TRADUCAO, ADAPTACAO CULTURAL E VALIDACAO DO iSUPPORT (OMS)
PARA O BRASIL

Resumo do projeto

O objetivo geral deste projeto sera traduzir, adaptar e validar o iSupport (World Health Organization,
2016) para uso no Brasil. iSupport é um programa eletrénico de apoio a cuidadores de pessoas com
deméncia desenvolvido pela Organizacdo Mundial de Saiide (OMS) para ser adaptado para uso em
paises membros, tais como o Brasil.A O projeto tem parceria com a OMS, duas universidades federais
brasileiras (UnB e UFSCar) e a FEBRAZ (Federacdo Brasileira de Alzheimer). Espera-se que mais
universidades e instituicoes locais de saude tambem sejam envolvidos a longo prazo no projeto.

Os objetivos especificos desta proposta serao:

1. Traduzir o iSupport versdo inglés para o portugués do Brasil por tradutor oficial;

2. Conduzir grupos focais com cuidadores nas universidades participantes (UnB e UFSCar);

3. Conduzir grupos focais com profissionais de saliide e trabalhadores na drea de deméncia nas
Universidades participantes (UnB e UFSCar);

4. Revisar o conteddo do iSupport com base em resultados de grupos focais, em parceria com a
FEBRAZ;

5. Desenvolver do manual iSupport a ser oferecido aqueles cuidadores que ndo tem familiaridade
com programas eletrénicos;

6. Desenvolver um protocolo de ensaio clinico multicéntrico para testar os beneficios clinicos e
econdmicos da versdo brasileira do iSupport em cuidadores familiares de pessoas com
deméncia; e

7. Testar a eficacia clinica e economica do iSupport para uso em cuidadores brasileiros em um
ensaio clinico controlado, randomizado e multi-centrico.

Este projeto tera um desenho participatorio, onde pesquisadores, profisisonais de saude, gestores e
cuidadores familiares terao envolvimento em todas as fases e atividades realizadas. Os metodos
utilizados para coleta e analise dos dados serao baseados em evidencias e serao relevantes para a
populacao estudada.Espera-se que o projeto tenha uma duracao total de cinco anos, considerando
desde o processo de escrita do protocolo de pesquisa, pedido de financiamento e autorizacao do
comite de etica, ate a fase de disseminacao dos resultados.

Instituicoes envolvidas e membros

Este projeto e liderado pela Dr Deborah de Oliveira. Deborah e Enfermeira formada pela Universidade
de Campinas e trabalha atualmente como pesquisadora na Universidade de Nottingham, Reino Unido.
Deborah tem experiencia clinica e em pesquisa com cuidadores familiares de individuos com demencia
(curriculo lattes: http://buscatextual.cnpg.br/buscatextual/visualizacv.do?id=K4228569U2). Este projeto
envolvera uma série de organizacdes académicas e nao académicas que estaolistadas no quadro abaixo:
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Prof. Dr Andrea Mathes Faustino
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(UFscar) Prof Dr Fabiana de Souza Orlandi
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Beneficios parao Brasil e instituicoes envolvidas

Este projeto fara com que o Brasil seja um dos primeiros paises no mundo a ter o iSupport adaptado
para teste na populacdo de cuidadores de idosos com deméncia (depois da india e Austrélia). Este
projeto auxiliard o estreitamento de parcerias, com visitas / treinamento/orientac6es no Reino Unido
para pesquisadores brasileiros. Por meio deste projeto, as universidades envolvidas terdo contato com a
OMS,FEBRAZ, bem como outras organizacdes internacionais que a lider do projetotem contato. O
auxilio e produg¢ao académica conjunta entre instituicdes nacionais e internacionais, académicas e nao
académicas, serd facilitado por meio desta colaboracao, auxiliando na melhoria da qualidade de
pesquisa e publicagbes desenvolvidas no Brasil. Esta estratégia ajudara a fortalecer pesquisas futuras
envolvendo o Brasil e tais organizacoes, bem como o impacto e visibilidade deste trabalho para a ciéncia
brasileira no exterior.

Além do impacto positivo nas dreas académica-tecnoldgica-cientifica, a presente proposta também
representa um compromisso com a satide publica brasileira. O sistema de cuidados a idosos brasileiros
enfrenta atualmente enormes desafios na prestacdo de cuidados para as pessoas com deméncia no
contexto de um envelhecimento rdpido da populacdo e as pressdes da forca de trabalho. A idade
avancada € um importante fator de risco para a doenga de Alzheimer e outras deméncias e cuidadores
desempenham um papel crucial na redugao de encargos sobre o sistema de cuidados de idosos. Ao
desenvolver um modelo abrangente de educagdo para apoiar e cuidar destes individuos, este projeto
promove uma solucdo de longo prazo para as pressdes em familiares de individuos com deméncia.

Interven¢bes educacionais bem desenvolvidas para cuidadores podem reduzir a sobrecarga do
cuidador, ansiedade, depressao e melhorar a qualidade de vida. Os desafios para a participa¢ao de
cuidadores em atividades de suporte em centros de saldde sdao muitas, tais como necessidade de se
deslocar, custos associados a viagens para participar de programas presenciais, tempo inflexivel para
eles comparecerem, falta de adequacao de programas de suporte para as necessidades principais. Um
programa on-line é portanto mais rentével e eficiente. A medida que os niveis de dependéncia e os
sintomas de deméncia aumentam, o tempo de cuidado também aumenta consideravelmente. O apoio
continuo a educacao para cuidadores é entao essencial para que o cuidado seja continuado e com
qualidade de vida para a pessoa com deméncia e para o cuidador.Como o iSuporte foi criado por
especialistas e tem sido levado para o mundo todo, e pode ser acessado de qualquer lugar, este oferece
solucdes para superar algumas dessas barreiras e complementar os programas existentes,
especialmente nos casos de deméncia avancada. Sabe-se que grande parte da populacdo idosa no Brasil
ndo tem acesso a internet. Portanto, um manual iSupport brasileiro sera fornecido se o programa for
considerado eficaz.




O iSupport versdo brasileira abordard a grande maioria das atividades de cuidado, desde deméncia leve
a moderada e severa. A incorporagao de um férum on-line permitird o apoio entre cuidadores e o apoio
dos facilitadores do programa. O iSupport facilitara ainda a informagao entre servicos de apoio
presenciais disponiveis aos cuidadores, tais como as organizag¢des locais de Alzheimer. Se bem-
sucedido, o iSupport pode ser adotado em todo o pais.Nossa colabora¢ao com a OMS garantird o
desenvolvimento adequado e eficiente de adaptag¢des linguisticas e culturais do iSupport para o Brasil.
As atividades especificas de pesquisa serao previamente discutidas com as universidades e outras
instituic6es envolvidas neste projeto antes do pedido de financiamento. Desta forma, as prioridades de
cada uma das institui¢des poderao ser consideradas, visando providenciar maior beneficio para os
envolvidos e para a populacao alvo.

Proposta detalhada

Contexto e caracteristicas do iSupport

O apoio aos cuidadores é atualmente uma prioridade para a Organizacdo Mundial da Saide (OMS) e
para os seus Estados-Membros, tais como o Brasil. Em marco de 2015, realizou-se em Genebra a primeira
Conferéncia Ministerial sobre a Acdo Global contra a Deméncia (World Health Organization, 2015). Esta
conferéncia contou com a participacdo de 89 Estados-Membros (incluindo o Brasil), além de muitas
outras organizacdes, pessoas que vivem com deméncia e os seus cuidadores informais. A conferéncia
terminou em um "Chamado para A¢ao" que foi apoiado pelos participantes. Este ""Chamado a A¢ao"
inclui o fortalecimento do apoio e dos servicos prestados aos cuidadores como uma a¢do importante,
além de facilitar inovagGes tecnoldgicas e sociais para atender as necessidades dos cuidadores.
Outrossim, recentemente, a Organiza¢ao Pan-Americana de Satde publicou um artigo com um plano de
acdo para a melhoria de estratégias “e-Health” nas Américas (Novillo-Ortiz et al., 2016). Os autores
demonstraram a necessidade e importancia de alternativas tecnoldgicas para sanar problemas atuais de
saude publica, tais como deméncia e o impacto em cuidadores familiares and paises da América do Sul,
Central e Norte.

De forma a atender estas metas, a Prof. Dr. Anne Margriet Pot, originalmente da Holanda, que trabalha
como representante da drea de deméncia e cuidadores familiares para a OMS
(http://www.who.int/ageing/contacts/bio-anne-margriet-pot/en/), desenvolveu o iSupport (World
Health Organization, 2016). Este programa on-line para cuidadores informais de pessoas com deméncia
foi desenvolvido com base em evidéncias cientificas e faz parte do Programa de A¢6es da OMS para a
Mental Health Gap Action Programme (mhGAP). O MhGAP visa aumentar os servicos relacionados a
transtornos mentais, neuroldgicos e de uso de substancias para paises especialmente com baixa e
média renda, tais como o Brasil. Este baseia-se no principio de que com cuidados adequados, assisténcia
psicossocial e medicacao, as pessoas podem ser tratadas e apoiadas, mesmo quando os recursos sao
escassos. O programa de treinamento iSupport é portanto um produto baseado nas recomendacdes do
guia de intervencao mhGAP, para informacgdes, treinamento e suporte de cuidadores informais de
pessoas com deméncia.

Considerando as necessidades ja mencionadas para o desenvolvimento de estratégias para a melhorar
da qualidade de vida de cuidadores de pessoas com deméncia, bem como a necessidade de desenvolver
estratégias de saude envolvendo tecnologia em salde, este projeto vai ao encontro de politicas
publicas nacionais e internacionais de sadde. Esteé, portanto, um projeto relevante e necessario para a
crescente populacao de cuidadores no Brasil que vai melhorar ndo somente o desenvolvimento
cientifico-tecnoldgico-ensino, mas também o cuidado prestado a populacao alvo.

O objetivo geral do iSupport € melhorar a saide mental de familiares e outros cuidadores informais de
pessoas com deméncia com uma ferramenta de treinamento que é facilmente escalavel e acessivel
através de computador, celular ou tablet. O grupo-alvo é constituido por familiares e outros cuidadores
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informais de pessoas com deméncia, especialmente aqueles em paises de baixa e média renda onde nao
ha ou quase nenhum apoio profissional para este grupo-alvo esta disponivel.O contetdo do iSupport
consiste em um programa de informagao, treinamento e suporte para cuidadores, utilizando técnicas
de resolucao de problemas e de intervencao cognitivo-comportamental, atendendo as necessidades
dos cuidadores. O iSupport contém os cinco mddulos: (1) O que é Deméncia?; (2) Ser um cuidador; (3)
Cuidar de mim; (4) Provando cuidados diarios consistindo; (5) Lidar com desafios de comportamento.
Todo o conteudo do iSupport é baseado em pequenos exercicios com feedback instantaneo nos quais a
teoria foi integrada. O iSupport ja foi adaptado para teste na India, e est4 neste momento sendo
adaptado para uso na Austrdlia e Holanda.

As necessidades e desejos especificos dos cuidadores de pessoas com deméncia que sao abordados no
iSupport baseiam-se no conhecimento cientifico atual. Além disso, o desenvolvimento foi informado e
orientado por especialistas nesta drea, os quais ndo estavam apenas familiarizados com evidéncias
recentes, mas também trabalhando com o grupo-alvo em diferentes regides do mundo. Como exemplo,
para informar o processo de adaptacio do primeiro pais piloto (india), dois grupos focais com familiares
de pessoas com deméncia foram realizados na india e dois grupos focais com profissionais, um
organizado na India e um nos EUA com profissionais indianos que trabalham nesta érea e estdo
familiarizados com a situacdo na India. Temas gerais emergentes sobre o contetido foram incluidos na
versdo genérica do iSupport (ex. a inclusdo de informacdes sobre o suporte profissional disponivel).
Temas especificos para o cenario indiano foram levados em conta para a tradugdo e adaptacdo da
versao genérica do iSupport para o cenario indiano onde o teste piloto estd acontecendo.

O iSupport da OMS é portanto um programa on-line baseado em evidéncias, interativo, seguro, flexivel
e escaldvel que permite que os cuidadores desenvolvam capacidades, pensamentos positivos e
habilidades para cuidar de um membro da familia com deméncia em casa.Uma abordagem baseada em
evidéncias foi usada para desenvolver o programa de treinamento e suporte, o contetido e os recursos
do iSupport. O programa de treinamento inclui todos os componentes para o treinamento e apoio de
cuidadores de pessoas com deméncia, conforme recomendado nas diretrizes de recursos de mhGAP da
OMS. As diretrizes sublinham a importancia da informagao para as pessoas com deméncia, bem como
familiares e outros cuidadores familiares, a partir do momento do diagndstico. Isso deve foi feito com
sensibilidade e tendo em mente os desejos da pessoa e dos cuidadores. Além disso, o iSupport aborda a
necessidade de fornecer treinamento e suporte em habilidades especificas, preferencialmente com a
participacdo ativa do cuidador, para tornar essas intervenc¢Ges mais eficazes. Ressalta que a tensao
psicoldgica do cuidador precisa ser abordada com suporte, aconselhamento de resolu¢ao de problemas
ou intervenc¢des cognitivo-comportamentais. Foram também consideradas a experiéncia e as evidéncias
com programas/ferramentas locais ja existentes para cuidadores de pessoas com deméncia.

Para o desenvolvimento do iSupport, a OMS colaborou com varios parceiros internacionais. Uma
estrutura organizacional foi estabelecida, constituida por um grupo de direcao, um grupo de projeto,
uma equipe de desenvolvimento de conteddo, um grupo de peritos internacionais e um grupo de
construcdo. O grupo de direcao tem a responsabilidade final pela execu¢do do projeto e é composto
por membros da OMS (Tarun Dua, Shekhar Saxena, Diana Zandi e Anne Margriet Pot), que tomam
decisbes estratégicas para o desenvolvimento do programa iSupport, bem como dos testes de campo,
composto por representantes da OMS, da Universidade de Stanford, EUA e da NIMHANS, india. A
equipe de desenvolvimento de conteuddo foi responsavel pela elaboracao de todo o conteudo.
Lideranca da OMS com a ajuda da Universidade de Stanford, Universidade de Flinders (Austrdlia) e
Trimbos. As licdes foram editadas de acordo com as diretrizes para 'Making Your Printed Senior Health
Friendly Materials' formulado pelo Instituto Nacional sobre o Envelhecimento (NIH)
https://www.Nia.nih.gov/health/publication/making-your-printed- Health-materials-senior-friendly. Um
membro da equipe de comunicagao da Alzheimer's Disease International verificou a linguagem de todas
as aulas. O painel internacional de peritos consiste em especialistas no campo das interveng¢des na
internet para cuidadores de pessoas com deméncia de diferentes regies do mundo. Este funcionou
como um drgao consultivo para o desenvolvimento de contetidos e adaptacdo cultural do iSupport. O
grupo de constru¢ao (OMS e Trimbos) tem sido responsavel por orientar a configuracdo do contetido
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em um e-programa atrativo e facil de usar. Trimbos é um centro colaborador da OMS, que foi
contratado pela OMS para construir o iSupport.

Objetivos do projeto

O objetivo geral desta presente proposta de trabalho sera traduzir, adaptar e testar o iSupport em
familiares cuidadores de individuos com demencia no Brasil. Os objetivos especificos sdo:

1. Traduzir o iSupport versao inglés para o portugués do Brasil por tradutor oficial;

2. Conduzir grupos focais com cuidadores nas universidades participantes (UnB e UFSCar);

3. Conduzir grupos focais com profissionais de salde e trabalhadores na drea de deméncia nas
Universidades participantes (UnB e UFSCar);

4. Revisar o conteddo do iSupport com base em resultados de grupos focais, em parceria com a
FEBRAZ,;

5. Desenvolver do manual iSupport a ser oferecido aqueles cuidadores que ndo tem familiaridade
com programas eletrénicos;

6. Desenvolver um protocolo de ensaio clinico multicéntrico para testar os beneficios clinicos e
econdmicos da versdo brasileira do iSupport em cuidadores familiares de pessoas com
deméncia; e

7. Testar a eficacia clinica e economica do iSupport para uso em cuidadores brasileiros em um
ensaio clinico controlado, randomizado e multi-centrico.

Método

A traducdo e adaptacdo do iSupport pode ser solicitada por qualquer parceiro fidvel num Estado
Membro da OMS, tal como o Brasil. A pesquisadora lider do projeto ja realizou este pedido oficial e que
ja foi aprovado. A Prof. Dra. Anne Margriet Pot que é membro da OMS e lider do projeto iSupport
desenvolveu um manual para facilitar o processo de tradugao, adaptacao, e teste do iSupport para
diferentes paises. Este manual serd usado como guia para o projeto aqui descrito. Este ainda ndo esta
disponivel para consulta e foi providenciado para uso pela pesquisadora lider de maneira sigilosa. Este
guia de adaptac¢ao fornece uma forma padronizada de traducao e adaptacao para garantir que a versao
local do iSupport seja precisa e alinhada com a versao genérica, mas ao mesmo tempo apropriada para
o grupo alvo local de cuidadores informais de pessoas vivendo com deméncia. A Parte A deste manual
de adaptacaodescreve o processo para traduzir e adaptar a versao em inglés genérico do iSupport para
permitir aimplementacdo do iSupport no ambiente local. Ele contém todas as etapas, incluindo a
traducdo, verificacdo por especialistas na drea, organizacdo de grupos focais de cuidadores e
profissionais e testes de campo que precisam ser tomadas. A Parte B descreve as mudancas reais que
podem ser necessarias no texto ou projeto do programa eletrénico.

Em geral, a adaptacdo de intervencdes para abordar questdes culturais é importante porque ajuda a
aumentar a validade ecolégica das intervenc¢des. Uma modificacdo sistemdtica do iSupport precisa
portanto ser realizada considerando a linguagem, a cultura e o contexto, de tal forma que seja
compativel com os padrdes culturais, significados e valores dos cuidadores informais de pessoas com
deméncia no Brasil(Bernal et al., 2009). E um requerimento da OMS que a adaptacdo seja feita em
colaboracdo com a associacdo de Alzheimer local (FEBRAZ). Todas as altera¢bes propostas precisam ser
documentadas e posteriormente submetidas para aprovacao pela OMS. Deve-se descrever as etapas
que foram tomadas e descrever as mudancas especificas no texto ou ilustragées anexadas. A OMS
verificard a adequagdo do processo seguido e se as alteracdes propostas estdao de acordo com o
propdsito original do iSupport. A OMS permitird que as partes envolvidas saibam se a adaptacgao local
do iSupport é apropriada para testes de campo e uso.

a) Traducao



A versdo genérica do iSupport sera traduzida para o idioma local (portugués do Brasil). A tradu¢do sera
0 mais precisa possivel e realizada por um tradutor autorizado. As intervencdes apropriadas a
linguagem exigem mais do que apenas a tradu¢ao mecanica de uma determinada intervengao. A
linguagem serd portanto centrada na cultura (culturalmente apropriada e sintonica), levando-se em
consideracdo as diferencas locais(Bernal and Sdez-Santiago, 2006).

Apds a conclusdo da tradugdo, o texto completo sera verificado de forma independente por dois peritos
no dominio do apoio psicossocial ou psicoldgico aos cuidadores de pessoas com deméncia, e pelo
menos um representante da associacdo local de Alzheimer (FEBRAZ). Esses especialistas precisam falar
tanto a lingua local quanto a lingua inglesa fluentemente. Depois de verificar a tradugao do texto, os
dois especialistas irdo discutir os pontos que precisam ser alterados para apresentar o conteudo original
de uma forma que seja apropriado e compreensivel para cuidadores no ambiente local. Se houver
desentendimentos entre os especialistas, eles precisam chegar a um acordo através da discussao. Com
base nas mudancas acordadas, a versao genérica do iSupport on-line em inglés sera adaptada para
portugués do Brasil para que a adaptagao cultural seja realizada.

b) Adaptacdo cultural local do iSupport

Ap0s a tradugdo, a proxima etapa serd a adaptacgao local do iSupport, que sera orientada por instrucdes
detalhadas na parte B do guia. Esta consiste em sugestdes de adaptagdo por mddulo, referentes a
palavras especificas, nomes, links e recursos mencionados em todo o iSupport. Vdrios resumos estdo
incluidos no guia de adaptacdo para facilitar o processo de adaptagao:

e Uma visdo geral dos mddulos e das ligdes do iSupport;

e Uma visdo geral dos nomes e do tipo de relagdo dos caracteres mencionados em todo o
iSupport; e

e Uma visdo geral dos links e uma visao geral da tecnologia e recursos mencionados durante as
licdes do iSupport.

Dois grupos focais serdo organizados em cada uma das Universidades parceiras para revisar a versao
traduzida do iSupport. Um dos grupos focais sera constituido de pelo menos 6-8 cuidadores familiares.
O outro grupo sera composto por 6-8 profissionais que trabalham no campo de apoio para cuidadores
de pessoas com deméncia. Ambos os grupos serdo moderados por um especialista na drea. Uma ampla
representacao de cuidadores sera convidada a participar, com varios anos de experiéncia de cuidar,
aproximadamente 50/50 propor¢ao de género, distribuicdo de idade variada, diferentes rela¢oes
familiares para a pessoa com deméncia, e acesso a um computador com internet e regular usando a
internet.

Primeiramente, todos os membros de ambos os grupos focais devem acessar individualmente o
iSupport, ter um olhar critico sobre as licbes e anotar todas as coisas que precisam de aten¢do. Depois
disso, uma reunido sera planejada para discutir as licdes do iSupport dentro dos dois grupos focais. O
papel do moderador € facilitar a discussao e ir mais em profundidade com os itens que surgem e
parecem importantes para os membros do grupo. As adaptac¢des sugeridas serdo discutidas e
acordadas por representantes da FEBRAZ. Todas as alteragdes precisam ser adicionadas a lista de
alteracdes propostas a serem feitas na versao local do iSupport e ser enviada a OMS.

c) Teste da versao brasileira do iSupport em ensaio clinico randomizado, controlado e multi-céntrico

Embora as atividades de compromisso com a CAPES para o periodo de trés anos envolvera somente a
parte de traducdo e adaptacao cultural do iSupport, por questdes de viabilidade, pretende-se dar
continuidade ao projeto de parceria entre as organizac¢Oes e pesquisadores envolvidos no futuro. Apds
a aprovacao final da versdo brasileira do iSupport pela OMS, as organiza¢des envolvidas escreverdao um
protocolo para um ensaio clinico multicéntrico para testar os beneficios clinicos e econémicos do
iSupport para a populacdo de cuidadores familiares de idosos no Brasil. Este projeto maior envolvera



alunos de doutorado e mestrado, que terdo a oportunidade de realizar estagio sanduiche para as
atividades de pesquisa. Na medida do possivel, outras universidades publicas brasileiras também serao
envolvidas no projeto, a fim de se obter o maior nimero amostral possivel de cuidadores de varias
regides brasileiras. Esta estratégia ird garantir que o iSupport Brasil seja relevante nacionalmente.

Multiplos metodos serao utilizados para traduzir, adaptar e testar a eficacia do programa, a depender
do tamanho amostral necessario, numero de universidades envolvidas, financiamento disponivel, e dos
instrumentos necessarios para teste. O grupo irao seguir o Medical Research Council Framework para
intervencoes complexas (Craig et al., 2016; Moore et al., 2015) e tera um cunho participatorio,
envolvendo profissionais de saude, gestores, pesquisadores e cuidadores.

Estratégia de comunica¢ao entre os colaboradores

O projeto tera um desenho participatorio em que todos os envolvidos dividem responsabilidades e
oportunidades de desenvolvimento do estudo. No entanto, para que o estudo seja conduzido de
maneira organizada e etica, algumas funcoes foram alocadas para cada membro/instituicao envolvida.A
pesquisadora lider (Universidade de Nottingham) representard o Brasil internacionalmente, reportando
diretamente a OMS. A Universidade de Brasilia (UnB) e a Universidade de Sao Carlos (UFSCar) serdo os
dois pdlos locais de pesquisa e co-autores na proposta junto a OMS. Estas instituicdes serao
responsaveis por reportar nacionalmente os érgdos de Etica e de Financiamento do Brasil.Cada
Universidade do Brasil terd uma lideranca local (ou um investigador principal) representando e
relatando o trabalho do dia-a-dia para a pesquisadora lider. Os arranjos locais/praticos sobre o estudo
serao mantidos entre o pesquisador lider e as organiza¢des participantes no Brasil, por meio de
reunides regulares via Skype e, menos frequente, presenciais. A pesquisadora lider estara diretamente
em contato com a Profa. Anne Margriet /| OMS sobre os processos formais fora do Brasil. Esta ird liderar
o processo de redacao do protocolo de pesquisa, reportando a OMS e de volta ao Brasil, de forma a ndo
sobrecarregar as universidades parceiras. Esse processo assegurard que a comunicagao seja eficiente,
que o projeto atenda aos padrdes da OMS, e que cada individuo tenha uma funcdo dentro do projeto;

Uma (ou mais de uma) das Universidades parceiras buscara financiamento para o estudo e submeterd o
projeto ao comité de ética (nacionalmente). Outras universidades serdo convidadas a se associarem ao
projeto na medida que avangamos para a fase de teste. Para a fase de teste, planeja-se incluir pelo
menos uma instituicao de ensino superior em cada uma das regioes do Brasil (sudeste, sul, centro-
oeste, norte e nordeste), de forma a incluir cuidadores de todas as areas. Desta forma, espera-se que o
iSupport versao brasileira seja valido e confiavel para uso em todo o territorio nacional.Além destas
instituicoes, cuidadores familiares de pessoas com deméncia e profissionais de satide locais também
serdo envolvidos na adaptacao do iSupport. Espera-se que este envolvimento fortaleca a relacdo entre
instituic6es de ensino e pesquisa, instituicdes de cuidado/salde, e encoraje a participacao popular em
projetos de pesquisa. Espera-se que o envolvimento da FEBRAZ também dé visibilidade ao setor
voluntario no Brasil como forma alternativa de apoio a cuidadores, reduzindo portanto a sobrecarga no
sistema de saude publica.

Numero de publicac6es geradas pela iniciativa

Espera-se que as publicacdes geradas pela proposta ndo sejam limitadas ao iSupport, mas que a
producdo se estenda a medida que as oportunidades sejam iniciadas e estabelecidas. No que diz
respeito a presente proposta, espera-se que no minimo as seguintes publicacdes sejam geradas (artigos
cientificos e posteres em conferencias internacionais):

1. Tradugdo a adaptagao cultural do iSupport para o Brasil;



Resultados de grupos focais;

Protocolo de ensaio clinico para teste do iSupport;

Manual da versao brasileira do iSupport para uso com cuidadores; e
Publicagdo oficial da OMS da versao brasileira do iSupport.

Vi

Envolvimento do Ministerio da Saude

Espera-se que todos os colaboradores tenham participacao e contribuicao ativa no projeto, de forma
que a versao brasileira do iSupport seja relevante para a populacao alvo e beneficie a todos os
envolvidos. Enquanto parceiro, o MS tera a oportunidade de envolvimento nas decisoes metodologicas
e praticas do estudo, desde a parte do delineamento do projeto ate a disseminacao dos resultados.
Espera-se que a versao brasileira do iSupport, enquanto ferramenta eletronica de cuidado, contenha
materiais ja desenvolvidos pelo MS, tal como o manual do cuidador, para que este portanto funcione
como um vinculo entre a populacao alvo e a instituicao publica de saude, ao inves de mais um produto
isolado de pesquisa. Espera-se que o envolvimento ativo de todos os envolvidos e cuidadores facam
com que o iSupport seja uma ferramenta acessivel, pratica, relevante e confiavel de cuidado e
suporte.Esta podera ser atualizada a medida que novos projetos e materais sao produzidos pelo MS e
outras instituicoes de saude, de forma que nunca se torne obsoleta.

Atualmente, nao se sabe ao certo quantos cuidadores de individuos com demencia ha no Brasil,
tampouco quais sao suas necessidades principais. Espera-se que no futuro, o iSupport auxilie na
identificacao destes cuidadores e seja entao adequado a cada regiao brasileira, de forma que cada
modulo tenha conteudo que seja mais relevante para a populacao de cuidadores de cada area
especifica. Assim, o MS podera focar suas estrategias de saude para cada um destes grupos, diminuindo
as desigualdades em saude e facilitando o acesso a informacao.

O envolvimento do MS sera de extrema importancia nao somente no sentido central, mas tambem de
apoio e suporte a proposta em cada uma das regioes brasileiras estudadas, ajudando os pesquisadores
na divulgacao do estudo e da versao final do iSupport para uso nas instituicoes de saude. O logo do MS
sera incluido em todos os materais do estudo e o iSupport sera disponibilisado para uso apos testes de
maneira gratuita para a populacao.
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