do do comportamento sdo
consideradas as mais eficazes (Dyer et al., 2018) e oferecer servigos deste tipo pode trazer
beneficios tanto para as cuidadoras quanto para os AMV com TNM.

Os locais da implementagcdo da intervencdo também podem ser diversos, como em
instituicdes (como a interven¢do conduzida por Fisher e Buchanan (2018) com uma AMV em
instituicdo de longa permanéncia) ou em domicilios. Intervengdes domiciliares tém como
objetivo ajudar a cuidadora a realizar manejo ambiental para prevenir comportamentos
desafiadores e podem resultar em melhora da qualidade de vida da cuidadora e do AMV
cuidado. Gitlin et al. (2010b) realizaram um ensaio clinico randomizado com 272 cuidadoras
de AMV, das quais 137 receberam acompanhamento domiciliar e contatos telefonicos semanais
durante quatro meses para manejo dos comportamentos desafiadores dos AMV. Nestes
encontros foram realizadas anélises de fatores que precediam comportamentos desafiadores dos
AMYV, além de auxiliar no desenvolvimento do repertorio de habilidades de comunicagdo dos
cuidadores, e ensinar a identificar e modificar varidveis que mantinham o comportamento
desafiador do AMV. Como resultado, houve melhora na habilidade das cuidadoras em realizar
analise funcional, diminui¢do no impacto emocional e maior confianca no manejo de
comportamentos desafiadores dos AMV, além de menor sobrecarga e maior qualidade de vida
das cuidadoras do grupo de intervengdo, em comparacdo ao grupo controle.

Intervengdes tém sido testadas no formato individual (com a cuidadora), em grupos
(com cuidadoras, profissionais da saude e comunidade), além de cursos de capacitagdo e
servicos de apoio implementados por meio de politicas publicas em paises desenvolvidos
(National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine, 2016). Estratégias de
intervengdo com grupos podem ser importantes fontes de informacdo e conhecimento dos

aspectos da doenga (Ferreira & Barham 2016; Lopes & Cachioni, 2012), além de importante
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fonte de suporte emocional, ajudando a amenizar os sentimentos de isolamento, bem como um
espaco para ensino da andlise funcional para as cuidadoras. As sessdes de grupos
psicoeducativos também podem se tornar espacos propicios para que o terapeuta ensine, de
maneira clara e acessivel, como realizar analise funcional de comportamentos de dificil manejo
(Delitti & Derdyk 2008), proporcionando instrumentalizagdo para que as cuidadoras consigam
analisar e lidar com as dificuldades diarias que cuidar de um AMV com TNM impdem.

Existem na literatura interven¢des que tem como objetivo ensinar as cuidadoras a
realizar analises funcionais dos comportamentos desafiadores (e.g Teri et al., 2005), ensinando
a cuidadora a identificar o comportamento-alvo, seus antecedentes e consequentes. Um
exemplo de intervencao deste carater ¢ o estudo o proposto por Ayoub (2021). Nesta pesquisa
de intervencao online, 12 cuidadoras participaram de 10 encontros grupais de psicoeducacao e
ensino de andlise funcional do comportamento com o objetivo de auxiliar as cuidadoras a
lidarem com contingéncias impostas pelo TNM (e.g., aceitacdo da doenga, relagdes familiares
e comportamentos desafiadores). Nesta pesquisa, 0s grupos terapéuticos versaram sobre temas
diversos relativos aos TNM, e o ensino de AF dos comportamentos desafiadores restringiu-se
aos 30 minutos finais das sessdes grupais (que tinham duragdo de 1 hora e meia) nos grupos
experimentais, em 10 sessdes totais. Como resultado houve a diminui¢do na frequéncia
comportamentos desafiadores, além da percep¢ao subjetiva da importancia do espaco grupal na
diminuicdo do isolamento, além de se sentirem acolhidas e compreendidas ao trocarem
experiéncias com outras cuidadoras.

Também sdo descritas na literatura intervengdes eficazes realizadas individualmente
com as cuidadoras de pessoas com TNM para ensino de manejo de comportamentos
desafiadores. Em revisdo sistemdtica da literatura Aggio (2021a) encontrou 15 estudos
completos sobre intervengdes individuais de manejo de comportamentos-alvo para os mais

diversos comportamentos (e.g., vocalizagdes disruptivas, agressdo, deambulacdo). Estas
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intervengdes foram individualizadas e planejadas para cada AMYV, identificando por meio da
analise funcional do comportamento (descritiva ou experimental), as possiveis varidveis que os
mantinha no repertério do AMV. As intervengdes comportamentais encontradas no estudo
foram eficazes, mas apresentaram algumas limita¢des, em especial a dificuldade em identificar
a fun¢do dos comportamentos-alvo, mesmo utilizando de analise individual dos casos. Para que
uma interven¢do tenha sucesso, ¢ necessdrio que a andlise esteja correta, e realizar a
identificacdo das varidveis pode ser uma tarefa complexa, em especial para cuidadoras que, no
geral, ndo tem treinamento especifico para desempenhar a atividade.

Intervengdes comportamentais podem ser implementadas em diferentes modalidades,
como em situacdo face a face, por internet, telefone (National Academies of Sciences,
Engineering, and Medicine, 2016) ou por orientagdo escrita, por meio de mensagens, livros e
panfletos (McCurry & Drossel 2011). Dentre todas estas possibilidades, a modalidade online
tem se destacado atualmente como uma possivel opcdo vidvel e segura para realizar
intervengoes a distancia, sobretudo em situagdes que requerem distanciamento social, como a
vivida em decorréncia da pandemia de COVID-19.

Medidas de isolamento social, como as adotadas por muitos paises durante a pandemia
de COVID-19, incluindo o Brasil (Jiloha, 2020), podem implicar em maiores dificuldades para
as cuidadoras de AMV com TNM. Em estudo com 35 cuidadoras, Schmidt et al. (2021)
verificaram que o isolamento contribuiu para a piora de sintomas pré-existentes em cuidadoras
de AMV com deméncia, apresentando riscos de problemas de saide mental, dificuldades para
manejar desafios de rotina, piora de estresse, tristeza e demais sintomas. E possivel
compreender estes dados pois, com o isolamento social, as cuidadoras, ja sobrecarregadas,
encontraram dificuldades para acessar equipamentos de satde para continuar o
acompanhamento dos AMV com equipe multiprofissional, além da impossibilidade de realizar

atividades na comunidade. Em alguns casos, as familias optaram por dispensar o auxilio de
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cuidadoras formais e informais, por receio do contdgio da COVID-19, tornando-se
integralmente responsaveis pelo cuidado do AMV e carentes de auxilio externo.

Em contextos como o da pandemia de COVID-19., o formato online de intervengdes ¢

mais acessivel e seguro para a populacio de cuidadoras de AMV. Intervengdes psicoldgicas na
modalidade online ja eram estudadas antes do inicio da pandemia e estudos em psicologia
clinica apresentaram resultados favoraveis com intervengdes online (Finlay-Jones et al., 2017;
Mutter et al., 2020; Spijkerman et al., 2016). Mais especificamente, intervencdes de
gerontotecnologia, via internet, podem prover acessibilidade e suporte para familiares
cuidadoras, especialmente quando sdo personalizadas para as necessidades da cuidadora
(Wasilewski et al., 2017).
Intervengdes online sincronas (que ocorrem por videoconferéncia em hordrios e dias
predefinidos) tém se mostrado vidveis e passiveis de promogao de efeitos positivos a satde de
cuidadoras (Ayoub, et al., no prelo), e s3o uma op¢ao vantajosa para que cuidadoras recebam
auxilio profissional e, a0 mesmo tempo, ndo precisem deixar seus familiares sob o cuidado de
terceiros, expostos ao risco de serem contaminados pela COVID-19 (ou por outras condigdes
clinicas que podem colocar em risco os familiares de que cuidam), além de ser uma opgao de
menor custo e que oferece maior flexibilidade de horarios. Apesar de haverem descri¢cdes de
resultados positivos, os estudos ainda sdo insipientes para afirmar com maior grau de certeza
se as intervencgdes online sdo, de fato, eficientes (ou tdo eficientes quanto as modalidades
presenciais), necessitando-se de mais estudos na area.

Existe na literatura internacional descrigdes de intervencdes com foco em manejo de
comportamentos que sdo eficientes para cuidadoras de AMV com TNM (e.g., Fisher et al.,
2007; Gitlin et al., 2010a; Gitlin et al., 2010b), mas no Brasil sdo raros os registros de
intervengdes sistematizadas com cuidadoras de AMV que tenham como foco o manejo de

comportamentos desafiadores e que estejam voltadas para as necessidades especificas dos
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grupos atendidos. A responsabilidade pelo cuidado de pessoas com TNM ¢ relegada a familia
que, no geral, sofre com a sobrecarga causada pela atividade de cuidado, tem pouca
disponibilidade de tempo, e ndo recebe preparo para lidar com as demandas impostas pela
atividade (Camacho & Coelho, 2010). Uma possivel solucdo para este problema ¢ o
desenvolvimento de intervengdes que sejam breves, focadas em aspectos especificos, e de baixo
custo, que visem ensinar a cuidadora a manejar comportamentos desafiadores de seu familiar
com TNM, ajudando-o a desenvolver repertorio para lidar com os problemas que impactam na
sobrecarga do cuidado e em sua qualidade de vida.

Intervengdes comportamentais com foco no ensino de manejo para cuidadoras de AMV
com TNM apresentam resultados positivos na melhora de manejo de comportamentos
desafiadores, diminui¢do de sobrecarga e ansiedade (e.g., Gitlin et al., 2010b; Fisher &
Buchanan, 2018; McCurry et al., 2005) em especial as intervencdes que sdo baseadas em analise
funcional do comportamento, personalizadas para as particularidades do adulto mais velho e do
familiar cuidador. Sao descritas na literatura intervengdes que, de forma presencial e individual,
tem como objetivo treinar profissionais da satde para que estes auxiliem as cuidadoras no
ensino de manejo de comportamentos desafiadores, além de oferecer ferramentas para melhor
comunica¢do e manejo de problemas didrios das cuidadoras (Teri et al. 2005, e Gitlin et al.,
2010b). Estas intervengdes individuais utilizam como medidas de eficacia indicadores de satide
mental e apresentam resultados positivos na melhora da saude mental de cuidadoras. Como
anteriormente citado, também existem pesquisas em modalidade grupal com objetivo ensinar
AF de comportamentos desafiadores de AMV para cuidadoras (e.g Ayoub, 2021), com
resultados animadores quanto a diminuicdo da frequéncia do relato de comportamentos
desafiadores, apesar de ndo identificar diferencas nos indicadores de saude mental entre o grupo
experimental (que aprendeu sobre AF) e controle. Estas interven¢des compartilham do objetivo

de ensinar AF (mesmo que no trabalho de Gitlin e colaboradores [2010b] ndo especifique
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utilizar AF, a intervencdo realiza andlises de contexto e consequéncia que mantém os
comportamentos alvo), mas nenhuma delas se restringiu a ter este como o principal foco,
optando por abranger outras demandas das cuidadoras (e.g. conhecimento da doenca,
habilidades de comunicacdo e cuidados pessoais da cuidadora), além de ndo utilizarem medidas
processuais para acompanhar os efeitos da intervencdo ao longo das sessoes.

Nao foram encontrados estudos breves cujo objetivo principal foi o ensino de AF para
cuidadoras de AMV com TNC, sobretudo em modalidade grupal e online. Em especial, na
literatura ndo hé registro de intervengdes deste género com cuidadoras brasileiras, com suas
particularidades socioecondmicas e culturais. De modo geral, existem poucas descri¢cdes de
intervengodes online focadas no auxilio nas diversas demandas desta populacdo (Ayoub et al.,
no prelo), principalmente intervencdes cujo o foco ¢ manejo de comportamento. Desta forma,
investigar a efetividade de intervengdes remotas pode ser relevante em situagdes de
distanciamento social e outras em que a presenca fisica da cuidadora seja dificil ou mesmo
impossivel.

Levando em consideracdo as dificuldades de manejo de comportamentos desafiadores
relatados por cuidadoras e a necessidade deste tipo de intervengdo para esta populagdo, o
objetivo desta pesquisa foi avaliar os efeitos de uma intervengao breve, realizada via internet,
com grupo de psicoeducagdo para ensino de analise funcional do comportamento para
comportamentos desafiadores de AMV com TNM. Para avaliacao da efetividade da intervengao
grupal foram utilizadas como Varidveis Dependentes as medidas de indicadores de sobrecarga,
depressdo, ansiedade, qualidade de vida e esperanca dessas cuidadoras e como Varidvel
Dependente Indireta os indicadores de frequéncia de problemas de comportamento dos AMV
com TNM pelo relato das cuidadoras. Objetivou-se, também, avaliar a efetividade de
acompanhamento individual a distancia (online) para auxiliar cuidadoras de AMV com TNM

a manejar comportamentos desafiadores desses familiares.
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Método
Participantes

Este estudo foi realizado em duas etapas: em grupo e individual. Participaram da etapa
em grupo 17 cuidadoras informais de AMV com diagndstico de TNM. Estes participantes foram
alocados, por sorteio, em grupo intervencdo e grupo comparacao (lista de espera). O grupo
intervengdo foi composto por oito participantes, sendo que destes, houve uma desisténcia apos
a primeira sessdo. O grupo intervencao foi composto por oito participantes, sendo que destes,
houve uma desisténcia apds a primeira sessdo, € uma participante que frequentou apenas duas
das cinco sessOes grupais, € por este motivo, seus dados ndo foram utilizados. O grupo
comparacdo (lista de espera), contou com sete participantes, sendo que apenas cinco receberam
a intervencdo posteriormente, pois dois desistiram antes de iniciarem as sessdes de grupo.
Foram convidados, entdo, outros dois participantes para compor o segundo grupo de
intervenc¢ao, totalizando sete participantes. Desta forma, ao todo, foram utilizados os dados de
15 participantes, sendo que destes, 13 receberam intervencao (explicagdes adicionais no item
“Procedimentos”). Os critérios de inclusdo na amostra foram: (a) exercer o papel de cuidadora
ao menos quatro dias por semana, ou 20 horas semanais; (b) ser a cuidadora principal ha pelo
menos 3 meses; (¢) ndo receber remuneracao pela atividade; d) ter dispositivo eletronico com
acesso a internet para chamadas de video (smartphone, tablet ou computador).

O recrutamento dos participantes ocorreu por meio de divulga¢do da pesquisa em midias
digitais de locais de referéncia para a populagdo. Os participantes foram antecipadamente
esclarecidos sobre os objetivos e os procedimentos desta pesquisa e sobre a preservacao da sua
privacidade. O estudo foi realizado com aqueles que concordaram com as condig¢des
especificadas no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, conforme Resolucao 466/2012
do Conselho Nacional de Satde. Esta pesquisa foi aprovada pelo comité de ética em pesquisa,

CAAE 31474920.70000.5407, disponivel no Anexo 1.
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Da segunda parte do estudo (interven¢do individual), participaram seis cuidadoras
informais de AMV, todas participantes do estudo anterior. Destas, trés participantes encerram
a participacdo na pesquisa em momentos distintos. Uma das participantes optou por encerrar a
participagdo durante a sele¢do dos comportamentos alvo nas entrevistas iniciais, outra
participante encerrou sua participagdo ao finalizar a entrevista de analise funcional, e a terceira
participante sinalizou desejo de ndo continuar apds a tentativa de intervencdo no primeiro
comportamento-alvo. A amostra final da interveng¢ao individual foi composta, portanto, por trés
cuidadoras e seus respectivos familiares com diagnodstico de TNM, todas referidas aqui por
nomes ficticios: a cuidadora Ana, 31 anos, que cuida da mae Rita, de 68 com diagndstico de
Deméncia Frontotemporal hd 9 anos; a cuidadora Carmem, de 46 anos, nora da AMV Rosa, de
87 anos, com diagnostico de DA ha 3 anos; e a cuidadora Roberta, de 50 anos, principal
cuidadora da mae Eleonor, de 74 anos, com diagndstico de Doenca de Alzheimer hé 4 anos. Os
critérios de inclusdo utilizados foram os mesmos da etapa grupal. Assim como no Estudo I, os
participantes foram antecipadamente esclarecidos sobre os objetivos e os procedimentos desta

pesquisa e sobre a preservagdo da sua privacidade.

Local
As intervencdes da etapa em grupo (Etapa 1) e da etapa individual (Etapa 2) ocorreram

por via remota, através do programa Google Meet.

Instrumentos

Os instrumentos aplicados na Etapa 1 foram:

Roteiro de Entrevista sobre Dados Sociodemograficos: Este roteiro de entrevista
(Apéndice 1) desenvolvido especificamente para esta pesquisa, contém 12 questdes sobre
informagdes gerais do participante como idade, ocupagdo, estado civil e renda salarial.

Caregiver Burden Scale (CBS) (Elmstahl et al., 1996, versdo em portugués de

Medeiros, Ferraz, Quaresma, & Menezes, 1998): Este instrumento avalia a sobrecarga e estresse
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de cuidadoras de AMV. A escala ¢ composta por 22 itens que avaliam ‘“tensdo geral”,

29 e

“isolamento”, “decepg¢do”, “envolvimento emocional” e a “qualidade do ambiente”, dispostos

bh 13 bh 13

em escala de frequéncia que varia entre “de modo algum”, “raramente”, “algumas vezes”,
“frequentemente”, com pontuacdo de 1 a 4, respectivamente. Quanto maior o escore total de
cada variavel, maior o impacto.

Roteiro de entrevista sobre problemas comportamentais e dificuldades
relacionadas ao cuidado do idoso (Ayoub, 2021): Este instrumento (Anexo 2) ¢ composto por
18 questdes e tem como objetivo identificar os comportamentos desafiadores dos AMV, sua
frequéncia de ocorréncia e o impacto emocional que o ato de cuidar causa na cuidadora. Sao
apresentados 26 comportamentos desafiadores, com as seguintes alternativas referentes a
frequéncia: “Sempre”, “Muitas vezes”, “As vezes”, “Quase nunca” ou “Nunca”. O impacto é
avaliado através das alternativas: “Nenhum”, “Pouco”, “Moderado”, “Muito”, “Extremo” e
“Nao sei/Nao se aplica”.

Escala Beck de Ansiedade (BAI) (Beck, 1993a, versdo brasileira de Cunha, 2011):
Esta escala avalia a intensidade de sintomas de ansiedade por meio de 21 itens, que variam de
“absolutamente ndo”, “levemente”, “moderadamente” e “gravemente”. S3o somados os pontos
de cada item, que compdem o escore total madximo de 63 pontos. Os pontos de corte sdo: 0-10
(grau minimo de ansiedade), 11-19 (ansiedade leve), 20-30 (ansiedade moderada), e 31-63
(ansiedade severa).

Escala Beck de Depressao (BDI) (Beck, 1993b, versdo brasileira de Cunha, 2011):
Este instrumento contém 21 itens de auto relato, cada um com quatro alternativas, que mensura
graus crescentes de gravidade de depressdo. Sdo somados os pontos de cada alternativa, que
podem totalizar 63 pontos. Os niveis de gravidade variam de 0-9 (individuo ndo esta

deprimido), 10-18 (depressdo leve a moderada), 19-29 (depressdo moderada a severa), 30-63

(depressao severa).
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Escala Quality of Life-Alzheimer’s Disease - versdo cuidadora (CQdV-DA)
(Logsdon et al., 2002, versao brasileira de Novelli 2006): A escala avalia a percep¢do da
cuidadora quanto a importancia e situacdo atual de 13 areas de sua vida, sendo delas: “saude
fisica”, “disposi¢do”, “humor”, “moradia”, “memoria”, “familia”, “casamento”, “amigos”,
“vocé no geral”, “capacidades para fazer tarefas”, “capacidade fazer atividades de lazer”,
“dinheiro” e “vida em geral”. O individuo avalia a importancia destas areas em “muito”,
“razoavel” e “nada”, e a situagdo atual em “ruim”, “regular”, “bom” e “excelente”. A pontuagao
varia de 13 a 52 pontos, sendo que, quanto maior a pontuagdo, maior a qualidade de vida.

Escala de Esperanca de Herth (Herth, 1992, versdo em portugués de Sartore & Grossi,
2008): Avalia o nivel de esperanca das cuidadoras por meio de 12 itens que devem ser avaliados
como “discordo completamente”, “discordo”, “concordo”, “concordo completamente”. Os
escores variam de 12 a 48, sendo que quanto maior o escore, mais alto o nivel de esperanca.

Questionario de avaliacio da intervencio em formato online — Intervenc¢io grupal:
Este instrumento (Apéndice 3), construido especificamente para esta pesquisa, contém 8
questdes que t€ém como objetivo identificar as percep¢des das cuidadoras quanto a experiéncia
com reunides online, facilidade de acesso a plataforma, qualidade de dudio e video, conforto
para falar sobre suas questdes online, e percepcao sobre se € como o grupo auxiliou a manejar
comportamentos desafiadores.

Na Etapa 2 (individual) foram aplicados dois roteiros de entrevistas com a finalidade de
realizar analises funcionais dos comportamentos-alvo. Os roteiros aplicados foram:

Entrevista semiestruturada sobre historia de vida relevante, condi¢coes ambientais,
comportamentos desafiadores, rotina de cuidado com idoso e autocuidado da cuidadora:
Este instrumento foi construido especificamente para esta pesquisa (Apéndice 4), e contém 19
itens, distribuidos em cinco topicos: historia de vida relevante, comportamento desafiadores,

rotina de cuidados do adulto mais velho e da cuidadora, condi¢des ambientais fisicas da casa e
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lista de refor¢adores do AMV. Esta entrevista teve como objetivo coletar informagdes sobre a
historia de vida da cuidadora, rotina e condi¢cdes ambientais para compreender o contexto onde
os comportamentos desafiadores ocorrem, a fim de iniciar a constru¢do da andlise funcional.
Entrevista para Analise Funcional (O'Neill et al., 1997): Este instrumento (Anexo 3)
contém 64 perguntas sobre 13 topicos: comportamentos-alvo, descri¢do de contexto, descri¢ao
de antecedentes imediatos, antecedentes especificos, comportamentos da cuidadora, fungdes
possiveis, consequéncias, repertorio comportamental, formas de comunicagdo, atividades
reforcadoras, funcdo do comportamento, estratégias de manejo e histoéria do comportamento.
Esta entrevista teve como objetivo complementar as informagdes para constru¢do da analise
funcional dos comportamentos desafiadores escolhidos pelas cuidadoras para planejamento da

intervengao.

Procedimento

Os procedimentos foram iniciados somente apés a aprovagio do Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos. Os participantes que demostraram interesse em participar da
pesquisa (manifestado por meio de contato via telefone ou aplicativo de mensagens) foram
contatados via telefone, individualmente. Neste contato foi checado se a cuidadora apresentava
os critérios de inclusdo para o estudo. Em caso afirmativo, foram explicados os objetivos do
grupo, nimero de encontros, dura¢dao de cada encontro, além das questdes sobre preservacao
do sigilo e confidencialidade. Por se tratar de uma pesquisa na modalidade online, e da
impossibilidade de encontros presenciais devido ao isolamento social como forma de prevengao
ao COVID-19, a pesquisadora convidou os participantes para uma videochamada online, com
o objetivo de ler o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em voz alta, esclarecer
eventuais dividas, e pedir o consentimento voluntdrio do participante verbalmente. Esta

videochamada foi gravada, e, ao invés de assinatura por escrito no TCLE, foi feito o Registro
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de Consentimento Livre e Esclarecido via gravagdo (conforme Resolugdo 510/2016 do
Conselho Nacional de Satde). O TCLE da etapa grupal pode ser encontrado no Apéndice 2.
Ap0s essa etapa, foi dado inicio aos procedimentos da Etapa 1, que era a intervengao

em grupo.

Etapa 1 — Intervengcao em Grupo

Todas as entrevistas e as sessdes grupais dessa etapa foram gravadas por meio da
ferramenta disponibilizada pelo Google Meet, para posterior transcri¢ao e analise do contetido.
As 13 cuidadoras que participaram da interven¢ao compuseram, por sorteio, dois grupos de sete
e seis cuidadoras. O primeiro grupo (neste trabalhado chamado de Grupo Intervengdo 1 — GI 1)
recebeu a intervencdo e o segundo grupo ficou em espera, o que permitiu que seus dados
pudessem ser utilizados como compara¢do para o primeiro grupo de intervengdo. Com a
desisténcia de dois participantes do segundo grupo, dois novas cuidadoras foram convidadas
para compor esse grupo (aqui denominado como Grupo Intervengao 2 — GI 2) para receber a
intervengdo. Apos término da intervengdo com o GI 1, o GI 2 recebeu a intervengdo. A
intervengdo aconteceu em quatro fases:

Fase 1: Pré-Teste. Inicialmente, foram aplicados individualmente nos participantes os
instrumentos que avaliam a sobrecarga, esperanga, qualidade de vida, ansiedade, depressao,
além de entrevista sobre os comportamentos desafiadores, e dados sociodemograficos. Para
essa aplicacdo, a pesquisadora leu as perguntas para o participante e registrou as respostas em
protocolo proprio para esse fim. Estes instrumentos foram aplicados em uma tUnica sessao
online, que teve duragdo aproximada de 60 minutos.

Apo6s a realizacdo de todas as entrevistas de pré-teste foi organizado um grupo de
WhatsApp com todos os participantes com o objetivo de concentrar a comunicacdo entre a
pesquisadora e os participantes naquele espago. Foi realizada uma sessao para treino do uso da

plataforma com todos participantes, além de enviada uma cartilha com instrugdes para
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participag@o dos grupos, feita por Ayoub (2021), disponivel no Anexo 4. No respectivo dia de
cada sessdo grupal a pesquisadora enviava uma mensagem lembrete no grupo do WhatsApp.

Fase 2: Intervenciao Grupal. As sessdes de intervengdo ocorreram semanalmente, as
tercas-feiras, as 19 horas, com duracdo média de 1 hora. Foram realizados cinco encontros de
intervengdo que foram conduzidas pela pesquisadora, e versaram sobre os seguintes temas:

1° Sessdo: Aspectos gerais da deméncia e suas consequéncias para o AMV: Essa
sessdo foi iniciada com a discussdo do contrato inicial do grupo (forma de participacdo das
pessoas, sigilo, importancia de comparecerem as reunides e tematicas a serem abordadas).
Depois, foram discutidas as caracteristicas dos TNM, o desenvolvimento da doenca e os
comportamentos desafiadores, que normalmente ocorrem entre pessoas com TNM. Na segunda
parte da reunido foram ensinados principios basicos da Analise do Funcional Comportamento,
apresentando os componentes de uma andlise funcional (contexto, comportamento e
consequéncias). Esses conteudos foram discutidos de forma simples, em linguagem coloquial
e com exemplos para que as pessoas conseguissem compreender as informacgdes.

2“Sessdo: ldentificagcdo dos comportamentos desafiadores do AMYV, sua relacdo com
fatores ambientais e como modificd-los: Nesta sessdo, foi discutido como identificar os
comportamentos alvo, considerados por eles como os de mais dificil manejo,
operacionalizando-os em comportamentos observaveis (mais facilmente identificaveis). Foi
retomado o conteudo visto na sessao anterior, com o objetivo de discutir com os participantes
como identificar um comportamento desafiador dentro do contexto de um TNM, e que para
maneja-los € possivel analisa-lo em termos de contexto, comportamento e consequéncias. No
final da sessdo foi enviado aos participantes, via aplicativo de mensagem WhatsApp, um caso
ficticio para que, fora da sessdo, a cuidadora treinasse a identificacdo do comportamento-alvo.

Este caso esta disponivel no Apéndice 5.
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3“Sessdao: Como identificar o contexto de ocorréncia de comportamentos desafiadores
e como manejd-los: Na primeira parte da sessdo foi retomado o caso enviado no final da sessao
anterior. Foi realizada uma discussao revisando a identificacdo dos comportamentos-alvo feitas
pelos participantes. Apos esta atividade, o objetivo da sessdo foi discutir com os participantes
formas de identificar quais sdo os antecedentes (contexto) para o comportamento de dificil
manejo e a possibilidades para alterar estes antecedentes, prevenindo a ocorréncia do
comportamento. Foi enviado por aplicativo de mensagem um novo caso ficticio (Apéndice 5)
para que a cuidadora identificasse os antecedentes do comportamento.

4“ Sessdo: Como identificar as consequéncias de comportamentos desafiadores e o
que podem manté-los: Inicialmente foi retomado o caso enviado no final da sessdo anterior.
Foi feita uma discussdo sobre a identificacdo dos antecedentes do comportamentos-alvo pelos
participantes e as possiveis solugdes pensadas por eles. Na sequéncia, foi discutido como
identificar as consequéncias que mantém os comportamentos desafiadores do AMV e formas
de modificar estas consequéncias, alterando assim a probabilidade de ocorréncia destes
comportamentos no futuro. Ao fim da sessao foi enviado por aplicativo de mensagem um caso
ficticio (Apéndice 5) para que a cuidadora pudesse identificar quais eram os consequentes que
mantinham os comportamentos desafiadores relatados.

5% Sessdo: Andlise funcional dos comportamentos de um caso ficticio e revisdo do
conteudo das sessoes anteriores. Esta sessdo se iniciou com a retomada do caso enviado por
aplicativo de mensagem para que as cuidadoras compartilhassem e discutissem as andlises que
realizaram sobre os consequentes que mantinham os comportamentos-alvo descritos no caso.
Apos esta discussdo, a terapeuta apresentou trés comportamentos desafiadores relatados nas
entrevistas iniciais dos participantes, para que juntos identificassem antecedentes e
consequentes que mantinha estes comportamentos, bem como propor modificagdes a serem

implementadas. Por fim, foi realizado um fechamento do grupo, revisando os conceitos
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aprendidos e pontuando acontecimentos positivos que ocorreram no decorrer dos encontros
grupais.

Fase 3: Pds-Teste e Devolutiva. Foram aplicados novamente os instrumentos que
avaliam a sobrecarga, esperanca, qualidade de vida, ansiedade, depressdo, além de entrevista
sobre comportamentos desafiadores, tanto no GI 1, quanto no GI 2, que ainda ndo tinha recebido
a intervencdo. A aplicacdo desses instrumentos ocorreu em sessdes online individuais. Para os
participantes do GI 1 foi aplicado também um questiondrio de avaliacdo da qualidade da
interven¢do realizada em modalidade online. Foi realizada, também, uma devolutiva verbal
sobre a participacdo da cuidadora ao longo do grupo, discutindo brevemente os
comportamentos de dificil manejo da cuidadora e demais questdes que apresentou nas sessdes
grupais. Apos a reaplicagdo dos instrumentos e devolutiva para o GI 1, foi iniciada a intervengao
com o GI 2, seguindo o mesmo protocolo descrito anteriormente. Apos o término da intervengao
e pos-teste com o GI 2 foi oferecido para todos os participantes (GI 1 e GI 2) uma segunda

interveng¢do, desta vez individual, descrita como Etapa 2 da pesquisa.

Etapa 2 — Intervencdo Individual

Os participantes da Etapa 1 que demonstraram interesse em participar dessa intervencao
individual (Etapa 2) foram contatados via telefone, individualmente. Neste contato foi
explicado o objetivo da intervengdo, o nimero de encontros individuais por videochamada, a
necessidade de contato frequente com a pesquisadora por aplicativo de mensagens, além das
questdes sobre preservagdo do sigilo e confidencialidade. Por se tratar de uma pesquisa na
modalidade online, e da eventual impossibilidade de encontros presenciais devido ao
isolamento social como forma de prevengdo do COVID-19, o registro de consentimento livre e

esclarecido foi feito por videochamada, na qual a pesquisadora leu em voz alta o TCLE
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(Apéndice 6), esclareceu duvidas e registrou a concordancia do participante, conforme
Resolugdo 510/2016 do CNS.

Ap0s a concordancia com a pesquisa iniciaram-se 0s encontros com os participantes via
videochamadas. Nos dois primeiros encontros foram aplicadas as entrevistas descritas no item
“Instrumentos”. Estes instrumentos foram aplicados em duas sessdes (uma entrevista por
sessdo). Todos os encontros por videochamada foram gravados através da funcdo gravacao da
plataforma Google Meet, para posterior transcri¢ao e analise do conteudo das sessoes.

Foi utilizado um delineamento quase-experimental de sujeito unico, de linha de base
multipla entre comportamentos. Segundo Gast (2010) um delineamento de linha de base
multipla é capaz de demonstrar se um determinado tratamento ¢ eficaz analisando se a mudanca
de frequéncia de um comportamento ocorre apenas quando ha a introducdo de uma
manipulacdo. Na linha de base multipla entre comportamentos, diversos comportamentos sao
observados e registrados ao longo do tempo (linha de base) e, em diferentes momentos, ¢
aplicada a intervencdo (manipulacdo da variavel independente) para cada um dos
comportamentos, observando se hd ou ndo mudanca na sua frequéncia para determinar a
eficacia da intervengao.

As intervengdes ocorreram com um participante por vez. Terminada a intervencdo com
o participante 1, deu-se inicio com o participante 2 e assim sucessivamente. Este estudo
aconteceu em 7 fases:

Fase 1: Entrevista para coleta de dados relevantes e escolha dos comportamentos-
alvo. Foi realizada uma entrevista semiestruturada online sobre a histéria de vida relevante,
condi¢des ambientais, comportamentos desafiadores, rotina de cuidado com AMV e
autocuidado da cuidadora. Nessa entrevista foram escolhidos, juntamente com a cuidadora, trés
comportamentos de dificil manejo como alvos da intervencdo. Os comportamentos foram

selecionados ao longo da entrevista, a partir das demandas da cuidadora (quais comportamentos
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a cuidadora considerava como os mais dificeis de serem manejados dentro de sua rotina de
cuidado), sendo, com o auxilio da pesquisadora, descritos em termos operacionalizaveis.

Fase 2: Analise Funcional dos Comportamentos-Alvo. Foi realizado um encontro
online por videochamada com o objetivo de coletar dados sobre os antecedentes e os
consequentes dos trés comportamentos-alvo escolhidos pela cuidadora, utilizando o Formulario
de Entrevista para Analise Funcional (O'Neill et al., 1997). Nesta entrevista a pesquisadora
solicitou a cuidadora que relatasse quando e qual o contexto em que estes comportamentos
ocorriam, se havia presenca de outras pessoas, se havia variagdes de intensidade e frequéncia
deste comportamento, o que ocorria logo apds a emissdo do comportamento do AMV e quais
as estratégias a cuidadora utilizava e/ou ja havia utilizado para manejar este comportamento.
Também foi solicitado que a cuidadora relatasse como se sentia € 0 que pensava quando este
comportamento ocorria, quais eram as maiores dificuldades para lidar com esse comportamento
e como as outras pessoas da familia lidavam com este comportamento.

Fase 3: Linha de Base. A cuidadora foi orientada a observar a frequéncia dos
comportamentos-alvo ao longo de trés dias e a anota-las no papel. Antes de iniciar as
observagdes a pesquisadora enviou um modelo de mensagem por aplicativo de texto
(WhatsApp) para que a cuidadora preenchesse com as informagdes referentes ao dia de
observag¢do, horario observado e frequéncia de cada comportamento-alvo observado. Apos a
observacdo a cuidadora enviava esta mensagem preenchida com as informagdes
correspondentes. O periodo de observagdo do comportamento variava entre os comportamentos
e cuidadoras. Para alguns comportamentos (e.g., autolesivo, comportamento de agressao fisica)
a observacgdo ocorria em um periodo de duas horas, para outros (e.g., recusa a tomar banho,
fazer perguntas repetidas) ocorria em um periodo de 6 horas. Esta diferenga ocorria em fungao
da disponibilidade da cuidadora para realizar a observa¢do, bem como pela frequéncia de

emissdo do comportamento. Alguns comportamentos ocorriam com baixa frequéncia, sendo
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necessaria a realizacdo de observacdes por maiores periodos de tempo. O horario das
observacdes também variou entre as participantes, pois alguns comportamentos ocorriam ao
longo de todo o dia (e.g., fazer perguntas repetidas), enquanto outros ocorriam em momentos
especificos no fim de tarde (e.g., pedir para ir embora). As cuidadoras foram instruidas para
anotar o periodo de inicio e de fim da observacdo para que fosse possivel, posteriormente,
calcular a taxa de ocorréncia do comportamento. Uma das cuidadoras, entretanto, teve
dificuldades em anotar o horario das observagdes, e para esta a analise foi feita em termos de
frequéncia do comportamento e ndo de taxa de ocorréncia.

Fase 4: Planejamento da intervencao. Concomitante a observagao da linha de base, e
de posse das informagdes obtidas no pré-teste, a pesquisadora realizou analises funcionais dos
comportamentos que a cuidadora relatou como tendo maior dificuldade de manejo. Foram,
entdo, planejadas as intervengdes para alterar os antecedentes e os consequentes do
comportamento em questdo. A intervengdo para cada comportamento/participante sera descrita
de forma completa na se¢dao de Resultados.

Fase 5: Apresentacdo do plano de interven¢io para a cuidadora. Em um encontro
online por videochamada, foi apresentado o plano de intervencdo para o manejo dos
comportamentos-alvo. A pesquisadora apresentou as propostas de mudancas a serem realizadas
nos antecedentes do comportamento-alvo, como forma de prevenir sua ocorréncia, bem como
alteracdes nos consequentes deste comportamento, para diminuir a probabilidade de sua
ocorréncia no futuro, a depender de cada caso. A intervencao foi discutida com as cuidadoras
para que eles pudessem avaliar a viabilidade destas mudangas e realizar adaptacdes, conforme
particularidades de cada caso, familia e/ou ambiente. Foi discutida a operacionaliza¢do destas
mudangas e, ao final deste encontro, a pesquisadora fez uma sintese escrita com 0s passos a
serem seguidos pela cuidadora para implementar a intervengdo, que foi enviada por aplicativo

de mensagem de texto.
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Fase 6: Intervenciao e acompanhamento de sua implementacdo. Apos estabilidade
da frequéncia dos comportamentos-alvo na linha de base, em momentos distintos para cada
comportamento (com exce¢do para do Caso 2), foi introduzida a intervencdo planejada pela
pesquisadora e pela cuidadora, com base na andlise funcional do comportamento. Apds a
introducdo da intervengdo, foi solicitado a cuidadora o registro e envio de frequéncias dos
comportamentos-alvo em média trés vezes por semana para monitorar os efeitos da intervencgao
sobre eles. O inicio da intervengdo sobre o segundo comportamento iniciou quando a frequéncia
do primeiro comportamento-alvo se estabilizou. Ao longo da intervengdo foram feitas sessdes
de videochamada semanais para acompanhamento da implementac¢do da intervencdo e para
auxiliar o participante nas dificuldades que ele encontrou no decorrer do processo. Adaptagdes
na intervencao foram feitas para atender as necessidades da cuidadora e do AMV com TNM.

Fase 7: Devolutiva e encerramento. Apdés a implementagdo da intervengdo e
acompanhamento da frequéncia dos comportamentos-alvo, foi realizado um encontro por

videochamada com a finalidade de discutir a intervencao e os resultados obtidos.

Analise de dados

Etapa 1

Os resultados dos instrumentos padronizados foram cotados segundo suas proposi¢des
e submetidos a testes de estatistica descritiva. Foram realizadas andlises estatisticas
comparativas apenas entre os resultados de pré e pos-teste do GI 1 e do GI 2 antes da
intervengdo, nao sendo possivel submeter os dados da intervencao do GI 2 para analise devido
a interferéncia da reaplicagdo dos testes nesses participantes. Desta forma, a andlise foi
realizada com dois grupos, comparagdo (GI 2 antes da intervencao) e tratamento (GI 1), em
duas etapas, pré e pds-intervencao, utilizando-se, inicialmente, as seguintes varidveis: BDI
(Escala Beck de Depressao), BAI (Escala Beck de Ansiedade), componentes da escala CBS

(tensdo, isolamento, decepcao, envolvimento, ambiente, escore total de sobrecarga), qualidade
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de vida e esperanca. As variaveis foram analisadas quanto ao padrdo de distribui¢ao dos dados
por meio do teste de Shapiro-Wilk, e homogeneidade das varidncias por meio do teste de
Cochran. Uma vez que os pressupostos de normalidade e homocedasticidade foram conferidos,
foi testada a hipdtese estatistica de igualdade das médias intergrupos (comparagdo e
tratamento), intragrupos (pré e pds-teste) e a interacdo dos grupos, por meio da aplicacdo da
Andlise da Variancia (ANOVA) para Medidas Repetidas, seguida do teste de acompanhamento
de Tukey-HSD, utilizando-se a=0,05. Os resultados das médias mais ou menos os desvios-
padrdo de cada variavel foram agrupados e exibidos em uma tabela, juntamente com os
respectivos valores de “p”.

Foram também calculadas as médias e intervalos de confiangas (IC95%) das variaveis:
BDI, BAI, tensdo, isolamento, decepcao, envolvimento, ambiente, total, qualidade de vida (QV)
e esperanca. Tais variaveis foram estudadas nos periodos pré e pds-intervengdo dos grupos
comparagdo e tratamento, sendo os resultados expressos em graficos box-plots (Apéndice 7).
A mesma andlise supracitada foi realizada para as variaveis de instrumento préprio, com as 26
questdes (disponivel no Apéndice 8).

As matrizes das diferencas das variaveis (pré — pos) foram estandartizadas e avaliadas
por meio do critério de Kaiser Mayer-Olkin (KMO), sendo selecionadas apenas as variaveis
que apresentaram o valor de KMO superior a 0,5. Apos a selecdo das variaveis, elas foram
avaliadas por meio da Analise de Componentes Principais (PCA). Nesta analise sdo
determinadas as cargas fatoriais, as quais sao definidas como as correlagdes de cada varidvel
com a composi¢dao do fator, sendo este (o fator) uma nova varidvel estatistica definida pelo
conjunto das cargas fatoriais. As cargas fatoriais resultantes dos componentes principais foram
avaliadas quanto a sua significancia por meio do Teste-t para amostras independentes. Em todos
os testes estatisticos o nivel de significancia utilizado foi de 0,05, sendo realizados com o

programa computacional R [R Core Team, 2021]
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Todas as variaveis foram avaliadas realizando comparagdes intragrupos, intergrupos e
interagdo intra e intergrupos. Avaliagdes intragrupos indicam comparagdes entre os periodos
pré e pos-intervencao, independente dos grupos estudados. Avaliagdes intergrupos indicam
comparagdes entre os grupos, porém independente dos periodos de estudo. Avaliagcdes por
interagdo intra e intergrupos sdo as comparacdes de cada um dos grupos, nos momentos pré e

pos-intervencgao.

Também foram realizadas analises de processo das sessoes terapéuticas. Para isto, foram
realizadas as transcri¢des e analises dos conteudos falas dos participantes durantes as sessdes
grupais. Buscou-se categorizar o contetido das falas quanto a: a) estratégias de manejo de
comportamentos desafiadores, b) descri¢des de elementos que compdem a andlise funcional, ¢)
relatos sobre topografias de comportamentos desafiadores; d) outras queixas relatadas; e)
sugestdes que os proprios participantes davam uns aos outros. Para essas analises foram

utilizados os dados das sessdes de intervencao dos dois grupos (GI 1 e GI 2).

Compreendeu-se por falas de contetdo de estratégias de manejo de comportamentos
desafiadoras, os relatos de descrigdes sobre as maneiras que cuidadoras manejavam
comportamentos desafiadores, com falas que descreviam o comportamento do familiar cuidado
e o comportamento da propria cuidadora. Estas descricdes foram organizadas nas categorias
“estratégias punitiva”, “alterar antecedentes”, “reforco positivo”, “refor¢o negativo” e “outras
estratégias”.

A categoria “descri¢do de elementos que compdem andlise funcional” englobou relatos
das cuidadoras descrevendo as contingéncias em vigor durante a emissdo do comportamento
desafiador. Estas falas foram organizadas nas categorias “antecedentes do comportamento”,
“consequéncias do comportamento” e “descricdo completa de contingéncias”. Nesta andlise

foram consideradas apenas as falas das cuidadoras referentes aos comportamentos desafiadores

dos AMV de quem cuidavam. Foram desconsiderados a identificacio de antecedentes,
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consequentes e andlise funcional descritiva dos comportamentos dos casos ficticios
apresentados na sessdo para fins didaticos de ensino de analise de contingéncias.

As falas das cuidadoras que se referiam a topografia dos comportamentos desafiadores
dos familiares com TNM também foram organizados em relagdo a area de problema, nas
categorias em “atividades de vida didria”; “sintomas neuropsiquiatricos”; “agressividade”,
“comunicagao/linguagem”, de acordo com Souza e Schmidt (2021). Estes comportamentos
também foram categorizados como excessos e déficits comportamentais (Kanfer & Saslow,
1965), em que foram considerados excesso aqueles comportamentos que ocorriam com uma
frequéncia ou intensidade além do esperado para uma dada situacdo, e como déficit
comportamentos que ocorriam com baixa frequéncia e/ou intensidade. Foram englobados nesta
analise todos comportamentos citados como de dificil manejo, independentemente de se as
cuidadoras estavam lidando com aqueles comportamentos durante o periodo da intervengao, ou
se eram comportamentos que ocorreram no passado e ndo eram mais emitidos no momento da
intervencgao.

Também foram categorizadas outras queixas das cuidadoras para além das dificuldades
de manejo de comportamento. Esta categoria foi organizada em trés subcategorias:
“sentimentos da cuidadora em relagdo ao cuidado e a doenga”; “questdes relacionadas quanto
ao diagndstico, progresso e cura” e “problemas de relacionamento com familiares”. Por fim,
também foram analisadas as falas das cuidadoras que tinham como objetivo dar sugestdo de
possiveis formas de manejo para outros participantes (e.g., falas como “também passei por esta
situacdo, e eu fiz desta maneira para lidar com este problema”).

As andlises de conteudo das falas também foram realizadas por um segundo juiz, que
fez uma categorizagdo independente das falas dos participantes de 4 sessdes (40% do material
coletado), de acordo com a descri¢ao de cada categoria. O indice de concordancia total (nimero

de concordancia dividido pela somatdria de concordancias e discordancias, multiplicado por
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100), foi de 95,79%. Considerando separadamente, a classificagdo das falas referentes as
estratégias de manejo de comportamentos desafiadores obteve concordancia de 91,42%, falas
relativas a déficits e excessos comportamentais obteve concordancia de 100%, e falas referentes
as descrigoes de analise funcional obteve 92% de concordancia.

Os relatos de feedback individual também foram categorizados. As falas dos
participantes sobre como eles percebem que o grupo os ajudou a manejar os comportamentos-
desafiadores foram categorizadas em “Analisar o comportamento do AMV” (i.e., selecionar um
comportamento alvo e encontrar variaveis que o mantém); “Analisar o proprio comportamento”
(i.e., observar o proprio comportamento no manejo com o familiar); “Universalidade” (i.e.,
observar que outras pessoas também passam por dificuldades semelhantes) e “Aprendizagem
por descri¢ao de outros participantes” (i.e., aprender por relato de situagdes vividas por outros

participantes).

Etapa 2

Os dados enviados pelas participantes, via mensagem de aplicativo de texto, foram
tabulados em planilhas, construindo graficos de linha de base multipla entre comportamentos.
Estes dados foram avaliados de maneira formativa, uma medida processual na qual se mensura
a performance de uma intervengao durante a implementagdo da mesma, permitindo a realizagao
de ajustes no decorrer da manipulagdo, caso esta ndo se mostre efetiva (Gast, 2010). As taxas
(para as participantes P10 e P11) e frequéncia (para a participante P8), foram observadas e
avaliadas ao longo da intervencdo. Todos os comportamentos-alvo deste estudo foram
classificados como excessos comportamentais. Desta forma, os resultados de todas as
intervengdes foram avaliados como bem-sucedidos a partir da diminui¢do da frequéncia dos

comportamentos apos implementagdo da Variavel Independente (VI).
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Resultados
Os resultados desta pesquisa sdo apresentados em duas etapas: intervencao de grupo e
interveng¢do individual. Os resultados da intervengdo em grupo foram divididos nas categorias
de dados sociodemograficos, andlises estatisticas, analises de processo e resultados de validade
social. Os resultados da etapa individual foram apresentados em casos, organizados em

informagdes de contexto relevantes, analises funcionais descritivas e graficos do delineamento

de linha de base.

Etapa 1 — Intervencio em grupo

Caracterizacdo da amostra de participantes

Participaram desta pesquisa 15 cuidadoras de AMV com TNM, sendo que 13 destas
cuidadoras participaram de grupo intervencdo e dois cuidadoras participaram apenas como
grupo comparagao. As informagdes sociodemograficas destes participantes sdo apresentadas na

Tabela 1.



Tabela 1

Dados Sociodemogrdficos das cuidadoras e AMV com TNM
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Grupo Nome  Idade Género  Ocupagdo Estado Cidade Escolaridade Religido Renda (SM*) Parentesco Ajuda cuidado
Civil
P1 28 Fem  Desempregada Solteira Brasilia - DF ESC Agnostico 3ed Filha Sim
2 P2 53 Fem  Serv.Piblica  Casada Brasilia — DF ESC Catolica Igual/superior 6 Filha Sim
12} P3 61 Fem Do lar Casada Nova Odessa - SP EFC Test. Jeova 2e3 Filha Nao
o 20 -
e P4 45 Fem Agene Solteira Matdo - SP ESC  Catélica  3ec4 Filha Nio
‘QE) Escolar
= P5 77 Fem Do lar Casada Ribeirdo Preto - SP EFC Catolica 3ed Esposa Nio
P6 34 Fem  Desempregada Solteira Pirapetinga - MG EMC Agndstico 2¢3 Filha Sim
P7** 42 Fem  Assistente fin. Casada Guarulhos - SP EMC Catolica Igual/superior 6 Filha Nio
Pg** 50 Fem Aux1!1a.r . Casada Santo André - SP EMC Espirita 2e3 Filha Sim
o Administrativa
% P9 63 Fem  Comerciante Casada Séo Paulo — SP EMC Espirita 3ed Filha Sim
=
° P10** 46 Fem  Agente escolar Casada Guarulhos — SP EMC Budista 3ed Nora Sim
(] .
g PIIF* 31 Fem AWM Solieir Bebedouro = SP ESC  Catélica 34 Filha Sim
P12 73 Fem  Aposentada Casada Séo Paulo — SP EMC Catolica Igual/superior a 6 Esposa Sim
PI3** 34  Masc onalista Solteiro Cravinhos - SP pgc ~Cawlica 3ed Filho Sim
Sistema
Somente Pl4*** 38 Fem Do lar Casada Cajuru — SP EMC Catolica 3ed Filha Sim
comparagdo  P15*** 38 Fem Do lar Casada Orlandia - SP EFC Catolica 3e4 Filha Sim

Nota., F=feminino, Masc= masculino, SM=salarios minimos. *Referéncia de salario minimo em 2020 = R$1039,00; **Participantes do grupo
comparagdo *** Participantes que ndo receberam intervencao por desisténcia, com dados usados apenas no grupo comparagdo. ESC = Ensino
Superior Completo, EMC= Ensino Médio Completo, EFC= Ensino Fundamental, PGC = P6s-Graduagao
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Conforme a Tabela 1, a amostra total de participantes desta pesquisa foi composta por
15 cuidadores, predominantemente mulheres (93,3%), filhas e esposas, com idade média de 47
anos (entre 28 e 77 anos, DP=14,64). Estas cuidadoras eram predominantemente casadas
(66,6%), com a maioria tendo concluido o ensino médio (46,6%), de religido de matriz crista
(catdlicos, espiritas e testemunhas de jeova — 80%), renda média entre 3 e 4 salarios minimos
(60%) e que contavam com o auxilio de familiares para dividir os cuidados do adulto mais velho
com TNM (73,3%).

O Grupo de Intervencao (GI) 1 (P1 a P6) foi composto somente por participantes
mulheres, das quais duas exerciam atividades laborais fora de casa, enquanto as demais
dedicavam-se a atividades domésticas e cuidado com os familiares. A faixa-etdria das
participantes foi bem diversa, variando de 28 a 77 anos (X=49,6, DP=16,44). Cinco
participantes (83,3%) tinham renda média de 2 a 4 salarios minimos, e a maioria (83,3%) eram
filhas do familiar com TNM. O grupo foi heterogéneo quanto a receber auxilio de outras pessoas
para o cuidado (50% das participantes ndo recebiam auxilio). Cerca de 67% das participantes
relataram ter relagdo com espiritualidade.

O GI 2 (P7 aP13), foi composto por sete participantes, majoritariamente mulheres, com
faixa etaria de 31 a 73 anos (X=48,4, DP=14). Seis participantes (85,7% da amostra) exerciam
atividade remunerada fora de casa, mas no periodo pandémico quatro deles estavam realizando
trabalho remoto. Todos afirmaram acreditar em algum tipo de espiritualidade, 71,4% dos
participantes tinham renda entre 2 e 4 salarios minimos, e 85,7% afirmaram receber algum tipo
de auxilio para cuidar de seus familiares com TNM.

Dois participantes adicionais (P14 e P15) tiveram seus dados utilizados apenas como
comparac¢do para o GI 1 na andlise estatistica dos dados. Dessa forma, o grupo que serviu de
comparagdo para a analise estatistica dos dados do GI 1 foi composto por P7, P8, P10, P11, P13

(que foram participantes do GI 2), mais P14 e P15. Esse grupo apresentou faixa etaria entre 31
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a 50 anos (X=39,8 anos, DP=6,1), 5 cuidadoras exerciam atividades remuneradas (71,4%),

todos afirmaram ter relacdo com espiritualidade, 6 participantes (85,7%) eram filhos, e a

maioria (85,7%) recebia auxilio para cuidar do familiar com TNM.

Perfil sociodemogrdfico dos AMV que recebiam cuidados

As informagdes sobre os AMV com TNM cuidados pelos participantes sdo apresentadas

na Tabela 2.

Tabela 2

Dados Sociodemogrdficos dos AMV com TNM

Tempo de Tempo de
Grupo Nome Idade  Género Diagnostico diagndstico cuidado
(meses) (meses)
IP1 53 F Alzheimer 7 7
5 P2 88 M Alzheimer 60 60
S IP3 82 F Alzheimer 3 3
g P4 74 F Frontotemporal 24 72
g IPS 82 M Vascular 24 72
IP6 76 M Frontotemporal 24 18
IP7* 80 F Alzheimer 36 60
N IP&* 74 F Alzheimer 48 48
% IP9 86 F Alzheimer 30 30
3 IP10* 87 F Alzheimer 48 48
8 IP11* 68 F Frontotemporal 120 120
= IP12 80 M Alzheimer 36 36
IP13* 77 M Alzheimer 72 72
Somente [P14** 60 F Frontotemporal 12 48
comparagdo  [P15** 83 M Alzheimer 36 36

Nota. *Grupo comparacdo. **Participantes apenas de grupo de espera, que serviu de
comparagdo na analise estatistica dos dados do GI 1, ndo incluidas no GI 2.

Os AMV com TNM cuidados pelos participantes desta pesquisa eram em sua maioria

mulheres (60%), com idade média de 76,6 anos (DP=9,5), majoritariamente diagnosticados
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com Doenga de Alzheimer (DA) (66,6%), com tempo de diagnostico médio de 38,6 meses
(DP=28,4) e tempo de cuidado médio de 48,6 meses (DP=28,7).

Os AMV do GI 1 (IP1 a IP6) estavam na faixa etaria de 53 a 88 anos (X=75,8, DP=
11,1), metade deles eram homens, 50% apresentaram DA, o tempo médio de diagndstico era de
23,6 meses (DP=18,4), com tempo médio de cuidado de 38,6 meses (DP=29,9). Os AMV com
TNM do GI 2 (IP7 a IP13) apresentaram idade média de 78,8 anos (DP= 6,1), majoritariamente
diagnosticados com DA (85,7%), com tempo médio de diagnostico de 60,8 meses (DP=28.,4) e
tempo médio de cuidado de familiares de 59,1 meses (DP=28). Por fim, o Grupo de
Comparacao tinha idade média de 75,5 anos (DP=8,5), também com maioria diagnosticado
com DA (85,7%), tempo médio de diagnostico de 53,1 meses (DP=31,9), e tempo médio de

cuidado de 61,7 meses (DP=25,9).

Andlise Estatistica das medidas de varidaveis dependentes

Como explicado anteriormente, para o tratamento estatistico foram utilizados apenas os
dados obtidos do GI 1 e do aqui denominado Grupo de Comparagdo. Na Tabela 3 sdo
apresentados os resultados dos escores obtidos pelos participantes nos instrumentos
padronizados, tratados por meio de analises estatisticas comparativas intragrupos, intergrupos

e interacdo intra e intergrupo.
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Meédias e Desvios-Padrdo (DP) das Variaveis Analisadas Nos Periodos Pré e Pos-Intervengdo

dos Grupos Comparagdo e Tratamento. p-valores: Intragrupo, Intergrupos e Interagdo da

Andlise de Varidncia para Medidas Repetidas.

Variaveis G. Comparacio G. Intervencio p-valor

Periodos Médias DP Médias DP Intra- Inter- Interacao
grupo grupo

Depressao Pré 13,0 10,2 13,5 4,7 0,356 0,724 0,051*
Pos 16,0 9,6 12,3 5,1

Ansiedade Pré 13,6 9,1 10,3 7,9 0,506 0,339 0,665
Pos 13,1 8,1 8,3 5,9

Tensdo Pré 2,9 0,6 2,6 0,7 0,069* 0,802  0,071*
Pos 2,9 0,9 3,1 0,6

Isolamento Pré 2.4 0,6 2.4 0,6 0,077* 0,855 0,994
Pos 2,7 0,4 2,7 0,3

Decepcao Pré 2,1 0,7 2,1 04 0,156 0,538 0,399
Pos 2,5 0,8 2,2 0,1

Envolvimento Pré 2,3 1,0 2,3 1,0 0,336 0,807 0,576
Pos 2,2 0,6 1,9 0,5

Ambiente Pré 2,1 0,7 1,7 0,7 0,659 0,205 0,973
Pos 2,0 0,7 1,6 0,6

Sobrecarga Pré 57,9 12,2 48,2 7,6 0,194 0,244 0,133

Total Pos 574 137 535 42

Qualidade de  Pré 37,9 5,6 37,2 53 0,129 0,963 0,505

vida Pos 350 76 360 63

Esperanca Pré 34,1 4,6 39,0 6,3 0,304 0,242 0,171
Pos 34,6 5,8 36,2 3,1

Nota., *Resultados p-valor significativos, acima de p>0,05.

De modo geral, foram obtidos resultados de p-valor significativos para as variaveis de

Depressdo, Tensdo e Isolamento. Observa-se, entretanto, que a maioria das varidveis nao

apresentou mudanga estatisticamente significativa, nem na analise intra-grupo e nem na analise
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inter-grupos (p > 0,05). A excecdo ocorreu em relacdo a variavel depressdo e a alguns
indicadores de sobrecarga.

Tanto o Grupo Comparagdo quanto o Grupo Interven¢do apresentaram escore médio
ndo indicativo de depressdo no BDI (média entre 0-19), tanto no pré quanto no pos-teste. Apesar
disto, ¢ possivel identificar diferenca significativa nos escores de depressdo na andlise da
interagdo inter e intra-grupo (p=0,051), o que indica que os sintomas depressivos dos
participantes do GI 1 diminuiram ap6s a intervenc¢do. Em contrapartida, os sintomas depressivos
dos participantes do Grupo Comparagao aumentaram, como ¢ possivel observar na Figura 1.

Algumas varidveis indicaram variagdes proximas a significancia. A variavel tensao
apresentou significancia limitrofe na comparagao intragrupo (p=0,069), bem como na intera¢ao
intra e intergrupos (p=0,071), assim como a varidvel isolamento na comparagdo intragrupo
(p=0,077). Ambos os grupos apresentaram escores significativos de sobrecarga, que nao
diminuiram no pos-teste. Ao contrario, observou-se um ligeiro aumento no valor absoluto dos
escores do GI 1, aumento que ndo apresentou diferenca estatisticamente significativa. Em
relacdo a qualidade de vida, os escores do instrumento CQdV-DA, tanto do Grupo Comparagao
quanto do GI 1, diminuiram ligeiramente em termos absolutos.

A média dos escores de ansiedade indicam que os participantes do Grupo Comparagao
apresentavam ansiedade leve, tanto no periodo pré quanto no pds-teste. Ja os participantes do
GI 1 apresentaram escore pouco acima do limite para sintomas minimos de ansiedade, que
diminuiram para um nivel pré-clinico no pds-teste. Apesar de ndo apresentarem diferengas
significativas, € possivel notar, visualmente, que os escores de ansiedade dos participantes do
GI 1 diminuiram, enquanto os escores das cuidadoras do Grupo Comparagao foram mantidos,

conforme apresentado na Figura 1, painel b.
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Figura 1
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A andlise dos valores médios das varidveis relacionadas aos comportamentos
desafiadores e dificuldades relacionadas ao cuidado do AMV nos periodos pré e pds-teste dos
grupos Comparag¢do e GI 1 indicou diferenca significativa para apenas duas varidveis. A
frequéncia do item “dificuldade para se concentrar em uma tarefa” apresentou diferenca
intergrupos (p= 0,043), com média menor no GI 1 em relagdo ao Grupo Comparacao,
independente do periodo de estudo, mas com uma tendéncia a significancia para a interagao
intra-grupo x inter-grupo, com elevacao do escore entre os individuos do Grupo Comparagao
(p=0,064). A variavel relacionada a “iniciar, mas nao concluir as tarefas” apresentou diferenca
significativa intergrupos (p = 0,004), também sendo maior no Grupo Comparagdo. Os dados

destas duas varidveis podem ser observados na Tabela 4.
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Tabela 4
Médias e Desvios-Padrdao (DP) das Variaveis Analisadas nos Periodos Pré e Pos-Intervengdo
dos Grupos Comparagdo e Tratamento no Instrumento de Comportamentos Desafiadores. p-

valores: Intragrupo, Intergrupos e Interagdo da Analise de Variancia para Medidas Repetidas.

Comparacio Intervencio p-valor
Variaveis  Periodos

Médias DP Médias DP Intragrupo Intergrupo Interacio

Tem Pré 2,1 1,2 0,8 1,0
dificuldade

para se

concentrar . 2,6 1,4 1,0 1,3
em uma

tarefa

0,298 0,043 0,064

Comega,  prg 2,0 12 03 08
porém nao
termina as
atividades

0,595 0,004 0,888
Pos 1,7 1,5 0,7 1,0

Considerando que as variaveis sdo colineares, calculou-se a diferenca de resposta entre
o pré e o pos-teste de cada uma, sendo entdo realizada uma avaliagdo multivariada, visto que
uma variavel pode influenciar a variagdo da outra. Na analise foram consideradas apenas as
variaveis que apresentaram alguma proximidade de significancia (p < 0,20) nas analises
univariadas anteriormente apresentadas. O primeiro componente principal foi definido como a
variagdo dos valores de Q3 (Perde ou guarda objetos em lugares errados), Q13 (Faz coisas que
deixam vocé envergonhado) e Q26 (Nao reconhece a propria casa) (Autovalor=2,08;

Variabilidade=29,65%), estando esta ultima inversamente relacionada as duas primeiras.

Este primeiro componente principal pode ser considerado como a sumarizacao linear
destas variaveis, sendo considerada como uma nova varidvel estatistica denominada
“Sentimento quanto a perda de capacidade cognitiva” (Figura 2). Vale ressaltar que os escores

positivos da andlise de componentes principais indicaram os pacientes que apresentaram um
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aumento na intensidade da escala relativas as questdes Q3 e Q13, bem como reducao de Q26,

enquanto os escores negativos da analise indicam a situag¢@o contraria.

O segundo componente principal representa a associagdo entre BDI, Q9 (“Se recusa a
tomar remédio”), Esperanga e Escore Total (Autovalor=1,47; Variabilidade=21,00%), sendo
todas as varidveis diretamente relacionadas entre si. Este segundo componente também
sumarizou as relagdes lineares destas quatro varidveis, sendo esta considerada como uma
variavel estatistica denominada de “Esperanca” (Figura 2). A partir desta andlise foi possivel
afirmar que os participantes que apresentaram maiores valores de resposta para BDI também

apresentaram para as demais variaveis. Estes dados podem ser observados na Figura 2.
Figura 2

Avaliagdo Multivariada da Dimensdo 1 “Sentimentos Quanto a Perda Cognitiva” e

Dimensdo 2 “Esperanc¢a”
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As cargas fatoriais do componente principal 1 (Dimensdo 1), que representam
principalmente as variacdes dos “Sentimento quanto a perda de capacidade cognitiva”,
apresentaram diferengas significativas entre os grupos (t=5,88; p=0,0001; Figura 3), estando
claro que o GI apresentou aumento dos valores de Q26, mas redugdo significativa dos valores
de Q3 e QI3 entre os periodos pré e pos-intervencdo. Isto implica em afirmar que os
participantes do GI 1 apresentaram melhora no impacto emocional frente aos comportamentos
Q3 e Q13 apos participarem da interveng¢ao, em comparagdo com 0 grupo comparagao.

Ao comparar as cargas fatoriais do componente principal 2, cujas variagdes representam
principalmente a Esperanca, ndo houve diferenca significativa entre os grupos (t=0,24;

p=0,813; Figura 2).

Andlise de processo

As Tabelas 5 e 6 apresentam os comportamentos desafiadores relatados pelo GI 1 e GI
2 durante as sessdes grupais. De forma geral, as categorias de comportamentos desafiadores sao
semelhantes entre os grupos, mas hé divergéncias entre as subcategorias, conforme ¢ possivel

observar nas tabelas.
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Tabela 5

Categorias, Frequéncia e Classificagcdo dos Comportamentos Desafiadores Relatados pelos

Participantes do GI 1

Categoria Subcategorias Frequéncia Classificaciao
F % Déficit Excesso
Atividades de Remédio 1 1,85 0 1
Vida Diaria Alimentacao 6 11,1 0 6
Higiene 7 13 0 7
Vestir-se 1 1,85 0 1
Rotina 8 14,9 2 6
Total 23 42,7 2 21
Sintomas Agitagdo 1 1,85 0 1
Neuropsiquiatricos ~ Sint. depressivos 7 13 6 1
Alteragdo de 1 1,85 0 1
humor
Enurese/Encoprese 2 3,7 2 0
Total 11 20,37 8 3
Agressividade Verbal 4 7,4 0 4
Nao-Verbal 3 5,6 0 3
Total 7 13 0 38
Comunicac¢ao/ Incompreensivel 2 3,7 1 1
Linguagem Repetitiva 9 16,7 0 9
Descontextualizada 2 3,7 0 2
Total 13 24,1 1 12
Total Geral 54 11 43
Variedade 26 20,4% 79,6%

Ao todo, foram relatadas 54 ocorréncias de comportamentos desafiadores pelos
participantes do GI 1, sendo os mais frequentes os da categoria AVD (42,75%), em especial,
comportamentos relacionados a alimentacdo (e.g. recursar-se a alimentar), higiene (e.g., recusa

para tomar banho, recusa para escovar dentes) e de rotina (e.g., colocar objetos em locais
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inapropriados). A categoria Agressividade apresentou menor frequéncia de relatos (sete
ocorréncias, todos excessos comportamentais). No total foram relatados 26 comportamentos
desafiadores distintos, em 54 ocorréncias de relato, sendo que, destes 79,6% foram excessos
comportamentais.

Tabela 6

Categorias, Frequéncias e Classificagoes dos Comportamentos Desafiadores Relatados pelas

Cuidadoras do GI 2

Categoria Subcategorias Frequéncia Classificacao
F % Déficit Excesso
Atividade de vida  Higiene 10 11,9 0 10
didria Vestir-se 1 12 0 1
Rotina 14 16,6 0 14
Total 25 29,7 0 25
Sintomas Agitagdo 5 6 0 5
Neuropsiquidtricos Sint. depressivos 2 2,4 1 1
Alucinagao 3 3,6 0 3
Enurese/Encoprese 1 1,2 1 0
Memoria 9 10,7 9 0
Total 20 23,9 11 9
Comportamento Gerais 9 10,7 1 8
de Risco Total 9 10,7 1 8
Agressividade Verbal 3 3,6 0 3
Nao-Verbal 2 2.4 0 2
Total 5 6,0% 0 5
Comunicagao/ Inapropriada 10 11,9 0 10
Linguagem Repetitiva 10 11,9 0 10
Descontextualizada 5 6 0 5
Total 25 29,7 0 25
Total geral 84 12 72
85,8%

Variedade 33 14,2%
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Como ¢ possivel observar na Tabela 6 para o GI 2, os comportamentos desafiadores de
AVD e de Comunicacdo/Linguagem foram relatados em igual porcentagem (29,7%). Nestas
categorias destacam-se os comportamentos das subcategorias higiene (11,9%), rotina (16,6%),
fala repetitiva (11,9%) e fala inapropriada (11,9%). A categoria Agressividade apresentou
menor frequéncia de relatos (cinco relatos, todos excessos comportamentais). Ao todo, foram
relatados 33 comportamentos desafiadores com topografias distintas, com 84 relatos, sendo
destes apenas 14,2% déficits comportamentais.

Os relatos de comportamentos desafiadores também foram analisados
comparativamente entre os GI’s em relagdo a déficits, excessos, variedade de comportamentos
e frequéncia total. Estes dados podem ser observados na Figura 3.

Figura 3
Comparagdo entre Déficits, Excessos, Variedade de Comportamentos e Frequéncia Total dos

Grupos Experimentais
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Os participantes do GI 2 relataram maior frequéncia de comportamentos desafiadores
ao longo das sessdes grupais em comparacdo com os do GI 1. O GI 2 relatou 33

comportamentos desafiadores com topografias distintas, enquanto o GI 1 apresentou 26



65

comportamentos desafiadores. Ambos o0s grupos apresentaram mais relatos de excessos
comportamentais do que de déficits.

Para além dos relatos de comportamentos desafiadores, os participantes também
apresentaram queixas de outras naturezas. Estas queixas podem ser observadas na Figura 4.
Figura 4
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Os participantes dos dois grupos de interven¢do relataram dificuldades em lidar com
questdes para além dos comportamentos desafiadores. Os dois grupos se equipararam em
nimero de relatos (n=5) quanto as dificuldades relacionadas ao processo de diagnostico,
progressdo da doencga e auséncia de cura. O GI 2 apresentou maior numero de relatos de queixas
(n=19), em comparacdo ao GI 1 (n=15). A categoria com maior numero de relatos ¢ a categoria
de “sentimentos da cuidadora em rela¢do ao cuidado e a doenca” (e.g., sentimentos de culpa,
raiva, sentir-se sobrecarregado).

Também foram analisadas as interagdes entre os participantes do grupo durante as
sessdes que tinham como fun¢do oferecer sugestdes de manejo de comportamentos. Estas

informagdes sdo apresentadas na Figura 5.
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Figura 5
Sugestoes de Manejo de Comportamento Feitas pelas cuidadoras Frente a Exposi¢do de

Comportamentos Desafiadores dos Participantes

12

10

8
6
2 I I
0
S1 S2 S3 S4 S

Sessoes

ncia de relatos

equé
n

Fr

5

Grupo 1 mGrupo 2

E possivel verificar que o GI 2 apresentou maior nimero de relatos com a fungdo de
auxiliar os demais participantes a manejar comportamentos desafiadores, quando comparado
com o GI 1. Houve relatos deste género em todas as sessdes, com excecdo da sessdo 5. A sessao
com maior numero de relatos desta categoria foi a sessdo 2 (sess@o que teve como objetivo

identificar comportamentos-alvo).

Considerando que o objetivo da intervengdo era ensinar os participantes a realizar AF
de comportamentos desafiadores, foram analisadas as falas das cuidadoras quanto a
identificacdo de antecedentes, consequentes e analise funcional completa, ao longo das sessoes.

Estes dados podem ser verificados na Figura 6.



Figura 6

67

Curva Acumulada de Relatos de Antecedentes, Consequentes e Andlise Funcional Feitas pelos Participantes do Grupo Intervengdo 1 (painel A)

e Grupo Intervengdo 2 (painel B) durante as sessoes de intervengdo
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Observa-se o aumento de relato de antecedentes e consequentes ao longo das sessdes
em ambos os grupos. De modo geral, em ambos os grupos o relato de antecedentes foi mais
frequente que o de consequentes, e esses dois tipos de relato foram mais frequentes do que o de
AF completas. No painel A ¢ possivel observar que os participantes do GI 1 emitiram o relato
de AF completa apenas na ultima sessdo (S5), enquanto que os do GI 2 (painel B) relataram AF
completa na quarta e quinta sessdo (S4 e S5). De modo geral, o GI 2 identificou com maior
frequéncia antecedentes e AF completa em comparacdo ao GI 1, mas o GI 1 identificou um
total maior de consequentes que o GI 2.

Foram analisados, também, os relatos de tipos de estratégias utilizadas pelos participantes
para o manejo dos comportamentos desafiadores de seus familiares. A frequéncia acumulada

desses relatos ao longo das sessoes de grupo pode ser observada na Figura 7.
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Figura 7
Curva Acumulada de Relatos de Estratégias de Manejo de Comportamento Feitas pelos Participantes do Grupo Intervengado 1 (painel A) e Grupo

Intervengdo 2 (painel B) Durante as Sessoes de Intervenc¢do
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De modo geral, observa-se na Figura 7 que houve um aumento de relatos de alteragdes
de antecedentes, uso de refor¢o positivo e, de modo mais discreto, de uso de outras estratégias
para os dois grupos. Os relatos de uso de estratégias punitivas e de refor¢co negativo tenderam
a diminuir ao longo das sessdes, apesar de algumas diferencas entre os grupos. O painel A
(Figura 7), referente as sessdes do GI 1, mostra que estratégias punitivas (e.g. gritar com o
AMYV, discutir) foram as mais frequentemente relatada pelo grupo durante as sessdes iniciais
(S1, S1 e S3), mas que tais relatos deixaram de serem emitidos nas ultimas sessdes (S4 e S5).
Concomitantemente, as estratégias relacionadas a alteracdo de antecedentes passaram a ser
relatadas mais frequentemente ao longo das sessdes pelo GI 1. A partir da terceira sessdo, o GI
1 passou a relatar o uso de refor¢adores positivos (e.g., elogiar, oferecer atividades reforgadoras
apoOs emissao comportamento desejado) para manejo de comportamentos desafiadores. O uso
de reforco negativo (e.g., apresentar a regra de “se vocé comer isso ndo vou ligar para seu
irmao”) foi relatado apenas uma vez, na quarta sessdo. Foram consideradas outras estratégias
os relatos das cuidadoras de buscarem orientagdes de profissionais da satde, bem como
buscarem orienta¢do de conhecidos e em grupos de apoio em redes sociais.

No painel B (Figura 7), referente ao GI 2, observa-se que as estratégias mais
frequentemente relatadas pelos participantes eram de alteracdes de antecedentes, que foram
emitidas em todas as sessdes de intervengdo. Estratégias punitivas foram relatadas em todas as
sessoes, exceto na S5, mas com maior frequéncia na segunda sessao. O uso de refor¢o positivo
foi relatado a partir da segunda sessdo, mas em frequéncia mais baixa que os relatos de
estratégias punitivas. Finalmente, assim como no GI 1, no GI 2 o relato de estratégias de refor¢o
negativo foi menos frequente que as demais categorias, com duas ocorréncias na segunda

Sessao.
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Considerando que o uso de alteracdes de antecedentes foi o relato mais frequente para
ambos os grupos, apresenta-se aqui, como ilustragdo, o excerto de uma fala de P2 feita a partir
da analise funcional completa relatado por ela em uma das sessdes do grupo.

P2: “Uma coisa que acontece muito, ¢ assim por exemplo no banho né, meu pai nao
briga assim “é eu ndo quero tomar banho”, se eu falar assim, “ta na hora da gente tomar
o banho” ai ele ¢ bem calminho, mas ele vai falar que ele ndo quer tomar banho, “ndo,
ndo precisa tomar banho”, ele fala que nao precisa, se eu falar de banho... o que eu fago:
eu chego 14, fico com ele conversando, e dai falo “olha, ja coloquei uma agua ali, ja ta
quentinha a agua, t4 numa temperatura boa, uma agua quentinha ali pro senhor, ja
separei um pijama bem bonito, aquele perfume que o senhor gosta de usar ja ta ali em
cima da cama”, mas ndo uso nunca a palavra banho, ai pego na mao dele e falo “vamos,
jé ta tudo ali esperando, vamos, e tal”. E assim ele vai numa boa, mas se eu falar assim
“ah, vamos tomar banho”, ai ele ja fica assim, um pouco reticente, sem querer, € assim,
entdo tudo a gente tem que saber contextualizar... né [risos]? Saber como vocé vai seguir
aquilo que vocé quer de uma outra forma, né?”

No exemplo a participante P2 relata que o momento de chamar o pai para tomar banho
era desafiador, pois ao convida-lo para tomar banho com a frase: “vamos tomar banho”, seu pai
se recusava. Alterando os antecedentes (i.e., convidando-o de maneira mais agradavel e nao

falando a palavra banho”), o familiar comecou a se engajar no convite sem resisténcia.

Resultados de validade social
A Tabela 7 apresenta os dados referentes a percep¢do dos participantes quanto a

realizagao do grupo de apoio online.
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Nome Reunides Dificuldades Qualidade Qualidade Problemas Conforto nas sessoes Tempo de Auxilio
anteriores de acesso do video do audio Técnicos dura¢do manejo
P1 Nao Nao Muito boa Muito boa Nao Muito confortavel A Sim
P2 Nao Nao Boa Muito boa Nao Muito confortavel MoA Sim
P3 Nao Nao Muito boa Muito boa Nao Muito confortavel A Sim
P4 Nao Nao Boa Boa Sim Confortavel MoA Sim
P5 Nao Sim Muito boa Muito boa Sim Muito confortavel MA Sim
P6 Nao Nao Moderada Boa Nao Muito confortavel MA Sim
P7 Nao Nao Muito boa Muito boa Nao Moderadamente confortavel A Sim
P8 Nao Nao Muito boa Muito boa Nao Muito confortavel A Sim
P9 Nao Nao Muito boa Muito boa Nao Muito confortavel MoA Sim
P10 Sim Nao Muito boa Boa Nao Muito confortavel A Sim
P11 Sim Nao Muito boa Muito boa Nao Muito confortavel MA Sim
P12 Nao Nao Muito boa Muito boa Nao Confortavel A Sim
P13 Nao Nao Muito boa Muito boa Nao Muito confortdvel MA Sim

Nota., A=adequado, MoA= moderadamente adequado, MA= Muito adequado.
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Da amostra de participantes que frequentaram os grupos experimentais, apenas dois
participantes (15,38%) tinham frequentado reunides online anteriormente a intervencgao.
Apenas uma participante relatou dificuldades em acessar a plataforma de video, 92% da
amostra avaliou como boa ou muito boa a qualidade de video, e 76,9% avaliou a
qualidade de audio como muito boa. Apenas 15,3% afirmou ter tido problemas técnicos
durante as sessdes e nenhum participante relatou ter se sentido desconfortavel durante a
interveng¢do online. Quanto a duragdo, 23% dos participantes avaliaram que a duracdo da
sessdo e e numero das sessdes foi moderadamente adequado, afirmando que gostariam
que o grupo tivesse mais sessdes, € que as sessdoes fossem mais longas. Todos os
participantes afirmaram que o grupo os auxiliou a manejar os comportamentos
desafiadores de seus familiares com TNM.

As falas referentes a pergunta de feedback “Como o grupo auxiliou a
aprendizagem de manejo de comportamentos desafiadores” foram categorizadas e

organizadas. Estes dados podem ser observados na Figura 8.
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Figura 8
Percepgoes do Grupo em Relagdo a Como a Intervengdo as Auxiliou a Lidar com os

Comportamentos Desafiadores de seus Familiares com TNM
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Os participantes avaliaram que o grupo os auxiliou em quatro aspectos distintos.
A categoria “analisar o comportamento do AMV” (i.e., identificar antecedentes,
comportamento-alvo e consequentes), foi a menos citada pelos participantes (n=3). J4 as
categorias “analisar o proprio comportamento” (falas sobre o grupo ter auxiliado a
identificar as variaveis que controlam o comportamento da cuidadora e como isso afeta o
comportamento do AMV), “universalidade” (i.e., perceber que outras pessoas passam por
situacdes semelhantes, em graus diferentes de dificuldades ao da cuidadora e do adulto
mais velhos) e “Aprendizagem por descri¢ao de outros participantes” (i.e ouvir o relato
de manejo de outros participantes frente a comportamentos desafiadores do adulto mais

velho com TNM) tiveram o mesmo niimero de relatos (n=6).

Etapa 2 — Intervencio individual

Caso 1 - Carmem e Rosa (P10 e IP10)
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Carmem, 46 anos, cuidava de sua sogra Rosa, de 87 anos, com diagndstico de
Doenga de Alzheimer hd 3 anos. Rosa era vilva, aposentada, cursou ensino médio
completo e tinha renda entre 3 a 4 saldrios minimos. Residia com sua nora Carmem, que
tinha ensino médio completo, era casada com filho de Rosa, trabalhava como auxiliar
escolar, e cuidava de sua sogra em periodo integral durante a pandemia. Também
residiam na casa a filha de Carmem, de 21 anos, o esposo (52 anos), a cunhada (49 anos)
¢ um sobrinho (16 anos).

Rosa tinha dificuldades na fala, fazia uso de fraldas, tinha mobilidade reduzida, ¢
suas atividades se restringiam a ficar em casa, em especial na sala e no quarto, locais onde
ficava sentada ou deitada. Durante a maior parte do periodo de pandemia Rosa fazia as
sessdes de fisioterapia em sua residéncia, mas ha algumas semanas voltara a frequentar a
clinica, saindo de casa duas vezes por semana. Tomava os medicamentos Donepezila
(inibidor de acetilcolinesterase), Quetiapina (antipsicotico) e Zolpidem (hipndtico ndo-
benzodiazepinico).

Os comportamentos selecionados por Carmem como os de mais dificil manejo
foram:

a) Pedir para ir embora: Rosa verbalizar “quero ir embora”, “vamos para casa”, “me

leve para casa’;

b) Recusar pedidos da cuidadora: frente a pedidos feitos por Carmem como “vamos
» » o«

tomar banho”, “me ajude a secar a louca”, “vamos assistir tv”’, Rosa se nega, afirmando
b b 9 9

que ndo quer ou que ja realizou a tarefa.
c) Agressividade fisica: Rosa agride Carmem fisicamente com tapas, socos e empurrdes.

As andlises funcionais desses comportamentos podem ser observadas na Tabela
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Andlise Funcional Descritiva dos Comportamentos de Pedir para ir Embora, Recusar

pedidos e Agredir Fisicamente a Cuidadora

Antecedente

Comportamento

Consequéncias

Fim de tarde

AMYV deitada na cama/sentada
no sofa

Rosa fala
“Quero ir embora”

‘CMe
casa”

leva para

Cuidadora ignora (Extin¢ao)
Cuidadora repreende (Sav+)
Cuidadora d4 atencao (Sr+)

Carmem diz “Vamos tomar Rosaresponde Cuidadora desiste de dar
banho “Ndo vou, nio banho em Rosa (Sr-)
quero” Cuidadora discute com AMV
(Sav+)
Cuidadora toca na AMV para AMYV agride Cuidadora se desvencilha da

troca da fralda

cuidadora com
tapas, empurrdes €

agressdo e deixa de trocar a
fralda da AMV

SOCOS

O comportamento de pedir para ir embora ocorria sempre no entardecer, em
especial nos momentos antes e ap6s do jantar. Foi possivel perceber que, com frequéncia,
quando Rosa emitia o comportamento de pedir para ir embora, Carmem interagia com
ela, dando-lhe atencdo, conversando e explicando que aquela era a casa de Rosa. Como a
rotina de Rosa era composta por grandes periodos sem atividades refor¢adoras, estes
momentos de interacdo com Carmem eram possivelmente reforcadores para a AMV.

O comportamento de pedir para ir embora ocorria em momentos de pouca
estimulacdo para a AMV, em especial ao entardecer, periodo comum que AMV com
deméncia se sintam mais confusos. Levando isto em consideragdo, a intervencao propos
trés mudangas: alterar ambiente fisico, conversar sobre memdrias, e iniciar atividades
reforcadoras no fim da tarde. Carmem foi instruida a alterar o ambiente colocando fotos

e objetos que fossem familiares para Rosa. Durante o entardecer, a cuidadora também foi
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instruida a conversar com Rosa, especialmente sobre o passado e as memorias que ela
tinha sobre a juventude. Também foram propostas outras atividades reforcadoras, como
acariciar o cachorro, regar plantas e conversar com os netos.

As tentativas de interagdo entre Carmem e Rosa, nas quais Carmem pedia algo
para Rosa, eram com frequéncia frustradas. Estes pedidos ocorriam em diversos
momentos do dia. Carmem fazia pedidos usando uma entona¢do de ordem, como por
exemplo: “vamos tomar banho”, “seque a louca”, “vamos a fisioterapeuta”, “tire a
blusa”. Os pedidos eram frequentemente negados por Rosa. Frente a este comportamento,
Carmem por vezes retirava a demanda, e em outros momentos discutia com a AMV, com
objetivo de convenceé-la.

A intervengdo planejada para diminuir a frequéncia do comportamento de recusar
pedidos foi baseada em alterar a forma como estes pedidos eram feitos. Segundo estudo
de Williams e colaboradores (2020), pessoas respondem diferentemente a estilos de fazer
pedidos. Carmem foi instruida a testar diferentes formas de fazer pedidos, para observar
a qual estilo Rosa era mais responsiva. O estilo que Rosa menos recusou pedidos foi a
combinag¢do de conversar por alguns segundos e, em seguida, fazer o pedido em tom de
pergunta, como no exemplo: “Dona Rosa, hoje eu fui ao mercado e tive que ficar muito
tempo na fila, acabei de chegar. Vamos tomar banho agora?”

Os comportamentos de agressividade fisica frequentemente ocorriam no momento
de troca de fralda, em especial na troca de fralda noturna. Carmem descreveu que
precisava acordar Rosa para fazer a troca da fralda, e que, ao tocar na AMV ela reagia de
forma agressiva, desferindo tapas, empurrdes e socos na cuidadora, que
momentaneamente se afastava e adiava o momento da troca. Este comportamento de
agressividade ndo ocorria em outros momentos do dia. Com a descri¢ao do contexto do

comportamento de agressividade fisica ficou claro que o momento da troca da fralda era
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aversivo para Rosa, em especial porque ela era acordada para realizar esta atividade

invasiva. A intervenc¢do planejada foi conversar com o médico sobre a possibilidade de

alterar o medicamento, para que Rosa estivesse acordada na troca da fralda, além de

alterar a forma de abordagem de Carmem, utilizando a estratégia de conversar e em

seguida fazer o pedido para a troca da fralda em tom de pergunta.

O resultado das intervengdes pode ser observado na Figura 9.

Figura 9

Taxas de Respostas de Pedir para Ir Embora, Recusar Pedidos e Agressividade Fisica

de IP 10 ao Longo da Interveng¢do
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Sessoes

A primeira intervencao, referente aos pedidos para ir embora, ocorria em média 5

vezes por hora. Esta taxa diminuiu para 4 Rs/hora durante as trés primeiras sessoes, nao
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havendo ocorréncia em 58,3% das sessdes de intervencdo. A intervengdo para o
comportamento de recusar pedidos diminuiu a emissdo desse comportamento a zero em
81,8% das sessdes, ocorrendo apenas uma emissao do comportamento em duas sessoes
(16 e 17). Os resultados da intervencdo para o comportamento de agressividade foram
semelhantes ao de recusar pedidos, resultando também na diminuicao total da emissao

desse comportamento-alvo em 81,8% das sessdes, com uma emissao nas sessdes 17 e 18.

Caso 2 — Ana e Rita (P11 e IP11)

Ana, 31 anos, reside e cuida da mae Rita, de 68 anos, que tem diagnostico de
Deméncia Frontotemporal ha 9 anos. Rita tem dificuldades de fala (restringe-se a repetir
algumas palavras e gritar em situagdes em que precisa de ajuda), precisa de auxilio para
a maioria das atividades de vida didria (e.g., banho, alimentagdo, uso do banheiro,
levantar-se). Tomava os medicamentos Quetiapina (antipsicético), Memantina
(antagonistas dos receptores N-metil-D-aspartato), Donepezila (inibidores de
acetilcolinesterase), Excitalopram (antidepressivo) e Mirtarzapina (antidepressivo). Faz
acompanhamento com neurologista ha 9 anos. Para a intervencao foram selecionados os
seguintes comportamentos-alvo:

a) Autolesionar-se: friccdo dos bracos e maos, esfregar as maos no rosto, ombro e
cabeca. Esfregar as maos em objetos (superficies de moveis e chdo), por vezes se
lesionando. Possivel encadeamento: a friccdo nas maos, bragos, rosto, cabelo, maos
novamente, pernas, pé e depois para o chao.

b) Agitacao seguido de pedir para ir embora: agitacdo ¢ compreendida como tentar
levantar-se do sofd e/ou cama, mexer-se com maior intensidade (estando em pé ou
sentada), demonstrando desconforto. Pedir para ir embora ¢ compreendido como o

comportamento de verbalizar “embora”.
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Também foram selecionados inicialmente os comportamentos de vagar e gritar,
entretanto, ndo foi possivel intervir no comportamento de “gritar” pois durante a linha de
base (12 sessdes) ndo houve ocorréncia desse comportamento. O comportamento de
vagar também nao recebeu intervencdo devido a problemas pessoais da participante Ana,
que resultaram na interrupcao da intervencao antes do previsto.

A andlise funcional dos comportamentos-alvo ¢ apresentada na Tabela 9.

Tabela 9
Andlise Funcional Descritiva dos Comportamentos de Autolesdo, Agitagdo e Pedir para

ir Embora

Antecedente Comportamento Consequéncias

AMYV sentada em frente a Autolesivo (Friccdo dos bragos, esfrega as Atencao da cuidadora*
TV maos no rosto, cabelo, corpo e em Lesdes (Sav+)
AMYV deitada na cama superficies) Reforcamento

automatico (Sr+)

Fim de tarde Movimenta-se no sofa, tenta levantar — Cuidadora pergunta se
AMYV sentada no sofa da A/ AMYV quer ir embora
sala Vocalizagdo “embora”
C \
Cuidadora discute,

explica que aquela ¢ a

casa da AMV

Nas entrevistas de analise funcional foi possivel observar que Rita vivia em uma
rotina com poucos refor¢adores disponiveis. Os dois comportamentos-alvo ocorriam em
contexto de pouca estimulagdo. O comportamento autolesivo ndo ocorria em momentos
que Rita estava engajada em alguma atividade como tomar banho ou se alimentar. A
atencdo dada por Ana enquanto Rita emitia o autolesivo parecia ndo influenciar o curso

de emissdo do comportamento, ndo aumentando ou diminuindo sua frequéncia e/ou
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intensidade quando a cuidadora estava por perto. A hipotese desta analise foi a de que o
comportamento era mantido por reforco automatico.

O comportamento de agitacdo era descrito por Ana como movimentar-se, tentar
sair do local, seguido de pedidos para ir embora. Observando mais atentamente o contexto
de ocorréncia desse comportamento, com o auxilio de filmagem do comportamento-alvo
enviada por Ana, verificou-se que quando Rita apresentava agitagdo motora, Ana
perguntava para a mae se ela “queria ir embora”. Frente a esta fala Rita emitia o ecdico
“embora”, que era compreendido por Ana como um pedido. A hipotese desta analise ¢ de
que a agitagdo ocorria em funcdo de um fendmeno popularmente conhecido como
“sindrome do por do sol”, momento comum de confusdo de AMV com TNM. Frente ao
comportamento ecoico, Ana tentava discutir com a mae, explicando que aquela era a casa
de Rita, e que ndo havia outra casa para leva-la embora.

A intervencdo proposta para os dois comportamentos baseou-se em prevenir a
ocorréncia destes, propondo atividades potencialmente refor¢adoras para Rita, e
implementando a oferta de reforgadores. A escolha destas atividades ocorreu com o
auxilio da cuidadora. Foram selecionadas as atividades: separar graos de bico, caminhar,
interagir com bolinhas para massagem, passar pano em objetos e ouvir musicas gospel
com a cuidadora nos momentos de maior ocorréncia dos comportamentos-alvo, ou seja,

no final da tarde. Os dados da intervenc¢ao podem ser verificados na Figura 10.
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Figura 10
Taxas de Respostas dos Comportamentos de Pedir para Ir Embora e Autolesivo de IP11

ao Longo da Intervengdo
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E possivel observar que a taxa respostas de pedir para ir embora diminuiu durante
as sessoes de intervengdo, nao sendo emitidos em 54,5% das sessoes (sessoes 8, 10, 12,
14, 16 e 18). Nas demais sessdes o comportamento foi emitido em frequéncia semelhante
as da linha de base (LB) (1 Rs/hora), e na sessdo 15 ele foi emitido com frequéncia maior
do que a da LB. Ja o comportamento autolesivo ocorria com taxa de 1Rs/hora. Durante

todas as 10 sessdes de intervengdo o comportamento nao foi emitido.

Caso 3 — Roberta e Eleonor (P8 e IP8)
Roberta, 50 anos, era filha e cuidadora principal de Eleonor, 74 anos, que foi
diagnosticada com DA ha 4 anos. Eleonor era divorciada hd 12 anos, tinha ensino

fundamental completo, trabalhou de secretaria até se aposentar e tinha dois filhos. No
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momento da interven¢do Eleonor fazia uso do medicamento Donepezila. Roberta tinha
ensino médio completo, era auxiliar administrativa em uma escola publica, casada, residia
em uma casa propria com dois filhos (12 e 16 anos) e com a mae Eleonor. Durante a
pandemia realizada trabalho remoto e cuidava da mae, sem receber auxilio de terceiros.
Eleonor era independente, ndo precisava de auxilio fisico para realizar as
atividades de vida diaria, sendo apenas orientada pela filha em momentos pontuais (e.g.
horario das refei¢des, ordem dos comportamentos durante o banho). Mantinha bom
relacionamento com os familiares, e realizava ligagdes de video frequentes com o filho.
Durante o periodo de pandemia ndo saia de casa, salvo para consultas médicas.
Apresentava dificuldades de memoria, ndo reconhecendo os familiares que residiam com
ela. Frequentemente, recusava-se a tomar banho. Os comportamentos selecionados para

intervengdo por Roberta como os de mais dificil manejo foram:

a) Recusar-se a tomar banho: Roberta orientava a mae para o horario do banho,
verbalizando “Mae, esta na hora do banho, vamos 1a”. Eleonor se recusava, afirmando
que j& havia tomado banho, que iria tomar banho mais tarde, ou que estava frio demais

para realizar a atividade.

b) Perguntar repetidamente: Eleonor fazia perguntas sobre diversos assuntos (e.g. se ja
havia tomado a vacina, que horas seria o jogo de futebol, onde estava sua mae) e as repetia

com frequéncia.

c) Perguntar quem sido os familiares: Eleonor ndo discriminava quem eram os
familiares que residia com ela, chamando-os por nomes errados e perguntando quem

cram.

A andlise funcional dos comportamentos-alvo pode ser observada na Tabela 10.
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Andlise funcional Descritiva dos Comportamentos de Recusar-se a Tomar banho, Fazer

Perguntas Repetitivas e Perguntar Quem sdo os Familiares

Antecedente

Comportamento

Consequéncias

Roberta chama FEleonor
para tomar banho

Eleonor diz
“Nao quero tomar banho”

“Vou tomar banho depois”

Roberta  tenta argumentar
dizendo que Eleonor deve tomar
banho naquele momento e
inicia-se uma discussao (Sav+)

Roberta desiste de orientar
Eleonor para tomar banho (Sr-)

“Mae vamos tomar
banho”
Campanha da vacina

sendo emitida na TV

Roberta em casa

Eleonor diz “Roberta a gente ja
tomou vacina?” —

Eleonor repete a pergunta 7

Roberta responde que sim (Sr-)

Cuidadora responde de forma
grosseira (Sav+)

Cuidadora ignora (extingdo)

Esposo de Roberta na
cozinha

Eleonor vai até a cozinha

Eleonor se assusta

Pergunta quem ¢ o homem e
chama Roberta para ajuda-la

Cuidadora diz que aquele ¢ o
genro de Eleonor (Sr+)

O comportamento de recusar a tomar banho ocorria sempre que Roberta

apresentava a demanda para Eleonor. O comportamento de recusa era ora refor¢ado

negativamente com a retirada do pedido ora consequenciado com aversivos (discussdes).

Com estas consequéncias inconsistentes, 0 comportamento era mantido em esquema de

reforcamento intermitente. J& o comportamento de fazer perguntas repetitivas ocorria em

diversos momentos do dia, com um aumento de frequéncia ao entardecer. Roberta

respondia algumas perguntas (reforcando intermitentemente), mas com o aumento da

repeti¢do, passava a ignorar (extingdo) ou a responder de forma grosseira (puni¢do

positiva), o que seguia de sentimentos de raiva e tristeza de Eleonor.

E compreensivel que Roberta se comportasse de forma inconsistente frente ao

comportamento de Eleonor, pois responder as perguntas repetidamente pode ter um alto

custo de resposta, sendo dificil manter este manejo por longos periodos de tempo.
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Responder de forma grosseira pode diminuir a frequéncia do comportamento de Eleonor
(reforcando negativamente o comportamento de Roberta), mas também gera como
consequéncias reagdes emocionais aversivas em Eleonor, que punem o comportamento
de Roberta.

O comportamento de perguntar quem eram os familiares ocorria em diversos
momentos do dia, e era consequenciado com apresentacdes sobre quem eram oS
familiares. Esta apresentacdo parecia ndo surtir efeito sobre o comportamento no longo
prazo, mas momentaneamente parecia solucionar a confusdo da AMV, aumentando a
probabilidade do comportamento de perguntar no futuro.

As intervencdes propostas foram: alterar a forma de fazer o pedido para tomar
banho (Roberta apresentava a demanda de tomar banho da seguinte maneira: “Mamae,
vocé havia me pedido para lembrar a hora de tomar banho. Agora ¢ a hora, vamos tomar
banho?”’). Para os comportamentos de perguntas repetitivas e perguntar sobre quem eram
os familiares, construiu-se um caderno de memoria com a historia de Eleonor, e também
com as principais perguntas e suas consecutivas respostas (e.g. Pergunta: Roberta ndo vai
trabalhar? Resposta: Roberta est4 trabalhando de casa durante o periodo de pandemia).

O resultado das intervengdes pode ser observado na Figura 11.
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Figura 11

Taxas de Resposta dos Comportamentos de Recusar Tomar Banho, Perguntas

Repetitivas e Perguntar Sobre Quem Eram os Familiares, de P8
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O primeiro comportamento que recebeu intervencao foi a recusa para tomar
banho. Este comportamento ocorria com taxa de 5 Rs/hora. Durante as sessdes de
intervengdo o comportamento nao foi emitido em 25 sessdes (que corresponde a 83,3%
da interveng¢do). Mesmo tendo sido apresentado o comportamento durante o periodo de
intervenc¢ao, a taxa de frequéncia em todas as sessdes estava abaixo da média da LB. Para

o comportamento de perguntas repetitivas, ¢ possivel observar visualmente a diminuicao



87

da frequéncia apds a introdug¢do da VI: em 17 sessdes (89,4%), a taxa de emissao do
comportamento-alvo foi abaixo de 4 Rs/hora, menor que a frequéncia apresentada na LB.
Para o comportamento de perguntar sobre quem sdo os familiares, a interven¢ao nao

apresentou resultados, com taxas de emissdo semelhantes as da LB.

Intervencgoes que foram interrompidas

Outras trés participantes iniciaram a interveng¢ao individual, mas interromperam o
processo por motivos distintos: P2 e seu pai IP2, P7 e sua mae IP7, e P9 e sua mae IP9.
A participante P2 havia selecionado os comportamentos-alvo, mas durante a
implementagdo da intervengdo optou por ndo continuar participando da pesquisa. Essa
participante desempenhava muitas tarefas (trabalhava presencialmente no periodo de
pandemia, cuidava dos filhos, além de auxiliar no cuidado dos dois pais, sendo o pai um
AMYV com TNM e a mae tendo outras doengas fisicas) e ndo conseguiu realizar as
mudancas discutidas para a intervengdo. A participante P7 também optou por encerrar
sua participagdo logo ap6s o inicio da observacdo dos comportamentos-alvo, por ndo ter
tempo disponivel para realizar as observagdes e implementar a intervencdo, uma vez que
exercia atividade remunerada fora de casa o dia todo e, no periodo da noite, dedicava-se
a diversas atividades, ndo tendo a disponibilidade exigida para continuar a intervencao.

Por fim, a participante P9 encerrou sua participagcdo na intervencdo individual
durante as entrevistas para selecdo de comportamentos-alvo. P9 apresentava dificuldades
em sua vida pessoal, e relatava muita dificuldade emocional em acompanhar e lidar com

os comportamentos da made naquele momento, optando por ndo continuar na pesquisa.
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Discussao

Este estudo foi realizado em duas etapas. A primeira teve como objetivo avaliar
os efeitos de uma intervengao breve, online, com grupo de psicoeducagio para ensino de
analise funcional de comportamentos desafiadores de AMV com TNM. Buscou-se avaliar
se a participagdo no grupo com este formato impactou indicadores de satide mental das
cuidadoras, com a alteragdo nos escores de sobrecarga, depressdo, ansiedade qualidade
de vida e esperanca, em comparagdo com um grupo de espera. Além disso, foi avaliado
o processo de aprendizagem de analise funcional das participantes a partir das suas falas
ao longo das sessoes. A segunda etapa teve como objetivo avaliar a efetividade de uma
intervencdo individual, também a distancia, para auxiliar as cuidadoras a manejar
comportamentos desafiadores dos familiares com TNM.

De modo geral, observou-se na etapa grupal a diminuigao significativa dos escores
de depressdo do GI 1 e percep¢do de menor impacto emocional dos comportamentos
desafiadores dos AMV, além de diminui¢do dos escores de ansiedade em relacdo ao
Grupo Comparacdo, ainda que este ultimo resultado ndo tenha se mostrado
estatisticamente significativo. Além disso, observou-se o aumento de relatos de
estratégias reforgadoras por parte das cuidadoras dos dois grupos e diminui¢do de relato
de estratégias punitivas, ao longo das sessdes de interven¢dao. Em relagdo a intervencao
individual online, os comportamentos sobre os quais foi dirigida a intervengao tiveram
reducdo de frequéncia de ocorréncia apds a intervengdo, com exce¢do de um
comportamento selecionado por P8. A seguir, serdo discutidas as caracteristicas da
amostra, bem como os resultados obtidos nas duas etapas de intervencao.
Caracteristicas da amostra

Como bem estabelecido na literatura, no Brasil o cuidado de familiares mais

velhos com algum tipo de doenca cronica ¢ comumente realizado por mulheres, filhas ou
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esposas dessas pessoas (Alves et al., 2019; Jesus et al., 2018; Leite et al. 2017). A amostra
deste estudo foi composta majoritariamente por mulheres e parte significativa era, além
de responsavel pelo cuidado dos familiares mais velhos, também responsavel por
colaborar ou prover a renda familiar, exercendo atividade remunerada no mercado formal
de trabalho, realizar os afazeres domésticos e cuidar dos filhos. Esse excesso de atividades
culmina em uma sobrecarga diaria (Carvalho & Neri, 2019; Souza & Schmidt, 2021). As
cuidadoras desta pesquisa recebiam auxilios pontuais de outros familiares para dividir os
cuidados com o familiar, mas este suporte pareceu ser insuficiente para diminuir a
sobrecarga. Ademais, este excesso de tarefas pode ter aumentado durante o periodo
pandémico, com o trabalho formal sendo realizado em home-office (Lemos et al., 2021;
Raile et al., 2021). Neste contexto ndo ha, necessariamente, demarcagao fisica e de tempo
para a realizacdo das tarefas, e as cuidadoras passaram a ter que se dedicar a todas as
atividades ao mesmo tempo, exercendo as tarefas do emprego formal ao mesmo tempo
em que cuidavam do familiar com TNM, dos filhos e dos afazeres da casa.

A idade das cuidadoras desta pesquisa foi bastante variada, mas um fator
importante a se observar ¢ que pouco mais de um quarto da amostra foi composta por
pessoas com mais de 60 anos. AMV cuidando de AMV ¢ um fendmeno cada vez mais
frequente (Rodrigues et al., 2006; Silva et al., 2018) e deve ser também um foco de
atencao para profissionais da satide devido a especificidades e dificuldades deste cuidado,
tanto para as cuidadoras (Ferreira et al., 2011), quanto para o familiar adoecido. Em um
dos encontros grupais, a participante mais velha do grupo (77 anos) relatou seus receios
de ndo ter saude para continuar cuidando de seu esposo com DA, com dificuldades em
manejar a rotina, e necessidade de pedir auxilio para vizinhos em atividades que

requeriam forca fisica. Este relato ilustra o estresse emocional envolvido nesse tipo de
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relacdo de cuidado e reforca a importancia de se estabelecer uma boa rede de apoio e
suporte, especialmente nestes casos.

O nivel de escolaridade das participantes da pesquisa foi heterogéneo, entretanto,
nenhuma delas apresentou menos de oito anos de estudo, com a maioria tendo, no
minimo, completado o ensino fundamental, até participantes com pos-graduagdo. O
estudo de Ferreira et al. (2011) aponta que cuidadoras com escolaridade acima de oito
anos apresentam melhor satide geral e melhores aspectos sociais que cuidadoras com
menor escolaridade, e Giacomin et al. (2005) verificaram que um maior nivel educacional
estd associado com melhor status funcional e menor risco para déficits cognitivos. Desta
forma, ¢ possivel concluir que o alto nivel de escolaridade dos participantes dessa
pesquisa pode se constituir em um fator de protecdo de satde fisica e mental.

A renda mensal salarial dos participantes ficou, no geral, entre 3 e 4 salarios
minimos, valor pouco acima da renda mensal média dos brasileiros, que ¢ de
aproximadamente 2 saldrios minimos (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica,
2020). A prospecgao das participantes deste estudo foi realizada via redes sociais virtuais,
através de divulgagdo nos canais de comunicacdo de um hospital terciario e de uma
organizagdo ndo-governamental sem fins lucrativos para cuidadoras de AMV com TNM,
ambas institui¢des voltadas para a populagdo com menor poder aquisitivo. Mesmo com a
divulgacdo voltada para este publico, a renda da maioria das cuidadoras foi um pouco
maior que a média brasileira, o que pode indicar que as camadas mais vulneraveis nao
tiveram acesso a esta pesquisa. Este dado indica a importancia de se pensar em estratégias
para oferecer suporte a populacio de menor renda e maior vulnerabilidade,
principalmente aqueles que ndo tém condigdes e instrumentos (como celulares e acesso a

internet) necessarios para interveng¢des online.
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Os participantes com TNM que compuseram a amostra desta pesquisa
apresentaram majoritariamente o diagnostico de DA. Tal situacdo ¢ compativel com os
dados gerais da populacdo, visto que a DA ¢ a deméncia mais prevalente entre AMV
(Sereniki & Vital, 2008). Cerca de um quarto dos participantes apresentaram o
diagnostico de Deméncia Frontotemporal, fato que ¢ compreensivel pois, apesar de nao
tdo prevalente, esta deméncia tem como principal caracteristica a ocorréncia frequente de
comportamentos desafiadores (Bang et al., 2015), o que pode justificar a adesdo de suas
cuidadoras para a intervengao proposta.

No que concerne ao tempo de cuidado, os AMV com TNM receberam suporte e
cuidado de seus familiares por tempo superior ao tempo que receberam o diagnostico de
deméncia. Isto pode ser devido ao tempo necessario para realizar o processo diagnostico,
que exige etapas de avaliagdo médica e neuropsicoldgica, além de exames de imagem
(Frota et al., 2011). Outra possibilidade ¢ a de que os AMV precisaram de suporte e
cuidados para questdes que ndo eram necessariamente relacionadas a deméncia, como
quedas, falecimento do conjuge ou outras doengas.

A idade média dos participantes com TNM esteve em torno de 76 anos, mas uma
participante diferiu muito desta idade, tendo apenas 53 anos, com o diagnéstico de DA
precoce. O quadro de DA precoce apresenta evolugdo rapida, déficits de linguagem,
insOnia, agitacdo psicomotora, além de dificuldades na realiza¢do do diagnoéstico correto,
pois os sintomas sdo confundidos com outros quadros psiquidtricos (Truzzi & Laks,
2005). A cuidadora desta pessoa, uma filha de 28 anos, também era a mais jovem a
participar do grupo, apresentando altos indices de sobrecarga, bem como ansiedade e
depressdo moderadas, que diferiram dos niveis gerais da amostra, o que reitera a
importancia de suporte e amparo profissional personalizado, tanto para 0 AMV como

para a familia, para lidar com as especificidades deste diagndstico e o impacto na satde
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da cuidadora, como estabelecido na literatura (de Oliveira Guimaraes et al., 2017; Truzzi

& Laks, 2005).

Intervencao em grupo

O modelo de intervencdo testado na presente pesquisa teve como efeitos a
diminuicdo significativa nos de sintomas de depressdo, menor nivel de tensdo geral de
sobrecarga, menor impacto emocional frente aos comportamentos desafiadores, e
diminui¢do (verificada por inspec¢ao visual dos dados) nos sintomas de ansiedade dos
participantes. Esses resultados sugerem que a intervencdo aqui proposta teve impacto
positivo em aspectos emocionais especificos, como verificado em outras pesquisas
(Etxberria et al. 2021; Hopkinson, et al. 2019; Kishita et al., 2018; Lee et al., 2019) que
também relataram diminuicdo em niveis de ansiedade e depressdo dos cuidadores
participantes. E importante considerar, todavia, que essas outras intervengdes tinham foco
em aspectos psicoeducativos gerais e na discussdo de questdes ligadas a atividade de
cuidar, diferentemente da intervencdo aqui proposta, cujo foco era o manejo de
comportamentos desafiadores. Os dados obtidos nesta pesquisa sdo relevantes pois
indicam que, mesmo intervengdes cujo foco principal ¢ o manejo de comportamentos
desafiadores, podem ter como resultado melhora em indicadores de saude mental de
cuidadoras. Isto pode ser devido ao fato de que participar de um grupo com outras
cuidadoras que enfrentam situagdes semelhantes (e por vezes mais dificeis), ajuda a
estabelecer uma espécie de sensag¢do de que o sofrimento enfrentado € valido (aceitavel
do ponto de vista social), com a diminui¢do de sentimentos de culpa relacionados as
emocodes vivenciadas e da sensacdo de soliddo.

Mas, ¢ preciso ponderar que a melhora nos sintomas de ansiedade e depressao

verificados ocorreram em uma amostra que, no geral, demonstrava niveis leves destes
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indicadores, mesmo antes da intervencdo. Este nivel de prejuizo na saude mental ¢ um
dado que difere da literatura (Messina et al., 2022; Schmidt et al., 2021) que aponta piora
nos sintomas de nervosismo, tristeza e dificuldades de sono, e grau moderado de
ansiedade em cuidadoras durante o periodo de pandemia. Uma possivel razao para esta
diferenca pode estar relacionada ao momento da pandemia em que esta pesquisa foi
realizada, posto que os grupos foram realizados nos meses finais de 2020, periodo em que
as pessoas estavam mais adaptadas a rotina e em que noticias animadoras sobre vacinas
surgiam.

O impacto emocional dos comportamentos desafiadores sobre as cuidadoras
diminuiu ap6s a realizagdo da intervengao, apesar da frequéncia dos comportamentos nao
ter se alterado. Pela andlise estatistica, houve diferenga significativa no impacto frente
aos comportamentos “Tem dificuldade para se concentrar em uma tarefa” e “Comega,
porem ndo termina as atividades”, ¢ diminui¢do ndo significativa do ponto de vista
estatistico do impacto frente aos comportamentos “Ndo consegue escolher o que vestir
de forma apropriada”, “Perde ou guarda objetos em lugares errados” e “Faz
necessidades fisiologicas em locais inapropriados”, tanto no GI 1 quanto no GI 2. A
diminui¢do do impacto emocional também foi encontrada na reducdo dos escores do
componente “Tensdo geral” (que diz respeito aos aspectos psicoldgicos e emocionais da
cuidadora frente ao cuidado com o0 AMV) no instrumento que mensura sobrecarga. Isto
pode ter ocorrido devido a aprendizagem de AF pela cuidadora que, ao analisar o
comportamento desafiador pela perspectiva do proprio AMV, pdde compreender as
contingéncias em que o comportamento ¢ emitido. Pelo relato das cuidadoras, fazer essa
andlise auxiliou-as a compreender que o familiar ndo emitia o comportamento “de
proposito” ou “por preguica”, mas em funcdo das contingéncias do ambiente ou das

relacdes entre a pessoa com o TNM e os demais membros da familia. Essa compreensdo
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pode diminuir o impacto do comportamento desafiador sobre a cuidadora, o que pode ser
benéfico uma vez que a forma como a cuidadora reage ao comportamento considerado
problematico parece estar mais relacionada a decisdo de institucionalizar seu familiar com
TNM do que o comportamento desafiador em si (de Vugt et al., 2005).

Outros indicadores, no entanto, ndo apresentaram modificagdes a partir da
intervengdo realizada. Os participantes deste estudo, por exemplo, apresentaram indices
altos de sobrecarga e estresse, que se mantiveram apos a intervengdo (com exce¢do do
componente Tensdo Geral, que envolve a percepcdo emocional da cuidadora frente ao
familiar com TNM). Outros estudos relatados na literatura com cuidadores de pessoas
com TNM tém documentado melhoras em escores de sobrecarga. No estudo de Chen et
al. (2015) foi testada uma intervengdo em grupo com duragdo de trés meses (6 sessoes),
cujo objetivo foi ensinar estratégias para manejo de comportamentos disruptivos, além de
oferecer suporte emocional e ensino para acesso a recursos sociais (como auxilio de
assisténcia social, grupos de apoio emocional para cuidadoras e servigos domiciliares)
para cuidadoras da comunidade em Taiwan. A intervengao teve como efeito a diminui¢ao
expressiva da sobrecarga dos participantes. Esse tipo de intervencdo teve como foco
ajudar o cuidador a encontrar apoio adequado para suas necessidades, diminuindo a
exposicao ao estresse € ao desamparo gerado pela falta de rede de apoio social. Esse tipo
de orientagdo ¢ fundamental, mas sabe-se que, no Brasil, sdo escassos os servi¢os publicos
e particulares que oferecem qualquer tipo de auxilio voltado para a saide mental das
cuidadoras, principalmente em cidades menores. Existem apenas poucas iniciativas que
sdo realizadas informalmente por organizagdes ndo-governamentais, mas que nao
atendem toda a demanda existente. O cuidado de AMV com TNM gera estresse (Cruz &
Hamdan, 2008), mas politicas piiblicas podem contribuir para mudar essa realidade. Para

que ocorra uma possivel diminui¢cdo de sobrecarga destas cuidadoras € preciso promover
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acesso a servicos que oferecam intervengdes em espacgos publicos e acessiveis em que as
cuidadoras possam receber suporte emocional, além de instru¢cdo e amparo para realizar
o cuidado de seu familiar ao longo de todo o processo de adoecimento. Nesse sentido, a
intervengdo aqui apresentada ndo foi capaz de fornecer auxilio as participantes para que,
em longo prazo, elas pudessem se cercar de condi¢cdes que as ajudasse a diminuir o
estresse ligado a atividade de cuidado.

Os indicadores de QV e Esperanca também ndo apresentaram diferengas
significativas, o que pode ser explicado, também, pelas contingéncias sociais presentes
no momento da interven¢do. Muitas pesquisas indicaram que a pandemia de COVID 19
pode ter tido um impacto adicional sobre as condigdes de sobrecarga e da saude mental
de cuidadores de AMV com TNM (Messina et al., 2022; Schmidt et al., 2021), e ¢
possivel que esta sobrecarga tenha impactado na QV dos participantes. Além disto, os
indices medianos de QV encontrados nesta pesquisa podem estar relacionados também a
questdes que estdo além da dificuldade de manejar comportamentos desafiadores, tais
como o acumulo de tarefas, falta de contato com pessoas fora do nucleo familiar e
escassas possibilidades de lazer. Da mesma forma, a estabilidade encontrada nos niveis
de esperanca apds a realizacdo dos grupos também pode ser devida a outros fatores para
além dos comportamentos desafiadores, como, por exemplo, o cardter progressivo e
irreversivel dos TNM. E importante ter clareza que todas as intervengdes com cuidadores
de pessoas com TNM tém seu alcance limitado a alguns aspectos mais especificos e que
a melhora global desses cuidadores demanda uma gama maior de servigos e de apoios
para suas necessidades.

Com base nos resultados de processo obtidos a partir da transcricdo da
participa¢do das cuidadoras nas sessoes, ¢ possivel afirmar que as cuidadoras aprenderam,

ao menos parcialmente, a realizar anélises funcionais de comportamentos desafiadores,
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uma vez que ao longo das sessdes houve um aumento da frequéncia de relatos de
identificacdo de componentes da analise funcional (antecedentes e consequentes), ainda
que o numero de descricdes completas de AF tenha sido menor. Por um lado, esse
resultado pode indicar que as cuidadoras tiveram dificuldade em aprender a fazer tais
andlises de forma mais integrada, o que sugeriria a necessidade de se programar, talvez,
um maior numero de sessdes ou maior quantidade de tempo para que as cuidadoras
pudessem exercitar tal andlise. Por outro lado, também ¢ possivel que esse resultado
reflita apenas a dindmica das sessdes, significando apenas um numero pequeno de
oportunidades de relato de AF. Além disso, apenas nas sessdes finais do grupo ¢ que
foram realizadas AF completas, uma vez que nas sessdes iniciais o foco eram os
componentes individuais de analise. De todo modo, considerando as caracteristicas da
intervencdo planejada, ¢ possivel que uma sessdo adicional para que todas tivessem
oportunidades de fazer mais andlises funcionais pudesse ter sido util para aferir a
aprendizagem das participantes.

Ensinar AF para cuidadoras pode ser uma estratégia que propicia melhora da
saude mental, tanto das cuidadoras, quanto dos AMV. Essa aprendizagem torna a
cuidadora mais apta a fazer alteracdes ambientais que possam diminuir a frequéncia dos
comportamentos considerados problematicos, além de diminuir o impacto emocional
desses comportamentos gerado na propria cuidadora. No entanto, medir a aprendizagem
decorrente desse ensino ndo ¢ uma tarefa simples. As pesquisas de Teri et al. (2005) e
Gitlin et al. (2010b), por exemplo, se propuseram a ensinar analises de contingéncias para
cuidadoras de AMV com TNM. As AF eram realizadas em conjunto entre o terapeuta
responsavel pela intervengdo e a cuidadora durante sessdes individuais. Apesar de haver
um robusto treinamento, supervisdo e afericdes dos conhecimentos em manejo de

comportamento e habilidades para atendimento dos terapeutas responsaveis pela
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implementagdo da intervenc¢do, ndo foram aplicadas medidas sistematicas para avaliar as
habilidades de manejo e conhecimentos de AF das cuidadoras. Nas duas pesquisas, foram
realizadas medidas de indicadores satide mental das cuidadoras e de comportamentos-
alvo dos AMV (como frequéncia e intensidade), e, em especifico, na pesquisa de Gitlin
et al. (2010b) também foram utilizadas medidas sobre como a cuidadora se sentia em
relagdo ao comportamento desafiador e o quanto ela se sentia confiante para manejar o
comportamento-alvo. Nao houve, de fato, avaliacao das habilidades em identificar AF o
que torna inviavel saber se, de fato, as cuidadoras aprenderam a realizar andlises
funcionais, e se terdo condi¢des de realizar AF em sua vida cotidiana, ap6s o término da
intervengdo. Esse problema também foi enfrentado na presente pesquisa.

A inclusdo de instrumentos especificos sobre a aprendizagem de AF pode ser uma
estratégia para se apresentar um quadro mais acurado da aprendizagem das participantes.
Esse tipo de estratégia foi utilizado por McNeill et al. (2002), que testaram uma
intervencdo de quatro sessdes grupais com pais para ensino de andlise funcional de
comportamentos desafiadores de criancas. A aprendizagem das habilidades foi medida
por meio de questionarios especificos que avaliaram o conhecimento da cuidadora para
realizar AF, e apresentaram como resultados melhora da habilidade de realizar AF. E
preciso ponderar, entretanto, que saber identificar e realizar analises funcionais nao
necessariamente corresponde a fazé-las no cotidiano. Desta forma, ¢ importante que
também sejam planejadas medidas que avaliem ndo apenas a aprendizagem em AF, mas
também medidas que avaliem a aplicabilidade dessas AF no contexto diario das
cuidadoras, para que seja possivel avaliar as reais mudangas no seu comportamento.

Os resultados da presente pesquisa também demostram que as cuidadoras
apreenderam sobre praticas menos punitivas para manejar comportamentos desafiadores.

Ao longo das sessdes os relatos de puni¢do diminuiram gradualmente de frequéncia, até
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cessarem completamente, enquanto que os relatos de alteracdes de antecedentes e
apresentacdo de consequéncias reforcadoras aumentaram expressivamente, podendo-se
inferir que as cuidadoras aprenderam a escolher estratégias menos coercitivas de manejo
comportamental. Este resultado ¢ semelhante ao da pesquisa de McNeill (2002) em que,
apos sessoes de ensino de AF, os pais aprenderam a escolher estratégias mais benéficas
para lidar com os comportamentos desafiadores dos filhos. Diminuir estratégias punitivas
deve ser sempre um objetivo em intervengdes sobre o manejo de comportamentos para
cuidadoras, evitando-se, assim, efeitos colaterais da puni¢do, como supressao temporaria
da resposta, aumento de respostas de fuga e esquiva, dentre outros (Sidman, 1995).

Do ponto de vista social, a diminuicdo do uso de controle aversivo sobre o
comportamento de adultos com TNM ¢ uma forma de diminuir episddios de violéncia.
Os indices de violéncia contra AMV sdo altos, sendo os familiares os principais
agressores (Bolsoni, 2006; Pinto et al., 2013), possivelmente devido a vulnerabilidade e
baixa capacidade de exercer contracontrole que AMV com TNM apresentam (Skinner,
2006). A violéncia contra esta populagdo ¢ causada por multiplos fatores (Flannery Jr,
2003), sendo uma das possiveis causas o conhecimento limitado de habilidades de
manejo, que pode culminar no uso de estratégias aversivas. De modo geral, a puni¢ao
fisica ou verbal tem como consequéncia a interrup¢do imediata do comportamento
desafiador. A agressdo, entdo, ¢ reforcada negativamente (do ponto de vista da
cuidadora), mas também gera como efeito colateral sentimento de culpa. Ao mesmo
tempo em que o comportamento agressivo produz como resultados imediato a interrupg¢ao
de uma contingéncia aversiva para o cuidador, também gera condi¢des aversivas no
médio prazo para o cuidador. A auséncia de repertério ndo agressivo pode fazer com que
o comportamento agressivo se mantenha, ainda que produza aversivos. Por isso, ensinar

habilidades sociais e de manejo podem auxiliar a diminuir a perpetracdo da violéncia
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(Pinto et al., 2016a; Pinto et al., 2016b), pois as cuidadoras podem desenvolver estratégias
de manejo mais benéficas para si mesmas e para seus familiares, resolvendo o problema
sem a necessidade de recorrer a estratégias de controle aversivo e seus efeitos
indesejaveis.

Durante as sessdes de grupo, os comportamentos desafiadores mais relatados
pelas cuidadoras foram excessos comportamentais no contexto de atividades de vida
diaria, diferentemente do relatado durante a entrevista de pré e pds-teste, em que os
comportamentos desafiadores mais frequentemente relatados foram déficits,
especificamente de memoéria (e.g., ndo reconhecer familiares). Excessos
comportamentais em AVD sdo frequentemente relatados como de dificil manejo pelas
cuidadoras (Souza & Schmidt, 2021) e sdo o foco de diferentes intervenc¢des para manejo
de comportamento, especialmente em ILPIs (Allen-Burge et al., 1999; Heard & Watson,
1999), possivelmente por causarem maior disrup¢ao no ambiente e serem de mais dificil
cuidado. Uma hipdtese para que os comportamentos de déficit de memoria tenham sido
tdo citados nas entrevistas, mas ndo durante as sessdes grupais, ¢ que as cuidadoras
compreenderam, ao longo das sessdes, que déficits de memoria sdo decorréncias naturais
do TNM, dependendo menos de arranjos ambientais € de mudangas nas relagdes entre
cuidadora e familiar do que comportamentos desafiadores que sdo mais dependentes do
contexto fisico e social de ocorréncia.

A proposta de aprender a manejar comportamentos desafiadores de AMV pareceu
ser bem aceita pelos participantes, que se mantiveram engajados, havendo poucas
desisténcias apos o inicio das sessdes. Apenas um participante optou por encerrar sua
participagdo na pesquisa por questdes relativas a estrutura da intervengdo, pois havia
buscado o grupo exclusivamente para apoio emocional, ndo havendo demanda para

discutir sobre manejo de comportamentos. Oferecer apoio psicoldgico, manejo de
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emocdes e discutir sobre questdes pessoais (ndo relacionadas ao familiar com TNM)
pareceu uma demanda importante que surgiu também nos relatos de feedback das demais
cuidadoras. Grupos psicoterapéuticos e de suporte podem auxiliar a lidar com estas
questdes (Santos et al., 2011; Signe & Elmstahl, 2008). Como a proposta deste estudo era
de ser breve e focal, grande parte da discussao centrou-se em lidar com comportamentos
desafiadores e foram pontualmente discutidas questdes sobre diagnostico, cura,
sentimentos em relagdo a doenga ¢ relagdo com outros familiares. No entanto, talvez a
demanda por apoio emocional especifico para auxiliar a lidar com as mudangas nas
relagdes familiares em decorréncia do TNM seja um tema importante, inclusive para
oferecer suporte para que a cuidadora se sinta mais apta a manejar os comportamentos
desafiadores de seu familiar. Sugere-se que sejam planejadas e testadas intervencdes que
possam abordar esses dois aspectos, verificando se, de fato, o suporte emocional pode
ajudar as cuidadoras a manejar melhor os comportamentos desafiadores, tanto a partir de
intervengoes individuais, quanto em intervengdes em grupo.

As cuidadoras avaliaram que o grupo as auxiliou em quatro aspectos distintos:
analisar o comportamento do AMV, analisar o proprio comportamento, perceber que
outras pessoas vivem situagdes semelhantes e aprender com a vivéncia das outras
cuidadoras. Apesar de ser o foco da intervencdo, poucas cuidadoras consideraram que
aprender a analisar o comportamento do AMYV foi o que mais as beneficiou, apontando
outros aspectos como mais relevantes. Como pontos de mudanca, as sugestdes foram de
que o grupo poderia ter maior nimero de sessdes, com maior duragcdo de tempo, e mais
oportunidades para falar sobre questdes pessoais, para além das dificuldades do familiar
com TNM. Na literatura sdo descritas intervencdes individuais focadas em apoio
psicoterapéutico que apresentam bons resultados (Losada et al., 2015; Moskowitz et al.,

2019) e, para estudos futuros, pode ser pertinente realizar intervengdes grupais com um
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maior numero de sessdes, que incluam sessdes psicoterapéuticas, manejo de questdes de
vida do propria cuidadora e ensino de AF.

Os resultados gerais da intervengdo de grupo apontam que um grupo online breve,
com poucos participantes, pode ser uma boa estratégia para ensinar AF e contribuir para
a aprendizagem de habilidades de manejo de comportamentos desafiadores, diminuindo
o uso de estratégias punitivas e aumentando o uso de estratégias mais saudaveis.
Verificou-se a diminuicao de sintomas de depressdo e ansiedade no grupo intervengao, o
que indica que participar de um grupo online com estas caracteristicas pode ser uma
estratégia de suporte a cuidadora. Intervengdes online para esse publico parecem ser
promissoras, mas ainda apresentam poucas evidéncias cientificas (Boots et al., 2013),
realidade que deve mudar nos proximos anos, com a crescente necessidade de se realizar
suporte remoto (Cheng et al., 2019). De modo geral, as participantes avaliaram que
participar de uma intervengao online grupal foi uma experiéncia positiva, auxiliando-as a
lidar com sintomas depressivos e de ansiedade, além de ajuda-las no manejo dos

comportamentos desafiadores.

Intervenciao individual

A etapa individual contou com a participagao de trés cuidadoras de AMV com
TNM. Estava etapa teve como objetivo o manejo de comportamentos de AMV com TNM,
e partiu do pressuposto de que fatores ambientais influenciam a frequéncia e intensidade
de comportamentos desafiadores (Trahan et al., 2011). Desta forma, as intervengdes
individuais basearam-se na realizacdo de andlises funcionais dos comportamentos
selecionados pelas cuidadoras, no planejamento e na implementagdo de alteracdes
ambientais para mudar a frequéncia de emissdo dos comportamentos dos familiares com

deméncia.
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Todos os comportamentos selecionados pelas cuidadoras como de dificil manejo
foram excessos comportamentais. Todos oito comportamentos selecionados pelas
diferentes cuidadoras (i.e., pedir para ir embora, recusar pedidos da cuidadora,
agressividade fisica, autolesionar-se, agitacao seguido de pedir para ir embora, recusar-
se a tomar banho, perguntas repetitivas e perguntar quem sdo os familiares), apresentaram
melhora, com quedas significativas na taxa de ocorréncia apds o inicio da intervencdo. A
unica excec¢do foi o comportamento perguntar quem sdo os familiares, selecionado por
P8, que ndo apresentou melhora e sera discutido adiante.

De forma geral, todas as intervengdes foram baseadas em alterar antecedentes
(e.g., alteracdo na forma de realizar pedidos, constru¢do e apresentacao de um caderno de
memorias) e/ou oferecer as AMV maior acesso a atividades reforgadoras. Alteragdes de
antecedentes sdo estratégias que buscam prevenir a ocorréncia de comportamentos
considerados problemadticos pelo cuidador, e existem discussdes sobre esta ser uma
estratégia mais efetiva que alteragdes de consequentes para a populagdo de AMV com
TNC (Aggio, 2021a; Trahan et al., 2014), possivelmente por serem de simples
implementacio. E importante destacar que essas intervencdes atendem, também, a um
principio ético. Apesar de o foco da intervengdo ser o manejo de excessos
comportamentais, ndo se compreende como bem-sucedido apenas a diminui¢cdo de
frequéncia e/ou intensidade de comportamentos, mas sim o ensino de boas praticas para
a cuidadora, empregando o menor niimero de estratégias punitivas em decorréncia de seus
efeitos (Sidman, 1995). Desta forma, o objetivo ndo se restringe apenas a diminuir uma
“sintomatologia” do adulto mais velho, mas sim propiciar maior qualidade de vida e
melhora na relacdo para a diade cuidadora-AMV.

Além das estratégias de alteracdo de antecedente, também se teve a preocupagao

de, ao planejar intervencdes, inserir atividades reforgadoras na rotina do AMV,
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respeitando a sua histéria de vida e as suas preferéncias, compreendendo o contexto
socioecondmico, as preferéncias e as condi¢des especificas de cada cuidadora e AMV.
Com a progressdao dos TNC, os AMV vao perdendo gradualmente a habilidade de ter
acesso a atividades que sdo reforcadoras, e esta falta de acesso pode contribuir para o
declinio mais rapido da doenca, além de ser contexto propicio para emissdo de
comportamentos desafiadores (Teri & Logsdon, 1997). Programar e inserir intervencdes
de atividades refor¢adoras pode ser benéfico tanto para a QV do AMV, quanto para a da
cuidadora, pois pode diminuir a sobrecarga de lidar com comportamentos desafiadores,
além de aumentar a frequéncia de momentos de qualidade com o familiar.

Um dos comportamentos desafiadores selecionados para intervengdo foi o
comportamento de autolesdo (da participante Rita, IP11). Sdo pouco frequentes os relatos
de intervengdes psicologicas com foco no manejo de autolesivos na populagdo de AMV
com TNM (Souza et al., no prelo), uma vez que o manejo mais comum envolve a
utilizagdo de farmacos para restricdo do comportamento (Warnock et al., 1999). Em uma
compreensdo analitico-comportamental, os comportamentos autolesivos geralmente sao
reforcados negativamente (fuga e esquiva), e/ou podem produzir reforcamento positivo
de natureza sensorial, conhecido como refor¢o automéatico (RA) (Barros & Benvenuti,
2012; Iwata et al., 1994). Os comportamentos mantidos por RA parecem ser
independentes de qualquer mediagdo social para manuten¢do de sua ocorréncia (Barros
& Benvenuti, 2012). Nesta pesquisa, o comportamento de autolesdao parecia ser mantido
exclusivamente por reforcamento automatico, com emissdo ocorrendo em momentos
onde nao foi identificada nenhuma situagao aversiva vigente, além de ndo haver mudanga
de frequéncia na presenga ou auséncia da cuidadora. Assim como indicado na literatura
(DeLeon et al., 2000; Iwata et al., 1994) a estratégia empregada foi oferecer diferentes

reforcadores que concorressem com o refor¢o sensorial do autolesivo (reforco livre).
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Durante a implementacao da interven¢do o comportamento nao foi emitido em nenhuma
sessao, resultado que pode sugerir que estratégias nao farmacoldgicas sdo eficientes, além
de ndo desencadear efeitos colaterais como ocorre em intervengdes farmacologicas.

Outro comportamento-alvo foi o comportamento de agressividade fisica (da
participante Rosa - IP10). Ao realizar a analise funcional, foi possivel observar que a
emissdo deste comportamento s6 ocorria no contexto especifico de troca de fralda. De
acordo com a analise funcional, a agressividade tinha como func¢do fugir da condi¢ao
aversiva de ter alguém tocando a AMV em regides intimas. Esse tipo de resposta
agressiva com funcdo de fuga de situacdes aversivas ¢ encontrada comumente entre
pessoas com TNM. No estudo de Baker et al. (2006) com uma AMV com TNM, por
exemplo, o comportamento de agredir fisicamente uma cuidadora da ILPI tinha como
funcdo escapar das condic¢des aversivas do momento do banho, € o manejo para este
comportamento foi pautado na oferta de escapes ndo contingentes a agressao fisica. Na
presente pesquisa, a estratégia adotada foi a de alterar os antecedentes do momento da
troca da fralda, com a mudanca do horario do medicamento e mudancas na abordagem
da cuidadora, tornando o contexto menos aversivo. Tanto a estratégia de Baker et al.
(2006), quanto a estratégia deste estudo foram bem-sucedidas na diminui¢do da emissao
deste comportamento desafiador.

Alterar a forma de fazer pedidos também ¢ uma intervencao pautada na alteragao
de antecedentes e que aumentou a frequéncia com que as AMV desta pesquisa aceitavam
estes pedidos. Tanto no comportamento “recusar pedidos” (participante P10 e IP10)
quanto no comportamento de “recusar o convite para tomar banho” (participante P8 e
IP8) essa estratégia foi utilizada, produzindo a redugdo na taxa dessas recusas. A
progressdo do TNM produz o enfraquecimento de controle de estimulos que antes

evocavam certas respostas (Skinner, 1983; Trahan et al., 2011), e uma possivel estratégia
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¢ tentar novas formas de evocar os comportamentos, alterando a forma como sdo
realizados os pedidos (Williams et al., 2020). Para o comportamento de uma das AMV,
a estratégia de conversar por alguns segundos sobre assuntos distintos, seguido de fazer
o pedido em tom de pergunta foi bem-sucedido. Para a outra participante a estratégia de
dizer que o pedido ¢ apenas um lembrete e em seguida convidar para o banho produziu
melhor aderéncia. Aparentemente, a forma como o pedido era feito a essas participantes
tinha um carater aversivo, ou como sinalizador de uma atividade aversiva, ou percebidos
como um pedido autoritario pelo participante. AMV com TNM tém longas historias de
interagdes sociais, inclusive com as suas atuais cuidadoras, em que desempenharam
papeis diferentes daqueles que desempenham atualmente. Essa mudanga de papeis (i.e.,
0o AMYV passando de cuidadora — mae ou pai, por exemplo — a pessoa cuidada) implica
em mudangas para as quais esse mesmo adulto ndo apresenta condi¢des de se adaptar,
tanto em funcdo da doenca, quanto em fungdo de seus valores pessoais (Williams et al.,
2020). Este resultado ressalta a importancia de levar em consideracdo as idiossincrasias
dos AMV no planejamento e execucdo das intervengoes.

O comportamento “pedir para ir embora” foi relatado como desafiador por duas
cuidadoras (Carmem — P10 e Ana P8), mas apresentaram fungdes distintas. Para uma das
AMV o comportamento tinha caracteristicas de ecodico, emitido apos a cuidadora
verbalizar a frase “Vocé quer ir embora, mae?”. J& o comportamento emitido por outra
participante ocorria num contexto de pouca estimulacdo sensorial, e era seguido de
interagdo social com a cuidadora. Apesar de terem fungdes diferentes, a estratégia adotada
de inserir atividades refor¢adoras no horario em que tais comportamentos ocorriam
diminuiu a frequéncia do comportamento nos dois casos. O comportamento de pedir para
ir embora ¢ um comportamento comum em AMV com deméncia e ¢ geralmente

consequenciado com puni¢des (discussdes, respostas grosseiras) ou extingdo. Propor
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atividades significativas pode ser uma maneira mais reforcadora e efetiva de lidar com
esse comportamento (Teri & Logsdon, 1991) e deve ser utilizada em detrimento de
estratégias punitivas.

O comportamento de “perguntar repetidamente quem sdo os familiares™ foi o
unico comportamento que ndo diminuiu de frequéncia com a intervengdo. Tal
comportamento ¢ bastante comum entre individuos com TNM e mostra a deterioracao
entre relagdes entre estimulos que fazem parte da mesma classe (Sidman, 2013). Essa
deterioragdo nas relagdes condicionais entre os estimulos da classe faz com que alguns
estimulos (e.g., a pessoa) deixem de evocar certas respostas (e.g., o nome falado), mas
ndo outras (e.g., dizer que ¢ “filho”). No caso em questdo, frequentemente a AMV via o
seu familiar (e.g., o genro), mas a presenca da pessoa nao evocava o nome falado correto,
nem a sua posi¢do na estrutura familiar. Nessas ocasides, a AMV frequentemente
perguntava para a filha “Quem ¢é esse homem?”, mas, mesmo diante da resposta da filha
(“E o fulano, meu marido”), alguns minutos ap6s aparentemente “lembrar” quem ele era,
a pergunta era novamente emitida. Como estratégia de manejo, foi utilizado de um
caderno de memorias com fotos e nomes dos familiares, para que, quando a AMV
emitisse 0 comportamento-alvo, a cuidadora a ajudasse a manusear o caderno com o0s
nomes e fotos, auxiliando-a na identificagdo do familiar, além e proporcionar um
momento de interacao potencialmente reforcador entre a cuidadora e a AMV. Entretanto,
nas tentativas de utilizagdo do caderno a AMYV retirou as fotos e as guardou em uma caixa,
afirmando que a caixa era o local adequado para as fotos, o que tornou inviavel execugao
da estratégia. O caderno foi, entdo, utilizado apenas como intervengdo para o
comportamento de fazer perguntas repetidamente. A falta de efeito da estratégia de
intervengdo selecionada indica que a fun¢dao dos comportamentos de AMV com TNC

nem sempre ¢ muito clara no contexto de interagdo familiar.
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A AF dos comportamentos desafiadores da familiar de Ana (P11) apontou que
dois comportamentos (“pedir para ir embora” e “autolesivo”), pareciam ter a mesma
funcdo, ocorrendo no contexto de pouca disponibilidade de atividades reforcadoras. Isto
também ocorreu no caso de Carmem (P10), com os comportamentos “recusa de pedidos”
e “comportamento de agressividade fisica”, que foram manejados com a mudanca na
forma de fazer pedidos (e, para o comportamento de agressdo, também alterando-se o
horario do medicamento). Estas analises mostraram-se corretas apos a implementagado da
interven¢do, com a reducdo da frequéncia dos comportamentos, mostrada nos graficos
construidos. J4 no caso de Roberta (P8), ao realizar a AF dos comportamentos “fazer
perguntas repetitivas” e “perguntar quem ¢ o familiar proximo” acreditou-se que ambos
os comportamentos compartilhavam de uma mesma fun¢do. Entretanto, no decorrer da
intervencdo foi possivel observar que, na realidade, estes comportamentos tinham
funcdes distintas, sendo que apenas uma interveng¢ao foi efetiva (caderno com perguntas
e respostas), mas a outra ndo obteve sucesso (caderno com fotografias e nomes). Com
isto ¢ possivel concluir que, além de preocupar-se em realizar uma boa AF, ¢ preciso
testa-la no ambiente real de ocorréncia do comportamento, e, caso seja necessario,
reavaliar as contingéncias que mantém os comportamentos desafiadores, para realizar
alteragdes na intervengao, se necessario.

As dificuldades de identificacdo de familiares ou de pessoas proximas tém sido
alvo de diferentes intervengdes, como o uso de treino com dicas visuais (Ilem et al., 2005),
procedimentos de emparelhamento ao modelo para o ensino de relacdes nome-face
(Aggio et al., 2021b; Ducatti & Schmidt, 2016), inclusive com intervengdes que se
destinam a ensinar cuidadoras de AMV a realizar este treino (Bourgeois, 1994).
Entretanto, ao avaliar as condi¢des presentes na vida da cuidadora no momento da

intervencdo concluiu-se que seria uma intervengdo invidvel de ser implementada na
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modalidade online, principalmente pelo alto custo de resposta para a cuidadora e
dificuldades de realizar a orientagdo e acompanhamento durante a intervengdo por parte
da pesquisadora.

Realizar AF de comportamentos desafiadores de pessoas com deméncia ¢ uma
tarefa complexa (Aggio, 2021a), especialmente quando esta andlise ¢ baseada
exclusivamente no relato das cuidadoras, sendo necessario que elas aprendam a observar
e registrar comportamentos. Todas as cuidadoras participantes deste estudo tinham algum
conhecimento sobre andlise funcional, uma vez que participaram da intervencdo em
grupo. Apesar disso, essas participantes ainda apresentaram dificuldades na observagao e
registro dos comportamentos-alvo. Como exemplo, a participante Ana, ao descrever o
comportamento da mae de pedir para ir embora, afirmava que a mae emitia a fala
“embora” apenas ao ver a filha. Apds algumas sessdes de observacdo, e com o auxilio de
filmagens, foi possivel perceber que a fala “embora” na realidade era um ecoico da fala
de Ana quando esta dizia: “Vocé quer ir embora, mae?”, diante da agitacdo motora da
mae. Nesse sentido, a filmagem das ocorréncias de alguns comportamentos-alvo pode
contribuir para uma analise mais completa, além de servir como material para o terapeuta
indicar a cuidadora aspectos relevantes do comportamento desafiador que podem passar
despercebidos. Além disso, as filmagens sdo um recurso adicional as descricdes de
contingéncias baseadas apenas em relatos verbais das cuidadoras.

Outro desafio enfrentado na intervencao foi o custo de resposta para as cuidadoras
realizarem a implementagdo das mudangas ambientais propostas. Todas as cuidadoras
que demonstraram interesse em participar da interven¢do exerciam atividades
remuneradas no mercado formal, sendo que duas delas trabalhavam em home office no
momento da intervengdo. Mesmo que as intervengdes tenham sido planejadas para serem

simples, e que tenham sido amplamente discutidas quanto a viabilidade com as



109

cuidadoras, demandavam alguma disponibilidade de tempo, tanto para implementar as
mudangas, quanto para realizar as observagdes € comparecer regularmente aos encontros
com a pesquisadora. Acredita-se que este tenha sido um dos principais motivos para a
desisténcia de duas das trés participantes que nao concluiram a interven¢ao individual.
Esse aspecto deve ser cuidadosamente levado em conta no planejamento de intervencdes
com cuidadoras.

Apesar de se entender que as mudangas produzidas pelas interven¢des podem
trazer muitos beneficios em pouco tempo, ¢ importante que a interven¢do ndo seja mais
um fator a sobrecarregar a cuidadora. Dosar o esfor¢o dispendido na implementagdo da
intervengdo com o beneficio produzido por ela deve ser um tema a ser discutido
abertamente com a cuidadora. Uma estratégia utilizada nesta pesquisa e que contribuiu
para o engajamento das cuidadoras durante a intervencao foi apresentar os dados obtidos
em formato de grafico, de forma simples, para que pudesse ser bastante visivel a mudanga
da frequéncia do comportamento, reforcando o engajamento da cuidadora na
implementagdo de novas estratégias de manejo comportamental. Mostrar para a cuidadora
P8 os dados do grafico de diminuicdo do comportamento de recusa do convite para tomar
banho, por exemplo, auxiliou no seu engajamento nas intervengdes nos demais
comportamentos

Os bons resultados obtidos na intervengao individual online também dependeram
de uma série de cuidados, principalmente em relagdo a como auxiliar as cuidadoras a
identificarem o comportamento-alvo e realizarem um treino para observagao e anotacao
da frequéncia do comportamento. Além disto, em um dos casos foi favoravel utilizar o
recurso de filmagem para obten¢do de mais informagdes com o objetivo de realizar uma
andlise funcional clara e objetiva, como relatado anteriormente. Também foi importante

manter um canal de contato direto com as participantes para sanar duvidas durante as
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intervengdes, mandar mensagens regulares relembrando as observagdes do
comportamento ¢ do envio dessas informagdes por mensagem de texto. A postura da
terapeuta também precisou ser cuidadosa, especialmente frente ao relato das estratégias
punitivas que as cuidadoras utilizavam como manejo, buscando ndo punir o relato e ndo
prejudicar a relacdo de confianca estabelecida, mas sim redirecionar os comportamentos
das cuidadoras para estratégias que fossem mais benéficas. Também foi importante ndo
adotar medidas ou comentarios punitivos diante do relato de dificuldades na
implementagdo das mudangas.

Apesar de apresentar resultados encorajadores, existem limitagdes nesta pesquisa
que precisam ser consideradas. A utilizacdo de um delineamento de sujeito unico resulta
em dados de um niimero limitado de participantes, o que confere baixa validade externa
dos resultados, a despeito da boa validade interna obtida (Cozby, 2003). O niimero
reduzido de sujeitos pode nio representar os comportamentos desafiadores mais comuns
encontrados entre pessoas com TNM, tampouco a sua variabilidade. Por isso, além de se
evitar generalizagcdes em relacdo aos resultados aqui obtidos, recomenda-se a replicacio
desse modelo de intervengdo para que mais dados possam ser obtidos, fortalecendo as
conclusdes aqui obtidas. Outro aspecto relevante ¢ que as participantes também tinham
condi¢des financeiras semelhantes, sendo possivel que existam diferencas nos resultados
em uma amostra de menor poder aquisitivo. Por fim, ¢ importante ressaltar que as
cuidadoras da etapa individual também participaram da etapa grupal, e ndo foi possivel
avaliar o possivel efeito da intervengdo de grupo no engajamento na etapa individual ou
no sucesso da intervengao.

Apesar de existirem poucos estudos com foco em lidar com comportamentos
desafiadores de adultos com TNM, os resultados alcancados pelas intervengdes sdo

promissores (e.g., Buchanan & Fisher, 2002, McCurry et al., 2005, Teri et al., 2005).
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Utilizar a tecnologia comportamental ¢ uma alternativa que pode oferecer boas
ferramentas para lidar com estes desafios, mas ainda ha pouco engajamento da
comunidade de analistas do comportamento em atuar neste campo (Buchanan et al., 2008;
Trahan et al. 2011). No geral, as descrigdes disponiveis na literatura de manejo de
comportamentos para AMV com TNM ocorrem principalmente no contexto de ILPI’S
(Trahan et al., 2011), e pouca atencao tem sido dada no ensino e auxilio para cuidadoras
familiares fora de institui¢des. E de amplo conhecimento que as cuidadoras de pessoas
com TNM apresentam altos indices de sobrecarga, especialmente durante o periodo
pandémico (Otobe et al., 2022), assim como também ¢ de conhecimento geral que
estratégias ndo farmacoldgicas devem ser as primeiras a serem utilizadas para manejo de
comportamentos (Fisher et al. 2007; Volicer, 2018). Entretanto, ainda se faz necessario o
desenvolvimento de mais estudos para aumentar evidéncia de eficacia destas
intervengdes, tanto em nivel nacional quanto internacional. Intervengdes online como a

aqui apresentada podem representar um avango nos estudos dessa area.

Modalidade Online

Esta pesquisa foi desenvolvida durante a pandemia de COVID-19 (no ano de
2021), em um contexto em que houve uma diminui¢do de servigos disponiveis para
auxiliar a populacdo de AMV com TNM e seus cuidadoras, pois 0s principais recursos
foram alocados para a crise emergencial de saude publica. O acesso a profissionais de
saude era escasso, além do medo e receio pelo risco de contamina¢ao da COVID-19,
principalmente em AMV que sdo grupo de risco para a doenga. O uso de atendimentos
remotos tornou-se a op¢ao mais segura, mas as evidéncias de eficacia de intervencdes
online, apesar de animadoras (Alves et al., 2020) ainda sdo frageis, fazendo-se necessarios

estudos que avaliem a eficacia de intervengdes (Dourado et al., 2020).
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De acordo com a literatura, apesar de escassos (Ayoub et al., no prelo), e com
inconsisténcias metodologicas (Aledeh et al., 2020) os resultados obtidos por
intervengdes online para cuidadoras de AMV com TNM podem ser positivos (Etxberria
et al., 2021). Intervengdes online, tanto em grupo quanto individuais, apresentam baixo
indice de desisténcia (Banbury et al., 2019; Moskowitz et al., 2019) e bom engajamento
dos participantes (Austrom et al., 2015, Griffiths et al., 2018), que se sentem aptos para
se vincularem emocionalmente e receber apoio por parte de terapeutas e dos demais
participantes (Kovaleva et al., 2019; Paun & Cothran, 2018). Intervengdes por
videoconferéncia também podem resultar em melhora de indicadores de satide mental,
como depressdo, ansiedade e sobrecarga (Moskowitz et al., 2019).

Para realizar intervenc¢des na modalidade online que apresentem bons resultados,
fez-se necessario tomar alguns cuidados. Na realizacdo das sessdes grupais houve a
necessidade de informar os participantes da importancia de ter disponivel uma internet
com boa conexdo e um aparelho eletronico que suportasse videoconferéncias. Foi
necessario dispor de uma plataforma adequada para realizar as sessdes, além de
preocupar-se com os cuidados com o sigilo, como permissdo para gravar as sessoes, uso
de fones de ouvido e espago adequado com o minimo de interrupgdes possiveis. Para a
interven¢do individual online, foi importante manter contato por mensagens de texto e
chamadas de video para acompanhar o andamento da interven¢do, bem como contar com
a utilizacdo de filmagem para realizar uma boa andlise funcional.

Na presente pesquisa, a avaliagdo das participantes sobre o grupo e sobre a
interven¢do individual online foi bastante positiva. A maioria dos participantes desta
pesquisa ndo havia frequentado reunides online anteriormente, o que pode indicar que
esta modalidade de interven¢do alcangou um publico que ainda ndo tinha acesso a

servigos semelhantes. Esse resultado corrobora os dados da literatura de que grupos
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online de psicoeducagdo por videoconferéncia ainda sdo pouco frequentes (Ayoub et al.,
no prelo). As participantes relataram estar satisfeitas com o formato online,
principalmente com a vantagem logistica: ndo havia dificuldades com deslocamento em
funcdo do acesso ao grupo da propria residéncia, possibilitando estar proxima do familiar
caso houvesse alguma intercorréncia. Uma caracteristica que pode ter contribuido para o
bom funcionamento durante as sessdes online foi disponibilizar um guia com passo a
passo de como acessar as reunides, além de realizar uma sessao treino sobre como usar a
plataforma de video, além de combinados de boas praticas em grupo online (e.g., desligar
o microfone e levantar a mao para pedir a fala). Nas sessdes individuais, a avaliacdo das
participantes corrobora os resultados de outras pesquisas que mostram que intervengdes
online parecem ser uma pratica promissora que pode auxiliar na melhora do bem-estar da
cuidadora (Boots et al., 2013), sendo vidvel, acessivel e trazendo bons resultados
(Griffiths et al., 2018).

Intervengdes online estdo sujeitas a muitas intercorréncias, desde instabilidade de
internet, problemas técnicos no som e video, até interrupcdes no ambiente em que 0s
participantes estdo realizando as chamadas. Mas, também oferecem diversas vantagens,
como a acessibilidade (Parra-Vidales et al., 2017), economia de tempo para transporte e
maior conforto. Muitas participantes da intervencdo em grupo, e todas do estudo
individual, ndo residiam na cidade da pesquisadora e da universidade responsavel pela
pesquisa, o que tornaria inviavel a participacdo em outra modalidade que ndo a remota.
Realizar a intervencao online também facilitou o acesso das cuidadoras aos familiares,
quando necessario. Durante os encontros na etapa individual, as cuidadoras fizeram
pausas para auxiliar os familiares em alguma atividade, sem prejudicar o andamento do
atendimento. O acesso rapido a terapeuta para sanar dividas por meio de mensagens de

texto também foi um ponto de vantagem apontado pelas participantes.
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Com os avancos dos estudos em intervengdes online, ¢ possivel que as
intervengdes nesta modalidade sejam vistas como mais do que somente uma segunda
opcdo para atendimentos que ndo podem ser realizados presencialmente durante a
pandemia de COVID-19. A modalidade online oferece vantagens, com qualidade e
eficdcia para quem recebe e quem realiza os atendimentos (Cuffaro et al., 2020; Lai et al.,
2020). Especialmente para a populagdo de cuidadoras, pode trazer maior qualidade de
vida, tanto pelo acesso quanto pelo maior conforto em nao ter que se deslocar para centros
especializados. Além disto, a literatura na area demonstra que ¢ possivel realizar estas
intervengdes sem que sejam perdidos fatores terapéuticos importantes e que sdo presentes
em intervengdes presenciais, como vinculo e acolhimento (Kovaleva et al., 2019; Paun et

al., 2018).
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Conclusao

Existem diversos formatos de intervengdes cujo objetivo ¢ auxiliar as cuidadoras
informais de AMV com TNM, e as pesquisas sobre intervengdes online ainda
representam um campo em expansao que apresenta resultados encorajadores no que tange
a melhora da satide mental das cuidadoras (Cheng et al., 2019; Egan et al. 2018; Pleasant
et al.,, 2020). Intervencdes em modalidade online para essa populagdo sdo pouco
frequentes e os resultados ainda sdo inconsistentes, mas com as mudancas impostas, tanto
pela pandemia de COVID-19, quanto pelo avanco tecnoldgico, este cenario pode se
alterar (Pleasant et al., 2020), o que demonstra a importancia desses estudos.

Nesta pesquisa, a etapa de intervencao grupal apresentou diminui¢ao de sintomas
depressivos e de ansiedade das participantes, bem como menor impacto percebido frente
a comportamentos desafiadores dos familiares com TNM e menor tensdo geral de
sobrecarga. Os participantes conseguiram aprender a realizar andlises funcionais parciais,
identificando antecedentes e consequentes, bem como diminuiram o relato de estratégias
punitivas para manejo de comportamentos desafiadores e aumentaram o relato de uso de
estratégias ndo coercitivas. As cuidadoras avaliaram positivamente a participacdo nos
grupos, afirmando terem aprendido a analisar o proprio comportamento e o
comportamento do familiar cuidado, além de se sentirem acolhidos e aprenderem com as
experiéncias dos demais participantes.

Por fim, na etapa individual foi observada a diminuiga@o na frequéncia de todos os
comportamentos desafiadores alvos de interven¢do, exceto no comportamento de
perguntar sobre os familiares. As cuidadoras manejaram os comportamentos utilizando
intervengdes ndo-punitivas de alterar antecedentes e consequentes, e possibilitaram maior
acesso a atividades reforcadoras aos AMV com TNM. Desta forma, esta pesquisa endossa

a literatura de manejo de comportamentos desafiadores, demonstrando que intervencdes
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online, tanto na modalidade individual quanto grupal podem impactar positivamente na
saude mental da cuidadora, além de ser uma maneira viavel de ensino de estratégias de

cuidado ndo coercitivas para a cuidadora do AMV com TNM.
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APENDICE 1 - Roteiro de Entrevista sobre Dados Sociodemogrificos

Questionario Sociodemografico

. Nome da cuidadora:

Data de Nascimento: / /

Ocupagio:

Estado Civil:
[ ] Solteiro(a) [ ] Casado(a) [ ] Em unido estavel [ ]Divorciado(a) [ ] Viuvo(a)

Grau de Instrugao:

[ ] Ensino fundamental incompleto [ ] Ensino fundamental completo [ ] Ensino Médio
Incompleto [ ] Ensino Médio Completo [ | Ensino Superior Incompleto [ ] Ensino Superior
Completo [ [Pos-graduagdo

Cidade onde reside: UF

Com quem reside:

Renda salarial:

Até 1 salario  |Entre 2 e 3 Entre3e4 Entre4e 5 Igual ou superior a
Minimo salarios minimos salarios minimos salarios minimos |6  salarios minimos

Religido:

. Atualmente faz terapia/acompanhamento psiquiatrico:

Nome do AMV:

Idade do AMV:

Diagnostico: Quanto tempo de diagnoéstico:

Grau de Parentesco: Quanto tempo cuida

Tem ajuda para o cuidado: Medicacagado

O que ¢ mais dificil no cuidado:
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APENDICE 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO —
ETAPA GRUPAL
Estou iniciando leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido com vocé

no [dia/més/ano]. Por estarmos em Isolamento Social devido a Pandemia de Covid-19,
este termo sera lido em voz alta, para que, caso vocé concorde, vocé demonstre esta
concordancia verbalmente. Vocé estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa:
Avaliagdo da Eficacia de uma Interven¢do Multicomponente com Cuidadoras Informais
no Manejo de Comportamentos Problema de Idosos com Transtornos Neurocognitivos —
Modalidade Grupal. Esta pesquisa esta sendo desenvolvida pela mestranda Yara Luana
Pereira de Souza, sob orientagdo da Dra. Andréia Schmidt, professora do Programa de
P6s-Graduagdao em Psicobiologia da USP Ribeirdo. Esta pesquisa tem como objetivo
avaliar uma intervengdo grupal para ajudar cuidadoras de idosos com deméncia a
compreender melhor as necessidades do idoso de que cuidam, e a desenvolver estratégias
para lidar com os desafios relacionados ao cuidado. Nesse estudo os participantes terdo a
oportunidade de discutir como identificar e lidar de forma positiva com os
comportamentos do idoso que sdo de dificil manejo. Esperamos que, ao ajudar a alterar a
ocorréncia dos comportamentos dificeis do idoso, possamos promover maior qualidade
de vida das cuidadoras de idosos com deméncia. Para isso, contamos com a sua
participagdo. Para participar da pesquisa vocé responderd uma entrevista individual
online e a cinco questiondrios, que buscam informagdes sobre a sua rotina, sobre o idoso
de que vocé cuida (os comportamentos-problema que ele apresenta e as atividades que
ele faz) e sobre o impacto emocional que a atividade de cuidado tem sobre vocé (estresse,
bem-estar, sobrecarga e as estratégias de enfrentamento que vocé utiliza diante das
dificuldades). O tempo previsto para nossa conversa ¢ de aproximadamente uma hora e
meia. Serdo aplicados alguns testes psicologicos, € caso vocé€ queira uma devolutiva sobre
eles, basta solicitar-me. Se estes testes indicarem que hd a necessidade de
acompanhamento em psicoterapia, nos realizaremos o encaminhamento para servigos
psicologicos gratuitos ou de valor social. Apds essa entrevista inicial, serdo realizadas
cinco reunides de grupo, que ocorrerdo uma vez por semana (em dia e horario a ser
combinado com todos os participantes) via videochamada online, e cada reunido terd
duragdo de uma hora. Apods a ultima sessdo do grupo, teremos um novo encontro
individual online, para que vocé€ possa responder os testes novamente. Serdo realizados,
ao todo, cinco encontros grupais, por video chamada, e dois encontros individuais,
também por video chamada. Portanto, para participar vocé precisa ter disponibilidade de
tempo de pelo menos uma hora durante cinco semanas. A sua participagdo ¢ voluntaria e
ndo lhe trard nenhum tipo remuneragdo ou outra vantagem especial. Também ndo havera
nenhum custo para participar da pesquisa, sendo de sua responsabilidade ter um telefone
celular e/ou tablet ou computador com acesso a internet pois todas as reunides dos grupos
acontecerdo online. Vocé poderd desistir de participar do estudo e interromper sua
participagdo na pesquisa a qualquer momento em que desejar, sem que isso implique
qualquer prejuizo a sua pessoa. As entrevistas individuais e as sessdes dos grupos serao
gravadas pelo computador para posterior transcri¢ao, para que nenhum dado seja perdido,
mas ninguém, além de mim e da minha orientadora, terd acesso a estas gravagdes. Depois
de realizada a transcri¢do e andlise das entrevistas e sessoes, as gravagdes serdo apagadas,
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resguardando o sigilo da pesquisa. Desta forma sua identidade serd sempre preservada e
seu nome ou o do idoso de que vocé cuida ndo serdo divulgados sob nenhuma hipodtese,
assim como nenhuma das informagdes que vocé tratar no grupo. O fato de participar deste
estudo ndo envolve riscos previsiveis aos participantes. Contudo, algumas questdes
abordadas no questiondrio e durante as sessdes dos grupos podem gerar algum tipo de
desconforto emocional. Se isto ocorrer, vocé poderd interromper a entrevista ou a sessao
do grupo, e poderemos conversar a respeito desse desconforto individualmente, caso vocé
deseje. Se voce aceitar participar deste estudo, fica assegurado a preservagao e o sigilo de
sua identidade na utilizacdo dos dados destas pesquisas, em atividades cientificas como
resumos, posteres, artigos, palestras, congressos, dentre outros. Como beneficio,
esperamos que o grupo nos ajude a desenvolver melhores estratégias a auxiliar pessoas
que, como vocé, cuidam de idosos com deméncia. E importante que vocé saiba que tem
direito de receber esclarecimentos antes, durante e apds a realizacdo da pesquisa.
Quaisquer duvidas que tenha quanto aos procedimentos deste estudo poderdo ser
esclarecidas a qualquer momento, basta entrar em contato comigo através de meu telefone
celular (16) 993453982, ou de meu e-mail yara.luana.souza@usp.br, ou com a professora
orientadora responsavel por meio do e-mail aschmidt@usp.br. Esta pesquisa foi aprovada

pela Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa, ¢ vocé podera entrar em contato com o
Comité caso tenha alguma dentncia ou deseje esclarecer questdes éticas deste estudo. O
endereco e contato do Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Filosofia, Ciéncias
e Letras de Ribeirdo Preto — USP é: Avenida Bandeirantes, 3900 - Bloco 01 —Prédio da
Administragao — sala 07. 14040-901 - Ribeirao Preto - SP — Brasil. Fone: (16) 3315-4811
— Atendimento de 2% a 6* das 13h30 as 17h30. E-mail: coetp@listas.ffclrp.usp.br.

Vocé compreendeu os termos desta pesquisa? Vocé declara aceitar participar

voluntariamente desta pesquisa? Caso aceite, por favor diga em voz alta seu nome
completo e que concorda com os termos da pesquisa.
Agradecemos desde ja.

Atenciosamente.
Yara Luana Pereira de Souza
Mestranda no Programa de P6s Graduagao em Psicobiologia - FFCLRP
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APENDICE 3- ROTEIRO DE ENTREVISTA DE FEEDBACK DO FORMATO
ONLINE
Questionario de Avaliacido da Intervencio em Formato Online - Intervenciao Grupal

1.Vocé ja havia participado de reunides online antes?

[ 1Sim[ ] Nao

2. Vocé teve alguma dificuldade em acessar as videoschamadas?
[ 1Sim[ ] Nao

3. No geral, como estava a qualidade do video durante os encontros grupais?

Muito boa Boa Moderada Ruim Muito Ruim

4. No geral, como estava a qualidade do audio durante os encontros grupais?

Muito boa Boa Moderada Ruim Muito Ruim

5. Vocé teve algum problema técnico durante os encontros grupais?

[ ]Sim [ ] Nao Se sim, qual?

6. Voce se sentia confortavel para participar do grupo na modalidade online?

Muito Confortavel Moderadamente Desconfortavel Muito

Confortavel Confortavel desconfortavel

7. Como vocé avalia o tempo de duragdo da sessdo grupal?

Muito Adequado Moderadamente Inadequado Muito
Adequado Adequado Inadequado

8. Vocé avalia que o grupo te auxiliou a manejar os comportamentos de dificil manejo do

seu familiar idoso?

[1Sim  []Nio
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APENDICE 4 - ROTEIRO DE ENTREVISTA DE COMPORTAMENTO

Historia de Vida Relevante

1.Me conte um pouco da historia do seu familiar. Onde ele nasceu, como foi sua historia
de vida?

Comportamentos desafiadores:

2. Me conte quais sdo os comportamentos que sao mais dificeis de lidar com seu familiar
atualmente.

Rotina de cuidados com o seu familiar

3.Vocé tem outras pessoas que te ajudam em algum aspecto do cuidado com o seu
familiar? Se sim, quais aspectos?

[ ] Gerenciamento financeiro [ [Transporte [ |Limpeza da casa [ | acompanhamento em
consultas médicas [ ] acompanha o seu familiar quando a cuidadora precisa realizar
atividade fora de casa [ ] dividir o cuidado semanal

4- Existem outras pessoas que possam te ajudar no cuidado diario com o seu familiar? Se
sim, quais tarefas vocé poderia delegar para essa pessoa?

Levantamento da rotina da cuidadora e do adulto mais velho

5. Me conte um pouco sobre a sua rotina: o que vocé faz durante a manha/tarde/noite para
além do cuidado?

6. Além da sua rotina de cuidados com o seu familiar, quais sdo as tarefas que vocé
desempenha ao longo do dia?

7. Destas tarefas, quais vocé acredita que seu familiar possa considerar prazerosas?

8. Existem atividades que vocé fazia antes do seu familiar adoecer, que atualmente sdo
invidveis por conta da rotina de cuidados com ele?

9. Existem atividades que vocé conseguiu manter, mesmo com a rotina de cuidados com
seu familiar?

10. Existem atividades que vocé gostaria de fazer que atualmente ndo consegue realizar
por causa da sua rotina de cuidados? *enfatizar que sdo coisas reais

Condi¢oes ambientais fisicas da casa onde o seu familiar reside

11. Como ¢ a casa onde o seu familiar reside? (Quantidade de comodos? Ha quintal?)
12. Existem condigdes na casa que podem estressar o seu familiar? (Quantidade elevada
de pessoas, pouco espago, barulho)?

13. Seu familiar reconhece a propria casa?

14. Ha quanto tempo o seu familiar reside na casa atual?
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15. Seu familiar tem um espaco pessoal (ambiente com objetos significativos)?

16. Qual espaco que o seu familiar mais ocupa e o que ele faz neste ambiente?19. Existe
um espaco especifico na casa onde o seu familiar mais se comporta de forma inadequada?
Lista de reforcadores (AMYV)

17. O que o seu familiar gostava de fazer antes do diagnéstico?

18. Existe algo que o seu familiar gostava de fazer e hoje ndo consegue mais realizar?

19. Quais sdo as atividades que ele gosta de realizar hoje?
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APENDICE 5 — CASOS FICTiCIOS ENVIADOS PARA AS CUIDADORAS

SESSAO 2

Boa noite (nome da cuidadora),

Envio esse caso ficticio para que vocé treine a identificar o comportamento alvo.
Qualquer duvida na identificagdo, estou a disposicao.

Joana ¢ uma idosa de 83 anos, que tem diagndstico de Alzheimer, e mora com sua filha,
Carolina, e dois netos de 4 € 5 anos. Joana sempre adorou cozinhar, passando muito tempo
na cozinha. Em uma tarde, Joana estava picando legumes quando o telefone tocou,
dirigiu-se ao telefone, deixando a faca ao seu lado no sof4, em um local de possivel acesso
as criangas. Carolina logo viu a faca em cima do sofa, guardou-a na cozinha, e desde o
ocorrido sempre supervisiona de perto quando Joana esta fazendo atividades na cozinha.

SESSAO 3

Boa noite (nome da cuidadora),

Envio esse caso ficticio para que vocé treine a identificar o contexto do comportamento
desafiador. Qualquer duvida na identificagdo, estou a disposi¢ao.

Carlos tem 77 anos e diagnostico de deméncia vascular, mora com sua esposa Maria.
Carlos tem dificuldades em se comunicar verbalmente com Maria, falando poucas
palavras com a esposa ao longo do dia. Maria, por se sentir sozinha, passa horas no
telefone com sua irma, e muitas vezes desabafa sobre as dificuldades de cuidar de seu
esposo, dando detalhes das atividades em que tem que ajuda-lo, e diz estar cansada.
Essas ligagdes sempre acontecem ao lado de Carlos, que consegue escutar toda a fala da
esposa. Quando Maria desliga o telefone, Carlos aparenta estar irritado, ¢ agressivo com
Maria, e se recusa a fazer as atividades cotidianas.

SESSAO 4

Boa noite (nome da cuidadora),

Envio esse caso ficticio para que vocé treine a identificar as consequéncias do
comportamento desafiador. Qualquer divida na identificacdo, estou a disposicao.
Aparecida tem 63 anos, tem o diagndstico de Deméncia Frontotemporal, e mora com
seu esposo, Jodo, de 68 anos. Nos ultimos meses Aparecida tem se comportado de
forma agressiva quando Jodo indica que ¢ o horario de irem caminhar, agredindo-o
verbalmente. Quando Aparecida o insulta, Jodo fica irritado e devolve os insultos,
iniciando uma discussdo com Aparecida, e no fim os dois ficam magoados e ndo saem
para caminhar.
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APENDICE 6 -
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - ETAPA
INDIVIDUAL
Estou iniciando a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido com

vocé no [dia/més/ano]. Por estarmos em Isolamento Social devido & Pandemia de Covid-
19, este termo serd lido em voz alta, para que, caso vocé concorde, vocé demonstre esta
concordancia verbalmente. Vocé estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa:
Avaliagdo da Eficacia de uma Interven¢do Multicomponente com Cuidadoras Informais
no Manejo de Comportamentos Problema de Idosos com Transtornos Neurocognitivos —
Modalidade Individual. Esta pesquisa estd sendo desenvolvida pela mestranda Yara
Luana Pereira de Souza, sob orientagao da Dra. Andréia Schmidt, professora do Programa
de Pos-Graduagdo em Psicobiologia da USP Ribeirdo Preto. Este estudo tem como
objetivo avaliar a eficacia de uma intervengdo online para ajudar cuidadoras de idosos
com deméncia a manejar comportamentos do idoso que sdo dificeis de lidar. Nesse
estudo, os participantes terdo a oportunidade de identificar os fatores que podem
favorecer a ocorréncia dos comportamentos de dificil manejo do idoso € mudar essas
condi¢des, melhorando, assim o comportamento do idoso. Esperamos que, ao ajudar vocé
a lidar com os comportamentos dificeis, possamos promover maior qualidade de vida,
tanto para o idoso de que vocé cuida, como para vocé. Para isso, contamos com a sua
participagdo. Para participar da pesquisa vocé responderd uma entrevista individual
online e a seis questiondrios, que buscam informagdes sobre a sua rotina (como
autocuidado e atividades prazerosas), sobre o idoso de que vocé cuida (os
comportamentos-problema que ele exibe, o que mantem estes comportamentos, as
atividades que sdo prazerosas para o idoso), sobre a sua casa, e sobre o impacto emocional
que a atividade de cuidado tem sobre vocé (estresse, bem-estar, sobrecarga e as estratégias
de enfrentamento que vocé emprega diante das dificuldades). O tempo previsto para nossa
conversa e para a aplicagdo dos questiondrios ¢ de aproximadamente uma hora e o
objetivo dessas atividades ¢ conhecer melhor voce, o idoso de quem vocé cuida e suas
dificuldades na atividade de cuidado. Nesta entrevista vocé também me dird trés
comportamentos do seu familiar idoso que sdo mais dificeis de lidar. Em um segundo
encontro online, iremos conversar sobre estes comportamentos, os contextos nos quais
eles ocorrem, e quais sdo as consequéncias. Eu enviarei mensagens para voceé, pedindo
que me relate quantas vezes este comportamento ocorreu. Apds estas informagdes, eu
planejarei uma intervengdo para modificarmos a ocorréncia desses comportamentos. Em
um terceiro encontro por videochamada, eu apresentarei a ideia para vocé, para que
juntos(as) possamos discutir e fazer as modificacdes necessarias, e apos isso, vocé ira
implementar esta intervencao em casa, com meu auxilio via mensagem e videochamada
pelo aplicativo WhatsApp. Nos iremos realizar a intervengdo gradualmente, um
comportamento por vez, € estimamos que o tempo de intervencdo seja de um mes,
podendo se estender, caso haja necessidade de fazermos alteragdes. Ao longo da
intervengdo vocé continuard me relatando a frequéncia com que os trés comportamentos
ocorrerem. Entdo, para que vocé possa participar desta pesquisa, voc€ precisara ter
disponibilidade para me mandar mensagens trés vezes por semana me informando a
frequéncia dos comportamentos, além de ter disponibilidade para realizarmos ao menos
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cinco encontros por videochamada. A sua participagdo ¢ voluntiria e ndo lhe trard
nenhum tipo de remuneragdo ou outra vantagem especial. Também ndo haverd nenhum
custo para participar da pesquisa, sendo de sua responsabilidade ter um telefone celular
e/ou computador com acesso a internet para realizarmos as videochamadas e vocé me
mandar mensagens via WhatsApp. Vocé podera desistir de participar do estudo e
interromper sua participa¢ao na pesquisa a qualquer momento em que desejar, sem que
isso implique qualquer prejuizo a sua pessoa. Nossos encontros por videochamada serdo
gravados pelo computador para posterior transcrigdo, para que nenhum dado seja perdido,
mas ninguém, além de mim e da minha orientadora, terd acesso a estas gravagdes. Depois
de realizada a transcricdo e analise dos conteudos dos nossos encontros, as gravagoes
serdo apagadas, resguardando o sigilo da pesquisa. Desta forma sua identidade sera
sempre preservada e seu nome ou o do idoso de que vocé cuida ndo serdo divulgados sob
nenhuma hipdtese. O fato de participar deste estudo ndo envolve riscos previsiveis aos
participantes. Contudo, algumas questdes abordadas nos testes € em nossas conversas por
videochamada, bem como a implementagdo da intervengdo, podem gerar algum tipo de
desconforto emocional. Se isto ocorrer, vocé poderd interromper a entrevista, ou a
implementagdo da intervengao, e poderemos conversar a respeito desse desconforto, caso
vocé deseje. Caso aceite participar deste estudo, fica assegurado a preservagdo e o sigilo
de sua identidade na utilizagao dos dados destas pesquisas, em atividades cientificas como
resumos, posteres, artigos, palestras, congressos, dentre outros. Como beneficio,
esperamos que este estudo nos ajude a desenvolver melhores estratégias para auxiliar
pessoas que, como vocé, cuidam de idosos com deméncia, a manejarem problemas de
comportamento. E importante que vocé saiba que tem direito de receber esclarecimentos
antes, durante e ap6s a realizacdo da pesquisa. Quaisquer dividas que tenha quanto aos
procedimentos deste estudo poderdo ser esclarecidas a qualquer momento, basta entrar
em contato comigo através de meu telefone celular (16) 993453982, ou pelo meu e-mail
yara.luana.souza(@usp.br ou com a professora orientadora responsavel por meio do e-
mail aschmidt@usp.br. Esta pesquisa foi aprovada pela Comissdo Nacional de Etica em

Pesquisa, e vocé podera entrar em contato com o Comité caso tenha alguma dentncia ou
deseje esclarecer questdes éticas deste estudo. O enderego e contato do Comité de Etica
em Pesquisa da Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto — USP ¢é:
Avenida Bandeirantes, 3900 - Bloco 01 —Prédio da Administragao — sala 07. 14040-901
- Ribeirdo Preto - SP — Brasil. Fone: (16) 3315-4811 — Atendimento de 2% a 6* das 13h30
as 17h30. E-mail: coetp@listas.ffclrp.usp.br.

Vocé compreendeu os termos desta pesquisa? Vocé declara aceitar participar
voluntariamente desta pesquisa? Caso aceite, por favor diga em voz alta seu nome

completo e que concorda com os termos da pesquisa.
Atenciosamente.
Yara Luana Pereira de Souza
Mestranda no Programa de P6s Graduagdo em Psicobiologia - FFCLRP
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APENDICE 7 — GRAFICOS
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Figura 1 — Médias e intervalos de confiangas (IC95%) das variaveis estudadas
nos periodos pré e pos-intervencdo dos grupos comparagdo e tratamento. A — BDI
(Escala Beck de Depressao), B — BAI (Escala Beck de Ansiedade), C — Isolamento, D
— Decepcao, E — Envolvimento, F — Ambiente, G — Total, H — Qualidade de vida (QV),
I — Esperanga.
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APENDICE 8 -
Tabela de Médias e desvios-padrdo (DP) das questdes de instrumento proprio nos
periodos pré e pos-intervengdo dos grupos comparacao e tratamento. p-valores:
intragrupo, intergrupos e interacdo da Andlise de Variancia para Medidas Repetidas.

Comparacio Tratamento p-valor

Variaveis Periodos
Médias DP Médias DP Intragrupo Intergrupo Interacio

Esquece em Pré 1,7 1,1 1,3 1,2

’ ; 1 214 ,61
que diaestd  Pos 1,7 1,5 0,8 1,0 0,617 0 0,617

Nao consegue Pré 1.4 1,5 0,8 1,3
escolher o D

que vestir de
forma
apropriada

Pos 20 13 05 12 0813 0,090 0,382

Perde ou Pré 1,7 1,7 0,8 1,0
guarda

objetos em ) 0,877 0,081 0,064
lugares Pos 2,1 L6 03 05

errados

Tem Pré 2,1 1,5 08 1,0 H
dificuldade

para se

concentrar Pos 2,6 1,4 1,0 1,3
em uma

tarefa

0,298 0,043 0,064

Tem Pré 1,9 1,5 1,0 1,7
dificuldade

para se

orientar Pés 1,7 1,5 0,7 1,0
espacialmente

na casa

0,495 0,217 0,783

Tem Pré 2,4 1,4 1,7 1,0

dificuldade

para se ) 0,575 0,332 0,822
lembrar de Pos 2,6 1,4 2,0 1,7

fatos recentes

Tem Pré 1,1 1,5 08 1.2

dificuldades

para se

lembrar de ) 0,180 0,216 0,308
eventos Pos 2,3 1,5 1,0 1,3

significativos

do passado
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. B Comparacio Tratamento p-valor
Variaveis Periodos — — : - - -
Médias DP Médias DP intra-grupo inter-grupo interacgio
Come de forma  Pré 0,0 0,0 0,2 0,4
0,300 0,139 0,300
exagerada Pos 0,0 0,0 0,3 0,5 ’ ’
Se recusa a Pré 1,0 1,7 0,7 1,2
tomar remédio  Pos 2,0 1,6 0,5 1,2 0.193 0,260 0,078
Faz a Pré 1,6 2,0 0,3 0,8
necessidade
L 1

{isw}ogwa em Pos 1.6 2.0 0.5 12 0,865 0,160 0,865
ocais
inapropriados
Ap‘res;ent.a Pré 2,4 1,7 0,8 1,3
resistencia ou 0,495 0,098 0,783
recusa para Pos 2,6 1,8 1,2 1,5
tomar banho
Faz a mesma Pré 2,1 1,6 1,7 1,6
pergunta ) 0,668 0,839 0,338
repedidas vezes Pos 17 1.9 1,8 1.3
Faz coisas que  Ppr¢ 0,9 1,2 0,7 1,2
deixam vocé ) 0,299 0,309 0,120
envergonhado Pos 1,0 1.3 0,0 0,0
Acorda vocé ou  Ppré 0,7 1,3 0,8 1,3
outras pessoas 0,477 0,770 0212
da familia a Pos 0,9 1,6 0,3 0,8 ’ ’ ’
noite
Envolve-seem  prg 1,7 1,7 0,0 0,0
comportamentos 0,279 0,041 0,762
potencialmente  pgg 2,0 1,7 0,5 1,2 ’ ’ ’
perigosos
Fica agitado Pré 1,9 1,8 1,0 1,3
durante o dia Pés 2.3 1.4 1.8 1.7 0,157 0,406 0,636
Fica agitadono  Pr¢ 1,9 1,7 0,5 0,8
final do dia Pos 2.0 15 LS 1.8 0,377 0,127 0,505
E agressivo Pré 1,4 1,8 1,0 1,7
verbalmente ) 0,327 0,842 0,537

Pos 0,7 1,5 0,8 1,2

com a cuidadora




ANEXO 1 — Aprovagcio do Comité de Etica em Pesquisa

USP - FACUL[EADE DE
FILOSOFIA, CIENCIAS E \a""ﬁ“m
LETRAS DE RIBEIRAO PRETO

DA USP - FFCLRP/USP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Avallacao dos efeltos de uma Intervencao Breve Multicomponente com Culdadores
Informals no Manejo de Comportamentos Problema de |dosos com Transtornos
Neurocognitivos

Pesquisador: YARA LUANA PEREIRA DE SOUZA

Area Tematica:

versao: 2

CAAE: 31474920.7.0000.5407

Institulgao Proponente: Faculdade de Fllosofla, Ciénclas e Letras de Ribelrdo Preto- USP
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 4.103.826

Apresentac¢o do Projeto:

Trata-se de anallse das respostas dadas pela pesquisadora a parecer anterior deste CEP, que manteve 0
projeto em pendencia devido as seguintes questoes:

- Necessidade de ajuste do Cronograma de estudo, que ndo estava em conformidade com o que Indica a
Carta Circular n°. 061/2012/CONEP/CNS/GB/MS;

- Necessidade de revisao da data para Iniclo do estudo, Indicada no Cronograma da Plataforma Brasll, uma
vez que a dala Indicada era anterior a data de apreciago do projeto por este CEP;

- Necessidade de revisdo dos TCLES: fungdo do CEP e simplificagdo da linguagem, com supressdo de
trechos e termos multo tecnicos.

Objetivo da Pesquisa:

De acordo com as pesquisadoras, 0s objetivos Sdo:

"Objetivo Primario: O objetivo desta pesquisa € avallar os efeltos de uma Intervengao breve
multicomponente, realizada via Internet, com grupo de psicoeducagao sobre problemas comportamentals e
acompanhamento Indlvidual domiclliar a distancia, sobre as habliidades de culdadores em manejar
problemas comportamentals de familiares 1dosos com TNC e sobre a frequéncla dos proprios
comportamentos-problema.”

Endereco: Av. Bandeirantes 3.900

Bairro: Monte Alegre CEP: 14.040-301
UF: SP Municipio: RIBEIRAQ PRETO
Telefone: (16)3315-4811 E-mail: coetp@crp.usp.br

Pigna ot e @@
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USP - FACUL[%ADE DE
FILOSOFIA, CIENCIAS E {»2 "'ﬁ“, e
LETRAS DE RIBEIRAO PRETO

DA USP - FFCLRP/USP

"Objetivo Secundario: Como objetivo Secundario, pretende-se avallar se 0 conhecimento do culdador sobre
0 manejo de problemas de comportamento apresentados pelos paclentes, assim como a diminuigao desses
problemas, pode Impactar em medidas de sobrecarga, depressao, ansiedade e qualidade de vida desses
culgadores.”

Avallacao dos RISCOS e Beneficlos:
Permanecem Inalterados e apresentados de modo adequado em todos 0S documentos que compdem este
protocolo de pesquisa.

Ccomentarlos e Conslderagdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de estudo com excelente fundamentagao teorica e bom desenho metodologico que contempia,
Inclusive, as necessidades de adequacdo ao contexto da pandemia que enfrentamos neste momento.

conslderagoes sobre 0s Termos de apresentacao obrigatoria:

Além dos documentos originaimente anexados a este protocolo de pesquisa, foram anexados: nova versao
dos TCLES; cronograma revisado; projeto compieto com alteragao no cronograma e TCLES; Formulario de
Informag0es Basicas do Projeto revisado.

Recomendacoes:

Recomenda-se que, no TCLE, a referéncla ao Conselho Naclonal de Elica em Pesquisa seja substituida por
referencla ao CEP, uma vez que 0 projeto nao passou por apreciagao direta da CONEP.

conclusoes ou Penaéncias e Lista de Inadequacoes:
A pesquisadora respondeu satisfatoriamente a todas as pendénclas, nao restando outras adequagoes ou
alteragties que sejam necessarlas.

conslderagoes FInals a critério do CEP:

este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relaclonados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Sltuacao
Informagoes Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 03/06/2020 Acello
do Projeto ROJETO_1546552.pdf 122512
Projeto Detalnado | Projeto_Mestrado_Yara_cormgido_o2 03/06/2020 | YARA LUANA Acello

Endereco: Av. Bandeirantes 3.900

Bairro: Monte Alegre CEP: 14.040-501
UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
Telefone: (16)3315-4811 E-mail: coetp@ficrp.usp.br

Pignat2 de 3
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USP - FACULIEADE DE
FILOSOFIA, CIENCIAS E ‘{‘Qm .
LETRAS DE RIBEIRAO PRETO

DA USP - FFCLRP/USP

/ Brochura —_o6.pdf 12:0231 |PEREIRADE Aceito

| Investigador SOUZA

outros cana_ao_CEP_Yara_02_06_20.par 03/06/2020 | YARA LUANA Acelto
120139 |PEREIRA DE

Cronograma Cronograma_cormigido_cep.par 03/06/2020 | YARA LUANA Aceito
115826 |PEREIRA DE

TCLE/Temos de |TCLE_EStudol_Estudoll_corrigido_yara_| 03/06/2020 |YARA LUANA Acelto

Assentimento / 02_06_20.pdf 11153111 |PEREIRADE

Justificativa de SOUZA

Ausenda

Folna de Rosto folnagerostoyarasouza par 30/04/2020 | YARA LUANA Aceilo
114051 |PEREIRA DE

Situacao do Parecer:
Aprovado
Necesslia Aprecla¢ao da CONEP:
Nao
RIBEIRAQ PRETO, 22 de Junho de 2020
Assinado por:
Patricia Nicoluccl
(Coordenador(a))
En - Av. B 3.900
Bairro: Monte Alegre CEP: 14.040-901
UF: SP Municipio: RIEEIRAO PRETO
Telefone: (16)3315-4811 E-mail: coetp@icirp.usp.br

Pignatd de @
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ANEXO 2 - Roteiro de entrevista sobre problemas comportamentais e dificuldades

relacionadas ao cuidado do idoso — (Ayoub 2021).

Comportamento

1.Esquece em que dia esta.

2. Nao consegue escolher o que vestir de forma
apropriada (i.e., combinar a blusa com a calca,
se vestir de acordo com o clima/ocasiao).

3.Perde ou guarda objetos em lugares errados
4.Tem dificuldade para se concentrar em uma
tarefa.

5.Tem dificuldade para se orientar
espacialmente na casa (i.e., encontrar um
comodo).

6.Tem dificuldades para se lembrar de fatos
recentes (exemplo: artigos do jornal ou da TV)

7.Tem dificuldades para se lembrar de eventos
significativos do passado

8.Come de forma exagerada.

9.Se recusa a tomar o(s) remédio(s).

10.Faz a(s) necessidade(s) fisiolégica(s) em
locais inapropriados.

11.Apresenta resisténcia ou recusa para tomar
banho.

12. Faz a mesma pergunta repetidas vezes.
13.Faz coisas que deixam vocé
envergonhado(a)

14.Acorda vocé ou as pessoas da familia a
noite

Frequéncia

Impacto (desconforto emocional)

Nunca ocorreu

Nao ocorreu na ultima semana

1 ou 2 vezes na ultima semana

3 a 6 vezes na ultima semana

te

l1ariramen

D

lica

a0 se ap

a0 sei

N

Nenhum

Pouco

Moderado

Muito

Extremo

lica

a0 se ap

ao sei

N
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Frequéncia Impacto (desconforto emocional)
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15.Envolve-se em comportamentos
potencialmente perigosos para ele(a)
mesmo(a) ou para os outros (i.e., abrir a
porta para estranhos, deixar fogao ligado,
etc.).

16.Fica agitado durante o dia.

17.Fica agitado no final do dia (final da
tarde ou no inicio da noite).

18.E agressivo verbalmente com a
cuidadora.

19.Agride fisicamente (bater, morder,
empurrar, beliscar) o(a) cuidadora(a).

20.Diz ver/ouvir coisas que nio condizem
com a realidade.

21.Comeca, porém nio termina as coisas

22.Grita, geme e/ou emite sons repetitivos

23.Aparenta estar triste ou deprimido.

24.Argumentativo, irritado e/ou queixoso

25.Acusa a cuidadora de roubo.

26.Nio reconhece a propria casa.
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ANEXO 3 - Entrevista para Analise Funcional (O’Neill et al., 1997)
Cliente:
Informante:
Data de nascimento cliente:
Data da entrevista:

Comportamento Alvo
A. Comportamentos-Alvo
Quais sdo os comportamentos que atualmente sdo mais dificeis de manejar? Para cada
um, descrever como eles sdo performados, com que frequéncia eles ocorrem (por dia,
semana ou meés), quanto tempo dura quando ocorre, e a magnitude dos comportamentos
(isto é, quao severo os comportamentos sdo: baixo, médio, alto, o0 comportamento causa
dano fisico ao cliente ou para outras pessoas?)
1. Descri¢do do comportamento-alvo:
Com que frequéncia?
Com que duracao?
Com que gravidade?
2. Descri¢do do comportamento-alvo:
Com que frequéncia?
Com que duracao?
Com que gravidade?
3. Descri¢do do comportamento-alvo:
Com que frequéncia?
Com que duracao?
Com que gravidade?
Quais desses comportamentos acontecem juntos? (isto ¢, a0 mesmo tempo, em uma
“corrente” previsivel, um atras do outro, em resposta a mesma situagao)?
B. Descreva os eventos ambientais que possam afetar o(s) comportamento(s)

1. Que medicagdes o cliente estd tomando (se algum), e o quanto eles afetam o seu
comportamento?
2. Que condi¢des médicas ou fisicas (se alguma) o que cliente experiencia que

deva afetar o seu comportamento (ex: asma, alergia, erup¢des cutaneas, infecgoes,
convulsoes, desconforto menstrual, etc)?
3. Descreva o padrao de sono e o quanto esse padrao possa afetar o comportamento
do cliente.
4. Descreva a rotina de alimentacdo e dieta e o quanto que essa rotina possa afetar
o comportamento do cliente.
5. Descreva brevemente a rotina de atividades do seu familiar em um dia tipico.
Faga um check ao lado das atividades que o cliente sente prazer e um X ao lado das
atividades mais associadas com o comportamento alvo.

6:00

7:00

8:00

9:00

10:00

11:00

12:00

13:00

14:00

15:00
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16:00
17:00
18:00
19:00
20:00
21:00
22:00
23:00
00:00

6. O quanto, ao longo do dia, o cliente tem oportunidade de fazer as proprias
escolhas sobre suas atividades e escolhas sobre os seus eventos refor¢adores (roupas,
comidas, companhia social, atividades de lazer)?

7. Quantas outras pessoas estdo tipicamente com o cliente em casa, escola ou
trabalho? (incluindo funcionarios, amigos de classe, colegas de quarto e colegas de
trabalho)? O cliente tipicamente parece aborrecido em situagdes em que hd mais
barulho ou mais pessoas?

8. Qual ¢ o padrdo de suporte que o paciente recebe em casa, escola, trabalho ou
outro ambiente? Voce acredita que o numero de funciondrios, o treinamento deles ou a
interagdo social com o cliente afeta o comportamento-alvo?

C. Descreva os eventos antecedentes especificos imediatos que predizem quando o
comportamento é provavel de acontecer e quando nio ¢ provavel.
1. Momentos do dia: Quando ¢ mais ou menos provavel que eles acontecam?
Mais provavel:
Menos provavel:
2. Ambiente: onde esses comportamentos tem mais ou menos chances de
acontecerem?
Mais provavel:
Menos provavel:
3. Pessoas: Com quem esses comportamentos sdo mais ou menos provaveis de
acontecer?
Mais provavel:
Menos provavel:

4. Atividades: quais atividades sdo mais ou menos provaveis de produzir esses
comportamentos?
5. Existem situagdes particulares ou eventos nao listados acima que as vezes

parecem “desligar” os comportamentos, como demandas particulares, barulhos, luzes,
roupas?

6. O que vocé poderia fazer que provavelmente faria o comportamento acontecer?
7. Brevemente descreva como ¢ o comportamento do cliente caso:
a. Vocé peca para que ele realize uma tarefa dificil.
b. Voce interrompa uma atividade prazerosa, como assistir televisdo ou
comer um doce.
c. Vocé, de repente, mude a rotina tipica de atividades dele.
d. Ele(a) quer algo, mas vocé ndo esta apta para dar (isto ¢, comida
preferida, objetos ou atividades).
e. Vocé ndo prestou atengdo para o cliente ou a deixou sozinha por um

tempo (por ex 15 minutos)
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D. Identifique as consequéncias ou resultados do problema que possam estar
mantendo o problema (isto ¢, as fun¢des que resultam para o cliente em situacoes
particulares).
1. Identifique as consequéncias especificas ou resultados que o cliente tem quando
o problema de comportamento ocorre em diferentes situagdes.
a: Comportamento:
Situacao:
Sinais que o comportamento ira ocorrer:
O que exatamente o cliente consegue?
O que exatamente o cliente evita?
b: Comportamento:
Situacao:
Sinais que o comportamento ira ocorrer:
O que exatamente o cliente consegue?
O que exatamente o cliente evita?
c: Comportamento:
Situagao:
Sinais que o comportamento ira ocorrer:
O que exatamente o cliente consegue?
O que exatamente o cliente evita?
E: Quais comportamentos com funcoes alternativas o cliente sabe fazer?
Quais comportamentos socialmente aprovados ou habilidades que o cliente sabe
desempenhar podem gerar o mesmo resultado ou refor¢cadores produzidos pelos
comportamentos problema?
F. Qual ¢ a forma primaria de comunicac¢io do cliente com os outros?
I. Qual geralmente ¢ a estratégia de comunicacao usada ou disponivel para o
cliente? (Isso inclui fala vocal, sinais e gestos, comunicagdo por livros/quadros,
dispositivos eletronicos)
2. Indique que comportamentos o cliente usa para os objetivos seguintes:
Requisitar atengdo:
Requisitar comidas/objetos/atividades favoritas
Requisitar uma pausa do trabalho ou outra atividade:
Mostra alguma coisa ou algum lugar:
Indicar dor fisica (dor de cabeca, dor de estomago, colicas, doenga)
Indicar confusdo ou falta de entendimento;
Indicar infelicidade;
Protestar ou rejeitar situag@o ou atividade;
3. No que diz respeito a comunicagdo receptiva do cliente ou habilidade de entender
outros.

S o ae o

a. O cliente segue pedidos verbais ou instru¢des? Se sim, aproximadamente
quanto? (liste se forem apenas alguns)

b. O cliente responde a pedidos por sinais ou gestos, ou instrugdes? Se sim,
aproximadamente quanto? (liste se forem apenas alguns)

C. O cliente ¢ apto a imitar se vocé providenciar modelos de varias
atividades? (liste se forem apenas alguns)

d. Como o cliente tipicamente indica sim ou ndo (quando ¢ perguntado se

ele ou ela quer algo, se quer ir a algum lugar, ou quer indicar sua escolha sobre
algo)?
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G. Quais sio as coisas que vocé deve fazer e coisas que vocé deve evitar ao dar
suporte para o cliente?

1. Quais coisas vocé pode fazer para melhorar a probabilidade de seu familiar
realizar uma determinada tarefa?
2. Quais coisas vocé deve evitar fazer caso queira que seu familiar realize

determinada tarefa?

H. Quais coisas o cliente gosta e sao reforcadores para ele?

I. Alimentos:

Brinquedos e objetos

Atividades em casa:

Atividades/eventos na comunidade
5. Outros:

I.O que vocé sabe sobre a historia do problema de comportamento, que intervengdes vocé
jé tentou para diminuir ou manejar esse problema, e que efeitos teve (isto €, ajudou ou
ndo ajudou)?

I. Problema de comportamento:
Quanto tempo isso tem sido um problema?
Intervengoes tentadas?
Ajuda das intervencdes?

2. Problema de comportamento:
Quanto tempo isso tem sido um problema?
Intervengoes tentadas?
Ajuda das intervencdes?

3. Problema de comportamento:
Quanto tempo isso tem sido um problema?
Intervengoes tentadas?
Ajuda das intervengdes?

Rl el
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ANEXO 4 - Cartilha para uso da plataforma Google Meet (Ayoub, 2021)

COMO CRIAR UM E-MAIL NO G-MAIL DO GOOGLE
Requiisitos: celular ou computador com internet.
Instrugdes

1) Va até o navegador do seu celular ou computador e digite o seguinte endereco de site:
www.gmail.com.br
Entdo, aparecera em sua tela, uma imagem parecida com essa:

Google

Fazer login

Ir para o Gmail

E-mail ou telefone

Esqueceu seu e-mail?

N3&o esta no seu computador? Use uma janela de
navegacao privada para fazer login. Saiba mais

Criar conta Proxima

Portugués (Brasil) ~ Ajuda Privacidade Termos

2) Cligue no icone “Criar conta”. 3) Clique em “Para mim”:

Google Google

Fazer login Fazer login
Ir para o Gmail Ir para o Gmail
E-mail ou telefone E-mail ou telefone
Esqueceu seu e-mail? Esqueceu seu e-mail?
N&o estd no seu computador? Use uma janela de N&o esta no seu computador? Use uma janela de
navegagao privada para fazer login. Saiba mais navegacao privada para fazer login. Saiba mais

i conts
Para mim <:

Para gerenciar meu negécio

Portugués (Brasil) ~ Ajuda Privacidade Termos Portug____ - B Privacidade
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TUTORIAL PARTICIPAGAO NO GRUPO POR VIDEO-CHAMADA
PELO COMPUTADOR

Requisitos: ter um e-mail (gmail ou outro qualquer), internet e computador com
camera e microfone (embutidos ou nio).

1) Toda semana, um dia antes da sessao, enviarei um convite para o e-mail das
pessoas que vao participar pelo computador.

2) Para entrar na sala virtual, vocé precisara entrar no seu e-mail, abrir o e-mail que
enviarei toda semana e clicar no botdo verde escrito “Participar da reuniao” no dia e
horario da reuniao.

PARTICIPAR DA REUNIAO

3) Ao clicar no link, aparecera na tela do seu computador a seguinte imagem:

Pronto para participar?

Pedir para participar Apresentar

4) Clique no botao verde escrito “Pedir para participar” que eu autorizarei
sua entrada na sala e vocé poderé participar da reunido online e ao vivo
comigo e com os outros participantes!

PELO CELULAR

Requisitos: smartphone, internet e um e-mail pelo google (G-Mail). O e-mail pela
G-mail é necessario para que vocé consiga usar o aplicativo que usaremos para
fazer as reunides. Caso vocé nao tenha um g-mail, vocé pode ver o tutorial
“Como criar um g-mail”.

& google meet X

Y google meet

Instrugdes passo a passo:

Q  google meeling

1) Vaaté a loja de aplicativos de seu celular: Google Play ou Apple Store.

2) Busque pelo aplicativo chamado “Google Meet”.
google meet app for android

X google meetings app download

Q,  google meet hangout
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3) Clique no botao escrito “instalar” para vocé instalar o aplicativo em seu
celular. As reunides acontecerao por meio deste aplicativo.
n 80 Dowan
<« Q i

Google Meet

Goodle LLC
 —TE—
Rate this app
w oW W W W

Developer contact v

e Suggested for you

4) Toda semana, no dia anterior a reunido, enviarei pelo WhatsApp para
as pessoas que participardo do grupo pelo celular, um link parecido
com este: meet.google.com/krd-rcha-qwt.

5) No dia e horéario da reuniao, clique nesse link. Entao,
aparecera uma imagem parecida com esta:
r— |

Open with

o) E

Browser Meet
(Recommend)

Remember my choice

Cancel

6) Clique no icone “meet” circulado em vermelho na
imagem acima.

7) Entao, clique em “Adicionar conta”.

-+ Add Account
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8) Coloque seu e-mail do google (g-mail) e aperte o botao azul
“proximo” (ou “next”). Caso nao tenha um e-mail do google, veja
o tutorial sobre como criar um g-mail.

6:40 PM all &

Google
Signin
with your Google Account. Learn more
Email or phone
[ fulana@gmail.com <j

Forgot email?

9) Entao, coloque sua senha do g-mail e aperte o botao
azul “proximo” (ou “next”).

6:40 PM il G
Google

Welcome

@ fulana@gmail.com

Enter your password @ @

Forgot password? m @



10) Entao aparecera a tela abaixo. Clique no botdo azul “aceito”

(ou “l agree”).

6 PM

Google
Hi Maryam

@ maryamturlane@gmail.com

We publish the Google Terms of Service so that you
know what to expect as you use our services. By
clicking 'l Agree; you agree to these terms.

You are also agreeing to the

Google Play Terms of Service to enable discovery and

management of apps.

And remember, the Google Privacy Policy describes
how Google handles information generated as you use
Google services. You can always visit your Google
Account (account.google.com) to take a Privacy
Checkup or to adjust your privacy controls.

11) Entdo aparecera a tela abaixo. Clique no botao azul
“aceito” (ou “accept”).

~
9

Google Services

maryam@usp.br

Tap to learn more about each service, such as
how to turn it on or off later. Data will be used
according to Google's Privacy Policy.

Backup & storage

@&  Back up to Google Drive v

permis:

Your backups

I

passwor
5), and SMS.

vitch

ploaded to

yption

Tap "Accept” to confirm your selection of these
Google services settings.

ACCEPT

160
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12) Entao, o aplicativo abrird e sua imagem aparecera.

13) Agora, clique novamente no link que eu te enviei
para que vocé possa entrar na sala virtual da reuniao.
Entao, clique no icone “meet”.

Open with
Browser
Recommend
| Remember my choice
Cancel |
- |
= O <

14) Agora clique no botao verde escrito “pedir para participar” (ou “ask
to join”) e eu autorizarei a sua entrada na sala virtual onde acontecera a

reuniao online e ao vivo.

Ask to join

15) Apds fazer isso, vocé ja estara participando da sessao online e ao
vivo comigo e com os demais participantes.

Present




