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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 intervengdo grupal foram utilizadas como
variaveis dependentes diretas as medidas de sobrecarga, depressdo, ansiedade, qualidade
de vida e esperanca dessas cuidadoras. Na intervencao individual a varidvel dependente
era a frequéncia de emissdo de comportamentos desafiadores dos AMV com TNM.
Participaram da etapa grupal 17 cuidadoras de familiares com diagndstico de TNM.
Foram coletadas medidas de depressdo, ansiedade, qualidade de vida, sobrecarga e
estresse, e esperanga antes (pré-teste) e depois da intervengdo (pos-teste). A intervencao
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
diminui¢do 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 intervengdo 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 analises funcionais, ensinar o registro e envio de
frequéncia didria dos comportamentos-alvo por mensagem de texto, planejar a
intervencdo e orientar/acompanhar as cuidadoras durante a implementa¢do. Foram
selecionados para intervencdo os comportamentos de autolesdo, recusa a tomar banho,
perguntar quem sdo 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 refor¢adoras, e montagem e manuseio de um caderno de
memoria. As intervengdes foram implementadas de maneira satisfatoria, com redugao 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 populagdo, levando em consideracdo a realidade das condicdes
das cuidadoras. Ressalta-se que intervencdes 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, intervengdo
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.



O avanco da ciéncia e da tecnologia permitiu que as geragdes 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 Saude [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 promog¢ao de saude deve preocupar-se em promover a
manuten¢do das habilidades para realizagdo 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 intera¢dao do individuo com e em seus
ambientes) (OMS, 2015).

Os niveis de autonomia e independéncia também sdo importantes indicadores de
saude na populagdo 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 acordo com as normas da American Psychological Association 7* edigdo (2019), é 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.



de vida diaria sem necessitar de auxilio externo (Davies et al., 1997), em atividades como
escovar os dentes, alimentar-se ou sair sozinho de casa.

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 informagdes auxiliam na compreensdo, planejamento e implementacdo de
intervengdes mais personalizadas para a promocao de qualidade de vida desta populagdo,
além do estimulo de praticas de vida saudével (e.g., atividade fisica, mudanga de habitos
deletérios, acompanhamento nutricional, ampliacdo de rede de apoio, prevencido de
acidentes etc.) (Jacob Filho, 2009).

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

Estima-se que 10 milhdes de pessoas sejam acometidas por TNM todos os anos,
e este nimero tende a aumentar com o envelhecimento da populagdo (Organizagao Pan-
Americana de Saude [OPAS], 2017). Estima-se que em 2050 a populacdo de adultos mais
velhos no mundo esteja em torno de 2 bilhdes de pessoas (OMS, 2015), sendo que
aproximadamente 131 milhdes terdo diagndstico de TNM (Alzheimer’s Disease

International, 2015). No Brasil estima-se que haja uma incidéncia de 55 mil casos novos



todos os anos (Burla et al., 2013). Os TNM, popularmente chamados de “deméncias”, sdo
patologias que apresentam como principal caracteristica o declinio cognitivo.

Os transtornos neurocognitivos podem ser classificados como “maior” e “leve”, e
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
o0 comprometimento cognitivo impacta de forma mais branda a independéncia e
autonomia do individuo (American Psychiatric Association [APA], 2013). De modo
geral, os TNM sdo caracterizados por alteragdes nos dominios cognitivos de atengdo
complexa (e.g., ter dificuldade com multiplos estimulos no ambiente), fungcdo executiva
(e.g., dificuldade em planejar atividades simples, tomar decisdes), aprendizagem e
memoria (e.g., contar a mesma histdria 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¢do social (e.g., dificuldade no reconhecimento de emocgdes).
Esses sintomas ndo podem ser explicados por delirium ou por outras doencas (APA,
2013).

Dentre os transtornos que compdem os TNM, a Doenca de Alzheimer (DA) € o
mais frequente. Os critérios para o diagndstico da DA s@o baseados na presenca de placas
neuriticas (compostas por nucleos centrais de proteina beta-amiloide) e emaranhados
neurofibrilares (filamentos emparelhados de proteina TAU), com redugdo gradual de
neurdnios e das sinapses (Cummings & Cole, 2002). As causas da DA ainda sdo
desconhecidas e ndo existe, at¢ o presente momento, cura. A DA ¢ uma doenga
progressiva e insidiosa, que gera sintomas em relacdo 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 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 urindria e fecal, e ndo reconhecimento de pessoas proximas
(Associacdo Brasileira de Alzheimer, 2019; Davis et al., 2018;). Conforme a progressao
da doenga, maior o comprometimento funcional dos AMV (Talmelli et al., 2013) e maior
a frequéncia de sintomas neuropsiquiatricos (Lopez et al., 2003).

Além da DA, diversas outras doengas 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 alteragdes comportamentais, déficits em funcdes
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 mudangas 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 lesdes 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, e



Deméncia Mista (DA com Doenca 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 lesoes (Korczyn et al., 2012) e
podem ter diferentes niveis de gravidade, que acarretam uma gama de diferentes
sintomas.

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, alucinacdes e flutuagdes
de atencdo (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 populacdo 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 diagnostico
apresentam comportamentos desafiadores como vagar, agressividade verbal e fisica.
Apesar de terem sintomatologias semelhantes, hd uma diferenca 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 tém como fator comum a perda de autonomia e independéncia
dos AMV (Assis & Camacho, 2016; Ilha et al., 2012; Inouye, et al., 2010), que culmina

em dificuldades para a realiza¢do 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
AMYV 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 remuneragdo pela fun¢do),
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.

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¢cdes do paciente (diagndstico, 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 equacao, 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 nido ¢ realizada com base nas
condi¢des 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 actimulo 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
AMYV independentemente do diagndstico, mas a presenca de comportamentos
desafiadores pode potencializar esta sobrecarga, impactando emocionalmente e
fisicamente a cuidadora (Cheng, 2017). Pode ser emocionalmente dificil para a cuidadora
acompanhar a progressao da doenca, percebendo os déficits progressivos de seu familiar,
além de lidar comportamentos desafiadores, anteriormente ndo emitidos pelos AMV, e
que sdo considerados socialmente 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 saude mental e fisica das cuidadoras (Araujo 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
AMYV com este diagndstico em algum momento durante o percurso da doenga (Aloysi &

Callahan, 2020). Estes sintomas parecem aumentar de frequéncia com a progressao do



comprometimento cognitivo (Teri et al., 1998). Sdo considerados SCPD sintomas
psicoticos (e.g. delirios e alucinagdes), agressividade fisica ou verbal, agitacdo,
problemas de sono, hiperatividade, vocalizagcdo 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 biologicas,
de historia de vida, presenga de comorbidades psiquidtricas e fatores ambientais (Kales
etal. 2015).

A investigacdo e mensuragdo 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
presenga e intensidade de SCPD, e o The Revised Memory and Behavior Problems
Checklist (RMBPC) (Teri et al., 1992). O RMBPC ¢ um instrumento estruturado que
avalia, em 24 itens, a frequéncia de comportamentos desafiadores relacionados a
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 informagao possibilita
uma compreensdo mais especifica de quais sdo as dificuldades encontradas pelas
cuidadoras e quais os sintomas que lhe causam maiores dificuldades, ndo apenas a
presenga ou auséncia de um dado sintoma, contribuindo para o planejamento de
intervengdes mais personalizadas.

Outra forma de mensurar comportamentos desafiadores € categoriza-los quanto a
déficits e excessos, sendo essa uma estratégia interessante para compreendé-los
funcionalmente e propor intervengdes focalizadas. Essa forma de categorizagcdo 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 situagdo 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€m 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, vocalizacao disruptiva e vagar (Allen-Burge, et
al., 1999). Excessos sdo mais comumente relatados por cuidadoras de pessoas com TNM
e de outras populacdes 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, intervencdes
para estas classes de comportamento sdo descritas com menor frequéncia na literatura
(Souza & Schmidt, 2021).

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 pecas 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 refeicdes. Esta estratégia ¢ efetiva no curto prazo, pela perspectiva da cuidadora, pois
o problema ¢ solucionado de forma répida. Entretanto realizar as tarefas pelo adulto mais
velho contribui para a sobrecarga da cuidadora e torna 0 AMV cada vez mais dependente.

As estratégias empregadas para manejo de comportamentos desafiadores na

deméncia se dividem em interveng¢des farmacologicas e ndo-farmacologicas. E comum a



utilizacdo 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 Associacdo Brasileira de Alzheimer (2021) utiliza-se, nos casos de deméncias
leve e moderada, medica¢des que tem como funcdo 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 utilizacdo de farmacos deve ser realizada de forma criteriosa (Jacob Filho,
2009), em especial o uso de antipsicOticos, pois seus riscos por vezes superam oOs
beneficios (Martinez et al., 2016). O uso indiscriminado de medicamentos pode culminar
em hipermedicacdo, implicando na supressdo ou eliminacdo de comportamentos
considerados “problematicos”, mas também dos comportamentos funcionais ainda
apresentados pelos AMV, o que pode ser uma 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 préoprio AMV (Fisher et al., 2007). Com o declinio cognitivo
decorrente do TNM, por exemplo, 0 AMV perde algumas habilidades de comunicacao
(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 op¢do 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 compreensao sobre o que sao
comportamentos desafiadores. Uma proposta de compreensao e interven¢ao ¢ 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 variaveis 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, e de aumentar a frequéncia de emissao dos
déficits. Na perspectiva analitico-comportamental, o comportamento ¢ selecionado por
suas consequéncias € mantido no repertorio devido a sua funcionalidade (Matos, 1999).
Dessa forma, os chamados comportamentos desafiadores apresentados pelos individuos
ndo sdo apenas “sintomas” de quadros patologicos (como o TNM, por exemplo), mas
comportamentos que sdo emitidos e mantidos pelas fungdes especificas que
desempenham no repertorio 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 agressao que, além de aversivo,
muitas vezes o impede de manter a higiene adequada do AMV. Mas, na perspectiva do
AMYV, este comportamento ¢ funcional, uma vez que permite a fuga de um evento que
para ele ¢ aversivo. Desta forma, na perspectiva do AMV este comportamento nao ¢ um

problema, e sim uma estratégia de fuga.



Uma das causas para a mudanca de comportamento na deméncia ¢ 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 histéria de vida e do nivel de escolaridade (Fisher et al., 2007).
Por exemplo, um AMV que antes da deméncia mantinha privados seus pensamentos e
desejos sobre assuntos sexuais (comportamento governado por regras), com a progressao
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 funcao de
esquiva ou fuga com topografias socialmente aceitaveis (e.g. pedindo para encerrar uma
atividade), mas que, no curso da doenca, passou a emitir comportamentos de agressao
fisica (com topografia considerada inadequada) com fungdo de interromper o evento
aversivo.

E importante ressaltar que o referencial funcional-contextual nio nega a
importancia das varidveis bioldgicas e cognitivas nas mudancas de comportamento que
individuos com transtornos neuroldgicos apresentam, mas as complementa ao
compreender que, para além do diagndstico e estratégias farmacologicas, também ¢
relevante avaliar os processos psicoldgicos que mantém estes comportamentos (Hayes et
al., 2021). Para a promoc¢do de saude mental integral para os AMV com TNM, as
intervengdes devem integrar os conhecimentos de observagdo, avaliagdo funcional e
intervenc¢do comportamental juntamente com os 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.,

AMYV, cuidadoras formais, cuidadoras informais, profissionais da saude), formato da



interven¢do (e.g., psicoeducativa, suporte, treino de habilidade), local da intervencao
(e.g., em domicilio, institui¢des de longa permanéncia para AMV, hospitais), quantidade
de participantes (e.g., individual, grupos pequenos, grandes grupos), duragdo (e.g., breve
ou longa duracdo) e modalidade (e.g., presencial, remoto).

Quanto ao publico alvo, as interven¢des para manejo de comportamentos podem
ser realizadas diretamente com o0 AMV com TNM ou com suas cuidadoras. Na pesquisa
feita por Buchanan e Fisher (2002), por exemplo, foi realizada uma intervengao
comportamental direta com dois AMV para manejo de comportamento de vocalizagao
disruptiva. A partir da analise funcional e identificagdo de estimulos reforgadoras, esta
interveng¢do 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
saude, cuidadoras formais e informais a manejar comportamentos desafiadores. Um
exemplo desta intervencao ¢ o estudo feito por McCurry et al. (2005) com cuidadoras de
AMVs com DA para ensino de manejo de insdnia noturna. Neste estudo 11 cuidadoras
frequentaram sessdes semanais de psicoeducacgdo para aprender estratégias para melhorar
o sono de pacientes com deméncia. As pesquisadoras ensinaram as estratégias e os
familiares as aplicavam no manejo das contingéncias relacionadas ao comportamento de
dormir. Esta interven¢do apresentou resultados significativos na redu¢do 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 capacitagao de profissionais
da satde 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 comunicagdo das cuidadoras com o
AMYV, propostas de atividades refor¢adoras e suporte para a cuidadora. Como resultado,
houve significativa reduc¢ao na frequéncia e intensidade de comportamentos desafiadores
de AMV com TNM, e melhora na qualidade de vida das cuidadoras em medidas de saude
mental (sobrecarga, depressao, qualidade de sono), com resultados mantidos em follow-
up de seis meses.

As intervencdes também podem variar quanto ao formato, podendo utilizar
diversas estratégias, como psicoterapia de suporte, psicoeducacao 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 intervencdes, as de formato psicoeducativo sdo as mais comumente ofertadas para
cuidadoras informais (Bessey & Walaszek, 2019). Em revisdo sistematica 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 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 implementacdo da intervencdao também podem ser diversos, como
em institui¢des (como a intervencao conduzida por Fisher e Buchanan (2018) com uma

AMYV em institui¢do de longa permanéncia) ou em domicilios. Interven¢des 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 ¢ do AMV cuidado. Gitlin et al. (2010b) realizaram um ensaio clinico
randomizado com 272 cuidadoras de AMYV, das quais 137 receberam acompanhamento
domiciliar e contatos telefonicos semanais durante quatro meses para manejo dos
comportamentos desafiadores dos AMV. Nestes encontros foram realizadas analises de
fatores que precediam comportamentos desafiadores dos AMYV, além de auxiliar no
desenvolvimento do repertério de habilidades de comunicagao dos cuidadores, € 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, diminuicdo 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 interveng@o, em comparagdo ao grupo controle.
Intervengdes tém sido testadas no formato individual (com a cuidadora), em
grupos (com cuidadoras, profissionais da satide 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 intervencdo com grupos podem ser importantes fontes de informagao e
conhecimento dos aspectos da doenga (Ferreira & Barham 2016; Lopes & Cachioni,
2012), além de importante fonte de suporte emocional, ajudando a amenizar os
sentimentos de isolamento, bem como um espago para ensino da andlise funcional para
as cuidadoras. As sessoes de grupos psicoeducativos também podem se tornar espagos
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 intervenc¢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 intervengao deste carater ¢ o estudo o proposto por Ayoub
(2021). Nesta pesquisa de interven¢ao online, 12 cuidadoras participaram de 10 encontros
grupais de psicoeducacao e ensino de analise funcional do comportamento com o objetivo
de auxiliar as cuidadoras a lidarem com contingéncias impostas pelo TNM (e.g., aceitagao
da doenca, 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 duracdo de 1 hora e meia) nos grupos experimentais, em 10 sessdes totais.
Como resultado houve a diminui¢do na frequéncia comportamentos desafiadores, além
da percepcao subjetiva da importancia do espago grupal na diminui¢ao do isolamento,
além de se sentirem acolhidas e compreendidas ao trocarem experiéncias com outras
cuidadoras.

Também s3o descritas na literatura intervencdes eficazes realizadas
individualmente com as cuidadoras de pessoas com TNM para ensino de manejo de
comportamentos desafiadores. Em revisdo sistematica da literatura Aggio (2021a)
encontrou 15 estudos completos sobre intervencdes individuais de manejo de
comportamentos-alvo para os mais diversos comportamentos (e.g., vocalizacdes
disruptivas, agressdo, deambulagdo). Estas intervengdes foram individualizadas e
planejadas para cada AMYV, identificando por meio da andlise funcional do

comportamento (descritiva ou experimental), as possiveis varidveis que os mantinha no



repertorio do AMV. As intervengdes comportamentais encontradas no estudo foram
eficazes, mas apresentaram algumas limita¢des, em especial a dificuldade em identificar
a funcdo dos comportamentos-alvo, mesmo utilizando de analise individual dos casos.
Para que uma intervencgdo tenha sucesso, ¢ necessario que a analise esteja correta, e
realizar a identificacdo das variaveis 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 situagdo face a face, por internet, telefone (National Academies
of Sciences, Engineering, and Medicine, 2016) ou por orientacdo 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
opcao vidvel e segura para realizar intervengdes 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 satde 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, j& 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 cuidadoras formais e informais, por receio do contagio



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 populacdo de cuidadoras de AMV.
Intervengdes psicologicas 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, intervengdes 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 horarios e dias
predefinidos) tém se mostrado vidveis e passiveis de promog¢do de efeitos positivos a
saude de cuidadoras (Ayoub, et al., no prelo), e sdo uma op¢do 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 condi¢des clinicas que podem colocar em risco os familiares
de que cuidam), além de ser uma opgdo de menor custo e que oferece maior flexibilidade
de horarios. Apesar de haverem descri¢des de resultados positivos, os estudos ainda sao
insipientes para afirmar com maior grau de certeza se as intervencdes online sao, de fato,
eficientes (ou tdo eficientes quanto as modalidades presenciais), necessitando-se de mais
estudos na area.

Existe na literatura internacional descrigdes de intervengdes 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 s3o raros os registros

de intervencdes sistematizadas com cuidadoras de AMV que tenham como foco o manejo



de comportamentos desafiadores e que estejam voltadas para as necessidades especificas
dos 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 solu¢ao 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 repertério 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¢ao de sobrecarga e ansiedade (e.g., Gitlin et al.,
2010b; Fisher & Buchanan, 2018; McCurry et al., 2005) em especial as intervengdes que
sdo baseadas em andlise funcional do comportamento, personalizadas para as
particularidades do adulto mais velho e do familiar cuidador. Sdo 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 comunicagao e
manejo de problemas didrios das cuidadoras (Teri et al. 2005, e Gitlin et al., 2010b). Estas
intervengoes individuais utilizam como medidas de eficicia indicadores de saude mental
e apresentam resultados positivos na melhora da saide 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 diminui¢do da frequéncia do relato de

comportamentos desafiadores, apesar de nao identificar diferengas nos indicadores de



saude mental entre o grupo experimental (que aprendeu sobre AF) e controle. Estas
intervengdes compartilham do objetivo de ensinar AF (mesmo que no trabalho de Gitlin
e colaboradores [2010b] ndo especifique 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 doenga, habilidades de comunicagdo e cuidados
pessoais da cuidadora), além de nao utilizarem medidas processuais para acompanhar os
efeitos da intervencao 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 descricdes de intervengdes online focadas no auxilio nas diversas
demandas desta populagdo (Ayoub et al., no prelo), principalmente intervengdes cujo o
foco ¢ manejo de comportamento. Desta forma, investigar a efetividade de intervencdes
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 intervencdo para esta
populacdo, o objetivo desta pesquisa foi avaliar os efeitos de uma intervencao breve,
realizada via internet, com grupo de psicoeducag@o para ensino de andlise funcional do
comportamento para comportamentos desafiadores de AMV com TNM. Para avaliacao
da efetividade da intervengdo grupal foram utilizadas como Variaveis Dependentes as
medidas de indicadores de sobrecarga, depressdo, ansiedade, qualidade de vida e

esperanca dessas cuidadoras e como Variavel 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.



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 mudancgas 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



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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