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UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
ESCOLA DE ENFERMAGEM
COLEGIADD DE POS-GRADUAGAD EM ENFERMAGEM

ATA DE DEFESA DE TESE

ATA DE NUMERO 205 (DUZENTOS E CINCO) DA SESSAD PUBLICA DE ARGUICAD E DEFESA DA TESE APRESENTADA PELO CANDIDATO
MARCUS LUCIANG DE OLIVEIRA TAVARES PARA OBTENCAQ DO TITULO DE DOUTOR EM ENFERMAGEM.

Aos 18 [dezoito) dias do més de janeiro de dois mil vinte e trés, s 13:00 horas, realizou-se a sessdo pablica para apresentacio e
defesa da tese "QUALIDADE DE WIDA E INICIATIVAS GOVERNAMENTAIS DE APOIO A CUIDADORES FAMILIARES DE PESSDAS
DEPENDENTES DE CUIDADO", do aluno Marcus Luciano de Oliveira Tavares, candidato ao titulo de "Doutor em Enfermagem”, linha
de pesquisa "Epidemiologia, politicas e praticas de saude das populagBes”. A Comissdo Examinadora foi constituida pelos seguintes
professares doutores: Adriano Margal Pimenta (orientador), Cristina Garcia Vivar (coorientadora), Maria do Céu Aguiar Barbieri de
Figueiredo, Sénia Silva Marcon, Maria Ribeire Lacerda e Sonia Maria Soares, sob a presidéncia do primeiro. Abrindo a sessdo, o
Senhor Presidente da Comissdo, apos dar conhecimento aos presentes do teor das Normas Regulamentares do Trabalho Final,
passou a palavra ao candidato para apresentagdo de seu trabalho. Seguiu-se a arguicdo pelos examinadores com a respectiva defesa
do candidato. Logo apds, a Comissdo se reuniu sem a presenga do candidato e do pdblico, para julgamento e expedicio do seguinte
resultado final:

(X | APROVADO;
{ ) REPROVADO,

0 resultado final foi comunicade publicamente ao candidato pele Senhor Presidente da Comissdo. Nada mais havendo a tratar, eu,
Heloisa dos Santos de Castro, Servidora do Colegiado de Pos-Graduag3o da Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas
Gerais, lavrei a presente Ata, que depois de lida e aprovada serd assinada por mim e pelos membros da Comissdo Examinadora. Belo
Harizonte, 18 de janeiro de 2023,

Prof. Dr. Adriano Margal Pimenta

Orientador (Universidade Federal do Parana)

Profi, Dra, Cristina Garcia Vivar

Coorientadora (Universidad Pdblica de Mavarra - Espanha)

Prof2. Dre. Maria do Céu Aguiar Barbieri de Figueiredo
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Profa. Dr2. Sania Silva Marcon
{Universidade Estadual de Maringa)

Prof2, Dr2. Maria Ribeiro Lacerda
(Universidade Federal do Parand)

Prof2 Dr2, SGnia Maria Soares

(Universidade Federal de Minas Gerais)
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MODIFICACAD DE TESE

Modificaces exigidas na Tese de Doutorado do Senhor MARCUS LUCIANO DE OLIVEIRA TAVARES.

As modificagBes foram as seguintes:

1. Na introducdo, fazer contextualizagdo de como as politicas publicas ou a falta delas tém impactado na qualidade de vida do
cuidador familiar;

2. Na revisio de literatura, explicitar qual conceito de qualidade de vida estd sendo utilizado como referéncia na tese;

3. Mos resultados, realizar andlise de sensibilidade com exclusdo, na linha de base, dos cuidadores cujos dependentes tenham
falecido no seguimento;

4, Nas considerages finais, apresentar as implicacbes do estudo para os profissionais de saide e para os gestores publicos.

Praf. Dr. Adriano Margal Fimenta
Prof2. Dr2. Cristina Garcia Vivar
Prof2, Dr2, Maria do Céu Aguiar Barbieri de Figueiredo
Profa. Dr2. Sonia Silva Marcon
Prof2, Dr?, Maria Ribeiro Lacerda
Proft Dr2. S6nia Maria Soares
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oficial de Brasilia, com fundamento no art. 59 do Decreto n? 10.543, de 13 de novembro de 2020.
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TAVARES, M. L. O. Qualidade de vida e iniciativas governamentais de apoio a cuidadores
familiares de pessoas dependentes de cuidado. 2023. 143f. Tese (Doutorado em
Enfermagem) — Escola de Enfermagem, Universidade Federal de Minas Gerais, Belo
Horizonte, 2023.

RESUMO

Introdu¢do: As mudancgas nos perfis demograficos, nutricionais e epidemiologicos da
populagdo brasileira tém proporcionado o aumento na ocorréncia de doengas e agravos nao
transmissiveis que, quando ndo ocasionam o Obito de seus portadores, geram sequelas e lesdes
incapacitantes, tornando-os dependentes de cuidados. Em geral, o cuidado a essas pessoas fica
a cargo de um membro da familia, cuja qualidade de vida (QV) fica profundamente afetada,
levando-o, também, ao adoecimento. Objetivo: Analisar os fatores relacionados a QV de
cuidadores familiares e iniciativas governamentais de apoio. Métodos: Esta tese estd vinculada
ao projeto “Fatores associados as alteragdes da qualidade de vida de cuidadores familiares de
individuos dependentes de cuidados — um estudo de método misto”. Trata-se de um estudo
iniciado em 2016, que envolve multiplas abordagens (qualitativa, revisdao de literatura e
quantitativa), realizado com um grupo populacional restrito de cuidadores familiares e seus
dependentes, vinculado a dois servigos de Atengdo Primdria a Satide do municipio de Belo
Horizonte, Minas Gerais, Brasil. A tese foi desenvolvida em trés etapas correlacionadas: (1)
estudo qualitativo; (2) revisdo de literatura; e (3) estudo longitudinal. O estudo qualitativo foi
realizado com uma amostra de 25 cuidadores familiares, sorteados da linha de base, objetivando
compreender os fatores socioculturais que contribuem para a QV destas pessoas. Para tal, foram
realizadas entrevistas gravadas, por meio de visitas domiciliares, no periodo de outubro de 2016
a marco de 2017, nas quais foi utilizado um roteiro com oito questdes abertas relacionadas as
atividades de cuidado. As entrevistas foram transcritas e analisadas por meio da técnica de
analise de contetido. A revisdo de literatura foi realizada com o objetivo de identificar
iniciativas governamentais de apoio aos cuidadores familiares existentes em paises da América
do Sul. As buscas foram feitas nos portais da PubMed e Biblioteca Virtual em Saude, além dos
sites oficiais dos governos de paises do continente sul-americano. Foram encontradas 19
publicacdes, sendo 16 governamentais e trés cientificas, as quais foram analisadas e
categorizadas conforme o tipo de apoio oferecido ao cuidador familiar. O estudo longitudinal
foi realizado com 135 cuidadores familiares (perdas: n = 4), objetivando estimar os
determinantes da diminuicdo da QV destas pessoas. Para tal, foram realizadas visitas
domiciliares no periodo de dezembro de 2021 a julho de 2022, nas quais foram aplicados os

mesmos instrumentos da linha de base (Indice de Barthel, WHOQOL-bref e questionérios para



caracterizagdo sociodemografica, habitos de vida e estado de saude do cuidador e dependente).
A variavel desfecho foi a ‘diminui¢cdo da QV’ do cuidador familiar, que se originou da diferenga
entre o nivel de QV na linha de base e da etapa de seguimento. A andlise dos dados foi
desenvolvida com a técnica de regressao multipla de Poisson a um nivel de significancia
estatistica de 5%. Resultados: Etapa 1 — Estudo qualitativo: os participantes do estudo
relataram diferentes fatores socioculturais que contribuiam para suas QV. Esses fatores foram
divididos em trés categorias principais: 1) O impacto dos construtos socioculturais no processo
de cuidar; 2) O autocuidado e suas nuances: velhos desafios para os cuidadores; e 3) Estado e
cuidadores: desafios e possibilidades. Etapa 2 — Revisdo de literatura: existem iniciativas
governamentais relacionadas a tematica, entretanto, ndo foi encontrada nenhuma legislagao
vigente especifica para apoio ao cuidador familiar. Etapa 3 — Estudo longitudinal: foram
identificados oito fatores independentemente associados a diminui¢do da QV do cuidador
familiar, dentre eles, quatro de protecdo (religido, atividade fisica, compartilhamento do
cuidado, tempo de sono) e quatro de risco (internacdo do dependente nos ultimos doze meses,
piora do nivel de dependéncia, idade do cuidador, tempo na fun¢do de cuidador). Conclusdes:
A maioria dos fatores relacionados a QV dos cuidadores familiares sdao passiveis de intervengao,
entretanto, ndo existem iniciativas governamentais de apoio especificas a estas pessoas no
Brasil e em outros paises da América do Sul. Portanto, se faz necessaria a elaboracdo de
programas e politicas publicas de suporte aos cuidadores familiares a fim de proteger e

promover a saude e a QV destas pessoas, preservando, ainda, a funcionalidade das familias.

Palavras-chave: Cuidador. Qualidade de Vida. Enfermagem Familiar. Politica Publica.

Doencas Cronicas Nao Transmissiveis. Aten¢do Primaria a Satde.



TAVARES, M. L. O. Quality of life and governmental support initiatives to family
caregivers of care dependent individuals. 2023. 143f. Thesis (Doctorate in Nursing) — School

of Nursing, Federal University of Minas Gerais, Belo Horizonte, 2022.
ABSTRACT

Introduction: Changes in the demographic, nutritional and epidemiological characteristics of
the Brazilian population have provided an increase in the occurrence of diseases and injuries of
non-communicable diseases that, when do not cause the death of their carriers, generate
disabling sequelae and injuries, making them dependent on care. In general, these people’s care
is the responsibility of a family member, whose quality of life (QoL) is deeply affected, also
leading to illness. Objective: To analyze the factors related to the QoL of family caregivers and
governmental initiatives support to families of people dependent on care. Methods: This thesis
is linked to the project “Factors associated with changes in the quality of life of family
caregivers of care-dependent individuals — a mixed method study ". This is a longitudinal study,
started in 2016, that involves multiple approaches (qualitative, literature review and
quantitative), carried out with a restricted population group of family caregivers and their
dependents, linked to two Primary Health Care services in the municipality of Belo Horizonte,
Minas Gerais, Brazil. The thesis was developed in three correlated stages: (1) qualitative study;
(2) literature review; and (3) longitudinal study. The qualitative study was carried out with a
sample of 25 family caregivers, drawn from the baseline, aiming to understand the sociocultural
factors that contribute to the QoL of these people. For this purpose, recorded interviews were
carried out through home visits from October 2016 to March 2017, in which a script with eight
open questions related to the process of caregiving was used. The interviews were transcribed
and analyzed using the data analysis technique contents. The literature review was carried out
with the objective of identifying governmental initiatives support to family caregivers existing
in the countries of South America. The searches were carried out on PubMed and Virtual Health
Library portals and on the official websites of the governments of the South American
countries. The total of 19 publications were found, 16 governmental and three scientific, which
were analyzed and categorized according to the type of support offered to the family caregiver.
The longitudinal study was carried out with 135 family caregivers (losses: n = 4), aiming to
estimate the determinants of the decrease in QoL of these people. For such, home visits were
carried out from December 2021 to July 2022, in which the same baseline instruments were
applied (Barthel Index, WHOQOL-bref and questionnaires for sociodemographic

characterization, life habits and health status of caregiver and dependent). The outcome variable



was ‘the decrease in QoL' of the family caregiver, which originated from the difference between
the level of QoL in the baseline and follow-up stage. Data analysis was performed using the
technique of multiple Poisson regression at a statistical significance level of 5%. Results: Step
1 — Qualitative study: study participants reported different sociocultural factors that contributed
to their QoL. These factors were divided into three main categories: 1) The impact of
sociocultural constructs on the care process; 2) Self-care and its nuances: old challenges for
caregivers; and 3) State and caregivers: challenges and possibilities. Step 2 — Literature review:
there are government initiatives related to the theme, however, there is no specific legislation
in force to support family caregivers. Step 3 — Longitudinal study: eight factors independently
associated with decrease in the QoL of the family caregiver, among them, four of protection
(religion, physical activity, shared care, sleeping time) and four of risk (hospitalization of the
dependent in the last twelve months, worsening of the dependency level, age of the caregiver,
time in the role of caregiver) were identified. Conclusions: Most factors related to the QoL of
family caregivers are likely to have an intervention, however, there are no specific government
initiatives to support these people in Brazil and other countries in South America. Therefore, it
is necessary to develop programs and public policies to support family caregivers to protect and

promote their health and QoL, preserving, still, the functionality of the families.

Keywords: Caregivers. Quality of life. Family Nursing. Public Policy. Noncommunicable

Diseases. Primary Health Care.
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1 APRESENTACAO

Esta tese esta vinculada ao projeto “Fatores associados as alteragdes da qualidade de
vida (QV) de cuidadores familiares de individuos dependentes de cuidados: um estudo de
método misto”. Trata-se de um estudo longitudinal que envolve métodos mistos — realizado
com um grupo populacional restrito, vinculado a dois servigos de Atengdo Primaria a Saude
(APS) do municipio de Belo Horizonte, Minas Gerais, Brasil, cujo objetivo geral foi de analisar
os determinantes das modificacdes da QV dos cuidadores familiares, compreendendo suas
influéncias neste desfecho.

O projeto consiste em dois momentos de avaliagdo da QV de cuidadores de pessoas
dependentes de cuidados, linha de base (outubro de 2016 a agosto de 2017) e seguimento
(dezembro de 2021 a julho de 2022). A coleta de dados da linha de base foi realizada por meio
de visitas domiciliares, cujas abordagens aos 139 cuidadores familiares foram conduzidas por
pesquisadores previamente treinados, os quais utilizaram questionarios com perguntas
referentes ao cuidador e a pessoa dependente de cuidados, além de dois instrumentos validados
no Brasil, sendo um com o intuito de avaliar o nivel de dependéncia de cuidados e outro para
avaliar a QV do cuidador familiar.

Os resultados referentes ao estudo da linha de base originaram o artigo “Relationship
Between Level of Care Dependency and Quality of Life of Family Caregivers of Care-
Dependent Patients”, publicado no Journal of Family Nursing, em 2020 (TAVARES et al.,
2020). Nele, foi evidenciado que diferentes fatores, aferidos de maneira objetiva, se
relacionaram a QV do cuidador familiar. No entanto, a maioria desses fatores apresentam
componentes subjetivos, tais como ter uma religido ou realizar atividades de lazer, o que nos
levou a aprofundar nossas andlises por meio da realizacdo de um estudo qualitativo.

O estudo qualitativo mostrou a necessidade de politicas e programas voltados para
suporte as familias com membros dependentes de cuidado (TAVARES ef al., 2022). Portanto,
optamos por revisar a literatura em busca de iniciativas governamentais de apoio aos cuidadores
familiares, capazes de promover melhorias na vida das familias que convivem com a situagao
de dependéncia.

Por fim, ressalta-se ainda, que estudos transversais, como o realizado com a linha de
base, estdo sujeitos ao viés de causalidade reversa. Portanto, somado aos achados do estudo
qualitativo e visando melhorar o nivel de evidéncia cientifica, optamos por realizar uma analise

longitudinal sobre os determinantes da diminui¢do da QV do cuidador familiar. No nosso
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conhecimento, estudos longitudinais sobre a tematica da tese ndo foram encontrados na
literatura cientifica com énfase na APS.

Esta tese sera apresentada no formato de artigos, conforme a Resolugdo n°® 035/2018,
do Colegiado do Programa de Pés-graduagao em Enfermagem da Escola de Enfermagem da
Universidade Federal de Minas Gerais. Assim, a se¢ao “Resultados e Discussdo”, que compdem
a tese, € constituida pelos trés artigos, dentre os quais, um foi publicado, um estd submetido e,
o terceiro, serd submetido apds as contribui¢cdes dos membros da banca de avaliagao. Destaca-
se que esses trés estudos seguem ordem légica que permite responder ao objetivo geral da tese.

O primeiro artigo, publicado na Revista Mineira de Enfermagem, aborda um estudo
qualitativo, por meio do qual buscamos aprofundar os resultados encontrados em um estudo
transversal também desenvolvido com dados da linha de base, além de compreender os fatores
socioculturais que contribuem para a QV dos cuidadores familiares (TAVARES et al., 2022).
O segundo artigo foi inspirado nos resultados do estudo qualitativo, que revelou a necessidade
de politicas e programas governamentais para apoiar as familias de pacientes dependentes de
cuidado. Assim, o segundo artigo apresenta uma revisdo de literatura, por meio da qual
buscamos identificar iniciativas governamentais de apoio aos cuidadores familiares dos paises
da América do Sul. Por fim, o terceiro artigo, realizado com dados referentes a etapa de
seguimento, teve como objetivo estimar os determinantes da diminui¢do da QV dos cuidadores

familiares ao longo do periodo de cinco anos, entre a linha de base e a etapa de seguimento.
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2 INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, a populagdo mundial tem passado por transformagdes no seu perfil
de morbimortalidade, resultando na elevacao das taxas de hospitaliza¢ao e 6bitos por Doengas
e Agravos Nao Transmissiveis (DANT). No Brasil, 86,7% dos anos vividos com incapacidades
e 71% dos anos perdidos por incapacidades ou mortes precoces sdo atribuidas as DANT
(MALTA et al., 2019).

A epidemia das DANT repercute no ambito da familia, uma vez que as sequelas e
incapacidades causadas por estas doengas comprometem a autonomia das pessoas para a
realiza¢do das suas atividades diarias, reduzindo sua funcionalidade e transformando-as em
pessoas dependentes de cuidados. Ainda, tal situagdo repercute nos membros da familia por
meio de desgaste fisico e emocional, em particular, daqueles que se dedicam ao cuidado do ente
dependente (GROISMAN et al., 2021; LAW et al., 2021; MIRANDA; MENDES; SILVA,
2016).

O cuidado a pessoa em situacdo de dependéncia provoca profundas mudangas no
contexto familiar, pois envolve atividades de cuidado intensas e duradouras, capazes de
reproduzir importantes desequilibrios no que se refere a problemas de convivéncia, condutas
ndo solidarias de membros da familia, falta de estrutura fisica, escassez de recursos financeiros
e impactos psicossociais (DEL-PINO-CASADO et al., 2021; GANAPATHY et al., 2015;
GROISMAN et al., 2021). Adicionalmente, alguns estudos tém demonstrado que muitas
familias assistem ao ente dependente sem o suporte de grupos de apoio formal ou informal (CAI
et al., 2021; JING; WILLIS; FENG, 2016). Tanto a familia quanto o cuidador ficam expostos
a uma complexa rede de sentimentos produzida pelas incertezas quanto a doenca, aos
tratamentos e pela possibilidade de agravo da incapacidade do ente familiar (CECCON et al.,
2021).

Nesse cendrio, emerge a figura do cuidador familiar, o qual € designado para exercer as
atividades de cuidado a pessoa dependente. Em diversos paises, o sistema nacional de saude ja
depende dos cuidadores familiares para evitar sobrecargas (MINAYO, 2019). Nos Estados
Unidos, mais de 40 milhGes de adultos cuidam informalmente de um familiar com 50 anos ou
mais (RAJ; SINGER, 2021).

No Brasil, ainda que exista acelerado aumento da populagdo de idosos e,
consequentemente, aumento das pessoas que necessitam de cuidados, iniciativas

governamentais especificas para cuidadores ainda ndo estdo vigentes em todo o territorio
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nacional, sendo encontradas inciativas localizadas, restritas, pontuais e intermitentes
(MINAYO, 2019; 2021).

Resultados de estudos t€ém demonstrado o que ¢ considerado o “perfil do cuidador
familiar”, sendo caracterizado por predominancia de pessoas do sexo feminino, casadas ou em
unido estavel, com baixo nivel de escolaridade e sem fonte de renda ou com baixa renda
(COUTO; CASTRO; CALDAS, 2016; TAVARES et al., 2020; WOLF et al., 2016).

Quando a dependéncia ocorre em pessoas com idade economicamente ativa, as
repercussdes sdo ainda maiores, pois se trata, muitas vezes, de pessoas responsaveis pelo
suporte financeiro, emocional e estrutural das familias. Os dependentes se veem obrigados a
afastar de suas atividades laborais e domésticas, incumbindo seus filhos ou conjuges para o
cuidado. Tal situagdo tem sido encontrada em adultos jovens, o que pode desestruturar a familia
em diferentes dimensdes, além de onerar o servigo publico, impactando no coletivo e,
consequentemente, tornando-se um grave problema de satde publica (BHIMANI, 2014;
TAVARES et al., 2020).

Muito se sabe sobre o perfil dos cuidadores familiares, porém, pouco € pesquisado sobre
a relacdo entre o bindmio dependéncia-QV ao longo do tempo, principalmente na populagao
adulta, de modo geral, uma vez que os estudos realizados abordam, em sua maioria, cuidadores
de idosos, criangas, ou de pessoas em situagdes ou doencgas especificas. Ademais, é importante
investigar esse fendmeno no contexto da APS, porque este nivel de atencdo a satde ¢
responsavel por conferir assisténcia integral e longitudinal as familias no territério onde elas
vivem (COSTA et al., 2015; JING; WILLIS; FENG, 2016; WOODRELL et al., 2021).

O conceito de QV ¢ amplo e podem ser encontradas diversas defini¢des na literatura,
porém ja esta claro que ela ndo se relaciona apenas a fatores ligados a satide, pois existem outros
que sdo capazes de influenciar a vida das pessoas, como, por exemplo, fatores psicologicos,
sociais, crencas, os recursos do ambiente onde vive, dentre outros elementos do cotidiano
(PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

Embora sejam encontrados estudos que demonstrem a existéncia de relacdo entre nivel
de dependéncia e QV do cuidador familiar, ha aqueles que ndo verificaram essa relagao
(PEREIRA; CARVALHO, 2012; TAVARES et al, 2020). Como exemplo, um estudo
transversal realizado no Brasil, ndo encontrou relagdo entre o grau de dependéncia do ente
familiar e a QV de seu cuidador. No entanto, outros fatores se relacionaram fortemente a QV e,
praticamente, todos eram caracteristicas do proprio cuidador familiar, em sua maioria, passiveis

de modificacao (TAVARES et al., 2020).
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Devido ao seu delineamento transversal, estudos como o citado anteriormente fica
impossibilitado de estabelecer relagdes de causalidade. Por outro lado, estudos longitudinais,
que avaliem a influéncia do cuidado sobre a QV do cuidador familiar sdo escassos,
principalmente aqueles que abordem os individuos dependentes de maneira mais ampla, sem
especificidades quanto as faixas etarias e as doengas que os acometem (WOODRELL et al.,
2021; TAVARES et al., 2020).

Identificar ¢ compreender os fatores relacionados a QV de cuidadores familiares ¢
fundamental para o estabelecimento de objetivos e indicadores, elaboragdao de planos de
cuidados, formalizacao de redes de apoio, gerenciamento do autocuidado apoiado, e formulagao
de politicas e programas governamentais de apoio ao cuidador e familias. Este tltimo ponto
deve ser considerado uma necessidade urgente no Brasil, visto que tal apoio governamental aos
cuidadores familiares ¢ escasso nas nagdes em desenvolvimento (CAl ef al., 2021; MINAYO,
2021).

O modelo em que o cuidado as pessoas dependentes ¢ realizado por um familiar, em
curto prazo, sera insustentavel, devido as transformagdes decorrentes da transi¢do
epidemioldgica, além da insercdo da mulher no mercado de trabalho, dentre outras mudancas
ocorridas nos ultimos anos (CANGA-ARMAYOR; GARCIA-VIVAR; NAVAL, 201 1). Essas
transformagdes apontam para um numero cada vez maior de pessoas necessitando de cuidados
e menos pessoas disponiveis para exercé-lo, o que exigird apoio governamental as familias que
convivem com essa situacdo (MINAYO, 2019).

Portanto, a proposta de se analisar de maneira aprofundada e abrangente as implicagdes
do fendmeno da dependéncia de cuidados e como as politicas publicas tém apoiado os
cuidadores familiares, contribuird para que os profissionais que atuam nos servigos de APS
incorporem o cuidado como estratégia de intervengdo que promova o bem-estar e a QV dos
cuidadores, dependentes e familiares, o que seria capaz, inclusive, de atender & meta 3 da
Agenda 2030 de Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS). Tal meta visa assegurar
vida saudavel e promover o bem-estar para todas as pessoas, em todas as idades até 2030
(ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS, 2015).

A Agenda 2030 ¢ uma iniciativa da Organizag¢ao das Nac¢des Unidas (ONU) que propde
um pacto global em prol do desenvolvimento sustentavel, com o objetivo de promover e
garantir o desenvolvimento humano e o atendimento as necessidades basicas das pessoas nas
dimensdes econdmica, politica e social, e que respeite o0 meio ambiente e a sustentabilidade

(ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS, 2015).
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Nesse contexto, as hipoteses deste estudo sdo de que: os fatores socioculturais
apresentam consideravel influéncia na QV do cuidado familiar; as iniciativas governamentais
de apoio aos cuidadores sdo escassas, sendo voltadas apenas para os dependentes e; a QV do
cuidador familiar se altera ao longo do tempo, sendo influenciada por fatores de risco e

protegao.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

e Analisar os fatores relacionados a QV de cuidadores familiares e iniciativas

governamentais de apoio.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Compreender os fatores socioculturais que contribuem para a QV de cuidadores
familiares. Artigo 1 (estudo qualitativo — linha de base);

e Identificar iniciativas governamentais de apoio a cuidadores familiares na América do
Sul. Artigo 2 (revisao de literatura);

e [Estimar os determinantes da diminuicdo da QV dos cuidadores familiares. Artigo 3

(estudo quantitativo — longitudinal).
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4 REVISAO DA LITERATURA

4.1 O fenomeno da dependéncia de cuidados e suas repercussdoes na satide publica

brasileira

Nas tltimas décadas, o mundo tem passado por um intenso processo de transformagao
no seu perfil de morbimortalidade. A transicdo de um cendrio de alta e baixa taxas de
adoecimento e 6Obitos, respectivamente, por doencas infectocontagiosas ¢ DANT, para outro
com inversao deste quadro ¢ atribuida ndo apenas aos processos de industrializagdo e mudancas
tecnologicas, mas também a melhorias sociais como acesso a educacao e mudangas no padrao
de vida da populagdo. Além disso, esse cenario inclui modificagdes na estrutura etaria
populacional, uma vez que, enquanto decrescem as taxas de natalidade e mortalidade, eleva-se
a expectativa de vida e, consequentemente, a propor¢do de idosos na populagdo. Ha de se
considerar que boa parte dos idosos alcanca esta faixa etaria apresentando algum tipo de DANT,
sendo as doencas do aparelho circulatorio as principais causas de obito (BRASIL, 2021;
FRANCISCO et al., 2022). Todo esse processo resulta em modificagdes no padrdo de
morbimortalidade e, tal fenomeno, ¢ denominado transi¢cao epidemioldgica (OMRAN, 1971).

Estimativas apontam que em 2030, o percentual de individuos com idade superior a 60
anos no Brasil, deve chegar a 18,7% (IBGE, 2018). Apesar da predisposicdo ao
desenvolvimento de doencas, o envelhecimento nao deve ser sinonimo de adoecimento
(COZZOLINO; GATTI; SALLES, 2019). Todavia, com o aumento da longevidade da
populagdo brasileira, observa-se o aumento da prevaléncia de doencas e outras condigdes
cronicas em muitos casos complexas e, consequentemente, uma maior necessidade de ampliar
a oferta de cuidados permanentes e acompanhamento constante da populagdo acometida (IBGE,
2020). Tais transformagdes tém se configurado com elevacdo das taxas de morbimortalidade
por DANT (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020).

Atualmente, as DANT sao consideradas o maior problema de satde publica em nivel
mundial, sendo responsaveis por 74% das mortes (WHO, 2022). Estima-se que, entre 2011 e
2025, as perdas econdmicas acumuladas devido as DANT nos paises em desenvolvimento
sejam de US$ 7 trilhdes, valor superior ao custo anual de US$ 11,2 bilhdes para investimentos
na promoc¢ao da saude e prevengao para reduzir o impacto dessas doengas (OMS, 2014). No

Brasil, as DANT também sdo consideradas a maior causa de morbimortalidade. Em 2019,
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54,7% dos Obitos registrados no pais foram causados por doengas cronicas ndo transmissiveis
(DCNT) e 11,5% por agravos (BRASIL, 2021).

Os quatro principais grupos de DCNT (cardiovasculares, canceres, respiratorias
cronicas e diabetes) sdo responsaveis por grande parte da mortalidade e incapacidade por
doengas crdnicas no Brasil e no mundo, as cardiovasculares apresentam maior mortalidade
(BRASIL, 2021). Ademais, a tendéncia por mortalidade prematura por cancer em 80% dos
paises, estd prejudicando o progresso para o atingimento da meta 3.4 dos Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel, que trata da redugao de 1/3 da mortalidade prematura por DCNT
até 2030 (WHO, 2020).

Além da gravidade desse cenario de mortalidade por DCNT, o que chama atengdo sio
as sequelas que, por vezes, sdo geradas nos individuos acometidos, o que resulta em situacao
de dependéncia de cuidados. Os agravos decorrentes de causas externas, como acidentes e
violéncia, se configuram como importante causas de incapacidades, sendo assim, sdo
considerados um grave problema de satde publica, especialmente nos paises em
desenvolvimento (MALTA et al., 2017).

Em 2019, foram registrados 142.800 &bitos por causas externas no Brasil, sendo
consideradas a principal causa de mortalidade na faixa etaria de 10 a 49 anos de idade e a quarta
principal causa de mortes na populacdo (IBGE, 2020). Dentre a natureza das lesdes, as causas
externas sao responsaveis por causar incapacidade na populagdo economicamente ativa, o que
resulta em repercussdes intersetoriais que pressionam o sistema de saude, judiciario,
previdencidrio e servigos sociais. Por acometer essa faixa etaria da populacdo, gera prejuizo
significativo na sociedade, que se vé privada do potencial econdmico e intelectual das vitimas
em idade produtiva (IBGE, 2020).

As sequelas resultantes de lesdes incapacitantes causadas pelas DANT limitam as
atividades cotidianas da pessoa, restringindo sua capacidade para realizagdo do autocuidado,
tornando-a dependente de outras pessoas (MARINHO; PASSOS; FRANCA, 2016; ROTH;
FREDMAN; HALEY, 2015). Quando a situacdo de dependéncia ocorre em idade
economicamente ativa, as repercussdes sdo ainda maiores, pois se trata, muitas vezes, de
pessoas responsaveis pelo suporte financeiro, emocional e estrutural das familias que, dada tal
circunstancia, se veem obrigadas a afastar de suas atividades laborais e de cuidados ao lar,
incumbindo seus filhos ou conjuges para o cuidado. Tal situacdo tem sido encontrada em
adultos jovens, o que pode desestruturar a familia em diferentes dimensdes, além de onerar o

servi¢o publico, impactando no coletivo (BHIMANI, 2014; TAVARES et al., 2020).
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Em paises desenvolvidos, existem iniciativas para reformar seus sistemas de protecao
social, capazes de atender as necessidades das pessoas dependentes e seus cuidadores
(MINAYO, 2019). Além disso, algumas nagdes ja apresentam iniciativas governamentais como
leis e programas nacionais de amparo as pessoas em situagao de dependéncia, bem como seus
cuidadores e familiares, a fim de melhorar a QV deste grupo e evitar o agravamento de doencas
pré-existentes ou o acometimento por novas (ESPANHA, 2006; EUROCARERS, 2021;
MINAYO, 2021). Dessa forma, evita-se, também, despesas com hospitalizagdes e outros tipos
de atendimentos mais onerosos (MINAYO, 2019; MINAYO, 2021).

Ainda que se encontrem paises com avangados sistemas de apoio as pessoas em situacao
de dependéncia, tais iniciativas ndo sdo observadas nos paises em desenvolvimento, cuja
intensidade das repercussoes causadas pelas DANT, somadas as disparidades econdmicas e
sociais, podem agravar a situagdo das pessoas dependentes, impactar negativamente na satde
de seus cuidadores, desestabilizar os sistemas familiares e onerar, ainda mais, os sistemas de
satude (XIONG et al., 2020; GUIMARAES; HIRATA, 2020).

Visando garantir a sustentabilidade do cuidado a essas pessoas, o reconhecimento e a
formalizagao do papel desempenhado pelos cuidadores familiares (oportunidade de formagao,
seguridade social, direitos legais, etc.) t€ém sido uma das principais tendéncias dos sistemas de
cuidados de logo prazo europeus (EUROPEAN COMISSION, 2018; OLIVA-MORENO et al.,
2019) e, diante disso, € importante que se desenvolva politicas capazes de apoiar os cuidadores,
evitando seu adoecimento e sobrecargas aos sistemas de saude (CALVO-PERXAS et al., 2021;
MINAYO, 2021).

4.2 A familia enquanto fonte de cuidado as pessoas em situacio de dependéncia de

cuidados

O conceito de familia passou por transformagdes nas ultimas décadas devido a
revolucdo silenciosa que a familia, com seus novos arranjos, vem provocando na
contemporaneidade (PEREIRA, 2018). Ao longo dos anos, o conceito de familia se transformou
significativamente e muitas disciplinas tentam definir familia sob seu ponto de vista,
aproximando-se ao maximo da pluralidade de familias existentes atualmente (SHAJANI;
SNELL, 2019). Era comum, no passado, que os membros da familia ficassem proximos uns
dos outros, mesmo ap0s terem passado por acontecimentos comuns no ciclo de vida da familia,

como o casamento. Na contemporaneidade, ¢ comum encontrar membros da familia espalhados
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pelo pais, e, inclusive, por outros, o que reduz, por exemplo, o envolvimento entre netos e avos.
Em muitos casos, sem ter a familia por perto, alguns membros desenvolvem ‘nucleos
familiares’ locais, os quais sao considerados sua familia. Tal estrutura ¢ passivel de mudangas,
de modo que a familia de uma pessoa pode ser fluida. Ha que se destacar, ainda, a existéncia e
ampla aceitacdo de conformagdes familiares ndo tradicionais € o aumento de familias mistas
(JABBARI; ROUSTER, 2021).

Outro aspecto importante compreende a intensidade dos vinculos familiares. Para os
cientistas sociais, sociedades de familias que priorizam o grupo sobre o individuo e a autoridade
hierarquica sobre a liberdade individual sdo denominadas "familias fortes". Essas sociedades
tém como caracteristicas producdo doméstica e familias maiores, além de apresentar menor
mobilidade geogréafica e participacdo de mulheres e jovens na forca de trabalho. Ja as
sociedades de familias cujos vinculos sdo fracos, sdo reconhecidas como “familias fracas”,
cujas caracteristicas sao opostas as das familias fortes (ALESINA; GIULIANO, 2013, 2010).
Montoro-Gurich e Garcia-Vivar (2019, p.3) apresentam distin¢ao entre familias fortes e fracas

de acordo com o ciclo de vida da familia

Olhando para a transicdo para a vida adulta, o tipo de familia fraca é caracterizado
pela emancipagdo precoce, incluindo a independéncia econdmica da familia de
origem. A moradia ¢ compartilhada com outras pessoas e, frequentemente, os
empregos precarios ou temporarios sdo amarrados. A constitui¢do da vida a dois e/ou
da casa propria s6 ocorre, geralmente, anos depois. A familia forte, ao contrario,
caracteriza-se pela emancipagdo tardia. Os jovens ndo saem definitivamente da casa
dos pais até terem um emprego estavel e, muitas vezes, isso coincide com o proprio
casamento ou vida de casal e acesso a casa propria.

Um conceito abrangente e que considera a fluidez das familias atuais € proposto por
Wright & Leahey (2013, p. 55) que, por sua vez, definem que “familia € o que eles dizem que
sd0”, ou seja, parte do proprio individuo a capacidade e o poder de identificar quem ele
reconhece como sua familia, o que perpassa lagos de consanguinidade. As mesmas autoras
ainda complementam que familia ¢ “um grupo de individuos ligados por fortes vinculos
emocionais, com o sentido de posse e a inclinagdo a participar das vidas uns dos outros”.
Independente do conceito, conformagao familiar ou de quem um individuo considera ser da sua
familia, no contexto da saude, esta deve ser vista como um sistema vivo, complexo e dinamico,
constituido por partes que influenciam umas nas outras (SHAJANI; SNELL, 2019).

O conceito de hierarquia de sistemas ¢ muito importante para entender a complexidade
de uma familia e como ela ¢ influenciada pelo seu meio. O sistema familiar € constituido por

diferentes subsistemas, como a relagdo entre pai e mae, mae e filho, neto e avo. Por sua vez,

esses subsistemas sdo constituidos por sistemas de individuos, sendo, cada individuo,
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constituido por sistemas fisicos (sistema nervoso, respiratorio, cardiovascular etc.) e
psicolédgicos (sistema cognitivo, comportamental etc.). Ao mesmo tempo, o sistema familiar
esta integrado a suprassistemas mais amplos, representados pela sociedade a qual a familia esta
inserida, nesse caso, podemos mencionar a vizinhanga, organizagdes civis, comunidade
religiosa etc. Entender essa organizagdo ¢ importante para que profissionais de satde
identifiquem como os membros do sistema familiar se relacionam e como esse sistema se insere
na sociedade (SHAJANI; SNELL, 2019).

Os padroes de interagdo entre os membros do sistema familiar, aqui incluidos os papeis
desempenhados, modo de se relacionar, dentre outros fatores, sdo definidos como dindmica
familiar. Os membros da familia dependem uns dos outros para obter apoio emocional, fisico e
econdmico, sendo assim, esses fatores sdo considerados as principais fontes de seguranga ou
estresse nos relacionamentos familiares. Para Jabbari e Rouster (2021, p.1) “relacionamentos
familiares seguros e de apoio fornecem amor, conselhos e cuidados, enquanto relacionamentos
familiares estressantes sdo sobrecarregados com argumentos, feedback critico constante e
demandas onerosas”, o que acaba por prejudicar o funcionamento familiar.

Segundo Montoro-Gurich e Garcia-Vivar (2019), a solidariedade intergeracional se
configura como o interesse pelo cuidado aos idosos e doentes cronicos, ¢ pela troca de
conhecimento e envolvimento entre geracdes. E compreendida por quatro parimetros
relacionados a estrutura e relagdes estabelecidas entre os membros da familia, os quais incluem:
1- ‘Senso de dever familiar’, que compreende aspectos morais que atribuem as novas geracoes
o dever de cuidar das geragdes prévias; 2- ‘Co-residéncia e proximidade residencial’, que se
traduz pelas familias cujos filhos residem proximos ou juntos aos pais idosos; 3- ‘Frequéncia
de contato’, que considera que o apoio mutuo depende da frequéncia em que os membros da
familia se encontram, quanto maior esse contato, melhor seré a identifica¢do do tipo de apoio
necessario, além disso, mais facil serd para receber ou dar apoio; e 4- ‘Apoio e assisténcia entre
geragdes’, que considera que o carater complementar entre estado de bem-estar social e apoio
familiar, apesar de haver, na literatura, a ideia de que o estado de bem-estar social reduz o papel
da familia como principal grupo responséavel pela economia e cuidado de seus membros.

Para compreender melhor como ocorrem os processos familiares, € importante elucidar
a relacdo entre dinamica e funcionalidade familiar. A dindmica familiar ¢ determinada pelos
padrdes interacionais entre os membros de uma familia, o que inclui seus papeis,
relacionamentos e os diversos fatores que influenciam nessas interacdes (JABBARI;

ROUSTER, 2021). J& a funcionalidade familiar se refere a capacidade dos membros da familia
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de desempenhar os seus papeis nas diferentes fases do ciclo familiar, visando manter o
equilibrio do sistema familiar. Membros de familias funcionais desempenham seus respectivos
papeis adequadamente, realizam com sucesso tarefas praticas € mantém relacionamentos dentro
e fora do contexto familia (ZHANG, 2018). Nesse sentido, a dinamica familiar ¢ um fator
determinante para o funcionamento da familia. Outro aspecto importante a ser considerado ¢ a
interagdo entre doenca e dindmica familiar (SHAJANI; SNELL, 2019).

Os processos interacionais entre os membros da familia geram impactos duradouros e
influenciam o desenvolvimento e o bem-estar de um individuo por meio de vias psicossociais,
comportamentais e fisiolégicas (THOMAS; LIU; UMBERSON, 2017). Assim, a dinamica
familiar e a qualidade das relagdes familiares podem repercutir de maneira positiva ou negativa
no estado de saide dos membros da familia. Diversos estudos demonstraram a importancia da
dinamica e do funcionamento familiar para os resultados de satde, doenga e recuperagao
(JABBARI; ROUSTER, 2021; NERIS et al., 2022).

Para entender como esses resultados podem ser influenciados, devemos compreender os
fatores capazes de influenciar na dinamica e no funcionamento familiar. Barnhill (1979), elenca
componentes importantes da dindmica e do funcionamento familiar que inclui seis dimensdes
bipolares, positivas ¢ negativas. Dentre 0os componentes que repercutem positivamente, sao
citados: 1- Individuacdo, que se refere ao sentimento de independéncia de pensamento e
julgamento; a 2- Mutualidade, que envolve trocas e colaboracao, conferindo aconchego para as
relagdes; a 3- Flexibilidade, que se traduz pela capacidade de experimentar e se ajustar as
mudancas de maneira positiva; a 4- Estabilidade, que equivale a consisténcia e responsabilidade
capazes de resultar em constancia e sensa¢ao de seguranca; 5- Comunicagao clara, que consiste
na troca bem sucedida de informagdes e esclarecimentos; € a 6- Reciprocidade de papeis, que
se configura como comportamentos pelos quais os membros da familia podem complementar
ou trocar papeis com outros, viabilizando e contribuindo para o funcionamento positivo da
familia.

Em contrapartida, os componentes que influenciam negativamente incluem: 1-
Enredamento, que se caracteriza pela alta dependéncia e envolvimento dos outros membros; o
2- Isolamento, que se configura como a percepg¢ao de desvinculacio dos familiares; 3- Rigidez,
que se traduz pela incapacidade de responder ou se adaptar a mudanca com sucesso; 4- a
Desorganizagdo, que remete ao caos ¢ a falta de previsibilidade; a 5- Comunicagdo nao clara,

que se refere a mensagens distorcidas que sdo vagas em sua transmissdo e significado; e 6-
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Conflito de papeis, que ¢ a falta de comportamentos acordados e/ou aqueles mal definidos
(BARNHILL, 1979).

Ainda que o autor tenha apresentado diferentes dimensdes em seu modelo, ele sustenta
que a mutualidade se configura como a mais importante, pois ¢ capaz de refletir a coesao,
proximidade e sentimentos positivos na familia, e que ¢ diretamente afetada, ainda, por outras
dimensdes, como comunicagdo clara e reciprocidade. Sendo assim, para ele, melhorias
ocorridas em qualquer dimensdo positiva, possivelmente fortalecera outras dimensdes
positivas, o mesmo pode ocorrer com as dimensdes negativas, cuja piora pode fortalecer as
demais dimensdes negativas. Isso se traduz por meio estudos que apontam que melhorias no
funcionamento familiar s3o capazes de promover qualidade de vida relacionada a satde
(ZHANG et al., 2022)

O sistema familiar influencia na situacdo de saude dos seus membros e, qualquer
alteracdo patoldgica em curso, seria capaz de afetar a todos. Sendo assim, os membros da
familia sdo capazes de influenciar no curso de uma doenca de varias maneiras. Portanto, a
familia deve ser o contexto em que se resolvem os desafios do enfrentamento de uma doenca
(SHAJANI; SNELL, 2019).

Em se tratando de doengas cronicas, essa situagdo deve ser observada de perto pelos
profissionais de saude, visto que se trata de acometimento duradouro capaz de impactar
severamente na dinamica familiar, uma vez que, nesta condi¢do, os membros da familia se veem
forcados as mudancas no estilo de vida, na distribuicdo de papeis, na interagdo entre seus
membros, nos recursos econdmicos € na QV da familia ou de seus membros (BARBIERI-
FIGUEIREDO, 2021).

Familias que convivem com uma condi¢do cronica tém sua dinadmica e seu
funcionamento familiar profundamente afetados, uma vez que todos os membros do sistema
familiar vivenciam a doenga e suas repercussdes (GOLICS, 2013; WRIGHT; BELL, 2021).
Leahey e Wright teorizaram, em 1987, pressupostos bésicos sobre familias nessa situagao,
sendo eles: 1- A existéncia de pontos previsiveis de estresse familiar; 2- A variagdo do nivel de
tolerancia da familia a condi¢do do seu membro adoecido; 3- Sob estresse, tendem a manter
padrdes de comportamentos, eficazes ou nao; 4- Sentimento de perda/luto ap6s o diagndstico
de uma condigdo cronica; 5- As familias desempenham um papel significativo em incentivar
ou desencorajar membros cronicamente doentes a participar de terapias especificas; 6- Reagao
a determinados “comportamentos de doenca”; 7- Dificuldade em se ajustar a uma doenga fisica

cronica por causa de informagdes incorretas ou inadequadas sobre doengas; 8- Necessidade de
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se ajustar as mudancas nas expectativas; ¢ 9- A capacidade de lidar com uma condi¢ao de
doenca depende da percepcao da familia sobre a doenga.

Os pressupostos de Leahey e Wright conferem ampla percepgao sobre o que esperar do
sistema familiar durante o processo de adoecimento de um de seus membros, visto que ela ¢ a
principal fonte de apoio informal as pessoas dependentes de cuidados (CANGA-ARMAYOR;
GARCIA-VIVAR; NAVAL, 2011; LIMA-COSTA, 2017). Portanto, a inclusio da familia nos
cuidados realizados pelos profissionais de satde e uma visao ampliada sobre o funcionamento
e a dinamica familiar ¢ estritamente necessario para oferecer um cuidado continuo e de
qualidade as pessoas com condig¢des cronicas, aliviando, ainda, o sofrimento dos familiares que
convivem com a situagdo. Ademais, a familia ndo pode ser vista apenas como um recurso (que
auxilia os profissionais de saude nas tarefas de cuidado), mas sim como uma unidade de
cuidado, especialmente em um contexto de APS.

Além disso, ao abordar familias com cuidadores, deve-se considerar a utilizacdo de
abordagens pds-modernas e construtivistas, considerando as crengas individuais, familiares e
culturais como facilitadoras, capazes de aumentar opgdes de solugdes para os problemas no

sistema familiar (SHAJANI; SNELL, 2019; WRIGHT; BELL, 2021).

4.3 O cuidador familiar e as repercussoes do ato de cuidar

Em meio a um cendrio de profundas transformacdes demograficas e epidemiologicas,
além de alteragdes nas configuragdes familiares, emerge a figura do cuidador. Segundo Leitdo
e Almeida (2000, p. 80) cuidador € “[...] quem assume a responsabilidade de cuidar, dar suporte
ou assistir alguma necessidade da pessoa cuidada, visando a melhoria de sua saude”. Sendo
assim, o papel de cuidador pode ser representado por um familiar, amigo, profissional de saude,
ou qualquer pessoa que se dispde a assumir a responsabilidade pelo cuidado.

Cuidadores podem ser classificados como formais, que representam aquelas pessoas que
exercem o cuidado profissionalmente, para o qual ha remuneracdo. Aqui podem ser incluidos
profissionais de enfermagem, cuidadores de idosos, babas ou outros profissionais (DUARTE,
1997, STONE; CAFFERATA; SANGL, 1987; VIEIRA et al., 2011); e cuidadores informais,
também, por vezes, reconhecidos na literatura como cuidadores familiares. O cuidador familiar
nao ¢ remunerado pela fungdo exercida e, comumente, seu papel € representado por um familiar,

amigo, vizinho ou outro voluntario. O cuidador familiar ¢ quem assiste continuamente a pessoa
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dependente e, em sua maioria, ndo dispde de formagdo ou capacitagdo para realizacdo das suas
atividades (SCHULZ; SHERWOQOD, 2008).

Em relacao ao nivel de assisténcia, cuidadores podem ser classificados como primarios
ou principais, e secundarios. Cuidador primario € o que exerce cuidado continuo, que despende
maior tempo e realiza as principais atividades de cuidado ao longo do dia, enquanto o cuidador
secundario, apesar de também despender o seu tempo para realizagdo do cuidado, em geral,
atua quando o cuidador principal necessita se afastar das suas atividades, ou ainda, atua como
apoio para o cuidador principal (ELIOPOULQOS, 2005; VIEIRA et al., 2011).

O ato de cuidar ¢ uma situacao que evolui com o tempo e que, diferentemente de outras,
ndo ¢ planejada, nem esperada e nem escolhida. A implementacdo e o desenvolvimento de
atividades de cuidado sdo permeados por diversos fatores, aqueles considerados objetivos, que
estao relacionados a morbidade da pessoa dependente e as habilidades do cuidador, e também
aos fatores subjetivos inerentes aos sujeitos envolvidos nesse processo, como sentimentos,
crencgas e expectativas do cuidador, pessoa dependente de cuidados e familia (NERI, 2012).

No Brasil, o cuidado informal, representado pelos cuidadores familiares, ¢ considerado
a principal fonte de apoio as pessoas situacdo de dependéncia de cuidados (LIMA-COSTA,
2017). Dados da Pesquisa Nacional de Saude (PNS) revelaram que o cuidado informal
representou 81,8% das modalidades de cuidado existentes, seguido pelo cuidado remunerado
com 5,8%; J& 6,8% das pessoas recebiam ambas as modalidades de cuidado (LIMA-COSTA,
2017). Além disso, hé autores que inferem que o cuidado informal € que sustenta os sistemas
de cuidados em longo prazo em outras partes do mundo (BAUER; SOUSA-POZA, 2015;
OLIVA-MORENO et al., 2019).

Esses dados chamam atengdo a medida que indicam uma potencial reducdo da
vinculacdo desses cuidadores em idade economicamente ativa a forga de trabalho, uma vez que
ndo apresentam fonte de remuneragdo, bem como apontam para uma elevagio na sobrecarga
em termos de problemas de saude e sociais devido aos cuidados prestados. Nesse contexto, tem
sido sustentado que a prestagdo de cuidados ¢ subvalorizada social e economicamente
(BAUER; SOUSA-POZA, 2015; OLIVA-MORENO et al., 2019). Ainda, a demanda por
cuidado tende a aumentar substancialmente nos proximos anos com o aumento da expectativa
de vida, aumento significativo de idosos e outras pessoas com limitagdes decorrentes de
sequelas causadas pelas DANT e outras alteragdes demograficas e sociais, o que reforca a
necessidade de um olhar mais atento por parte dos gestores e formuladores de politicas publicas

(OLIVA-MORENO et al., 2019; SAUTTER et al., 2014).
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Segundo Karsch (1998), a delegacdo da funcdo de cuidador familiar decorre de um
processo dinamico, o qual acontece baseado em regras refletidas em quatro fatores (FIG. 1),
sendo eles: parentesco, com maior frequéncia, encontra-se cuidadores conjuges, precedendo
sempre a presenga de filhos; género, com predominancia do feminino; proximidade fisica,
pessoas que vivem na mesma residéncia ou proximo; e proximidade afetiva, que designa
cuidadores conjuges e aqueles que sdo filhos ou pais. Tal modelo ¢ corroborado por diversos
estudos, os quais demonstram um perfil semelhante de cuidadores em diversos paises, como

predominio do sexo feminino e filhas das pessoas sob cuidados.

Figura 1 — Aspectos envolvidos na delegagdo da fungdo de cuidador
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Fonte: Adaptado de Karsch (1998)

Um dos trabalhos pioneiros a investigar o papel dos cuidadores ¢ atribuido a Grad e
Sainsbury, realizado em 1963, quando os autores investigaram as repercussdes da doenca
mental na vida de pessoas da familia (MEDEIROS; FERRAZ; QUARESMA, 1998). Desde
entdo, o interesse pelo tema tem aumentado, especialmente diante de um cendrio de
transformagdes no perfil de morbimortalidade, sociodemografico e econdomico (BIDERMAN
etal.,2021; BOM et al., 2019; LIU; HEFFERNAN; TAN, 2020; WANG et al., 2022).

Diante das repercussdes causadas pelo cuidado informal as pessoas em situacdo de
dependéncia, em curto prazo, isso serd insustentdvel, uma vez que as transformagdes
decorrentes da transi¢do demografica e epidemioldgica tem apontado para um niimero cada vez
maior de pessoas precisando de cuidados e menos pessoas disponiveis e aptas para cuidar
(CANGA-ARMAYOR; GARCIA-VIVAR; NAVAL, 2011).

Ainda que a maioria dos pesquisadores envidem esfor¢os em investigacdes sobre as

repercussoes negativas relacionadas ao cuidado de um familiar dependente, nos ltimos anos,
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novos estudos tém investigado repercussodes positivas do cuidado (WANG et al., 2022). Dentre
0s aspectos positivos, a situagdo de cuidado permitiu ao cuidador valorizar mais a vida
(ASIROT; PAPAZYAN; SONG, 2020), promocao de sentimentos de motivacao, satisfacao e
a autoestima devido a relevancia do papel social que representa o cuidado (GROVER et al.,

2017).

4.4 Qualidade de vida e cuidadores familiares

O conceito de QV ¢ multidimensional, pois envolve diferentes dimensdes da vida de um
individuo. Por tal motivo, apresenta diferentes defini¢des. Para Pereira, Teixeira e Santos (2012,
p. 244) “os conceitos mais aceitos de qualidade de vida buscam abranger uma multiplicidade
de dimensdes discutidas nas chamadas abordagens gerais ou holisticas”. Segundo a
Organizacao Mundial de Saude (1997, p. 01), QV se refere a “percepcao individual da sua
posicdo na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores em que vivem, e em relagao
aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes”. Esse conceito demonstra a quao
inespecifica ¢ a QV e o quanto pode estar permeada de subjetividades.

Para Teoli e Bhardwaj (2022, p. 01), QV ¢ “um conceito que visa captar o bem-estar,
seja de uma populacdo ou de um individuo, em relagdo a elementos positivos e negativos em
toda a sua existéncia em um momento especifico.” Ou seja, demonstram que a QV, além de ser
permeada por diferentes fatores positivos ou negativos, ela pode variar ao longo do tempo, de
acordo com as vivéncias individuais de cada pessoa, o que inclui sua saude individual, seja ela
fisica, mental e/ou espiritual, ou ainda seus relacionamentos, nivel educacional, trabalho, status
social, renda, seguranca e protecao, liberdade, autonomia na tomada de decisdes, pertencimento
social, e seu entorno fisico (TEOLIL; BHARDWAJ, 2022).

As dimensoes frequentemente estudadas da QV incluem aspectos pessoais, como a
dimensao fisica, que se refere ao funcionamento adequado do organismo, incluindo suas
condig¢des gerais e, inclusive, a ocorréncia de doencas; e a dimensdo mental, para a qual ¢ dificil
estabelecer uma defini¢do oficial para satide mental, visto que ¢ permeada por subjetividades,
pois esta relacionada a percepg¢ao que cada individuo tem da sua propria realidade, suas crengas,
dentre outros fatores, no entanto, estd relacionada ao equilibrio psicologico e bem-estar
emocional; a dimensao social, dentro dos aspectos sociais, a qual se refere a capacidade que o
individuo tem de interagir em sociedade, ndo se resumindo apenas ao contato com outras

pessoas, mas também ao modo de se relacionar com elas equilibradamente e de forma saudavel



35

(FLECK, 2000A; TEOLI; BHARDWAJ, 2022). Além das dimensdes supracitadas, a
espiritualidade também tem se destacado como um importante aspecto relacionado a qualidade
de vida, inclusive conferindo protecao a dimensdao mental da qualidade de vida (PANZINI et
al.,2017).

Embora a QV dependa de fatores individuais de cada pessoa, em sua esséncia, os fatores
que a condicionam ndo se modificam de um lugar para outro e as pessoas, nos mais diferentes
contextos, aprendem a conviver com sua QV de acordo com aquilo que lhe ¢ ofertado. Como
exemplo, duas pessoas que vivam em contextos completamente diferentes podem apresentar
niveis satisfatorios de QV, o que demonstra que a QV pode ser adaptada ao contexto e deve ser
aferida na perspectiva do individuo.

O termo “QV” tem se tornado cada vez mais popular nas tltimas décadas, desde a sua
introducdo na literatura médica, na década de 1960. Segundo Post (2014, p. 167), em 1975, QV
foi introduzida como palavra-chave nas bases de dados da literatura médica. A partir do inicio
dos estudos sobre QV e sua influéncia na saude, os profissionais passaram a desejar ndo apenas
a auséncia de morte dos seus pacientes, mas uma QV para que possa viver em plenitude dentro
das suas condig¢des fisicas, o que vai de encontro com a biologia humanista, que se preocupa
ndo apenas com o material, mas com a vida humana em sua totalidade (POST, 2014).

Ainda que a QV apresente multidimensionalidade de fatores que a influencia, ela, por
si s0, consegue influenciar no estado de satide de uma pessoa. Tanto € que os cuidados em saude
s6 sdo valiosos na medida em que contribuem para a QV dos individuos e sociedade
(MUSSCHENGA, 1997). Devido a sua relevancia para a satde individual e coletiva, a QV tem
sido amplamente estudada por pesquisadores em todo o mundo (HARALDSTAD et al., 2019).

Para aferir QV, especialmente a sua relagdo com o estado de saude, existem diversos
instrumentos desenvolvidos nas ultimas décadas e cada um deles se propde a aproximar, ao
maximo, do que seria uma avaliagdo integral do individuo. Tais instrumentos avaliam diferentes
dimensdes, entretanto, existem quatro que sdo frequentemente avaliadas por esses
instrumentos: Fisica, Mental, Social e Funcional (PEQUENO et al., 2020; POST, 2014).

Dentre os instrumentos existentes para aferir qualidade de vida, validados para o Brasil,
destacam-se o WHOQOL-100, criado pelo Grupo de Qualidade de Vida da OMS. Esse
instrumento € composto por cem perguntas referentes a seis dominios: fisico, psicologico, nivel
de independéncia, relagdes sociais, meio ambiente e espiritualidade/religiosidade/crengas
pessoais. O resultado ¢ um escore que atribui valores menores ao baixo nivel de QV e valores

altos a elevado nivel de QV (FLECK, 2000A). Devido a extensado do WHOQOL-100 e diante
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da necessidade de um instrumento mais curto, que demandasse pouco tempo para o
preenchimento e que preservasse caracteristicas psicométricas satisfatorias, o Grupo de
Qualidade da OMS desenvolveu 0 WHOQOL-bref. Esse instrumento ¢ capaz de avaliar a
qualidade de vida individual, sendo aplicavel em qualquer pessoa adulta. E composto por 24
questdes que abrangem as dimensdes fisica, psicologica, social € meio ambiente, além de uma
questdo para avaliacdo da qualidade de vida em um contexto geral e outra para avaliar a
percepgao individual da situacao de satde (FLECK, 2000B).

Outro instrumento amplamente utilizado ¢ o Short-Form Health Survey (SF-36),
desenvolvido em 1992 por Ware e Sherbourne e validado no Brasil por Ciconelli ez al. (1999).
E constituido por oito escalas ou dominios (capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado
geral da saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e saide mental) que, ao final,
origina um escore que varia de zero a 100, onde zero corresponde a uma pior qualidade de vida
e 100 a uma melhor qualidade de vida.

Em meta-analise sobre a relacdo entre QV e mortalidade da populagdo, Phyo et al.
(2020) identificaram associa¢ao entre maiores niveis de QV e menor risco de mortalidade.
Diante disso, os autores recomendam a necessidade da incorporagdo da aferi¢do de QV dos
usuarios na rotina dos servigos de saude, visto que isso poderia permitir o inicio de cuidados
primarios de satde para pessoas com risco de morte prematura. Além disso, medidas de QV
seriam importantes para que gestores e profissionais de satde identifiquem as populagdes com
maior risco de mortalidade e que podem se beneficiar da triagem de rotina na pratica geral e
possiveis intervengdes nos fatores condicionantes de qualidade de vida.

Em coorte prospectiva realizada na Australia e Estados Unidos com uma grande amostra
de idosos, pesquisadores encontraram evidéncias de que niveis mais elevados de QV
relacionada a satide estdo associados a reducdo do risco de mortalidade por todas as causas entre
idosos de 65 a 98 anos de idade (PHYO et al., 2021). Diante desse cenario, em que se percebe
relagdo entre QV e morbimortalidade, ¢ importante que gestores de diferentes areas envidem
esforcos para promover fatores condicionantes de QV na populagdo, pois sabe-se que os
impactos econdmicos causados por taxas elevadas de morbidade e pela mortalidade precoce
sdo significativos e prejudicam o crescimento e o desenvolvimento de uma nacdo e sua
populacdo (ROCCO et al., 2021).

O desenvolvimento de politicas intersetoriais poderia minimizar os impactos causados
por repercussdes decorrentes dos baixos niveis de QV. Além disso, sabe-se que o inverso

também pode acontecer. Como exemplo, baixos niveis de QV podem levar o individuo a
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desenvolver doengas e outros agravos a saude, especialmente na dimensao psicossocial (PHYO
etal.,2021). Portanto, promover a QV na populacdo ¢ promover e preservar o desenvolvimento
social, economico e de saude.

Em um contexto familiar, em revisao de literatura que buscou identificar e analisar as
escalas existentes que avaliam o processo de viver com a doenga cronica ou fatores relacionados
a vida diaria na perspectiva da familia, pesquisadores encontraram 16 escalas que avaliam
construtos “relacionados ao conceito de viver com doenca cronica, incluindo qualidade de vida;
percepgoes e necessidades; satisfagdo com a vida e bem-estar; impacto; e adaptacao psicoldgica
a doenca” (AMBROSIO et al., 2020, p. 01). Apesar disso, nenhuma das escalas analisadas, sao
capazes de aferir o processo familiar de conviver com a doenga cronica em uma perspectiva
abrangente. Revelando a necessidade de desenvolver uma escala capaz de avaliar, por si s, a
natureza multidimensional de viver com doenga cronica na perspectiva da familia
(AMBROSIO et al., 2020).

Pesquisadores tém demonstrado, ao longo das ultimas décadas, importantes impactos
na QV dos cuidadores familiares, com destaque para repercussoes fisicas, psicologicas e sociais
(BOM et al., 2019; TAVARES et al., 2020). Quando comparados com cuidadores formais, os
cuidadores informais apresentam comprometimentos significativos (DINIZ et al., 2018). Niveis
mais altos de sobrecarga, pior satude fisica, psicologica e qualidade de vida s3o encontrados nos
cuidadores informais (FLORES et al., 2014). Cuidadores informais apresentam perda
significativa de QV em comparagdo com a populagao geral (MAR et al., 2011).

Por se tratar de um conceito mais abrangente, consideramos, nesta tese, a definicdo de
QV estabelecida pela OMS e as dimensdes apresentadas no instrumento WHOQOL-bref, sendo
elas: fisica, psicolégica, social e meio ambiente (FLECK, 2000B; OMS, 1997).

4.5 Panorama atual e perspectivas para o cuidado da unidade familiar em situaciao de

dependéncia de cuidados

Diante um cenario de transformacgdes, sabe-se que, em pouco tempo, as familias
apresentardo dificuldades para manter o cuidado ao membro dependente. Visto que os
processos de transicdo demografica e epidemioldgica tém apontado para um aumento na
proporg¢ao de idosos e outros fatores de risco para a ocorréncia das DANT, resultando em mais
pessoas com sequelas e lesdes incapacitantes, dependentes de cuidados (WHO, 2020; MALTA
et al., 2019; TAVARES et al., 2020). Ademais, visto que as DANT tém acometido pessoas
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mais jovens, estima-se que haverd menos pessoas disponiveis para o cuidado, além de outros
fatores como a inser¢do de mulheres no mercado de trabalho e familias menores (BRASIL,
2021; TAVARES et al., 2020).

Nesse cenario de transicdo, as repercussoes causadas pelas DANT repercutem
significativamente nas familias, uma vez que o sistema familiar ¢ dindmico e sua funcionalidade
¢ influenciada por fatores internos e externos, capazes de potencializar ou fragilizar a situagdo
de saude dos seus membros. A situagao de adoecimento e consequente dependéncia de um
membro da familia € capaz de desestabilizar esse sistema, acarretando consequéncias na
unidade familiar, em especial, no membro que se dedica aos cuidados (AMBROSIO et al.,
2020; GILLISS; PAN; DAVIS, 2019; ZHANG, 2018).

Os impactos da situagdo de dependéncia de cuidados na unidade familiar ¢ na vida do
cuidador tém sido amplamente estudados e, embora tenham revelado importantes impactos
negativos (BOM et al., 2019; CONTRERAS; MIOSHI; KISHITA, 2021; TAVARES et al.,
2020), também ha estudos que apontam resultados positivos, entretanto, esses estudos sdo mais
escassos ¢ relativamente recentes na literatura (ASIROT; PAPAZYAN; SONG, 2020;
GROVER et al., 2017, WANG et al., 2022).

Os estudos que investigam as repercussoes da situagao de dependéncia na qualidade de
vida do cuidador familiar apontam para impactos negativos significativos nas dimensdes
biologicas, sociais e psicoldgicas do cuidador (BOM et al., 2019), entretanto, tais estudos
apresentam, predominantemente, delineamento transversal, o que limita o estabelecimento de
relacdo de causalidade, e também abordagens qualitativas, que aprofundam na subjetividade
que permeia a situacdo de dependéncia na unidade familiar (CONTRERAS; MIOSHI;
KISHITA, 2021; DEL-PINO-CASADO et al., 2019; FEAR, 2021; TAVARES et al., 2020).

Outra caracteristica dessas investigagdes se refere a populacao de estudo, as quais, com
frequéncia, abordam cuidadores de pessoas em situacdo de dependéncia decorrente de doencas
e agravos especificos como deméncia, pds acidente vascular encefalico, Alzheimer, dentre
outras (JING; WILLIS; FENG, 2016; WOODRELL et al., 2021). E importante a realizacao de
investigacdes desse fendomeno em adultos, no geral, e no territério em que essas pessoas vivem,
por exemplo, em nivel de APS, pois dessa forma seréd possivel medir o impacto nas familias no
territorio, além de oferecer subsidios para que os profissionais que atuam na APS, sejam
capazes de estabelecer cuidados longitudinais aos dependentes, cuidadores e unidade familiar

(BIDERMAN et al., 2021; TAVARES et al., 2020).
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A realizagdo de estudos longitudinais, capazes de avaliar relagdo de causalidade,
também ¢ recomendada, pois sdo capazes de oferecer subsidios importantes no que se refere ao
desenvolvimento de politicas e programas direcionados para sanar os potenciais fatores que
impactam na qualidade de vida do cuidador, pois quando se sabe onde se deve intervir, as
estratégias podem ser mais eficazes, evitando despesas desnecessarias e, como mais importante,
preservando a satide do cuidador e a funcionalidade familiar (CALVO-PERXAS et al., 2021;
FEAR, 2021; TAVARES et al., 2020).
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5 MATERIAIS E METODO

Esta tese se configura como um estudo analitico, com multiplas abordagens (qualitativa,
revisao de literatura, quantitativa). Devido ao formato desta tese, esta secao serd apresentada de
acordo com os trés artigos produzidos. Cada artigo buscou alcancar a um dos objetivos

especificos e, portanto, havera descri¢do individualizada do método das trés producdes.

5.1 Fatores socioculturais que contribuem para a qualidade de vida de cuidadores familiares de

adultos dependentes de cuidados cronicos: um estudo qualitativo no Brasil

5.1.1 Delineamento

Estudo exploratdrio de abordagem qualitativa que teve origem em uma pesquisa iniciada
em 2016, intitulada “Fatores associados as alteracdes da qualidade de vida de cuidadores

familiares de individuos dependentes de cuidados — um estudo de método misto”.

5.1.2 Cenario e amostra

O estudo foi realizado na area de abrangéncia de duas Unidades Bésicas de Saude (UBS)
do Distrito Sanitario Norte, do municipio de Belo Horizonte, Minas Gerais, Brasil, cuja
localizagdo estd representada na FIG. 2. As UBS sdo locais de atendimento das equipes da
Estratégia Satide da Familia (ESF). Essa estratégia ¢ o método pelo qual a APS ¢
operacionalizada no Brasil. Possui territorio definido, atendimento longitudinal, populagao

cadastrada, e ¢ considerada a porta de entrada preferencial para o sistema publico de satde.
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Figura 2 — Representagdo geografica da localizagdo do municipio de Belo Horizonte, bem como sua
divisdo em distritos sanitarios

PaleR e BT

Fonte: Tavares (2018)

A ESF deve atuar, prioritariamente, nas agdes de prevengdo, promogao e recuperagao
da saude. As equipes de saude da familia (EqSF) estdo alocadas em estabelecimentos
denominados UBS. Essas equipes sdo responsaveis pelos cuidados primarios as familias que
residem na sua area de abrangéncia, sendo compostas, minimamente, por um enfermeiro, um
médico, um técnico/auxiliar de enfermagem e agentes comunitarios de saude (ACS). Estes
ultimos fazem o elo entre as familias e o servigo de saude (BRASIL, 2017).

Foram incluidos cuidadores da area de abrangéncia das UBS selecionadas para esse
estudo, com idade igual ou superior a 18 anos, cujos individuos sob cuidados compreendessem
a mesma faixa etdria e que apresentassem algum grau de dependéncia de cuidados, conforme
critérios do Indice de Barthel, instrumento que afere o grau de dependéncia (MINOSSO et al.,
2010). Foram excluidos do estudo os cuidadores que fossem remunerados para realizar o
cuidado ao dependente.

Para selecao dos cuidadores familiares participantes da etapa qualitativa, iniciamos a
entrevista com o primeiro cuidador indicado por um ACS e seguimos até atingir a saturagao
das informagdes, ou seja, quando os discursos dos participantes apresentassem semelhanca.

Portanto, encerrou-se a coleta com 25 cuidadores.
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5.1.3 Coleta de dados

As entrevistas foram realizadas por meio de visitas domiciliares por dois pesquisadores,
ambos estudantes, sendo um do curso de graduacdo em enfermagem e outro do curso de
mestrado, no periodo de outubro de 2016 a marco de 2017. Em um primeiro momento, foi
aplicado um questionario estruturado, elaborado pelos autores do estudo, contendo questdes
para caracterizagao sociodemografica e do estado de satide dos cuidadores. Em um segundo
momento, foi utilizado um roteiro semiestruturado (APENDICE A) contendo oito questdes
abertas envolvendo sua experiéncia com o cuidado. O dudio das entrevistas foi gravado e teve,

em média, 30 minutos de dura¢do. Nenhum participante se recusou a participar das entrevistas.

5.1.4 Analise dos dados

As entrevistas foram transcritas de forma independente pelos dois pesquisadores. Em
seguida, foram comparadas para verificar possiveis divergéncia nas falas transcritas, o que
contribui para maior credibilidade e confiabilidade do estudo.

O processo de andlise foi construido seguindo as fases da andlise de contetido,
modalidade tematica (BARDIN, 2016), as quais compreendem: fase 1 — Pré-analise, realizada
por meio de sucessivas leituras flutuantes de todo material coletado com a finalidade de
proporcionar a aproximagao e interagdo com o conteudo a ser analisado; fase 2 — Exploragado
do material, na qual se realizou a exploragdo e o tratamento, seguido da codificacdo e
categorizag¢ao inicial do contetido de analise. Posteriormente, a categorizacao inicial do material
de andlise formou um corpus, passivel de ser submetido a fase 3 de Tratamento das Respostas.
Nessa ultima fase, realizou-se um processo de classifica¢do e reagrupamento de elementos que
abarcam diferentes varidveis e a mesma significa¢do e este processo resultou nas categorias
finais que incluia o discurso dos sujeitos da pesquisa e possibilitaram explorar os fatores que se
relacionam com a QV do cuidador. O fato de um dos autores do artigo ser de outra
nacionalidade contribuiu para a imparcialidade da interpretagdo dos dados.

Para melhor compreensdao dos resultados, optamos por apresentar as falas dos
participantes identificadas pela codificacdo ‘C’, referente a ‘cuidador’, seguido por um

algarismo numérico e o grau de parentesco com o familiar dependente.
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5.1.5 Aspectos éticos

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisas da Universidade Federal de
Minas Gerais (UFMG), sob registro CAAE: 47529021.6.0000.5149. Os cuidadores familiares
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), de forma voluntaria, apos
esclarecimento da proposta do estudo em todas as etapas. Foi garantido privacidade e sigilo das

informacgdes.

5.2 Iniciativas governamentais de apoio a cuidadores familiares na América do Sul

5.2.1 Delineamento

Uma revisdo de literatura foi realizada para responder ao segundo objetivo da tese, a
qual buscou identificar as iniciativas governamentais existentes em paises da América do Sul
que oferecem apoio aos cuidadores familiares. A revisao foi conduzida por pesquisadores Ibero-
americanos, que utilizaram o PRISMA como instrumento norteador (TRICCO et al., 2018).

Para nortear a busca, definiu-se como pergunta de pesquisa: “Quais iniciativas

governamentais de apoio a cuidadores familiares existem em paises da América do Sul?”.

5.2.2 Critérios de seleciao

O estudo foi realizado com paises da América do Sul, com excecdo das regides
autonomas e territorios ultramarinos, por ndo apresentarem, em sua maioria, uma legislagao
propria. Atualmente, a América do Sul € composta por 12 paises e trés territorios dependentes.
O maior pais em extensdo territorial é o Brasil e, 0 menor, o Suriname. E considerado um
continente com ampla miscigenagdo racial e cultural, tendo sido colonizado, em sua maior
parte, por espanhois e portugueses. Por tal motivo, o idioma predominante na maioria dos paises
¢ o espanhol.

Dentre os documentos pesquisados nas bases de dados, foram incluidos aqueles
publicados entre 2006 e 2021, uma vez que as iniciativas governamentais que apoiam familias
que convivem com a situag¢ao de dependéncia de cuidados comegaram a ser desenvolvidas nesse

periodo em diferentes partes do mundo. Foram excluidos documentos que abordam
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exclusivamente paises que ndo estdo incluidos no estudo; que ndo se relacionam com a tematica;
pré-prints; e aqueles que nao sdo capazes de responder a pergunta de pesquisa.

Sobre a busca nos sites oficiais dos governos, foram incluidos documentos nacionais
do tipo lei, politica, programa, norma ou agenda que contemplasse apoio aos cuidadores,
independente da data de publicagdo, mas que ainda estivessem vigentes. Foram excluidos
documentos que preconizassem apoio somente a pessoa dependente e ndo mencionassem 0s

cuidadores familiares.

5.2.3 Estratégia de busca

A estratégia de busca se estruturou em duas fases. A primeira contemplou uma busca de
documentos que abordassem a temadtica (artigos, teses, dissertagdes etc.), nos portais da
PubMed e BVS (Biblioteca Virtual em Saude), esse ultimo indexa bases como LILACS
(Literatura Latino Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), IBECS (Indice Bibliografico
Espanhol de Ciéncias da Satde) e SciELO (Scientific Electronic Library Online), sendo muito
utilizada por pesquisadores Ibero-americanos. A busca foi realizada em junho de 2021, sendo
utilizados, na PubMed, os descritores em saude Mesh (Medical Subject Headings): Caregivers,
Family Caregivers; Family; Public Policy, Social Policy;, Health Policy, Legislation,
Argentina; Brazil; Chile; Colombia, Ecuador; Guyana; Paraguay; Peru; Suriname; Uruguay,
Venezuela; Latin America,; South America. Ja no Portal da BVS, foram utilizados os mesmos
descritores e, adicionalmente os seus correspondentes em espanhol e portugués.

Em uma segunda fase, foram realizadas buscas nos sites oficiais dos governos nacionais
sul-americanos, sendo incluidos documentos de abrangéncia nacional (leis, politicas,

programas, normas, agendas).

5.2.4 Extracao dos dados

Primeiramente, foram lidos todos os titulos e resumos. Aqueles que atendessem aos
critérios de busca foram incluidos em um instrumento, elaborado pelos autores, que contemplou
informacdes como: Titulo; Tipo de Documento (artigo, tese, dissertacao, lei, politica, programa
etc.); Tipo de Estudo (no caso de artigos, teses e dissertacdes); Ano de publicacdo; e Pais ao

qual se refere. Em seguida, os documentos selecionados foram lidos na integra, com vistas a
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avaliar se ele seria capaz de responder a pergunta de pesquisa. Essa etapa foi realizada por dois

pesquisadores, com o objetivo de evitar potenciais vieses de selecao.

5.2.5 Analise dos dados

Foi utilizada andlise de conteudo (BARDIN, 2016), que consistiu em trés fases: na fase
1, de pré-analise, foi realizada a primeira leitura das publicagdes selecionadas, por meio da qual
foram identificados diferentes tipos de apoio aos cuidadores; na fase 2, de exploracao do
material, observamos que os tipos de apoio que eram oferecidos aos cuidadores se
assemelhavam entre as publicagdes. Diante disso, fizemos o seu agrupamento; na fase 3,
definimos duas categorias tematicas para serem exploradas, sendo elas: 1 — Qualificagdo e
capacitagdo de cuidadores familiares; e 2 — O apoio integral e financeiro aos cuidadores

familiares.

5.3 Analise longitudinal dos determinantes da diminuicao da Qualidade de Vida de cuidadores

familiares

5.3.1 Delineamento

Trata-se de um estudo epidemioldgico, longitudinal e analitico, vinculado a uma
pesquisa mais ampla, intitulada “Fatores associados as alteracdes da qualidade de vida de

cuidadores familiares de individuos dependentes de cuidados — um estudo de método misto”.

5.3.2 Cenario do estudo

O estudo foi realizado em duas UBS do Distrito Sanitario Norte do municipio de Belo
Horizonte, a capital do Estado de Minas Gerais, Brasil (FIG. 2). Ambas as unidades foram
cenarios da linha de base do estudo iniciado em 2016, cujas caracteristicas foram descritas

anteriormente.
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5.3.3 Populaciio e amostra

A selecdo dos participantes da linha de base deste estudo ocorreu por meio de um
procedimento criterioso em que foi necessario, primeiramente, definir como ‘“cuidador
familiar”, o individuo que despende cuidados sem remuneracdo. Para identificagdo dos
individuos elegiveis para a pesquisa, foi realizado um levantamento de todos os individuos
dependentes em duas etapas:

1* Etapa: Levantamento de usudrios dependentes — Por inexistir dados formais da
populacdo de dependentes, foi realizado um levantamento em parceria com os ACS. Esses
profissionais compde as EqSF e sdo considerados o principal elo entre as familias e os demais
profissionais que atuam nas UBS. Apresentam amplo conhecimento sobre as caracteristicas do
territorio, inclusive sobre as familias que nele habita. Portanto, s3o capazes de identificar as
familias que apresentam um membro dependente de cuidados.

Para defini¢ao de “dependéncia”, foi realizada uma capacitagdo com os ACS, utilizando
como referencial o Indice de Barthel, instrumento que afere o nivel de dependéncia (MINOSSO
et al., 2010). Essa estratégia foi utilizada com o intuito de reduzir potenciais vieses de selecao.
Os usuadrios classificados como “dependente” em ao menos um dos itens que compde o
instrumento, em primeiro momento, foram selecionados para o estudo.

2% Etapa: Identificacao dos usuarios dependentes — Apds primeira reuniao, foi concedido
um periodo de uma semana para que esses profissionais realizassem o mapeamento de usuarios
dependentes e, em nova reunido, foram responsaveis por apresentar a relacdo de dependentes e
seus respectivos cuidadores.

Os critérios de inclusdo foram todos os dependentes e cuidadores com idade igual ou
superior a 18 anos, e cuidadores ndo remunerados. Foram excluidos do estudo os cuidadores
cujo dependente, ap0s ter seu nivel de dependéncia aferido por meio do indice de Barthel por
um pesquisador, fossem classificados como “independentes”. Por fim, foram entrevistados 139
cuidadores familiares.

Na etapa de seguimento, inicialmente, buscou-se entrevistar todos os 139 cuidadores
familiares da linha de base. Por se tratar de um estudo longitudinal, era esperado a ocorréncia
de perdas. Portanto, foram considerados perdas os casos de falecimento ou troca do cuidador,
além dos casos de recusa. Para outras situagdes, foram tomadas as seguintes condutas: 1- no
caso de falecimento do dependente, houve tentativa de contato com o cuidador e, se ele

aceitasse participar do estudo, sua participagdo seria contabilizada até a data do o6bito do
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dependente; 2- cuidadores cujos dependentes mudaram do cenario do estudo foram incluidos
no estudo.

O procedimento para averiguagao dessas informagdes foi realizado por meio de reunido
com os ACS e contato com os cuidadores que participaram da linha de base. Diante das
informacdes obtidas, a amostra da etapa de seguimento foi constituida por 135 cuidadores

familiares. O processo de averiguacdo pode ser visualizado no QUADRO 1.

Quadro 1 - Validagdo amostral da etapa de seguimento

Item Quantidade Conduta
Amostra linha de base 139 -
Obito do dependente 13 Manteve o cuidador
Obito do cuidador 2 Excluido
Recusa 2 Excluido
Total de perdas 4 -
Amostra etapa de seguimento 135 -

Fonte: Elaborado pelo autor (2022)

5.3.4 Instrumentos

Na linha de base ¢ na etapa de seguimento foram utilizados os mesmos instrumentos,
sendo dois, um para o dependente e o outro para o cuidador familiar. O Instrumento I, referente
ao usuario dependente, compreendeu dois questionarios, sendo o primeiro, elaborado pelo
grupo de pesquisa, composto por perguntas com o intuito de caracterizar o perfil dos
dependentes (APENDICE B). Essas questdes eram referentes a informagdes
sociodemograficas, econdmicas, habitos de vida, processo de dependéncia e situagdo de saude.
O segundo questionario tratou-se do Indice de Barthel (ANEXO A), o qual deu origem &
variavel “Nivel de Dependéncia”. Esse instrumento ¢ validado no Brasil (MINOSSO et al.,
2010) e amplamente utilizado para avaliar a capacidade do individuo para realizacdo das
atividades de vida diarias. Por meio de questdes fechadas, ele avalia a capacidade do individuo
para a execucao de dez tarefas abrangendo diferentes dimensdes (FIG. 3). A cada tarefa ¢
atribuida uma pontuagio que, ao final, poderd variar de 0 a 100, sendo as pontuagdes mais
baixas referentes a um elevado nivel de dependéncia e as mais altas a um baixo nivel de
dependéncia ou independéncia total (MINOSSO et al., 2010).

O Instrumento II refere-se ao cuidador e ¢ composto por dois questionarios, sendo o

primeiro compreendido por variaveis sociodemograficas, econdmicas, habitos de vida, situagao
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de saude e informacdes referentes as atividades de cuidado (APENDICE C). O segundo
questionario tratou-se da versdo abreviada do World Health Organization Quality of Life — 100
(WHOQOL-100), o World Health Organization Quality of Life — Bref (WHOQOL—-bref),
traduzido e validado para o portugués (ANEXO B) (FLECK et al., 2000B).

Figura 3 — Dimensdes avaliadas pelo indice de Barthel

Alimentar-

Subir e
descer

Lavar-se

Usaro
sanitério

Fonte: Tavares (2018)

O WHOQOL-bref ¢ compreendido por 26 questdes, sendo duas questdes gerais de QV
e as demais 24 representam cada uma das facetas que compde o instrumento original.
Diferentemente do WHOQOL-100, em que cada uma das 24 facetas ¢ avaliada por meio de
quatro questdes, no WHOQOL-bref, cada faceta ¢ avaliada por apenas uma questdo. As 24
facetas compreendem quatro dominios a serem avaliados (fisico, psicoldgico, relagdes sociais
e meio ambiente) e, juntamente as duas questoes gerais de percepcao da QV e satude, resultam
no Indice Geral de Qualidade de Vida (IGQV). Cada dominio possui uma pontuagio que varia
de 0 a 100, bem como o IGQV, sendo os valores mais baixos apontadores de baixa QV e os
valores mais altos, alta QV (FLECK et al., 2000B). Os dominios e suas respectivas facetas estao

representados no QUADRO 2.
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Quadro 2 — Dominios e facetas que compde o0 WHOQOL-bref.

Dominio Faceta”
1 Dor e desconforto
2 Energia e fadiga
3. Sono e repouso

Fisico 9. Mobilidade
10. Atividades da vida cotidiana
11. Dependéncia de medicagdo ou de tratamentos
12. Capacidade de trabalho
4. Sentimentos positivos
5 Pensar, aprender, memoria, concentragdo

T 6. Autoestima

Psicologico A
7. Imagem corporal e aparéncia
8. Sentimentos negativos
24. Espiritualidade/ religido/ crengas pessoais
13. Relagdes pessoais
Relagdes Sociais 14. Suporte (apoio) social
15. Atividade sexual
16. Seguranga fisica e protecdo
17. Ambiente do lar
18. Recursos financeiros
Meio Ambiente 19. Cuidados de satde e socigis: dispgnibilidade e qualit.ia.lde

20. Oportunidades de adquirir novas informagdes e habilidades
21. Participacdo em, e oportunidades de recreacao/ lazer
22. Ambiente fisico: (poluicao/ruido/transito/clima)
23. Transporte
Avaliagio da Qualidade de Vida®

16Qv Satisfacdo com a Saude’

Fonte: FLECK et al. (2000); adaptado por Tavares (2018, p. 33)
Nota: *Cada faceta encontra-se acompanhada pelo nimero da respectiva questdo contida no instrumento
WHOQOL-100; ¥Questdes que compdes o IGQV
5.3.5 Coleta de dados

A coleta da linha de base foi realizada entre outubro de 2016 e agosto de 2017 por uma
equipe de quatro pesquisadores previamente treinados, composta por um discente da pds-
graduacgdo e trés académicos do curso de graduagdo em Enfermagem da Escola de Enfermagem
da UFMG. Ocorreu por meio de visitas domiciliares previamente agendadas. No caso de
intercorréncias ou impossibilidade em receber o pesquisador no momento da visita, foi
agendado retorno.

Ao iniciar a entrevista, o pesquisador explicava os objetivos da pesquisa, de modo a
esclarecer eventuais duvidas do participante e promover melhor compreensdo do TCLE. O
questionario foi aplicado aos cuidadores familiares de maneira verbal. As entrevistas tiveram
duragdo média de 40 minutos. Apds a entrevista, os pesquisadores foram orientados a revisar
todos os itens do questionario, de modo a ndo haver respostas em branco.

Na etapa de seguimento, a coleta de dados também foi realizada por meio de visitas
domiciliares previamente agendadas, no periodo de dezembro de 2021 a julho de 2022, com a

aplicagdo dos mesmos instrumentos da linha de base.
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As entrevistas foram conduzidas por dois pesquisadores previamente treinados, sendo
um enfermeiro, estudante de pos-graduacgdo, nivel doutorado, e uma estudante do curso de
graduacao em enfermagem. Optou-se por realizar as entrevistas em um coémodo ou local
diferente do qual a pessoa dependente se encontrava, com vistas a evitar constrangimento do
cuidador em responder as perguntas e, dessa forma, reduzindo potenciais vieses. O tempo
transcorrido entre a linha de base e a etapa de seguimento ¢ de aproximadamente cinco anos, o
que possibilita melhor avaliagao das modificagdes da QV do cuidador familiar.

No caso de intercorréncias ou impossibilidade em receber o pesquisador no momento

da visita, foi agendado retorno.

5.3.6 Variaveis de estudo
As varidveis de exposi¢do utilizadas no estudo foram agrupadas em dois blocos. A
seguir, no QUADRO 3, encontram-se as variaveis sociodemograficas e econdmicas referentes

aos dependentes e cuidadores:

Quadro 3 — Variaveis de exposicao referentes as caracteristicas sociodemograficas e econdmicas dos
dependentes e cuidadores

Variavel Dependente | Cuidador
Idade” adulto (18 — 59 anos) / idoso (> 60 anos)
Sexo feminino / masculino
Estado civil casado / unido consensual / divorciado / solteiro / vitivo
Filhos ndo / sim
Numero de filhos” nenhum /1 a4 /acimade 5
sem estudo / primeiro grau incompleto / primeiro grau completo / segundo
Escolaridade” grau incompleto / segundo grau completo / terceiro grau / pos-graduagao

(categorizado a partir dos “anos de estudo”™)

.. ualquer tipo de atividade
Exerce atividade remunerada q . 4 p -
informal remunerada

desempregado / aposentado ou
Situag@o trabalhista pensionista ou contemplado por -
outro beneficio governamental

desempregado / aposentado ou outro

Ocupacao atual - . . .
pag beneficio / assalariado ou auténomo

Carga horéria semanal - em horas

sem renda / até 1 salario/ 1 a2
salarios / 2 a 5 salarios / acima
Renda familiar” de 5 saldrios -
(renda bruta de todos os
moradores do domicilio)

sem renda / até 1 salario / 1 a 2 salarios /

R individual® - . . .
enda individua 2 a 5 salarios / acima de 5 salarios

Grau de parentesco com filho / conjuge / pai ou mae / irmao(d) /

dependente tio(a) / neto(a) / sobrinho(a) / outro

Fonte: Tavares (2018, p. 34)
Nota: *Variaveis disponiveis também no formato continuo; $Avaliadas apenas para fins descritivos.
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As variaveis de exposicdo que abrangem os habitos de vida, a situa¢do de saude e o

processo de dependéncia e de cuidado encontram-se dispostas no QUADRO 4.

Quadro 4 — Variaveis de exposicao referentes aos habitos de vida, situacdo de satide/doenca e processo de
dependéncia e de cuidados

Variavel Dependente Cuidador
DANT ndo / sim
Quantas DANT nenhuma / uma / duas / trés ou mais
cardiovascular / neuroldgica / psiquiatrica / diabetes mellitus /
Qual DANT'S osteomuscular / respiratoria / endocrina (exceto diabetes) /

nefroldgica / oftalmologica / cancer / distirbios metabolicos /
hepatica / auditiva / dermatologica / gastrintestinal

Medicamento de uso
continuo

nao / sim

Tratamento de saude

ndo / sim

Uso de ortese ou protese

ndo / sim

Tempo de sono por noite”

em horas

Atividade fisica

nao / sim

Frequéncia™

quantas vezes por semana e qual
o tempo dedicado por dia

Lazer

nao / sim

Religido

nao / sim

Internacdo nos ultimos 12
meses

nao / sim

Tipo de servigo de saude que
utiliza

publico / privado / convénio

Inicio do processo de
dependéncia

subitamente / gradualmente /
congénito

Tempo de dependéncia”

até 1 ano / entre 1 e 5 anos /
entre 5 ¢ 10 anos / entre 10 ¢ 20
anos / acima de 20 anos

Causa da dependéncia™

cardiovascular / neurologica /
causas externas / osteomuscular /
senilidade / psiquiatrica /
oftalmolégica / cancer / outras

Nivel de dependéncia”

leve / moderado / grave / total

Formagao para o cuidado - ndo / sim
Reside na mesma casa que o g
ndo / sim
dependente
Quantos dependentes sob um / dois / acima de dois
cuidados (inclui criangas)
Compartilhamento do o
. - ndo / sim
cuidado

H4 quanto tempo ¢ cuidador”

até 1 ano / entre 1 e 5 anos /
entre 5 e 10 anos / entre 10 ¢ 20
anos / acima de 20 anos

Fonte: Tavares (2018, p. 35)
Nota: *Variaveis disponiveis também no formato continuo. Avaliadas apenas para fins descritivos.
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A varidvel desfecho do estudo, conforme ja explicitado, originou-se por meio do
instrumento WHOQOL-bref. Nesse estudo, consideramos como desfecho as modifica¢des do
IGQYV e dos quatro dominios da QV (Fisico, Psicolégico, Social e Meio Ambiente).

Para tal, foram realizados calculos dos deltas das modificagdes da QV (IGQV e
dominios), subtraindo os escores obtidos no seguimento e na linha de base. Ao final, as
diferengas entre os escores foram classificadas em: manteve (escores do seguimento — escores
da linha de base = zero); diminuiu (escores do seguimento — escores da linha de base < zero);

aumentou (escores do seguimento — escores da linha de base > zero) (QUADRO 5).

Quadro 5 — Variavel de desfecho: Qualidade de Vida e seus dominios.

Varidvel Categorias

Manteve (escores do seguimento — escores da
linha de base = zero)

Modificagdo da QV
(IGQV e dominios Fisico, Psicolégico, Social e
Meio Ambiente)

Diminuiu (escores do seguimento — escores da
linha de base < zero)

Aumentou (escores do seguimento — escores da
linha de base > zero).
Fonte: Elaborado pelo autor (2022).

5.3.7 Analise dos dados

Os bancos de dados da linha de base e do seguimento foram elaborados por meio do
programa Epilnfo 7® e os dados inseridos pelos dois pesquisadores que participaram da coleta,
com o intuito de evitar inconsisténcias. ApoOs as insercoes e realizagdes das andlises de
consisténcia, os arquivos foram convertidos para analise no software Stata 13®. Ressalta-se que
foi realizado um /inkage entre os bancos de dados da linha de base e do seguimento a partir do
numero de identificacdo comum (ID) atribuido a cada participante.

Inicialmente, os dependentes e seus cuidadores foram caracterizados segundo suas
variaveis sociodemograficas e economicas, de hdbitos de vida, de situacdo de saude/doenca e
do processo de dependéncia e de cuidados.

Para estimar os determinantes da diminui¢ao da QV do cuidador familiar, foi conduzida
uma analise multivariada hierarquizada com a técnica de regressao de Poisson. Neste estudo,
para a andlise multivariada, dividiu-se as varidveis em dois blocos, seguindo modelo tedrico
adaptado com os resultados de publicacdo prévia, que demonstrou que as caracteristicas dos
proprios cuidadores familiares se associavam mais as suas QV do que as caracteristicas dos

seus entes dependentes de cuidado (TAVARES et al., 2020). Portanto, no bloco distal, foram
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consideradas as variaveis do ente dependente e, no bloco proximal, foram consideradas as
varidveis do cuidador familiar.

Assim, na primeira etapa, as varidveis que se associaram a diminui¢do da QV do
cuidador familiar em um nivel de 20% na analise bivariada foram selecionadas para o modelo
final. Em seguida, cada uma das variaveis do bloco distal foi inserida no modelo final em ordem
decrescente de significancia estatistica e retirada uma a uma pelo método backward até que so6
permanecessem aquelas com nivel de significancia estatistica inferior a 5%. Na sequéncia, o
mesmo processo foi feito para as variaveis do bloco proximal. Portanto, no final, as variaveis

do bloco anterior ajustavam as variaveis do bloco subsequente.

5.3.8 Aspectos Eticos

A etapa de seguimento deste estudo foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), sob registro n® 47529021.6.0000.5149
(ANEXO C). Ademais, também foi aprovado pela Secretaria Municipal de Saude de Belo
Horizonte (ANEXO D).

Aos participantes foi assegurada a liberdade de retirar o consentimento a qualquer
momento da pesquisa, deixando de participar deste estudo se assim o desejar, ndo acarretando
onus ou interferéncia em suas atividades, além do direito de ndo responder a qualquer pergunta
que, por acaso, sentiu-se constrangido. Os participantes assinaram o TCLE voluntariamente
apos esclarecimento da proposta do estudo em todas as etapas e foi garantido sigilo das

informacdes, bem como a privacidade e o anonimato.
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RESUMO

Ohjetivo: explorar os farores socioouliurais que comribuem para a qualidade de vida de
cuidadores familiares de adubios dependentes de cuidados crinicos no Brasil. Métedo: esudo
qualitative realizado de owubro de 2016 8 margo de 2007 em Belo Horizonie, Minas Gerais,
Berazil. Vine & cinco cuidadores familiares de adulios dependentes de cuidados crinicos foram
entrevizados por dois pesquizadores por meio de visitas domiciliares. Foi wilizado um roreiro
com sate questies abaras relacionadas ao processo de cuidar. As entrevistas foram gravadas em
Audio, rranscrivas e, postericrmente, analisadas por meio da andlise de conteddo. O CORECY foi
urilizado para adequacio da qualidade escrumural do manuscrito. Besultados: os parmicipanies
do estudo relararam diferentes farores socioculiurais que conrribuem para sua qualidade de
vida Esses farores foram careporizados em rrés categorias principais O impacto dos consirunos
socieculiurais no processs de culdar; O autocwidado e suas nuances: velhos desafios para os
cuidadores; e Estado e cuidadores: desafios e possibilidades. Conclusfes: a qualidade de vida
do cuidador & influenciada por suas caractenisticas @ condigbes socioculiurais, apresentando
relacio com seu modo de viver e de se expressar, sendo, porianto, passivel de mudancas O
desonvolvimento de politicas sociais e de saide para familias cuidadoras é urgente para a
prevencio da sobrecarga familiar e para a promogio de familias sustentdveis que convivem
com doencas crinicas ndo rransmissfveis.

Palavras-chave: Cuidadores; Qualidade de Vida; Doencas ndo Transmissiveis;
Efeitos Psicnssoctais da Doenca; Sadde da Familia.

ABSTRACT

Ohjective: wo explore socioculural fociors contribucing o che quality of life of family caregivers
of chromic care-dependent adults in Brozil Methods: this qualitarive study was conducted from
Ocrober 2006 v March 2017 in Belo Horizonte, Minos CGerais, Brozil. Twenrty-five family caregivers
of care-dependent chronic adults were interviewed by Dwo researchers through fome visits. A scrip
with seven open guestions reloted o the core process was used. The interviews were recorded in
andio, rransaribed and then arolyzed through corventional coneent analysis. OOREQ was used for
adequacy of the menuscripe sorucourol guolicy. Results: the study particpancs described different
socioculraral facors coneriburing o cheir qualicy of life. These faciors were caregorized into three
muin categories: The impoor of socioculirel construces on the coregiving process; Self-care and
its mueances: oid challenges for caregivers; and Support from owrsides: challenges and possibiliies.
Conclusions: the caregiver's quality of life is influenced by their sociocultural charecreristics and
conditions, presenting @ relorion with cheir way of tiving and expressing chemselves and, therefore,
subject o change. The development of social and healthcare policies for caring fomilies is urgent
JSor prevention of family burder and promocion of sustainable families living with dironic non-
communicable diseases.

Keywords: Caregivers; Quality of Life; Noncommunicable Diseases; Cost of Niness;
Family Health.

RESUMEN

Ohjetivo: explorar los foctores socioculturales que coneribuyen a lo calidod de wido de los
cuidadores fomiliores de adulios dependientes de cuidedos crdmicos en Brosil. Métodos: este
estudio cpalitarivo se llewd o cobo de octwhre de 2016 o marzo de 2007 en Belo Horizonte, Minas
Gerais, Brosil. Veindcinco cuidadores familiores de adultos crdnicos dependientes de cuidados
Sfueron emtrevistodos por dos investigadores a orawés de visitas domiciliorins. Se wilizd wn guidn
com siete pregunias abiercas relocionadas con el proceso de cuidodo. Las emrewisios fueron
grabados en gudio, transoritas y luego anolizodes mediarte andlisis de contenidoe comencional.
Se wrilizd el COREQ) para la adecvacidn de lo calidod escrucnenal del manoscrito. Resultados:
los participantes en el estpdio describieron diferentes fociores socioculturales que conribuyen
a su calidad de vida Estos foctores se clasificaron en tres categorios principales: F impaco de
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Ins conseruceos socioculterales en el procese de aidodo; El auocuidado y sus
matices: antigwos retos para fos cuidodores; y El apoyo desde fuera: retos y
posibilidodes. Conclusiones: la calidod de wida del cuidodor estd influencioda
por sus caracteristicas y condiciones sociocwlturales, presemiando una relacidn
con su forma de vivir y expresarse ¥, por i, sujere a cambios. El desarrofio
de politicas socioles y sanitorios para los families aridodoras es urgente para la
prevencidn de la carga familior y lo promocidn de familias sostenibles que viven
con enfermedades ordricas o rransmisibles.

Palabras clave: Cuidadores; Calidad de Vida; Enfermedades no
Transmisibles; Costo de Enfermedad; Salud de la Familia.

INTRODUCAO

As Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) sdo
responsaveis por aproximadamente 71% das mortes no
munde.! Situacio epidemioldgica semelhante € obser-
vada no Brasil, onde essas doencas sdo responsdveis por
720 das mortes anualmente.” Diante disso, em 2011, o
Ministério da Satide do Brasil, em colaboracio com orga-
nizactes académicas, cientificas e ndo governamentais,
coondenou o desenvolvimento do “Plano de Acio Estra-
tégica de Combate ds DCN'Ts no Brasil, 2011-2022", Esse
plano visa garantir agbes de colaboragdo intersetorial no
combate as DCN'Ts e reduzir iniquidades e disparidades
em satde.

Quando as DCNT ndo resultam em morte, podem
contribuir para a pobreza, isolamento e marginalizacio,
além de gerar condictes permanentes e lesdes incapaci-
tantes que limitam a autonomia do individuo, reduzindo
sua capacidade de realizar o autocuidado, tornando-o
dependente de outras pessoas.®* Tal situacio repercute
com maior gravidade em grupos populacionais com alto
nivel de vulnerahilidade social. Uma situacio de depen-
déncia de cuidados impacta negativamente a pessoa
diagnosticada com doenca cronica e seus familiares, que
muitas vezes sio0 05 cuidadores principais.”™® Além disso,
verificou-se que, quando os proprios cuidadores sofrem
de doencas crinicas, a qualidade de vida (QV) diminui
significativamente.”

Ao analisar esse fendmeno sob a dtica dos sistemas
familiares, percebemos que a familia é profundamente
afetada por situactes em que as DCNTs resultam num
adulto dependente de cuidados. Isso porque qualquer
evento de vida vivenciado por um familiar € capaz de afe-
tar a familia como um todo, seja ele positivo ou negativo.'”

Ao examinar a situacdo dos adultos dependentes de
cuidados, pode-se perceber que, quanto maior o nivel de
dependéncia de cuidados de uma pessoa, menor a QV do
cuidador e maiores sdo0 os impactos nos familiares. No
entanto, um estudo transversal realizado no Brasil explo-
rou a relacdo entre o nivel de dependéncia de cuidado e

DOI: 10.35699/2316-9389.2022.38502

a QW do cuidador familiar. A pesquisa identificou outros
fatores que estavam fortemente relacionados 3 QV do
cuidador e nio ao grau de dependéncia de cuidado do
individuo. Praticamente todos esses fatores poderiam ser
modificados, como o incentivo 4 adocio de habitos de
vida sauddveis, o incentivo da familia a compartilhar os
cuidados, entre outros.”

Esses achados apontam a diversidade de fatores que
podem contribuir para as diversas experiéncias das fami-
lias no cuidado ao membro dependente. As crencas e ati-
tudes também podem influenciar a experiéncia das fami-
lias e a QW dos cuidadores quando € necessdrio lidar com
condicdes cronicas complexas.' Portanto, as crencas cul-
turais e os contextos sociais devem ser explorados a fim
de que sejam compreendidos os significados que a fami-
lia atribui a uma situacio geradora de sofrimento,'! como
a situacio de dependéncia de cuidados de um ente que-
rido. Estudos em diferentes contextos sdo necessdrios para
aprofundar a compreens3o dos fatores que influenciam a
OV de cuidadores familiares.

No Brasil, onde as familias tém papel fundamental
no cuidado de seus dependentes, o Plano Estratégico de
Acio de Combate s DCNTs ja promoveu avancos na vigi-
lancia, na promocio da salde e na atencgio integral as
pessoas com DCNT e seus familiares.™ No entanto, hd
poucas informacoes sobre as experiéncias de pacientes e
familiares em situacdo de dependéncia crénica de cuida-
dos. Além disso, poucos estudos exploraram os fatores
socioculturais que contribuem para a QV de cuidadores
familiares de adultos dependentes de cuidados crdnicos.
Portanto, o presente estudo foi realizado para diminuir
essa lacuna.

(O objetivo deste estudo foi explorar os fatores socio-
culturais que contribuem para a qualidade de vida (QV)
de cuidadores familiares de adultos dependentes de cui-
dados crdnicos no Brasil.

METODO

Como parte de um estudo maior, este estudo qua-
litativo foi conduzido de acordo com as diretrizes do
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ) e realizado com uma abordagem de analise
de contetdo, a fim de fornecer descricdo detalhada dos

REME + Rev Min Enferm. 2022;26:e-1443
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fenémenos. Essa abordagem é adequada para a com-
preensdo de um determinado fenémeno na perspectiva
de quem o vivencia." Portanto, no presente estudo, ela foi
utilizada para proporcionar uma compreensio detalhada
sobre os fatores socioculturais que contribuem para a QV
dos cuidadores familiares.

Este estudo foi realizado em dreas de abrangéncia
de duas Unidades Basicas de Sande (UBS) da cidade de
Belo Horizonte, Minas Gerais, Brasil. As equipes de saide
da familia sio responsdveis por oferecer atencdo prima-
ria as familias. Cada equipe € composta por um médico
de familia, uma enfermeira, um técnico de Enfermagem
ou auxiliar de Enfermagem e agentes comunitdrios de
salide (ACS). Esses dltimos so elos importantes entre as
familias e a UBS.M

Foram selecionados cuidadores de familias regis-
tradas nas UBSs selecionadas para este estudo. Os ACSs
convidaram cuidadores familiares para participar deste
estudo qualitativo. Os critérios de inclusdo foram ter idade
igual ou superior a 18 anos e os individuos sob cuidados
deveria estar na mesma faixa etdria e apresentar algum
grau de dependéncia de cuidados. Para este estudo, uti-
lizaram-se os critérios do Indice de Barthel, instrumento
que avalia o grau de dependéncia de cuidados.” Foram
excluidos os cuidadores que eram pagos para prestar cui-
dados ao adulto dependente de cuidados.

Os participantes foram selecionados com variacdo
mdxima, incluindo diferentes idades, tipos de relactes
familiares e doencas que causam dependéncia de cuida-
dos. A selecio de amostra foi realizada usando amostra-
gem intencional e continuou até a saturacio dos dados.
Vinte e cinco cuidadores familiares participaram deste
estudo. Nenhum dos participantes convidados recusou
a participacio.

Os dados foram coletados por meio de entrevistas
semiestruturadas realizadas a partir de um questiondrio
com questoes sobre as caracteristicas sociodemograficas
dos participantes, como idade, estado civil, relacdo fami-
liar com o adulto dependente de cuidados e situacio de
salide dos cuidadores. As entrevistas foram continuadas
com sete perguntas abertas para explorar as experién-
cias dos cuidadores em relacdo ao processo de cuidar.
Perguntas de sondagem como “Vocé poderia, por favor,

DOL: 10.35699/2316-9389.2022.38502

explicar mais sobre isso? ou “0 que vocé quer dizer com
iss0” foram urilizadas para compreender as narrativas
dos participantes.

As entrevistas foram realizadas durante visitas domi-
ciliares de dois pesquisadores previamente treinados,
ambos estudantes de Enfermagem com experiéncia na
coleta de dados qualitativos (um de graduacio e outro
de pds-graduacio). Na tentativa de verificar se os cuida-
dores participantes do estudo compreenderam, adequa-
damente, o roteiro de entrevista proposto € o roteiro de
perguntas, foram realizadas trés entrevistas piloto. Nio
houve necessidade de modificacio do roteiro temadtico,
pois as questdes eram claras e precisas, permitindo que
05 participantes descrevessem suas experiéncias. Os dados
foram coletados no periodo de outubro de 2016 a marco
de 2017, As entrevistas foram gravadas em dudio e tive-
ram duracio média de 30 minutos.

As 25 entrevistas foram transcritas de forma inde-
pendente pelos dois entrevistadores. As transcricbes das
entrevistas ndo foram devolvidas aos participantes, mas os
dois entrevistadores compararam os textos para verificar
possiveis divergéncias nas falas ranscritas, o que contri-
bui para maior credibilidade e confiabilidade do estudo.
A anilise dos dados foi realizada por meio da andlise de
contetido trifisica de Bardin." Fase 1 — Pré-anilise: rea-
lizada por meio de leituras sucessivas de todos os rela-
tos de assuntos coletados (corpus) a fim de proporcionar
uma aproximacio e interacio com o contetdo; Fase 2 —
Exploracio do relato do cuidador, tendo sido realizada a
exploracio e tratamento, seguida da codificacdo e cate-
gorizacio inicial do conteido da andlise. Posteriormente,
a categorizacio inicial do conteido de andlise formou
um corpus, que foi submetido i fase seguinte; Fase 3 -
Tratamento das Respostas. Nessa fase final, foram rea-
lizados a classificacio e o reagrupamento de elementos
que englobavam diferentes varidveis e significados seme-
lhantes. Esse processo resultou na identificacio de trés
diferentes categorias temadticas, as quais representam as
informacdes analisadas.

Em seguida, os achados foram relatados na fase de
relato de dados. Para uma melhor contextualizacio dos
achados, apresentamos as citacdes dos participantes,
os quais foram identificados por uma codificacio utili-
zando a letra “C", referindo-se a “cuidador”, seguida de
um nimero e do tipo de relacdo familiar com o adulto
dependente de cuidados (ex: C1 - esposa).
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A transferibilidade foi assegurada pela amostragem
de variacio médxima. Além disso, o fato de os entrevista-
dores terem boa capacidade de comunicacio fez com que
05 participantes se sentissem 4 vontade para falar sobre
suas experiéncias de cuidar de um familiar dependente
no domicilio, coletando dados de aleance. A credibilidade
foi garantida por meio de transcricdes e andlises meticu-
losas dos dados e por meio de ricas descricbes literais das
narrativas dos participantes para apoiar as descobertas.
Além disso, a avaliacio de cadigos emergentes e catego-
rias finais feita por dois pesquisadores seniores em méto-
dos qualirativos promoveu a confiabilidade.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa [Blinded]. Os cuidadores assinaram volunta-
riamente o Termo de Consentimento Livre e Esclare-
cido (TCLE) apos serem informados sobre os objetivos
do estudo. A privacidade e a confidencialidade das infor
macbes foram garantidas a todos os participantes.

RESULTADOS

Ao todo, 25 cuidadores familiares participaram deste
estudo. Vinte e dois participantes (88%) eram do sexo
feminino e 18 (72%) tinham entre 18 e 59 anos. Dezesseis
participantes (64%) eram filhos dos dependentes, mais
da metade era casada (56%), ndo possuia formacio para
o cuidado (92%), pertencia a uma religido (92%), prati-
cava atividades de lazer (72%), ndo revezava o cuidado
com outra pessoa (84%) e 48% responderam ter alguma
DCNT. A Tabela 1 mostra as caracteristicas sociodemo-
grdficas dos participantes.

A andlise dos dados resultou em trés categorias prin-
cipais, que proporcionaram uma maior compreensio
dos fatores socioculturais relacionados a qualidade de
vida (QV) dos cuidadores. Fssas categorias foram: 1-0
impacto dos construtos socioculturais no processo de cui-
dar; 2 — O autocuidado e suas nuances: velhos desafios
para cuidadores e; 3 — Estado e cuidadores: desafios e
possibilidades.

Esta categoria descreve como as construcoes sociais,
sejam costumes, crencas ou atitudes, influenciam o pro-
cesso de cuidar. O cuidado e a execucio dos afazeres
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domésticos, realizados por cuidadoras do sexo feminino,
foram destacados nas narrativas dos participantes.

Também, eu sou a tnica filha muther. Tem mais trés irmdos
homens. Entdn, como ds veses tem que dar banho, homem ndo
cuida igual a mulher cuida ... §C22 - filha)

Nao mudou naeda. Por que toda vida eu tive que ser dona de
casa, mudou nada ndo. (C19 - filha)

Alguns participantes apontaram a ajuda da familia
para o cuidado como fator que contribui para o processo de
cuidar. Por exemplo, uma filha de 27 anos indicou a impor-
tdncia de contar com a ajuda do marido e do irméo, prin-
cipalmente quando as tarefas de cuidado exigiam maior
forca, como levantar ou mover o adulto dependente:

.. et o consigo subir com ela na cadeira de rodas. AL junta
men marido e meu irmdo. Tem que chamar alguém. (22 -
filha)

Uma filha de 57 anos também achou muito dtil o
envolvimento do marido no cuidado de seu pai idoso
dependente:

Meu marido também me ajuda muito, ele dd banho no mew
pai para mim, quando eu estou cansada ... (C8 - filha)

Em contrapartida, quando o cuidado nio era compar-
tilhado entre os familiares, os cuidadores expressavam
frustracio e dificuldades:

.. B, COMSERUIr 45 Vezes eu consigo porgue nde tem a giuda de
outra pessod, mas ¢ muito dificil. (C1 - esposa)

Se ndo tiver alguém agqui pra me ajudar, eu fage tudo sozinha,
maas ¢ bem mais dificil. (C22 - filha)

Além do compartilhamento das atividades de cuidado,
a prética religiosa foi percebida como um fator sociocultural
influente na experiéncia de cuidar. Para a maioria dos par
ticipantes, a religiio foi vista como um fator atenuante que
auxiliou a enfrentar a sobrecarga psicologica. As crencas
religiosas pareciam melhorar o controle do estresse, ofere-
cendo melhores mecanismos de enfrentamento:

Fu estmwa ficando muito estressada nos primeiros anos. Fui
pedindo [a] Deus sabedoria todo dia. A situacdo piorava por
aiqu, eu deitava na cama, ia pedindo [a] Deus sabedoria e ele
Joi me dando ... (C16 - filha)
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Tabela 1 - Caracterizaciio sociodemogrifica dos cuidadores familiares de adultos dependentes de cuidades, Belo Horizonte (MG), Brasil,

2016 (N=25)
I I I
C1 77 Feminino Conjuge Vitivo Niio Sim Sim Sim Miio
C2 19 Masculino Neto | Solteiro Nio Mio Sim 5im Sim
c3 70 Feminino Filha Vitivo Niio Mo Sim Sim Miio
C4 4 Feminino Conjuge | Casado Nio Sim Nio Sim Miio
C5 35 Masculino Filho Solteiro Niio Mo Sim Sim Sim
Co 61 Feminino Filha | Casado Mo W ET Sim Sim Mo
c7 72 Feminino Conjuge Casado Mo Sim Sim Sim Miio
C8 57 Feminino Filha Casado Nio Sim Sim Sim BT
ca 53 Feminino Filha Casado Sim Mo Sim Sim Mo
Clo 4 Feminino Irmi | Separado Niio Mo Sim Nio Miio
C11 42 Feminino Filha Casado Mo Mo Sim Sim Mo
c12 45 Feminino Filha | Casado Nio Sim Sim 5im Nio
C13 45 Feminino Filha Casado Nio Sim Sim Sim Mo
[SE 49 Masculino Filho | Solteiro Mo Sim Sim Sim Mo
C15 52 Feminino Filha Casado Mo Mo Sim Sim Mo
Cl6 47 Feminino Filha | Solteiro Mo Sim Mo Sim Mo
C17 a7 Feminino Filha Casado Mo Mo Sim Nao Mo
CIB 62 Feminino Conjuge | Casado Nio Sim Sim Nio Mo
C19 5 Feminino Filha Separado Mo Mo Sim Sim Mo
C20 a2 Feminino lrmi | Solteiro Mo Sim 5im 5im VED]
c21 53 Feminino Filha Casado Mo Mo Sim Sim Mo
C22 27 Feminino Filha | Casado Mo W ET Sim Sim Mo
C23 50 Feminino Filha Vitvo Mo Sim Sim Nao Sim
C24 65 Feminino Irmio | Vidvo S5im Mo Sim Nao Mo
C25 59 Feminino Irma Casado W] Sim Sim Nao Sim

IEseado Civil; FDoenca Cronica Niao Transmissivel; *Qualidade de Vida

Portanto, a religifo foi uma poderosa fonte de forga
para lidar com os desafios fisicos e mentais para cuidar
de um familiar.

Esta categoria diz respeito as questdes que envolvem a
disposicio dos cuidadores para realizarem algum tipo de
autocuidado. Para alguns cuidadores, que consideravam
sua safide ruim por sofrerem de alguma doenca cronica,
era dificil conciliar o cuidado do familiar dependente com
o cuidado da propria doenca. Isso foi ilustrado na narra-
tiva de uma filha de 57 anos que teve que abandonar o
trabalho por problemas de satde e que cuidava de sua
mée dependente de cuidados.

Ah, antes e trabalhava fora né, agora ndo. Fu tive que largar,
Fu larguei também por causa dao minha doenga, porque eu
trabalhava na rua, com vendas, ¢ como eu tomo remédio
controlado, ¢ o efeito colateral dele ena de urinar muito, entdo
eu parei de tomar o remédio e fui parar no hospital. Az foi
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melhor largar, e também por ela, por que eu chegava agqui em
casa ¢ achava ela fazendo coisa errada. Entdo, tudo culminon
com uma coisa so. (C8 - filha)

As atividades de lazer, consideradas um forte predi-
tor da OV, também foram abandonadas pelos cuidadores,
seja porque as atividades eram inerentes ao processo de
cuidar ou, ainda, como na narrativa a seguir, cedendo
aos desejos do proprio familiar dependente de cuidados.

.. tive que abrir mdo de algumas coisas, de um emprego, até
da vida social um pouco.. Lazer, por exemplo, eu ndo posso
suir ¢ deivar ela sozinha. Tem tanta coisa que piorow, sabe. Por
exemplo, ela tem cittmes de mim. Fla ndo gosta guando vem
muilas pessoas aqui, principalmente as que vem oim maior
Jrequéndia. (C5 - filho)

Outro fator percebido durante as entrevistas e que
estd relacionado ao autocuidado foram os habites de sono
do cuidador, que, quando alterados e inadequados, podem
afetar a rotina normal e a dinimica familiar. Isso pode

REME +* Rev Min Enferm. 2022;26:e-1443



59

Fatores socioculturais que contribuem para a qualidade de vida de cuidadores familiares de adulios dependentes de cuidados

crimicos: um estudo qualitative no Brasil

ser identificado na seguinte citacio de uma filha de 52
anos cuidando de seu pai idoso:

Noite toda, parece que ele ndo estd normal. A noite toda
andando deniro de casa. As wezes, eu e mem os outros
maoradaores dormem. No outro dia, a gente tem que ir trabalhar
maorrendo de sono, que ¢ quando ele val dormir e a gente vai
trabalhar. A situapdo ndo estd fdeil. (C15 - filha)

Esta dltima categoria aborda aspectos em que o apoio
do setor piblico por meio da formulacio de politicas e
programas pode favorecer o processo de cuidar e, conse-
quentemente, contribuir para a QV dos cuidadores.

Todos os participantes, independentemente de sua
situacio assistencial, perceberam a importincia do apoio
dos profissionais de saide e dos drgdos de sadde. Mui-
tos cuidadores relataram ter que aprender procedimen-
tos de cuidado como rotina didria, sem treinamento ou
orientacdo.

.. & gente vai aprendendo no dia a dic mesma, porque prdtica e
curse ndo i, Entdo, vood wi aos tropecas, caindo, levaniando
e aprendendo. (G20 - irmd)

No entanto, alguns cuidadores manifestaram sua
satisfacdo e a importincia de receberem orientagtes e
apoio dos profissionais de satide:

Acho, muito importante, por exemplo, o neurologista fez
uma orientapdo da medicagd@o dela. Desde entdo, ela teve um
ressecamento, eu fiquei um pouco desorientada porgue eu ndo
sabia como lidar com isso. Enido, essa dificuldade foi muito
grande ¢ a orientacdo dela foi fundamental pra mim, porque
resobven o problema. (C11 - filha)

A renda familiar também foi influenciada pela
experiéncia de cuidar de um adulto dependente de cui-
dados. Por um lado, o fato de alguns cuidadores terem
que abandonar seus empregos para cuidar de seu fami-
liar doente teve um impacto significativo na familia. Por
outro, alguns participantes indicaram que toda a renda
do adulto dependente de cuidados estava sendo utilizada
para a compra de itens de higiene pessoal, como fraldas
e produtos de higiene.

0 dinheiro dele estd sendo usado totalmente para comprar
Sraldas. (C25 - irma)
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Para alguns participantes, a falta de recursos finan-
ceiros os obrigou a continuar cuidando, apesar de que,
para outros, o desejo era poder colocar seu familiar em
uma casa de repouso.

Ji tentei colood-ln em uma casa de repouso, em um fugar que
ela pode ficar, que eles wio colocar ela para levantar, tomar
café, tomar um banho. Tem que ser uma coisa assim, mas
et mio consigo aposentar ela e ndo tem dinheiro pra pagar,
porgue ¢ muito caro. (C17 - filha)

Por outro lado, quando as familias estavam financei-
ramente saudiveis e podiam contratar suporte especiali-
zado, a experiéncia acabava sendo mais positiva para os
cuidadores, contribuindo para sua QV. Além disso, todos
05 cuidadores relataram o quanto era importante poder
contar com o servico publico, embora algumas vezes che-
gasse atrasado.

...tudo que eu precisei eu consigo, ldgico que ndo da forma
que gostariamos, imediatamente, ¢ um pouce mais demorado.
(C20- irmd)

Mo entanto, o apoio ineficaz dos servicos pablicos de
satide e o atendimento inadequado dos profissionais de
satde contribuiram significativamente para a md expe-
riéncia de cuidar.

... N0 tem estrutura no posto de smide pra isso. (C1 - esposa)

DISCUSSAO

O presente estudo traz novos dados qualitativos sobre
os fatores socioculturais que contribuem para as experién-
cias de cuidar de um adulto dependente de cuidados no
Brasil e como essas experiéncias impactam a qualidade
de vida (QV) dos cuidadores. Os achados mostraram que
ha diversos os fatores que influenciam o processo de cui-
dar dos brasileiros que cuidam de seus familiares depen-
dentes. Os principais fatores foram: a predominincia das
mulheres para o cuidado, porque é entendido que “o cui-
dado é um dever da mulher”; a dependéncia dos proprios
cuidadores para cuidar de seu familiar, o que os leva a
abandonar suas proprias vidas e hdbitos; e a necessidade
de apoio formal recebido pelos servicos de saide. Os acha-
dos deste estudo qualitativo sdo semelhantes aos que a
literatura mostra. £ indicado que caracteristicas como ser
do sexo masculino, estar separado ou divorciado, praticar
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de atividades de lazer, ter padrdo de sono, pratica reli-
giosa, possuir alguma formacio para cuidar, revezar o
cuidado e a idade avancada do adulto dependente se
relacionaram positivamente com a (W do cuidador. Por
outro lado, ser diagnosticado com alguma doenca cronica
ndo transmissivel DCNT, fazer uso de medicamento e ser
dependente do servico pliblico de satide resultou em uma
relacio negativa com a QV*

O processo de cuidar é permeado por construces
sociais e culturais, sendo uma delas o envolvimento pre-
dominante da mulher como cuidadora.” Entretanto, nas
lltimas décadas, novas concepgoes sobre a identidade
feminina vém sendo discutidas. Desconstruiu-se o este-
redtipo que atribui, & mulher, os afazeres domésticos, a
maternidade e a dependéncia do homem. Isso resultou
numa “emancipacio feminina”, a qual é capaz de empode-
rar as mulheres, que passaram a ter novas possibilidades
de maior independéncia e autonomia sobre suas vidas.®
Os discursos das participantes deste estudo destacam as
construgdes sociais e culturais sobre como a identidade
da mulher esta vinculada aos afazeres domeésticos, além
de suscitar discussées sobre a (in)capacidade do homem
para o cuidado, mostrando a necessidade urgente de des-
construir esses conceitos. Este estudo mostrou que o cui-
dado era delegado s mulheres, sem ser compartilhado
com outros membros da familia. A sobrecarga represen-
tada pelo cuidado informal, quando compartilhada entre
os cuidadores, minimiza os efeitos negativos, além de ser
considerada um dos principais suportes relatados pelos
cuidadores,'*

Os achados também mostraram que a religido foi um
fator contribuinte para melhor gerenciar uma situacio de
cuidado de longo prazo. Isso estd de acordo com outros
estudos que constataram que a prética religiosa ou mesmo
a espiritualidade sdo capazes de dar sentido 4 vida do cui-
dador, agregando resiliéncia e melhorando seu modo de
enfrentamento diante da sobrecarga causada pelo pro-
cesso de cuidar®™ Além disso, cuidadores divorciados e
solteiros podem apresentar menor QV do que cuidadores
casados®* Diante dos resultados deste estudo, podemos
supor que o apoio conjugal pode ser capaz de reduzir os
impactos da sobrecarga de cuidado. Tal apoio pode ndo
ser encontrado entre cuidadores divorciados e solteiros.

Os resultados indicaram que o autocuidado &, muitas
vezes, negligenciado pelos cuidadores, devido a diversos
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fatores, levando ao adoecimento e 4 situacio de “pessoas
doentes cuidando de outras pessoas doentes”. Esses pro-
blemas podem, além de limitar suas atividades pessoais,
influenciar o processo de cuidar. Em familias nessa situa-
cio, os enfermeiros devem assistir com maior proximi-
dade, pois sdo profissionais capazes de reconhecer fragi-
lidades e potencialidades, implementando intervencies
familiares sob medida e elaborando planos de promo-
cao da salde, prevencdo de doencas e deteccio precoce
das DCNTs.'"42% N Brasil, os enfermeiros tém um papel
importante na implementacio de politicas piblicas de
saude. Mais recentemente, estio trabalhando para lidar
com as consequéncias a longo prazo da COVID-19.2 Ou
seja, os enfermeiros devem ser capacitados para realizar
avaliaches e intervencdes com as familias, promover o
funcionamento familiar positivo e aliviar o sofrimento.'®

Os resultados do estudo indicaram que a pratica de
atividades de lazer era inexistente, pois o cuidado com o
familiar dependente era a prioridade. No entanto, evidén-
cias sugerem que a realizacio de atividades de lazer leva
ao bem-estar emocional, tendo se mostrado benéfica para
reduzir a ocorréncia e o impacto das DCNTs, resultando
em niveis mais elevados de QV dos cuidadores.” Isso evi-
dencia uma importante lacuna a ser abordada pelos enfer-
meiros, que poderio compreender melhor as barreiras
que impedem o cuidador de praticar atividades de lazer.
Tal estratégia poderia contribuir para o direcionamento
das acdes, como forma de intervir, junto a familia diante
das barreiras que impedem que o cuidador de realize tais
atividades, além da necessidade de redefinir o lazer para
o cuidador.” Um cuidador relatou que foi privado de tais
préticas devido aos sentimentos de ciimes, expressos pelo
familiar dependente de cuidados. Isso chama a atencio
para a necessidade de desenvolver acoes, ndo apenas limi-
tadas ao cuidador, mas que possam ser utilizadas para
compreender melhor a relagdo que € construida entre os
entes envolvidos no processo de cuidar. Dai a importin-
cia de reconhecer a familia como um sistema relacional
dindmico, influenciado por fatores externos e internos.'

Um fator importante que contribuiu para a QV dos
cuidadores foi o estado de satide e os sentimentos de
depressio, ansiedade e fadiga, sintomas que estdo asso-
ciados aos distirbios do sono. A maioria dos partici-
pantes referiu a md qualidade do sono em decorréncia
do cuidado continuo do familiar dependente de cuida-
dos, o que exige um estado de alerta prolongado, além
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de repetidos despertares, gerando esgotamento fisico e
emocional. A busca por estratégias que aumentem a qua-
lidade do sono dos cuidadores pode contribuir para mini-
mizar esses impactos.™

Diante das repercussoes intersetoriais causadas pela
sobrecarga de cuidar, € necessario que gestores e formu-
ladores de politicas se atentem para melhorias no apoio
aos cuidadores e suas familias.”® Programas que visem
capacitacdo para as atividades de cuidado seriam impor-
tantes, pois os cuidadores deste estudo que receberam
algum tipo de capacitacio expressaram satisfacio e sen-
timento de competéncia em cuidar de seu familiar depen-
dente de cuidados. Esse achado coincide com outro estudo
que constatou que treinamento e orientacio resultaram
em maior otimismo e competéncia de resolucio de pro-
blemas entre os cuidadores.™

Além disso, a maioria dos participantes apontou um
impacto do cuidado, a longo prazo, nas financas da fami-
lia, sendo necessdrias acbes governamentais para redu-
Zir esse problema, uma vez que algumas familias ndo
tém recursos financeiros para comprar suprimentos basi-
cos.* No Brasil, aposentados que apresentam incapaci-
dade permanente ou invalidez e que necessitam da assis-
téncia de um cuidador recebem um adicional de 25%
na aposentadoria.™ No entanto, esse beneficio adicional
nio se estende a outros aposentados que necessitem de
cuidador, nem a pessoas que se tornaram dependentes e
que ndo atingiram a idade de aposentadoria. Uma abor-
dagem semelhante é usada no Canad4, onde ha um cré-
dito fiscal nio reembolsdvel criado pelo governo federal
para ajudar os canadenses que cuidam de familiares com
deficiéncia fisica ou mental. O valor do crédiro € varidvel
de acordo com o grau de parentesco entre o cuidador e
seu familiar s

A dificuldade de acesso ou demora no acesso ao ser-
vico piblico de satide também esteve relacionada 4 expe-
riéncia de insatisfacio dos cuidadores, o que também foi
encontrado em outro estudo.”” No Brasil, embora haja
caréncia de politicas especificas para atender as familias
nessa situacio, existem iniciativas em alguns municipios.
Em Belo Horizonte, Minas Gerais, foi desenvolvido, em
2011, o “Programa Maior Cuidado”, por meio de uma par-
ceria entre o setor de servico social e o setor de satde.
Messe programa, as familias com idosos dependentes de
cuidados sfo selecionadas para receber o atendimento
formal, em datas e hordrios especificos, de um cuidador
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treinado.*® Iniciativas semelhantes foram encontradas
internacionalmente. Por exemplo, a Eurocarers, que € uma
rede europeia de organizacoes de cuidadores de 26 paises,
visa promover iniciativas de alocacio de subsidios para
a criacdo de politicas e programas intersetoriais de apoio
informal.” Portanto, parece importante poder contar com
servicos piblicos de satide bem estruturados e politicas
sociais que busquem melhorar as condicies de satde e
bem-estar das familias que vivem com condictes croni-
cas complexas e em situacio de dependéncia de cuidados.

Os achados do presente estudo trazem uma nova
perspectiva sobre a diversidade de fatores socioculturais
que influenciam a OV dos cuidadores familiares brasi-
leiros. A maioria desses fatores esta relacionada as atitu-
des, as crencas e ao modo de vida dos cuidadores, sendo
fatores que podem ser modificados. Os profissionais de
satde podem ser soliddrios, reconhecendo o trabalho
valioso e essencial dos cuidadores familiares, principal-
mente nos momentos desafiadores. Podem educa-los para
que tenham habitos sauddveis, como praticar exercicios e
atividades de lazer, alimentar-se bem, promover o sono
adequado e compartilhar as tarefas de cuidado dentro
da familia. Além disso, estratégias capazes de oferecer
suporte social, financeiro e psicoldgico aos cuidadores e
s familias podem ter um impacto positivo nas agendas
nacionais de sadde.
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6.2 Artigo 2
Iniciativas governamentais de apoio a cuidadores familiares na América do Sul

Government's initiatives to support family caregivers in South America

RESUMO

A situacao de dependéncia de cuidados tem se tornado cada vez mais frequente nos paises em
desenvolvimento, nesse contexto, o cuidador familiar ¢ quem assume os cuidados e sua
qualidade de vida ¢ profundamente afetada, pois apresenta repercussodes intersetoriais. Paises
desenvolvidos j& apresentam iniciativas governamentais de apoio aos cuidadores familiares, no
entanto, ele nao ¢ percebido nas nagdes em desenvolvimento. Diante disso, este estudo buscou
identificar iniciativas governamentais de apoio a cuidadores familiares na América do Sul, por
meio de uma revisao de escopo. Foram realizadas buscas nos portais da PubMed e Biblioteca
Virtual em Satde, além dos sites oficiais dos governos dos doze paises do continente sul-
americano. Por fim, foram encontradas 19 publicag¢des, sendo 16 governamentais e trés
cientificas, as quais foram analisadas e categorizadas conforme o tipo de apoio oferecido ao
cuidador. Este estudo mostrou que existem iniciativas governamentais relacionadas a tematica,
entretanto, ndo foi encontrada nenhuma legisla¢do vigente especifica para o cuidador familiar.
E importante que profissionais de saude conhegam as iniciativas intersetoriais que sio
disponibilizadas, pois serdo capazes de orientar cuidadores e familias, propiciando o seu acesso
a programas que, para muitos, podem ser desconhecidos.

Palavras-chave: Cuidadores; Politica Publica; América do Sul; Politica de Saude; Doenca

Cronica
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ABSTRACT

The situation of dependence on care has become increasingly frequent in developing countries,
in this context, the family caregiver is the one who assumes the care and, in this process, their
quality of life is deeply affected since it has intersectoral repercussions. Developed countries
already have government initiatives to support family caregivers, however the same is not
clearly seen in developing nations. Therefore, this study sought to identify government
initiatives to support family caregivers in South American countries, through a scope review.
Searches were carried out in the portals of PubMed and the Virtual Health Library in addition
to the official websites of the governments of the twelve countries of the South American
continent. 19 publications were found, 16 governmental and 3 scientific, which were analyzed
and categorized according to the type of support offered to the caregiver. This study showed
that there are government initiatives related to the theme, however, no specific legislation in
force for family caregivers was found. It is crucial for health professionals to be aware of the
intersectoral initiatives that are made available, as they will be able to guide caregivers and
families, providing their access to programs that, for many, may be unknown.

Keywords: Caregivers; Public Policy; South America; Health Policy; Chronic Disease

TEMATICA

Promocao da saude, bem-estar e qualidade de vida;

CONTRIBUICOES PARA A DISCIPLINA

Diante do aumento da quantidade de pessoas dependentes de cuidados, ¢ necessario refletir
sobre o que os paises tém feito para amparar os cuidadores familiares, visto que a situacdo de
cuidado, por vezes, gera repercussoes intersetoriais. Os enfermeiros devem (re)conhecer a

legislagdo que ampara cuidadores familiares, uma vez que eles atuam nos servicos de APS,
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oferecendo atendimento longitudinal a populagdo. Cientes das iniciativas governamentais de
apoio existentes em seu pais, enfermeiros e outros profissionais de saude serdo capazes de
estabelecer estratégias de promog¢do da saude, com vistas a preservar a saude dos cuidadores

familiares.

INTRODUCAO

As transi¢des demografica e epidemioldgica que vem ocorrendo tardiamente nos paises
em desenvolvimento, t&ém ocasionado o aumento do quantitativo de pessoas dependentes de
cuidados. Tal fato deve-se, além do acréscimo na propor¢ao de idosos, a elevagao da ocorréncia
de Doengas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT), as quais causam sequelas incapacitantes e
impedem os individuos de executar a¢des de autocuidado‘V.

A situagdo de dependéncia exige que a familia, por vezes, despenda um cuidador que
possa auxiliar o individuo dependente nas suas atividades didrias. No entanto, historicamente,
as pessoas as quais esse cuidado ¢ delegado, como mulheres, filhas e esposas, atualmente nao
apresentam a mesma disponibilidade que tinham no passado, visto que hoje estdo inseridas no
mercado de trabalho formal, o que as impede de abandonar as atividades laborais para cuidar
do ente dependente. Com isso, resta a familia pagar pelos cuidados de um cuidador profissional
ou que algum membro abandone o seu emprego para desempenhar as atividades de cuidado.
Nesse contexto, muitas familias tém suas rendas reduzidas, dependendo de doacdes ou agdes
governamentais‘®.

O sistema familiar também € profundamente afetado nessa situagdo e o cuidador
familiar, por vezes, se priva de suas atividades pessoais e de sua liberdade, tornando-se
“dependente de uma situagao de dependéncia”. Essa situacdo pode resultar em fragilidades nas

interacdes entre os individuos que compdem o sistema familiar, uma vez que a experiéncia de
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um membro da familia afeta todo esse sistema, o qual deve ser visto como unidade de
cuidados®.

O trabalho realizado por cuidadores familiares tem sido muito estudado e pode
apresentar resultados positivos no nivel micro, o qual € percebido na melhoria da qualidade de
vida da pessoa sob seus cuidados. Além disso, percebe-se também resultados em nivel macro,
pois seu trabalho assume responsabilidades que o governo e instituigdes responsaveis pelo bem-
estar da populagdo deveriam ofertar, mas que, por vezes, ndo sdo capazes devido ao baixo
investimento ou por auséncia de iniciativas que oferecam suporte as familias que convivem
com um membro dependente. Entretanto, o cuidado informal também apresenta efeitos
negativos nas dimensdes micro e macrossociais. No nivel micro, a literatura aponta redugao
significativa da qualidade de vida do cuidador familiar, além dos impactos na sua saude fisica
e mental, auséncia de garantias trabalhistas, de assisténcia econdmica e de cobertura em
programas de protecao social, 0 que impacta na economia das familias, aumentando seus niveis
de pobreza®>. No nivel macro, as repercussdes negativas incluem o desperdicio de mao de
obra qualificada que se limita as tarefas do cuidado informal, além de maiores gastos do poder
plblico com saude e seguridade social®.

E urgente a necessidade da formulagio de leis, politicas e programas de assisténcia as
familias que convivem com um membro dependente, especialmente para amparar o dependente
e seu cuidador. Ha iniciativas em paises desenvolvidos, os quais ja propuseram estratégias
especificas e prioritarias para reformar seus sistemas de prote¢ao social, capazes de atender as
necessidades das pessoas dependentes e cuidadores'”. Tais iniciativas, encontradas em paises
desenvolvidos, ndo se repetem naqueles em desenvolvimento, cuja intensidade das
repercussoes causadas pelas DCNT, associadas ao envelhecimento populacional, problemas
sociais e econdmicos e a sobrecarga causada pelo cuidado, pode prejudicar ainda mais a saude

dos cuidadores, assim como o sistema familiar®®. Neste sentido, os paises da América do Sul



68

apresentam grandes disparidades socioecondomicas. Em 2019, os maiores indices de
desenvolvimento humano (IDH) foram atribuidos ao Chile (0,851), Argentina (0,845) e
Uruguai (0,817), ja o IDH mais baixo pertence a Guiana (0,682). Em relagdo ao Produto Interno
Bruto (PIB) per capita de 2020, o Uruguai € o pais com valor mais elevado (US$ 16.190,13), ¢
a Bolivia tem o valor mais baixo (US$ 3.552,07)®. Tais dados evidenciam as disparidades
existentes no continente.

Nesse cenario de transformacdes ¢ caracteristicas sociais tdo distintas, ¢ necessario
aprofundar os conhecimentos acerca do apoio que recebem os cuidadores familiares que
convivem com um familiar dependente de cuidados. Diante disso, esse estudo teve por objetivo

identificar iniciativas governamentais de apoio a cuidadores familiares na América do Sul.

METODO

Uma revisao de escopo foi realizada para responder ao objetivo do estudo, sendo
conduzida por pesquisadores Ibero-americanos, os quais utilizaram o PRISMA como
instrumento norteador®.

Para nortear a busca, definiu-se como pergunta de pesquisa: “Quais iniciativas

governamentais de apoio a cuidadores familiares existem nos paises da América do Sul?”.

Criterios de selecdo

O estudo foi realizado com os paises da América do Sul, com excecdo das regides
autonomas e territorios ultramarinos por nao apresentarem, em sua maioria, uma legislacao
propria. Atualmente, a América do Sul € composta por 12 paises e trés territorios dependentes.
O maior pais em extensdo territorial ¢ o Brasil e, o0 menor, Suriname. E considerado um

continente com ampla miscigenacdo racial e cultural, tendo sido colonizado, em sua maior
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parte, por espanhdis e portugueses. Por tal motivo, o idioma predominante na maioria dos paises
¢ o espanhol.

Dentre os documentos pesquisados nas bases de dados, foram incluidos aqueles
publicados entre 2006 e 2021, uma vez que as iniciativas governamentais que apoiam familias
que convivem com a situagdo de dependéncia de cuidados comegaram a ser desenvolvidas nesse
periodo em diferentes partes do mundo. Foram excluidos documentos que abordam
exclusivamente paises que ndo estdo incluidos no estudo; que nao se relacionam com a tematica,
pré-prints; e aqueles que ndo sdo capazes de responder a pergunta de pesquisa.

Sobre a busca nos sites oficiais dos governos, foram incluidos documentos nacionais
do tipo lei, politica, programa, norma ou agenda que contemplasse apoio aos cuidadores,
independente da data de publicagdo, mas que ainda estivesse vigente. Foram excluidos
documentos que preconizassem apoio somente a pessoa dependente e ndo mencionassem o0s

cuidadores familiares.

Estratégia de busca

A estratégia de busca se estruturou em duas fases. A primeira contemplou uma busca de
documentos que abordassem a temadtica (artigos, teses, dissertagdes etc.), nos portais da
PubMed e BVS (Biblioteca Virtual em Satde), esse ultimo indexa bases como LILACS
(Literatura Latino Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), IBECS (indice Bibliografico
Espanhol de Ciéncias da Satde) e SciELO (Scientific Electronic Library Online), sendo muito
utilizada por pesquisadores ibero-americanos. A busca foi realizada em junho de 2021, sendo
utilizados, na PubMed, os descritores em saude (Medical Subject Headings - Mesh):
Caregivers; Family Caregivers; Family; Public Policy; Social Policy; Health Policy;

Legislation; Argentina; Brazil; Chile; Colombia; Ecuador; Guyana; Paraguay; Peru; Suriname;
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Uruguay; Venezuela; Latin America; South America. Ja no Portal da BVS, foram utilizados os
mesmos descritores e, adicionalmente os seus correspondentes em espanhol e portugués.

Em uma segunda fase, foram realizadas buscas nos sites oficiais dos governos nacionais
sul-americanos, sendo incluidos documentos de abrangéncia nacional (leis, politicas,
programas, normas, agendas). O fluxograma do refinamento dos documentos pode ser

observado na Figura 1.

Extracdo dos dados

Primeiramente, foram lidos todos os titulos e resumos, aqueles que atendessem aos
critérios de busca foram incluidos em um instrumento, elaborado pelos autores, o qual
contemplou informacdes como: Titulo; Tipo de Documento (artigo, tese, dissertagdo, lei,
politica, programa etc.); Tipo de Estudo (no caso de artigos, teses e dissertagdes); Ano de
publicagdo; e Pais ao qual se refere. Em seguida, os documentos selecionados foram lidos na
integra, com vistas a avaliar se ele seria capaz de responder a pergunta de pesquisa. Essa etapa

foi realizada por dois pesquisadores, com o objetivo de evitar potenciais vieses de sele¢ao.
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Figura 1 - Fluxograma ilustrando o processo de selecdo das publicagdes extraidas das bases
de dados cientificas e websites governamentais, Belo Horizonte, MG, Brasil, 2021

[ Y
2 14995 publicacdes identificadas nos portais de
§ busca PubMed (#=2038) e BVS (1=12957)
!
=
3
= 16 documentos extraidos dos
< sites oficials governamentais
— foram incluidos
Ty Y
635 publicacdes duplicadas foram
- excluidos
2
; :
&
% :
14376 publicacoes foram avaliadas
— Titulo/resumos irrelevantes
(n=9454)
> Pré-print (n=2)
- Publicados antes de 2006
2 Y (n=4890)
=
ZE 30 publicacdes foram avaliadas
'i:u naintegra
m
—
Nio aborda iniciativas
[ Y .
> governamentais para
cuidadores (1=11)
£
g 4
= 19 publicacées incluidas
—

Fonte: Elaborado pelos autores.

Analise dos dados

Foi utilizada analise de contetido!'?, a qual consistiu de trés fases: na fase 1, de pré-
analise, foi realizada a primeira leitura das publicagdes selecionadas, por meio da qual foram
identificados diferentes tipos de apoio aos cuidadores; na fase 2, de exploracdo do material,
observamos que os tipos de apoio que eram oferecidos aos cuidadores se assemelhavam entre
as publicacdes, diante disso, fizemos o seu agrupamento; na fase 3, definimos duas categorias
tematicas para serem exploradas, sendo elas: 1 — Qualificagdo e capacitacdo de cuidadores

familiares; e 2 — O apoio integral e financeiro aos cuidadores familiares.
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RESULTADOS

Foram encontradas 14995 publicagdes, das quais foram incluidas neste estudo um total
de 19 publicagdes, sendo trés provenientes das bases de dados e 16 identificadas nos websites
oficiais dos respectivos paises (Ministério da Saude, Desenvolvimento Social etc.).

Torna-se importante ressaltar que os resultados deste estudo apontam para a inexisténcia
de iniciativas governamentais especificas para cuidadores familiares. No entanto, nos 12 paises
incluidos neste estudo (exceto Suriname, Guiana e Bolivia), existem diversas legislagoes,
politicas e programas direcionados as pessoas e familias que convivem com situagdes de
dependéncia de cuidados e, embora ndo haja especificidade para cuidadores, estes sdo
contemplados nesses documentos. Foram encontrados documentos que recomendam e
preconizam a qualificagdo e capacitagdo de cuidadores para exercicio das atividades no
domicilio e aqueles que estabelecem o fornecimento de apoio integral aos cuidadores, o que
inclui apoio social e financeiro. Para tanto, os resultados foram apresentados em categorias de
acordo com o tipo de apoio que ¢ oferecido. No Quadro 1 pode ser observada a relagao de
publicacdes encontradas nos sites oficiais dos paises investigados, j4 no Quadro 2, estdo

elencadas as publica¢des encontradas nas buscas realizadas nas bases de dados cientificas.



Quadro 1 — Iniciativas governamentais de apoio a cuidadores familiares na América do Sul, 2021.

Pais Iniciativa Tipo de apoio
Argentina Programa Nacional de Cuidados Domiciliarios Qualiﬁcaqéo
Resolugdo n® 1.120 de 05 de setembro de 2002 Capacitacdo
Bolivia - -

Lein® 8.213, de 24 de julho de 1991 Financeiro
Programa Nacional de Cuidador de Idosos (Portaria n®2.048 de Qualificacédo
03/09/2009) Capacitacéo

Brasil Politica Nacional de Satide da Pessoa Portadora de Deficiéncia (Portaria C tach
1° 1.060 de 05 de junho de 2002) apacitagao
Programa de Atengdo Domiciliar (Portaria n® 825, de 25 de abril de Capacitagao

2016)

Apoio integral

Red Local de Apoyos y Cuidados - SNAC

Apoio integral

Chile (Decreto n° 28 de 2016)

Programa de Pagamento de Cuidadores de Pessoas com Deficiéncia

Financeiro

Programa de Atencion Domiciliaria a Personas con dependencia severa

Apoio integral

(Resolucion n® 435 de 2016) Capacitagao
Ley estatutaria 1618 de 2013 Apoio 1pteg~ral
. Capacitacdo
Colombia Qualificacdo
Politica Publica Nacional de Discapacidad e Inclusion Social 2013-2022 caga
Capacitacdo
Equad Bono Joaquin Gallegos Lara (Decreto Ejecutivo n® 422/2010) Capacitagao
uador
d Agenda Nacional para la Igualdad de Discapacidades Financeiro
Guiana - -
.| Documento Marco para el Disefio de la Politica Nacional de Cuidados en Apoio 1pteg~ral
Paraguai ol Paracua Capacitacdo
guay Qualificagdo
Peru Politica Nacional Multisectorial para las Personas Adultas Mayores al Capacitacio
2030 (Decreto Supremo n° 006-2021) P ¢
Suriname - -
. Sistema Nacional Integrado de Cuidados (Lei n® 19.353 de 08 de Apoio 1pteg~ral
Uruguai Capacitacdo
dezembro de 2015) . ~
Qualificagdo
Venezuela Ley de Sistemas de Cuidados para Vida Apoio integral

Fonte: Elaborado pelos autores.
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Quadro 2 — Relagdo de artigos recuperados nas bases de dados investigadas, 2021.

Autor Ano de Publicagio Titulo

Minayo MCS 2021 Cul,dgr de quem cuida de idosos dependentes: por uma
politica necessaria e urgente

Souza ID, Pereira JA, 2018 Entre o Estado, a sociedade ¢ a familia: o care das
Silva EM mulheres cuidadoras.
Arlas:ROJas M, Percepcion sobre el soporte social brindado a cuidadores
Carrefio S, Chaparro- 2019 % ..
Diaz L familiares de personas con enfermedad cronica

Fonte: Elaborado pelos autores.

1 — Qualificagado e capacitagado de cuidadores familiares

As iniciativas governamentais que abordam a tematica e envidam esforgos para apoiar
as pessoas que convivem com a situacao de cuidado sdo amplas e, com frequéncia, preconizam
acoes de capacitacao e formagdo de recursos humanos para execugao de atividades de cuidado

no domicilio, embora nenhuma iniciativa fosse especifica para o cuidador familiar. Dentre os
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paises que apresentaram iniciativas, a maioria apresenta algum tipo de programa de capacitacao
ou qualificagdo para os cuidadores familiares. Neste estudo, consideramos como “capacitagdo”
todas as acgdes direcionadas para cuidadores familiares que visam orientd-los acerca das
atividades de cuidado no domicilio, ja por “qualificacdo” entende-se como qualquer iniciativa
que busque a formagdo de cuidadores, ou seja, leigos ou cuidadores familiares que passem por
um processo formal de qualificagdo profissional.

O “Programa Nacional de Cuidados Domiciliarios” (PNCD), desenvolvido pela
Diretoria Nacional de Politicas para Idosos e aprovado pela Resolu¢do do Ministério do
Desenvolvimento Social n° 1.120, de 5 de setembro de 2002'", é uma iniciativa desenvolvida
na Argentina, que visa a qualifica¢do e capacitacdao de cuidadores domiciliares em todo o pais.
Com isso, se evita processos de institucionaliza¢do desnecessaria, o que confere aos idosos
dependentes maior convivéncia em sua residéncia. O PNCD apresenta dois eixos, um que
trabalha na formac¢do de cuidadores e outro para a prestacdo de servigos a idosos em situagao
de vulnerabilidade social, por cuidadores previamente treinados. Assim, espera-se que a
atuacdo desses cuidadores reduza a sobrecarga causada aos cuidadores familiares. Além disso,
esse programa pode ser considerado uma politica de cuidado e emprego, pois cuidadores que
foram qualificados podem, posteriormente, obter uma fonte de renda.

O “Programa Nacional de Cuidadores de Idosos” (PNCI), instituido no Brasil em 1999,
mas regido atualmente pela Portaria n® 2.048/2009, do Ministério da Saude, visa capacitar e
qualificar cuidadores familiares e ndo familiares para o cuidado as pessoas idosas, com o apoio
de universidades e entidades nio-governamentais'!?. De encontro com o PNCI, a “Politica
Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia”, de 2002, também preconiza agdes de
capacitagdo de cuidadores para melhorias na assisténcia ofertada as pessoas com deficiéncia‘!?.
O “Programa de Atencao Domiciliar”, revisado em 2016, atribui a capacitagcdo dos cuidadores

as equipes de profissionais de satide que atendem as familias que convivem com situagdo de
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dependéncia de cuidados'¥). Embora existam essas iniciativas no Brasil, a cobertura da atencio
aos cuidadores familiares ¢ insuficiente, além de existir uma invisibilidade do protagonismo
das mulheres  frente desse cuidado!>19).

No Chile, o “Programa de Aten¢do Domiciliar a Pessoas com Dependéncia Severa”,
vinculado ao Ministério da Satde, além de preconizar agdes de cuidado aos individuos
dependentes, classificados por meio do Indice Barthel, também tem o objetivo de capacitar
familiares e cuidadores. Tal iniciativa, assim como grande parte dos programas de protegao
social chilenos estao sob responsabilidade do “Chile Cuida”, que € um subsistema vinculado ao
Sistema Intersetorial de Prote¢io Social!”?).

Na Coldmbia, a Lei Estatutdria n° 1.618 de 2013, que estabelece as disposi¢des para
garantir o pleno exercicio dos direitos das pessoas com incapacidades, define que devem ser
estabelecidos projetos de apoio e formacio de cuidadores!®. A “Politica Ptiblica Nacional de
Deficiéncia e Inclusdo Social” (PPNDIS), do Ministério da Saude, criada em 2013, estabelece
a elaboracdo e implementacdo de um programa de treinamento e qualificacdo de cuidadores,
justificando que o exercicio do cuidado os impede de se inserir no circuito econdmico. Portanto,
a qualificagdo seria uma op¢io produtiva que ndo prejudica sua fungdo de cuidador'”. Embora
haja essa iniciativa na Coldmbia, cuidadores relatam dificuldades no acesso aos servigos?),

A capacitacdo permanente de cuidadores também ¢ preconizada no Equador e integra o

“Programa Joaquin Gallegos Lara”?V

. Trata-se de um programa que fornece um repasse
financeiro para pessoas com elevado grau de dependéncia, no valor de US$240, o que equivale
a aproximadamente 50% de um salario-minimo do pais (US$400 em 2021). O Ministério de
Inclusdo Economica e Social (MIES) ¢ um dos 6rgaos do governo que atua na implementagao

e controle desse programa que visa oferecer assisténcia adequada as pessoas acometidas por

doencas severas ¢ outras condi¢des.
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No Paraguai, ndo foram encontradas iniciativas vigentes que preconizam o apoio aos
cuidadores. No entanto, estd disponivel o “Documento Marco para o desenho da Politica
Nacional de Cuidados”, o qual foi elaborado pelo Ministério da Mulher e publicado em 2020,
com apoio da Unido Europeia e ONU Mulheres. Esse documento propde uma ampla discussao
social e institucional que busque um consenso no pais sobre a politica assistencial e sua
constitui¢gdo como um dos pilares do sistema de protecdo social e, em seu texto, percebe-se a
contemplagio cuidadores familiares com iniciativas ligadas a capacitagdo e qualificagio®?.

Devido ao intenso processo de envelhecimento populacional que tem ocorrido no Peru,
o Ministério da Mulher e Populag¢des Vulneraveis reformulou a politica para idosos existente
no pais, resultando na “Politica Nacional Multisetorial para Idosos até 2030, aprovada por
meio do Decreto Supremo n° 006-2021. Apesar de ndo fazer mengao a cuidador familiar ou
cuidador informal no Decreto, o texto completo da politica preconiza a criacdo de servigos de
especializacdo que desenvolvam capacidades e habilidades para o exercicio do cuidado
realizado no domicilio®®?.

Em 2015, foi criado no Uruguai o “Sistema Nacional Integrado de Cuidados” (SNIC),
por meio da Lei n° 19.353, de 08 de dezembro de 2015. Esse sistema define que o cuidado ¢
um direito e, em seu texto base, ndo faz referéncia direta aos cuidadores familiares. No entanto,
orienta a elaboracdo e implementagdo de politicas publicas que valorizem e assistam aos
cuidadores. Além disso, busca reconhecer o cuidado como trabalho remunerado e incentiva a
profissionalizacdo, dispondo de uma rede de formagdo para tal fim®¥. Ainda em relagdo ao
Uruguai, o “Plano Nacional de Cuidados 2016-2020”, integrado ao SNIC, contempla, em seu

texto, acdes de formacio e orientacdo de cuidadores, tanto informais, quanto formais®>.
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2 — Iniciativas de apoio integral e financeiro aos cuidadores familiares

Além de iniciativas que contemplam qualificacdo e formacao de cuidadores, alguns dos
paises pesquisados, como o Brasil, Chile, Colombia e Uruguai, também apresentaram
estratégias que visam apoio integral aos cuidadores. Entende-se como apoio integral, o
fornecimento de recursos que promovam e favorecam as atividades de cuidado e atendam as
demandas do cuidador, como atendimento a saude, espagos de convivéncia e trocas de
experiéncias, suporte emocional, recursos materiais € humanos para apoiar as atividades de
cuidado e reduzir a sobrecarga, dentre outros. Ainda que, em sua maioria, ndo se trata de
politicas criadas especificamente para esse publico, percebe-se que essa populacdo ¢
contemplada nos textos analisados.

A Lei n® 8.213, de 24 de julho de 1991, que dispde sobre os Planos de Beneficios da
Previdéncia Social no Brasil, em seu artigo 45, determina o acréscimo de 25% sobre o valor da
aposentadoria por invalidez do segurado que necessitar da assisténcia permanente de um
cuidador®®).

O “Programa de Aten¢do Domiciliar” brasileiro aborda, além da capacitagdo de
cuidadores, a promocao de espagos de cuidado que fomentem a troca de experiéncias,
promovendo, assim, apoio integral aos cuidadores!?. Destaca-se ainda que, no Brasil, tramita
na instancia legislativa nacional, o Projeto de Lei n° 6.892/10, que cria uma politica nacional
de apoio ao cuidador familiar e ao atendente pessoal ndo remunerado de pessoas em situagdo
de dependéncia®”.

No Chile, o proposito do “Chile Cuida” é promover o bem-estar social por meio do
acompanhamento e apoio a pessoas em situagdo de dependéncia, seus cuidadores e familia.
Portanto, apresenta recursos que visam o apoio integral. O “Programa Rede Local de Apoio e
Cuidados”, desenvolvido pelo Ministério de Desenvolvimento Social, visa oferecer as pessoas

em situacdo de dependéncia e seus cuidadores, acesso a servigos e beneficios sociais de apoio
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e cuidado, de forma organizada e de acordo com suas necessidades. Esse programa integra
acdes no domicilio, por meio da comunidade e/ou de institui¢des publicas ou privadas
prestadoras de servicos de atencdo e/ou apoio. Apresenta dois eixos, sendo um servigo de
atencdo domiciliar que oferece atendimento basico de cuidado nos domicilios, reduzindo a
sobrecarga do cuidador familiar; e servigos especializados, os quais consistem no fornecimento
de bens ou prestacdo de servicos que promovam atenc¢do integral como, por exemplo,
cabeleireiro, terapia ocupacional, apoio técnico, adaptagcdes no domicilio, dentre outros, além
de contemplar o fornecimento de insumos como artigos de higiene e cuidados, roupas, dentre
outros!7:?%),

Ainda com relacdo ao Chile, além das agdes de capacitagdo, conforme ja foi
apresentado, o “Programa de Ateng¢do Domiciliar a Pessoas com Dependéncia Severa” também
oferece aos cuidadores e familiares, as ferramentas necessarias para assumir o cuidado integral
dos pacientes por meio de visitas domiciliares. Nessas visitas, sdo elaborados planos de
cuidados baseados no quadro clinico do individuo, além de prestagao de cuidados e apoio a
familia na realizacdo dos mesmos®).

Também desenvolvido pelo Ministério do Desenvolvimento Social, o “Programa de
Pagamento de Cuidadores de Pessoas com Deficiéncia’, do Chile, oferece um auxilio financeiro
aos cuidadores de pessoas classificadas com dependéncia grave, inscritos no “Programa de
Atengao Domiciliar a Pessoas com Dependéncia Severa” do estabelecimento de satde da sua
area de abrangéncia, cujos critérios para ser contemplados sdo avaliados pelas equipes de satide
dos municipios. O valor do auxilio ¢ de $29.682 (US$37,6), o que equivale a aproximadamente
9% do salario-minimo do pais (US$427,24 em 2021)®®. Essas iniciativas contemplam
demandas sociais e sanitarias das familias que convivem com situac¢do de dependéncia grave.

No Equador, a “Agenda Nacional para a Igualdade nas Deficiéncias 2017-2021” revela

que cuidadores enfrentam dificuldades de acesso a Previdéncia Social devido a falta de um
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sistema de seguro especial para cuidadores de pessoas com deficiéncia grave, para isso, essa
agenda propde a criagdo de um modelo de seguro voltado para os cuidadores, diferente do

“Programa Joaquin Gallegos Lara”?V

, que € um repasse para as pessoas com dependéncia, além
do estabelecimento de estratégias de cuidados aos cuidadores nos servigos de protecdo social e
saude®”,

O “Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC)”, do Uruguai, dispde de diversos
servigos que oferecem apoio as pessoas em situacdo de dependéncia e suas familias, além de
contar com apoio intersetorial com intuito de oferecer assisténcia integral nas areas de
educacdo, saude e prote¢do social. Outra proposta ¢ equilibrar a responsabilidade pelos
cuidados entre homens e mulheres, visto que, historica e socialmente, essa fungdo ¢ atribuida
as mulheres, ficando essas mais sobrecarregadas®®.

Ainda com relagdo ao Uruguai, o “Plano Nacional de Cuidados 2016-2020”, integrado
ao SNIC, determina que os cuidadores familiares devem ser assistidos pelos ‘Centros Dia’, os
quais se configuram como um recurso social, de base comunitaria, com funcionamento diurno,
e que visam o cuidado e manuten¢do da autonomia de idosos em situa¢do de dependéncia
moderada e leve, o que pode ser capaz de reduzir a sobrecarga no cuidador®,

Na Venezuela ndo foram encontradas iniciativas vigentes para cuidadores familiares.
No entanto, o parlamento venezuelano aprovou, recentemente, a “Lei de Sistemas de Cuidados

para a Vida” que reconhece o papel desempenhado por cuidadores e busca oferecer apoio aos

mesmos®?,

DISCUSSAO
A necessidade da realizacdo deste estudo se traduziu na urgéncia em oferecer apoio e
protecdo aos cuidadores familiares de pessoas dependentes!!>. Dentre as publicagdes

analisadas, percebemos predominio de iniciativas que contemplam qualificagdo e capacitagdo,
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no entanto, escassez daquelas voltadas para um suporte integral as familias. Em se tratando
especificamente do cuidador, este ¢, por vezes, apenas “incluido” em leis, politicas e programas
direcionados para pessoas com deficiéncia e idosos, sendo assim, a¢des voltadas para essa
populagdo, por vezes ndo sdo claras ou bem delimitadas.

Ao analisar as atividades de cuidado sob a 6tica das relagdes sociais, sabe-se que esse
fendomeno expressa relagdes assimétricas de poder, influenciadas pelo género, idade, etnia e
classe social®. Dessa forma, existe desigualdade na recepcdo e oferta de cuidados,
especialmente nos paises em desenvolvimento, como nos da América do Sul, em que
percebemos, ainda, variagdes significativas em relagdo a indicadores socioecondmicos como o
IDH e PIB per capita, além do predominio de mulheres executando o cuidado, o que remete a
necessidade de se estabelecer iniciativas governamentais capazes de reduzir as desigualdades
que geram repercussoes na satide dos cuidadores(®.

Diante das repercussdes intersetoriais causadas pela sobrecarga do cuidado, € necessario
que gestores e formuladores de politicas se atentem para melhorias no apoio aos cuidadores e
familias®". Tais melhorias podem ser realizadas com foco nas demandas apresentadas. Como
foi percebido na maioria das iniciativas, programas que visem capacitagao e qualificagdo para
execucao de atividades de cuidado sdo importantes, pois cuidadores que receberam algum tipo
de treinamento apresentam menores niveis de sobrecarga relacionada ao cuidado e,
indiretamente, sua QV ¢ menos impactada do que aqueles que executam o cuidado sem
treinamento ou orientacdo*3?. No entanto, é necessario que tais iniciativas sejam colocadas em
préatica, visto que, por vezes, o que € preconizado nas politicas e programas, ndo ¢ cumprido.
Além disso, ha cuidadores que percebem abandono do Estado, incluindo a falta de
reconhecimento de seu trabalho, pois ainda que o papel de cuidador seja visto como algo

moralmente prestigiado, ele se torna um fardo que empobrece, principalmente mulheres e
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pessoas em situagdo de vulnerabilidade socioeconomica’>??). Dai a necessidade de
intervengdes continuas do Estado a essa populagdo.

A organizacao dos cuidados nos paises da América do Sul, assim como nos demais da
América Latina, apresentam caracteristica mista, sendo oferecidos por meio de organizagdes
publicas e privadas®. Em outras partes do mundo, existem iniciativas que tém oferecido suporte
aos cuidadores e familias que convivem com situacdo de dependéncia. Na Unido Europeia
(UE), por exemplo, legislagdes, politicas e programas de amparo as familias em que ocorra o
cuidado informal variam significativamente entre os paises membros, bem como a identificagdo
do cuidado informal e suas repercussdes®>. Entretanto, ha que se destacar iniciativas como a
Eurocarers, a qual trata-se de uma rede constituida por organizagdes de cuidadores e instituigdes
de ensino e pesquisa de 26 paises da UE, com o objetivo de promover e desenvolver iniciativas
capazes de oferecer subsidios para o desenvolvimento de politicas e programas intersetoriais
para amparar cuidadores familiares®?.

Os paises escandinavos apresentam sistemas de prote¢do amplo e organizado, voltados
especificamente para cuidadores. Outros paises como Alemanha, Espanha, Canada e Estados
Unidos, também apresentam iniciativas avangadas de apoio aos cuidadores, no entanto com
algumas lacunas como influéncia de institui¢des privadas e assisténcia a pessoas em situacao
de maior vulnerabilidade, deixando de lado, por exemplo, a classe média, dentre outras!.

Dentre os documentos analisados neste estudo, houve iniciativas que oferecem apoio
financeiro aos cuidadores, o que € visto como positivo, pois cuidadores mais jovens, devido a
dedicacdo ao cuidado, frequentemente tornam-se desempregados, o que os obriga a viver da
renda do individuo sob seus cuidados, comprometendo sua QV©>. Esse tipo de apoio, visto
como uma estratégia de prote¢do social, ¢ utilizado em paises desenvolvidos como o Canada,
onde o poder publico oferece um crédito fiscal ndo reembolsavel criado pelo governo federal

para ajudar os canadenses que cuidam de familiares que apresentam deficiéncia fisica ou
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mental; o valor do crédito € varidvel de acordo com o grau de parentesco entre o cuidador e seu
familiar®6-37),

O cuidado informal ¢ um tema que apresenta repercussdes intersetoriais, as quais
perpassam as areas da satde, protecdo social e até mesmo a justica. Uma estratégia fundamental
seria a cria¢do sistemas nacionais de cuidado, como tem sido feito no Chile e Uruguai. Para
isso, ¢ importante a participacao dos entes envolvidos: profissionais, gestores e sociedade civil,
essa ultima representada pelos atores que participam desse processo, como os cuidadores e
demais familiares'.

Neste estudo, realizamos uma ampla pesquisa eletronica por meio de bases de dados
cientificas, além de incluirmos literatura cinzenta proveniente de websites oficiais dos governos
dos paises investigados. Por se tratar de um estudo de revisao de iniciativas governamentais em
paises com caracteristicas distintas, seja em relagdo ao seu ordenamento juridico ou até o modo
com que divulgam suas leis, politicas e programas, esse estudo pode apresentar limitagdes que
compreendem o ndo esgotamento das iniciativas que, de fato, possam existir. Além disso, ndo
avaliamos criticamente as publicagdes selecionadas, conforme orienta as Diretrizes Prisma®),
no entanto, o objetivo desta revisdo de escopo, foi explorar as iniciativas governamentais
existentes.

Este estudo mostrou que existem iniciativas governamentais nos paises da América do
Sul que oferecem algum tipo de apoio aos cuidadores familiares, entretanto, ndo foi encontrada
nenhuma legislacdo voltada especificamente para essa populagdo.

Por se tratar de leis, politicas e programas de amparo a situacdo de vulnerabilidade de
pessoas dependentes de cuidados, as acdes que contemplem cuidadores, por vezes, sdo
descontinuas e, devido a situacdo de cuidado impactar a vida dos cuidadores em diferentes

aspectos, como o de saude, fisico, mental e social, torna-se urgente a criagdo de estratégias
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intersetoriais que contemplem o cuidado a essas pessoas em sua integralidade, uma vez que a
ndo assisténcia a eles pode levar a prejuizos

E importante, ainda, que profissionais de saude conhecam as iniciativas intersetoriais
que sao disponibilizadas pelos governos, pois dessa maneira serdo capazes de orientar
cuidadores e familias que convivem com a situacdo de dependéncia, propiciando o seu acesso

a programas que, para muitos, podem ser desconhecidos.
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6.3 Artigo 3
Analise longitudinal dos determinantes da diminui¢ao da Qualidade de Vida de cuidadores
familiares
Longitudinal analysis of the determinants of the decrease in the Quality of Life of family
caregivers
RESUMO
Objetivo: Estimar os determinantes da diminui¢do da qualidade de vida (QV) de cuidadores
familiares. Método: Estudo epidemioldgico, longitudinal e analitico, realizado com 135
cuidadores familiares da linha de base de um estudo iniciado em 2016. Nesta onda de coleta de
dados, os pesquisadores retornaram aos participantes da linha de base entre dezembro de 2021
e julho de 2022, utilizando instrumentos para caracteriza¢do sociodemografica, habitos de vida
e do estado de saude dos cuidadores e dependentes, além do Indice de Barthel ¢ WHOQOL-
bref. Os determinantes da diminuicdo da QV foram estimados pela andlise multivariada
hierdrquica com técnica de regressdo de Poisson. Resultados: Foram identificados oito
determinantes da diminui¢cdo da QV, dentre eles, quatro de protecao (religido, atividade fisica,
compartilhamento do cuidado, tempo de sono) e quatro de risco (internagdo nos ultimos doze
meses, piora do nivel de dependéncia, idade do cuidador, tempo na funcdo de cuidador).
Conclusao: A maioria dos fatores relacionados a diminuicao da QV dos cuidadores familiares
sdo passiveis de intervengdo. Portanto, se faz necessaria a elaboragao de programas e politicas
publicas de suporte aos cuidadores familiares a fim de proteger e promover a saude e a QV
destas pessoas.

Descritores: Cuidadores; Qualidade de Vida; Familia; Enfermagem Familiar; Politica Publica.
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ABSTRACT

Objective: To estimate the determinants of the decrease in quality of life (QoL) of family
caregivers. Method: Epidemiological, longitudinal and analytical study, conducted with 135
baseline family caregivers from a study initiated in 2016. In this wave of data collection, the
researchers returned to the participants of the baseline between December 2021 and July 2022,
using instruments for sociodemographic characterization, life habits and health status of
caregivers and dependents, in addition to the Barthel Index and WHOQOL-bref. The
determinants of decrease in QoL were estimated by hierarchical multivariate analysis with
Poisson’s regression technique. Results: Eight determinants of the decrease in QoL, among
them, four of protection (religion, physical activity, sharing of care, sleeping time) and four of
risk (hospitalization in the last twelve months, worsening in the dependency level, caregiver's
age, length of service as a caregiver) were identified. Conclusion: Most factors related to the
decrease in the QoL of family caregivers are likely to be intervened. Therefore, it is necessary
to develop programs and public policies to support family caregivers to protect and promote
their health and QoL.

Descriptors: Caregivers; Quality of Life; Family; Family Nursing; Public Policy.

INTRODUCAO

Os processos de transicao demografica e epidemiologica tem apontado para um aumento
na propor¢ao de idosos, bem como dos fatores de risco para a ocorréncia das doengas e agravos
ndo transmissiveis (DANT), o que poderd resultar na elevacdo da ocorréncia de sequelas e

lesdes incapacitantes causadas por essas enfermidades, resultando em pessoas dependentes de

cuidados (Malta et al., 2019; Tavares et al., 2020).
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O adoecimento e, consequentemente, a dependéncia de um familiar, acarreta
consequéncias em todos os membros da familia, em especial, aquele que confere cuidados,
conhecido como cuidador familiar ou cuidador informal (Bom et al., 2019; Contreras et al.,
2021).

O cuidador familiar tem sido sujeito de estudo de muitos pesquisadores, visto que essa
figura € considerada a principal fonte de apoio as pessoas em situagdo de dependéncia de
cuidados, chegando a sustentar os sistemas de cuidados em longo prazo em diferentes paises
(Lima-Costa et al., 2017; Bauer & Sousa-Poza, 2015; Oliva-Moreno et al., 2019).

Achados cientificos tém demonstrado que a qualidade de vida (QV) do cuidador familiar
¢ profundamente afetada devido ao fardo que o cuidado representa para esta pessoa, uma vez
que ela tem que abdicar de sua vida, despendendo seu tempo para executar as atividades de
cuidado ao dependente (Bom et al., 2019; Contreras et al., 2021). Tais repercussoes na QV,
ocasiona adoecimento fisico € mental do cuidador familiar.

Em estudo sobre a tematica, desenvolvido com cuidadores de pessoas com transtorno
do espectro autista ou transtorno de déficit de atengdo e hiperatividade, houve evidéncias de
maior sofrimento psicoldgico, estresse percebido, ansiedade, depressdo e problemas de saude
fisica do que pessoas ndo cuidadoras. Além disso, os cuidadores familiares apresentavam altas
concentragdes plasmaticas de proteina C reativa (PCR), indicando maior risco de doenca
inflamatoria (Lovell et al. 2012).

Ainda que existam estudos que investigam as repercussdes do cuidado na vida do
cuidador familiar, esses apresentam, em sua maioria, abordagens transversais, o que limita o
estabelecimento de relagao de causalidade (Del-Pino-Casado et al., 2019).

Portanto, a realizacdo de estudos longitudinais € necessaria para revelar a comunidade
cientifica, profissionais de saude e formuladores de politicas publicas (Gilliss et al., 2019),

fatores que prejudicam ou potencializam a QV do cuidador ao longo do tempo. O maior grau



91

de evidéncia cientifica dos resultados de estudos longitudinais poderia, ainda, apontar
potenciais areas de intervengdo para os profissionais de saude, particularmente aqueles que
atuam na Aten¢do Primdria & Satde (APS), de modo a mitigar os efeitos negativos que a
situacdo de dependéncia causa QV do cuidador e potencializar os fatores que protegem a QV
destas pessoas.

Assim, o objetivo deste estudo foi estimar os determinantes da diminuicdo da QV de

cuidadores familiares.

METODO
Delineamento

Trata-se de um estudo epidemioldgico, longitudinal e analitico, vinculado a uma
pesquisa mais ampla, intitulada “Fatores associados as alteracdes da qualidade de vida de
cuidadores familiares de individuos dependentes de cuidados — um estudo de método misto”.
Cenario

O estudo foi realizado em dois servigos de APS, pertencentes ao Distrito Sanitario Norte
do municipio de Belo Horizonte, a capital do Estado de Minas Gerais, Brasil. Ambos os servigos
foram cenarios da linha de base do estudo iniciado em 2016.
Populac¢io e amostra

A sele¢do dos participantes da linha de base deste estudo ocorreu por meio de um

procedimento criterioso em que foi necessario, primeiramente, definir como ‘“cuidador
familiar”, o individuo que despende cuidados sem remuneracdo. Para identificagdo dos
individuos elegiveis para a pesquisa, foi realizado um levantamento de todos os individuos
dependentes em duas etapas: 1* Etapa: Levantamento de usuarios dependentes; 2* Etapa:

Identifica¢do dos usudrios dependentes e respectivos cuidadores familiares.
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Os critérios de inclusao foram todos os dependentes e cuidadores com idade igual ou
superior a 18 anos, e cuidadores ndo remunerados. Foram excluidos do estudo os cuidadores
cujo dependente, apos ter seu nivel de dependéncia aferido por meio do Indice de Barthel
(Minosso et al., 2010) por um pesquisador, fossem classificados como “independentes”.

Por se tratar de um estudo longitudinal, era esperado a ocorréncia de perdas. Portanto,
foram considerados perdas os casos de falecimento ou troca do cuidador, além dos casos de
recusa. Para outras situagdes, foram tomadas as seguintes condutas: 1- no caso de falecimento
do dependente, houve tentativa de contato com o cuidador e, se ele aceitasse participar do
estudo, sua participagdo seria contabilizada até a data do obito do dependente; 2- cuidadores
cujos dependentes mudaram do cenario do estudo foram incluidos no estudo.

O procedimento para averiguagdo dessas informagdes foi realizado por meio de reunido
com os agentes comunitarios de saude, profissionais que fazem a articulagdo entre o servigo de
APS e comunidade, e contato com os cuidadores que participaram da linha de base.

Do total de 139 cuidadores familiares entrevistados na linha de base houve quatro perdas,
duas por recusa em continuar a participar da pesquisa e duas em decorréncia de 6bitos. Assim,
a amostra final deste estudo foi constituida de 135 dependentes e seus respectivos cuidadores
familiares.

Instrumentos

Foram utilizados dois instrumentos na etapa de seguimento (os mesmos utilizados na
linha de base). O Instrumento I compreendeu dois questionarios, sendo o primeiro, elaborado
pelo grupo de pesquisa, composto por perguntas para caracterizacao do perfil dos dependentes.
Essas questdes eram referentes a informagdes sociodemograficas, economicas, habitos de vida,
processo de dependéncia e situagdo de satide. O segundo questionario tratou-se do Indice de
Barthel, o qual deu origem a variavel “Nivel de Dependéncia”. Esse instrumento ¢ validado no

Brasil (Minosso et al., 2010) e amplamente utilizado para avaliar a capacidade do individuo
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para realizagdo das atividades de vida diarias. Por meio de questdes fechadas, ele avalia a
capacidade do individuo para a execucao de dez tarefas abrangendo diferentes dimensdes. A
cada tarefa ¢ atribuida uma pontuacdo que, ao final, poderd variar de 0 a 100, sendo as
pontuagdes mais baixas referentes a um elevado nivel de dependéncia e as mais altas a um baixo
nivel de dependéncia ou independéncia total (Minosso et al., 2010).

O Instrumento II refere-se ao cuidador e € composto por dois questionarios, sendo o
primeiro compreendido por variaveis sociodemograficas, econdmicas, habitos de vida, situagao
de satde e informagdes referentes as atividades de cuidado. O segundo questionario tratou-se
do World Health Organization Quality of Life — Bref (WHOQOL-bref), traduzido e validado
para o portugués do Brasil (Fleck et al., 2000).

O WHOQOL-bref ¢ compreendido por 26 questdes, sendo duas gerais de QV e as
demais 24 representam cada uma das facetas que compde o instrumento original.
Diferentemente do WHOQOL-100, em que cada uma das 24 facetas ¢ avaliada por meio de
quatro questdes, no WHOQOL-bref, cada faceta ¢ avaliada por apenas uma questdo. As 24
facetas compreendem quatro dominios a ser avaliados (fisico, psicologico, relagdes sociais e
meio ambiente) e, juntamente das duas questdes gerais de percep¢do da QV e saude, resultam
no Indice Geral de Qualidade de Vida (IGQV). Cada dominio possui uma pontuagio que varia
de 0 a 100, bem como o IGQV, sendo os valores mais baixos apontadores de baixa QV e os
valores mais altos, alta QV (Fleck et al., 2000).

Coleta de dados

A coleta de dados da etapa de seguimento foi realizada por meio de visitas domiciliares
previamente agendadas, no periodo de dezembro de 2021 a julho de 2022, com a aplicag@o dos
mesmos instrumentos da linha de base.

As entrevistas foram conduzidas por dois pesquisadores previamente treinados, sendo

um enfermeiro, estudante de pds-graduacdo, nivel doutorado, e uma estudante do curso de
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graduacdo em enfermagem. Optou-se por realizar as entrevistas em um comodo ou local
diferente do qual a pessoa dependente se encontrava, com vistas a evitar constrangimento do
cuidador em responder as perguntas, dessa forma, reduzindo potenciais vieses. O tempo
transcorrido entre a linha de base e a etapa de seguimento ¢ de aproximadamente cinco anos, o
que possibilita melhor avaliagdo das modificagdes da QV do cuidador familiar.

Analise dos dados

Os bancos de dados da linha de base e do seguimento foram elaborados por meio do
programa Epilnfo 7® e os dados inseridos pelos dois pesquisadores que participaram da coleta,
com o intuito de evitar inconsisténcias. Apos as insercdes e realizagdes das andlises de
consisténcia, os arquivos foram convertidos para analise no software Stata 13®. Ressalta-se que
foi realizado um /inkage entre os bancos de dados da linha de base e do seguimento a partir do
numero de identificagdo comum (ID) atribuido a cada participante.

Inicialmente, os dependentes e seus cuidadores foram caracterizados segundo suas
variaveis sociodemograficas e econdmicas, de habitos de vida, de situagdo de satide/doenca e
do processo de dependéncia e de cuidados.

Para estimar os determinantes da diminui¢ao da QV do cuidador familiar, foi conduzida
uma analise multivariada hierarquizada com a técnica de regressao de Poisson. Neste estudo,
para a andlise multivariada, dividiu-se as varidveis em dois blocos, seguindo modelo tedrico
adaptado com os resultados de publicacdo prévia, que demonstrou que as caracteristicas dos
proprios cuidadores familiares se associavam mais as suas QV do que as caracteristicas dos
seus entes dependentes de cuidado (Tavares et al., 2020). Portanto, no bloco distal, foram
consideradas as varidveis do ente dependente e, no bloco proximal, foram consideradas as
variaveis do cuidador familiar.

Assim, na primeira etapa, as variaveis que se associaram a diminui¢do da QV do

cuidador familiar em um nivel de 20% na analise bivariada foram selecionadas para o modelo
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final. Em seguida, cada uma das variaveis do bloco distal foi inserida no modelo final em ordem
decrescente de significancia estatistica e retirada uma a uma pelo método backward até que so6
permanecessem aquelas com nivel de significancia estatistica inferior a 5%. Na sequéncia, o
mesmo processo foi feito para as variaveis do bloco proximal. Portanto, no final, as varidveis
do bloco anterior ajustavam as variaveis do bloco subsequente.
Aspectos Eticos

A etapa de seguimento deste estudo foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisas da
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), sob registro n°® 47529021.6.0000.5149.
Ademais, recebeu anuéncia institucional da Secretaria Municipal de Satde de Belo Horizonte.

Aos participantes foi assegurada a liberdade de retirar o consentimento a qualquer
momento da pesquisa, deixando de participar deste estudo se assim o desejar, ndo acarretando
onus ou interferéncia em suas atividades, além do direito de ndo responder a qualquer pergunta
que, por acaso, sentiu-se constrangido. Os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido ou o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido voluntariamente apds
esclarecimento da proposta do estudo em todas as etapas e foi garantido sigilo das informagdes,

bem como a privacidade e o anonimato.

RESULTADOS

Na Tabela 1, estdo representadas as caracteristicas basais dos dependentes e seus
cuidadores, por meio da qual é possivel identificar predominio de dependentes do sexo
feminino, idosos, solteiros ou separados, com filhos, primeiro grau completo, renda familiar
mediana de R$ 2.500, com mediana de tempo de sono de 9 horas por dia, acometidos por
alguma DANT, com mediana de tempo de dependéncia de 5 anos e sem histdrico de internagado

nos ultimos 12 meses.
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Tabela 1 — Caracteristicas basais dos dependentes e de seus cuidadores (n = 135). Belo Horizonte, MG, 2022.

Dependente Cuidador
Caracteristicas nou % ou Intervalo nou % ou Intervalo
mediana Interquartis mediana Interquartis

Sexo

Feminino 84 62,2 107 79,3

Masculino 51 378 28 20,7
Idade (anos)

Adulto (18-59) 32 23,0% 77 55,4%

Idoso (= 60) 107 77,0% 62 44,6%
Estado civil

Solteiro/Separado 49 36,3 49 36,3

Casado 42 31,1 71 52,6

Vitvo 44 32,6 15 11,1
Filhos

Nio 38 28,2 36 26,7

Sim 97 71,8 99 73,3
Escolaridade

Analfabeto 39 28,9 3 2,1

1° grau completo 81 60,0 65 46,8

2° ou 3° grau completo 15 11,1 71 51,1
Renda (R$) 2500" 1874-3748" 9377 0-10007
Atividade fisica (min/sem)

0 - - 91 67,4

1al49 - - 19 14,1

> 150 - - 25 18,5
Atividades de lazer

Nao - - 60 444

Sim - - 75 55,6
Religido

Nio - - 21 15,6

Sim - - 114 84.4
Sono (horas/noite) 9 8-10 7 6-8
DANT

Nao 8 5,9 54 40,0

Sim 127 94,1 81 60,0
Tempo de dependéncia (anos) 5 2,5-15 - -
Internag@o ultimos 12 meses

Nao 81 60,0 - -

Sim 54 40,0 - -
Tempo de cuidador (anos) - - 5 2-12
N° de dependentes

1 - - 116 85,9

2 ou mais - - 19 14,1
Compartilha o cuidado

Nao - - 71 52,6

Sim - - 64 474
Capacitag@o para o cuidado

Nio - - 120 88,9

Sim - - 15 11,1

Nota: "Renda familiar; "Renda individual.

Ja em relacdo aos cuidadores familiares, houve predominio do sexo feminino, adultos,
casados, com filhos, segundo grau ou ensino superior completo, renda individual mediana de
R$ 937, que ndo praticam atividade fisica, que praticam alguma atividade de lazer, praticam
alguma religido, com mediana de tempo de sono de 7 horas por dia, acometidos por alguma

DANT, com mediana de tempo como cuidador de 5 anos, com apenas uma pessoa dependente
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sob cuidados, que ndo compartilhavam o cuidado e que ndo tinham feito capacitagdo para o
cuidado (Tabela 1).

Em relagdo ao nivel de dependéncia, ao analisarmos sua variacao entre a linha de base
e etapa de seguimento, identificamos diferencas significativas. Houve reducdo média de -11,2
(DP=13,8) quando analisamos essa variavel de maneira continua, indicando piora no grau de
dependéncia ao longo do tempo. No seu formato categérico, em que sdo considerados quatro
estratos, identificamos alteracdo significativa nas pessoas classificadas como dependentes
leves, em que na linha de base eram 61% e na etapa de seguimento, 45%, também indicando
que esses dependentes pioraram sua situacdo de dependéncia de leve para os demais estratos

(moderado, grave ou total) ao longo do tempo (Tabela 2).

Tabela 2 — Variacdo do grau de dependéncia dos dependentes entre a linha de base e o seguimento (n = 122). Belo Horizonte,
MG, 2022.

Grau de dependéncia Média DP Mediana Intervalo.
Interquartis
Indice de Barthel (continuo)
Seguimento 41,4 26,5 47,5 20,0 — 60,0
Linha de base 52,5 30,5 57,5 25,0 - 80,0
Modificacdo (diferenca geral)” -11,2 13,8 -10,0 -15,0-0,0
Piorou (n = 73; 59,8%) -18,5 13,4 -15,0 -20,0 —-10,0
Manteve (n = 49; 40,2%) - - - -
Indice de Barthel (categérico)
Seguimento [n, % (IC 95%)]
Total 33 27,1% (19,8% — 35,7%)
Grave 16 13,1% (8,1% —20,4%)
Moderado 28 22,9% (16,2% — 31,3%)
Leve' 45 36,9% (28,6% — 45,9%)
Indice de Barthel (categérico)
Linha de base [n, % (IC 95%)]
Total 26 21,3% (14,8% — 29,5%)
Grave 14 11,5% (6,8% — 18,5%)
Moderado 21 17,2% (11,4% — 25,0%)
Level 61 50,0% (41,0% — 58,9%)

Nota: IGQV = Indice Geral de Qualidade de Vida; *Diferencas estatisticamente significativas entre os escores de Qualidade
Vida do seguimento e da linha de base segundo o teste de Wilcoxon (p < 0,05); "Diferengas estatisticamente significativas,
pois ndo tem interse¢do entre os Intervalos de Confianca de 95% (IC 95%) das proporg¢des do seguimento e da linha de base.

Ao comparar a situagdo da QV dos cuidadores familiares entre a linha de base e a etapa
de seguimento, identificamos reducao significativa dos niveis nos quatro dominios da QV e no

seu indice geral. Percebe-se maior reducao no indice geral, com perda média de -5,9 (DP=16,0),
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seguido pelo dominio psicolédgico (-3,3, DP=8,1), social (-3,2, DP=9,9), fisico (-1,6, DP=8,6)
e meio ambiente (-1,3, DP=8,6) (Tabela 3).

Tabela 3 — Variacdo da qualidade de vida dos cuidadores entre a linha de base e o seguimento (n = 135). Belo Horizonte, MG,
2022.

Qualidade de vida Média pP Mediana Intervalo
Interquartis
1IGQV
Seguimento 58,9 23,7 62,5 37,5-75,0
Linha de base 64,9 20,4 62,5 50,0 -75,0
Modificacdo (diferenca geral)” -5,9 16,0 0,0 -12,5-0,0
Diminuiu (n = 47; 34,8%) -22.3 12,7 -12,5 -25,0--12,5
Manteve (n =77; 57,0%) - - - -
Aumentou (n=11; 8,2%) 22,7 15,6 12,5 12,5-25,0
Dominio fisico
Seguimento 69,1 18,3 75,0 57,1 —-82,1
Linha de base 70,7 18,0 75,0 57,1 - 82,1
Modificagdo (diferenca geral)” -1,6 8,6 0,0 -3,5-0,0
Diminuiu (n = 45; 33,3%) -9,5 7,5 -7,1 -142--3,5
Manteve (n =71; 52,6%) - - - -
Aumentou (n = 19; 14,1%) 10,9 9,1 7,1 3,5-142
Dominio psicolégico
Seguimento 65,1 18,7 70,8 50,0 — 79,2
Linha de base 68,3 16,1 70,8 58,3 -179,1
Modificagdo (diferenca geral)” -3,3 8,1 0,0 -8,3-0,0
Diminuiu (n = 51; 37,8%) -11,1 7,2 -8,3 -16,6 —-4,1
Manteve (n = 68; 50,4%) - - - -
Aumentou (n = 16; 11,8%) 7,2 5,5 4,1 4,1-8,3
Dominio social
Seguimento 66,5 21,8 66,6 50,0 — 83,3
Linha de base 69,8 20,9 75,0 58,3 - 83,3
Modificagdo (diferenca geral)” -3,2 9,9 0,0 0,0-0,0
Diminuiu (n = 28; 20,7%) -18,7 10,7 -16,6 -25,0--8,3
Manteve (n = 101; 74,8%) - - - -
Aumentou (n = 6; 4,5%) 13,8 10,0 8,3 8,3-16,6
Dominio meio ambiente
Seguimento 61,2 14,5 62,5 53,1 —68,7
Linha de base 62,5 13,6 62,5 53,1 -71,8
Modificacdo (diferenca geral)” -1,3 4.8 0,0 -3,1-0,0
Diminuiu (n = 39; 28,9%) -7,1 4.0 -6,2 -9,3--3,1
Manteve (n = 79; 58,5%) - - - -
Aumentou (n=17; 12,6%) 5,8 3,6 6,2 3,1-6,2

Nota: IGQV = Indice Geral de Qualidade de Vida; *Diferencas estatisticamente significativas entre os escores de Qualidade
Vida do seguimento e da linha de base segundo o teste de Wilcoxon (p < 0,05).

Na Tabela 4 sdao apresentados os fatores independentemente associados a QV dos
cuidadores familiares para o IGQV e os quatro dominios. No IGQV, a diminuicdo da QV do
cuidador esteve associada a internacao do dependente nos ultimos 12 meses (RR=1,62; IC 95%
1,05-2,49), a piora do nivel de dependéncia (RR=1,90; IC 95% 1,13-3,18), e ao fato do cuidador
ser idoso (RR=2,19; IC 95% 1,41-3,42). As variaveis de protecao foram a pratica religiosa

(RR=0,35; IC 95% 0,23-0,55) e o compartilhamento do cuidado (RR=0,62 IC 95% 0,41-0,94).
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Em relacdo ao dominio Fisico, a QV dos cuidadores familiares diminuiu de acordo com
o tempo em que atuavam como cuidadores (RR=1,02; IC 95% 1,01-1,04). A pratica religiosa
(RR=0,53; IC 95% 0,33-0,85) e o compartilhamento do cuidado (RR=0,39; IC 95% 0,22-0,67)
foram fatores de prote¢do contra a diminui¢do da QV no dominio Fisico (Tabela 4).

No dominio Psicolégico, cuidadores cujos dependentes eram do sexo masculino
(RR=1,58 IC 95% 1,03-2,45) apresentam risco para menores niveis de QV. Ja em relagdo aos
fatores que protegem a QV nesse dominio, identificamos a pratica de atividade fisica acima de
150 minutos por semana (RR=0,38; IC 95% 0,16-0,93) e o compartilhamento do cuidado
(RR=0,55; IC 95% 0,34-0,89) (Tabela 4).

Cuidadores cujos dependentes apresentam apenas o primeiro grau de escolaridade
completo (RR=2,76; IC 95% 1,02-7,48), apresentam maior risco para diminui¢ao da sua QV
no dominio Social. Dentre os fatores que protegem a QV do cuidador no dominio Social, foram
identificados a pratica religiosa (RR=0,32; IC 95% 0,16-0,66), maior periodo de sono por dia
(RR=0,83; IC 95% 0,72-0,96) e o compartilhamento do cuidado (RR=0,38; IC 95% 0,18-0,78)
(Tabela 4).

No dominio Meio Ambiente, o tempo que atuavam como cuidador (RR=1,02; IC 95%
1,01-1,03) se configurou como fator de risco para diminuicdo da QV, enquanto a pratica
religiosa (RR=0,52; IC 95% 0,30-0,90) e o compartilhamento do cuidado (RR=0,44; IC 95%
0,22-0,77) foram fatores protetores da QV (Tabela 4).

Por fim, optamos por realizar uma analise multivariada de sensibilidade com a exclusdo
de 13 participantes cujos seus dependentes faleceram ao longo do seguimento. Os resultados
foram similares aos apresentados anteriormente, exceto para o dominio Meio Ambiente, cujas

variaveis religido e tempo de cuidador perderam significancia estatistica (Tabela 5).
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Tabela 4 — Fatores independentemente associados a alteragdo da qualidade de vida dos cuidadores familiares. Belo Horizonte, MG, 2022.

Dominios
Caracteristicas IGQV Fisico Psicologico Social Meio ambiente
(n=122)* (n=135) (n=135) (n=135) (n=135)
RR IC 95% RR IC 95% RR IC 95% RR IC 95% RR IC 95%
Dependentes
Internagdo ultimos 12 meses
Nio 1 Ref. - - - - - - - -
Sim 1,62 1,05-2,49 - - - - - - - -
Piora do grau de dependéncia
Nao 1 Ref. - - - - - - - -
Sim 1,90 1,13-3,18 - - - - - - - -
Cuidadores
Idade (anos)
Adulto (18-59) 1 Ref. - - - - - - - -
Idosos (> 60) 2,19  1,41-3,42 - - - - - - - -
Atividade fisica (min/sem)
0 - - - - 1 Ref. - - - -
1a149 - - - - 0,60 0,29-1,29 - - - -
> 150 - - - - 0,38 0,15-0,95 - - - -
Religido -
Nao 1 Ref. 1 Ref. - - 1 Ref. 1 Ref.
Sim 0,35 0,23-0,55 0,53 0,33-0,85 - - 0,32 0,16-0,66 0,52 0,30-0,90
Sono (horas/noite) - - - - - - 0,83 0,72-0,96 - -
Tempo de cuidador (anos) - - 1,02 1,01-1,04 - - - - 1,02 1,01-1,03
Compeartilha o cuidado
Nao 1 Ref. 1 Ref. 1 Ref. 1 Ref. 1 Ref.
Sim 0,62 041-094 0,39 0,22-0,67 0,55 0,34-0,89 0,39 0,19-0,80 0,42 0,22-0,77

Nota: para analise do IGQV, foram excluidos os cuidadores cujos dependentes sob cuidados foram a 6bito durante o periodo de seguimento.

Tabela 5 — Analise de sensibilidade dos fatores independentemente associados a alteragdo da qualidade de vida dos cuidadores familiares. Belo
Horizonte, MG, 2022 (n = 122).

Dominios
Caracteristicas IGQV Fisico Psicologico Social Meio ambiente
RR IC 95% RR IC 95% RR IC 95% RR IC 95% RR IC 95%

Dependentes
Internag@o tltimos 12 meses

Nio 1 Ref. - - - - - - - -

Sim 1,62  1,05-2,49 - - - - - - - -
Piora do grau de dependéncia

Nio 1 Ref. - - - - - - - -

Sim 1,90 1,13-3,18 - - - - - - - -
Cuidadores
Idade (anos)

Adulto (18-59) 1 Ref. - - - - - - - -

Idosos (= 60) 2,19 1,41-3,42 - - - - - - - -
Atividade fisica (min/sem)

0 - - - - 1 Ref. - - - -

1al49 - - - - 0,56 0,28-1,15 - - - -

>150 - - - - 0,39 0,16-0,95 - - - -
Religido -

Nao 1 Ref. 1 Ref. - - 1 Ref. - -

Sim 0,35 0,23-0,55 0,60 0,37-0,97 - - 0,48 0,25-0,92 - -
Sono (horas/noite) - - - - - - 0,84 0,73-0,97 - -
Tempo de cuidador (anos) - - 1,02 1,01-1,04 - - - - - -
Compartilha o cuidado

Nao 1 Ref. 1 Ref. 1 Ref. 1 Ref. 1 Ref.

Sim 0,62 041-0,94 040 0,23-0,69 0,56 0,35-0,89 0,40 0,20-0,81 0,45 0,25-0,82

Nota: para analise do IGQV, foram excluidos os cuidadores cujos dependentes sob cuidados foram a 6bito durante o periodo de seguimento.
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DISCUSSAO

Este estudo se propds a analisar os determinantes da diminui¢ao da QV de cuidadores
familiares no periodo de cinco anos, dentre os quais, foram identificados oito, sendo quatro
protetores (religido; compartilhamento do cuidado; pratica de atividade fisica; e tempo de sono),
e quatro de risco (histérico de internag@o nos ultimos 12 meses; piora do nivel de dependéncia;
idade avangada do cuidador; e tempo como cuidador). A maioria dos determinantes sdo fatores
passiveis de modificacdo, o que possibilita a realizacdo de intervengdes por parte dos
profissionais de saude.
Variacao da qualidade de vida dos cuidadores familiares

Em relacdo a variagdo da QV dos cuidadores, houve reducao significativa dos niveis,
evidenciando a necessidade de se atentar para os fatores promotores, de modo a preservara QV,
o que reduziria morbidade e mortalidade dessas pessoas (Phyo et al., 2020). Entretanto, por ndo
haver comparacdo, neste estudo, com uma amostra de pessoas nao cuidadores, ndo podemos
afirmar que o cuidador perde mais ou menos QV simplesmente por exercer essa funcao.
Fatores protetores da qualidade de vida dos cuidadores familiares

Sob a perspectiva da familia enquanto sistema, quando um membro adoece, os demais
também sdo afetados (Shajani & Snell, 2019). Ainda que o impacto da condi¢do cronica
repercuta em toda a familia, causando alteragdes na sua dinamica, a redistribui¢do de papeis
altera o sistema familiar para uma nova posi¢ao de equilibrio, visando manter a funcionalidade
da familia (Jabbari & Rouster, 2021; Shajani & Snell, 2019). Neste estudo, o compartilhamento
do cuidado foi identificado como fator protetor em todos os dominios da QV do cuidador
familiar. Esse fator ¢ importante a medida que oferece oportunidade de descanso para o
cuidador, oferecendo alivio para as responsabilidades inerentes ao cuidado (Doyle et al., 2021).

McCauley et al. (2021), em revisdo de literatura, identificou que o apoio de outros

membros da familia pode permitir maior envolvimento emocional entre dependentes e
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cuidadores familiares, aliviando o sofrimento destes ultimos. No entanto, “a percepcao de falta
de apoio dos cuidadores familiares por parte de outros membros da familia pode tornar mais
dificil para os primeiros ajustarem-se as demandas do cuidado” (McCauley et al., 2021, p. 883).

Sob a logica dos sistemas, em familias funcionais, as estruturas de poder e as relacdes
de papeis se alteram de forma flexivel, modificando a dindmica familiar (Kimura et al., 2019;
Shajani & Snell, 2019). O papel de cuidador familiar, quando compartilhado entre os membros
da familia, ¢ capaz de reduzir a sobrecarga do cuidado, minimizando os impactos na sua QV e
mantendo a homeostase do funcionamento familiar (Kimura et al., 2019).

Por vezes, os cuidadores também sdo vistos como uma extensdo das equipes de satde
no domicilio (Sherman, 2019). Ao entender que a familia ¢ maior que a soma de suas partes, 0s
profissionais de satide sdo capazes de observar as interacdes de seus membros, encontrando
fragilidades e potencialidades para desenvolver estratégias de cuidado a unidade familiar,
capazes de promover o compartilhamento do cuidado entre seus membros, aliviando a rotina
de cuidados, reduzindo a sobrecarga no cuidador familiar e preservando sua satde (Becqué et
al., 2021; Doyle et al., 2021; Teixeira et al., 2020).

Embora as familias reconhecam a necessidade de se compartilhar o cuidado por meio
da divisdo das tarefas, ha um importante atributo moral que considera a diferenca de géneros.
Dessa forma, a distribui¢do das atividades se torna desigual, penalizando as mulheres (Ahmad
et al., 2020).

A contratagdo de cuidadores remunerados seria uma estratégia importante para o
compartilhamento do cuidado, pois sdo capazes de fornecer apoio funcional e emocional as
pessoas dependentes e cuidadores familiares (Shaw et al., 2021). Entretanto, a realidade
financeira das familias impossibilita essa modalidade de cuidado. Isso demonstra a necessidade

de iniciativas governamentais que promovam a insercao de cuidadores profissionais, seja por
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meio dos servicos de APS ou em iniciativas especificas, dessa forma, poderia reduzir a
sobrecarga do cuidador familiar.

Estimular a familia a perceber que o compartilhamento do cuidado poderia promover
QV do cuidador também seria uma importante estratégia a ser trabalhada, por exemplo, pelos
enfermeiros de familia que atuam na APS, ainda que resulte em mudangas nas regras e dindmica
da familia (Shajani & Snell, 2019).

Nossos resultados apontam que a pratica religiosa atua como fator protetor da QV do
cuidador familiar no seu IGQV, além dos dominios fisico, social e meio ambiente. Sabe-se que
a pratica religiosa e a espiritualidade estdo associadas a niveis mais elevados de QV nas pessoas
(Borges et al., 2021). E na religido que muitos cuidadores recebem cuidados espirituais, os quais
sdo considerados componentes essenciais, mas negligenciado por profissionais de satde de
acordo com pacientes e seus cuidadores em varios paises (Selman et al., 2018).

O envolvimento com as praticas religiosas ¢ capaz de melhorar a satde fisica e o bem-
estar das pessoas, reduzindo o impacto causado pela doenga (Pessotti et al., 2018). O uso da
religido como estratégia de enfrentamento, conhecido como ‘coping religioso’, tem sido feito
com frequéncia por cuidadores, especialmente aqueles com idade avangada, maior sobrecarga,
que sdo conjuges ou maes, e que cuidam de individuos hospitalizados, com doenga cronica ou
elevado nivel de dependéncia (Farinha et al., 2021). Além disso, o suporte social oferecido
pelos membros de uma comunidade religiosa pode potencializar melhores niveis de QV
(Counted et al., 2018).

As chances de uma pessoa religiosa cuidar de uma pessoa dependente sdo maiores
quando comparado com pessoas ndo religiosas, o que pode estar relacionado ao que €
comumente tido como doutrina nas religides: a importancia de amar o proximo e ajudar os
necessitados (Verbakel et al., 2017). Ainda que tenhamos encontrado esse resultado em nosso

estudo, sua interpretagdo deve ser feita com cautela devido a pluralidade de praticas religiosas.



104

A préatica de atividade fisica é um terceiro fator que atua como protetor da QV do
cuidador familiar. Os beneficios que a atividade fisica apresenta ndo se limitam apenas a
repercussoes fisicas, como melhoria da aptiddo cardiorrespiratoria, muscular, saude dssea e
metabdlica, mas também resulta em melhorias na satide mental e social (Kapoor et al., 2022).
Ha fortes evidéncias que indicam que atividade fisica melhora a QV e o bem-estar de quem
pratica (Marquez et al., 2020) e a Organiza¢do Mundial de Saude recomenda que todos os
adultos devem praticar de 150 a 300 minutos de atividade fisica de intensidade moderada, por
semana, para se manterem saudaveis (Bull et al., 2020). Cuidadores que praticam atividade
fisica podem melhorar sua saude psicossocial e fisica, inclusive quando se exercitam junto com
os receptores de cuidados (Doyle et al., 2021).

Uma ma qualidade do sono esta relacionada, dentre outros fatores, ao tempo que uma
pessoa dorme por dia. Pessoas que apresentam qualidade do sono ruim, apresentam
comprometimento da sua QV (Lee et al., 2021). Nosso estudo evidenciou que cuidadores que
dormem por tempo maior, apresentam melhores niveis de QV, ou seja, o sono ¢ um importante
fator de protecdo da QV. Ja foi evidenciado que cuidadores podem apresentam altas taxas de
insonia, risco de apneia do sono, ma qualidade do sono e ma QV (Thakker et al., 2022).
Determinantes negativos da qualidade de vida do cuidador familiar

Da mesma forma que a necessidade de reforcar os fatores protetores da QV do cuidador
familiar poderia contribuir para evitar repercussdes negativas na sua saide, ao reconhecer os
fatores que impactam negativamente na sua QV, profissionais de satde e formuladores de
politicas publicas podem criar estratégias para mitigar esses fatores, reduzindo o risco de piora
na QV e consequentes impactos na saude.

Em estudo transversal, que constituiu a linha de base deste estudo, a hipdtese
investigada, que fora refutada, era de que o nivel de dependéncia de cuidados impacta na QV

do cuidador familiar (Tavares et al., 2020). Ao analisar a situagdo de satde dos cuidadores ¢
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dependentes apds cinco anos, com uma abordagem longitudinal, podemos estabelecer relagao
de causalidade. Diante disso, nossos resultados apontam evidéncias s6lidas de que niveis mais
elevados de dependéncia impactou negativamente na QV do cuidador, especialmente no seu
IGQV.

Os cuidados a uma pessoa com alto grau de dependéncia se tornam mais complexos,
requerendo maior esfor¢o e dedicagdo do cuidador familiar, o qual, por vezes, o exerce sem
orientacdo e/ou apoio de outros familiares e profissionais de saude, causando sobrecarga
(Silverio et al., 2022; Tuttle et al., 2022).

O processo de envelhecimento apresenta uma multiplicidade de fatores que determinam
como o organismo do individuo se comporta. Esses fatores incluem alteragdes fisioldgicas,
psicossociais, dentre outros que, ao interagir, determinam a capacidade intrinseca de uma
pessoa, sendo essa definida como a composi¢cdo de todas as capacidades fisicas e mentais
(Beard et al., 2016). Em nosso estudo, o fato do cuidador ser idoso aumentou o risco para
reducdo da sua QV em relagdo ao IGQV. Esse resultado ¢ justificavel a medida que entendemos
que o cuidado a uma pessoa dependente resulta em sobrecarga do cuidador. As atividades de
cuidado demandam capacidade fisica, mental e cognitiva do cuidador familiar, as quais sdo
afetadas pelo envelhecimento e o desgaste causado pelas proprias atividades de cuidado (Bom
et al., 2019; Contreras et al., 2021; Del-Pino-Casado et al., 2019).

Nesse cenario, percebe-se a existéncia de um ciclo vicioso que reforga caracteristicas
do envelhecimento patologico do cuidador. O processo natural de envelhecimento resulta na
perda de capacidade intrinseca (Beard et al., 2016) somado a sobrecarga do cuidado (Bom et
al., 2019; Del-Pino-Casado et al., 2019), pode resultar em individuos envelhecendo sem satde
que, por sua vez, pode resultar em perda acentuada da sua capacidade intrinseca.

Nosso estudo evidenciou que cuidadores cujos dependentes foram hospitalizados nos

ultimos 12 meses apresentaram risco para diminuicdo da QV no seu IGQV, o que pode ser
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justificado pelo desgaste que esse processo causa no cuidador e pelo esfor¢o necessario para
que a familia recupere sua funcionalidade apds esse evento.

Devido as adaptacdes que devem ser feitas durante a interna¢do hospitalar, além dos
sentimentos de medo, inseguranga e preocupacdo, o periodo de hospitalizacdo pode se
configurar como um evento traumatico, capaz de interferir na dindmica familiar,
desestabilizando o sistema. Para o cuidador familiar, esse evento pode ser ainda mais intenso,
visto que ¢ ele quem abdica da sua rotina e “experimenta”, diretamente, a rotina hospitalar,
sendo exposto a situagdes complexas e fragilizadoras, comuns da rotina hospitalar (Arruda et
al., 2019).

Para reduzir os impactos causados pela internagdo, ¢ importante que a familia pactue o
revezamento diario, minimizando a sobrecarga no cuidador e, além disso, a promog¢do da
ampliagdo da rede de apoio social, como amigos, vizinhos e associagdes, ¢ o envolvimento da
familia extensa (Arruda et al., 2019).

O cuidado a uma pessoa dependente cronica ¢ uma atividade duradoura, devido ao
carater comumente irreversivel da condicdo. Tal afirmacdo é baseada neste estudo, que
mostrou, no periodo analisado, piora ou estabilidade do nivel de dependéncia. Nao houve um
individuo com melhora. Sendo assim, o papel de cuidador familiar ¢ continuo, sofrendo
influéncia de diversos outros fatores. Esse carater continuo, em nosso estudo, foi avaliado como
o tempo que o cuidador familiar exercesse essa fun¢do. Tal fator, se configura como risco para
diminuicdo da sua QV, especialmente nos dominios fisico € meio ambiente. Para justificar esse
resultado, em relagdo a dimensao fisica, podemos basear na deterioracao do seu estado de satide
e perda da capacidade intrinseca, causada pelo envelhecimento (Beard et al., 2016).

Em relag@o ao impacto do tempo em que o cuidador exerce essa funcdo no dominio
meio ambiente da sua QV, podemos relacionar a satde financeira da familia, que deteriora com

o tempo. Familias que vivem com um salario-minimo ndo conseguem satisfazer suas
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necessidades basicas como alimentagdo, medicamentos, insumos e transporte (Lima-Costa et
al., 2016). As despesas com saude nas situagdes de acidente vascular cerebral, cancer e doenga
hepatica, por exemplo, causam impactos significativos no bem-estar das familias mais pobres
e essas despesas tendem a aumentar com o tempo (Xu & Yang, 2022).

Em familias que convivem com dependéncia cronica de cuidados, essa situagdo ¢
agravada por outro fator importante: o desemprego do cuidador (Liu et al., 2019; Teixeira et
al., 2020). Cuidadores familiares se veem obrigados a se afastar das suas atividades laborais
para cuidar do dependente ao longo dos anos, o que impacta na renda familiar durante longo
periodo. Em familias mais pobres, a renda ¢ totalmente direcionada para as necessidades
basicas, o que a impossibilita a realizagdo de melhorias nas condigdes de moradia, alimentacao,
aquisi¢ao de bens e utilizag¢do de servigos que sao avaliados no dominio meio ambiente da QV
(Xu et al., 2022).

Nosso estudo buscou investigar os determinantes da diminui¢do da QV de cuidadores
familiares ao longo do tempo. Dentre os determinantes encontrados, quatro se configuraram
como prote¢do (religido; compartilhamento do cuidado; pratica de atividade fisica; e tempo de
sono), e quatro como risco (histérico de internagdo nos ultimos 12 meses; piora do nivel de
dependéncia; idade avangada do cuidador; tempo como cuidador).

A maioria desses fatores apresentam possibilidade de ser manipulados (retirados ou
reforcados), como o compartilhamento do cuidado, a pratica de atividade fisica, o tempo de
sono, histdrico de internagao, nivel de dependéncia e o tempo como cuidador. Entretanto, para
que isso acontega, ¢ necessario que seja criada uma frente intersetorial envolvendo
formuladores de politicas, gestores, profissionais de satide e familias. Com o passar dos anos,
a demanda por cuidadores familiares tende a aumentar, por isso, ¢ urgente a inclusdo dessa

tematica nas agendas das nac¢des (Hudson et al., 2020; Minayo, 2021).
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Devido as caracteristicas do territdrio investigado, e por se tratar de um estudo
longitudinal, tivemos perdas que, ainda que ndo fossem significativas, a critério estatistico, pode
configurar como fator limitador dos nossos resultados. A generalizacdo dos nossos achados
para além da populacdo estudada deve ser feita com cautela e as comparagdes com os resultados
de outros existentes na literatura deve considerar as especificidades dos instrumentos utilizados,

devido a existéncia de outros instrumentos que avaliem QV e nivel de dependéncia.

CONCLUSAO

Inferimos que politicas de apoio aos cuidadores familiares e estratégias desenvolvidas
por profissionais de saude poderiam contribuir para melhorias nos niveis da sua QV, seja por
meio da promog¢ao dos fatores protetores e/ou reducdo dos fatores de risco. Tais inciativas
seriam capazes, inclusive, de resultar em reducgao das despesas do Estado com o tratamento de
doengas, visto que cuidadores com baixo nivel de QV podem ficar enfermos e onerar o servigo
publico de satde.

O desenvolvimento de uma rede de cuidados que ofereca suporte as familias também se
faz necessario, pois s6 o cuidado a unidade familiar contribui para a sua dindmica e o seu
funcionamento, reduzindo o risco de adoecimento dos seus membros e preservando suas saudes

fisicas, mentais, sociais € econdmicas.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo, que buscou analisar os fatores relacionados a QV de cuidadores familiares
e iniciativas governamentais de apoio, foi fomentado por meio dos achados de um estudo
transversal que nos instigou a aprofundar o corpo de conhecimento na area.

Nossos resultados contribuem para o avango no conhecimento sobre a tematica, uma
vez que avaliou os participantes da pesquisa no contexto em que eles vivem, em nivel de APS.
Além disso, buscou-se analisar os impactos que a situacdo de dependéncia causa nas familias
tanto de maneira subjetiva (estudo qualitativo) quanto de maneira objetiva (estudo
quantitativo). Ao analisar longitudinalmente as alteragdes na QV do cuidador familiar, nos foi
possivel garantir causalidade e temporalidade dos resultados, o que se configura como um dos
principais diferenciais deste estudo.

Nossos achados revelaram importantes dados para balizar a atengdo aos cuidadores
familiares e familias. Identificamos que é necessario aperfeigoar os suprassistemas nos quais as
familias estdo inseridas, especialmente os socioculturais. Ao mesmo tempo, revelamos que nao
existem iniciativas governamentais de apoio que sejam especificas para os cuidadores
familiares no Brasil, o que representa um fator que fragiliza os suprassistemas de apoio a essas
familias. Por meio da anélise longitudinal, foram identificados oito fatores independentemente
associados a diminui¢dao da QV do cuidador familiar, dentre eles, quatro de protecao (religido,
atividade fisica, compartilhamento do cuidado, tempo de sono) e quatro de risco (internagao do
dependente nos ultimos doze meses, piora do nivel de dependéncia, idade do cuidador, tempo
na funcao de cuidador).

H4 um vasto campo de atuagdo para os profissionais de satde, especialmente para os
enfermeiros de familia, que, no contexto da satide publica brasileira, executam as agdes de
promocao, prote¢do e recuperagdo da satide a partir de um modelo de equipe de satde da familia
que tem como atribui¢do o vinculo e o cuidado longitudinal dos usuarios cadastrados nos
servigos de APS.

Os enfermeiros de familia podem realizar abordagens capazes de promover e fortalecer
os fatores protetores identificados neste estudo, além de explorar o contexto das familias que
assistem, visando identificar e mitigar os fatores de risco para a redugdo da QV dos cuidadores.

Importante destacar, ainda, que nossos resultados apontam para a necessidade de
mobilizagdo dos gestores e formuladores de politicas publicas. A criagdo, implementagao e

fiscalizagdo do cumprimento de iniciativas governamentais em nivel nacional poderia
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promover melhorias nos suprassistemas que influenciam nas familias, o que contribuiria para a
QV dos cuidadores e familias, além de oferecer subsidios para atuacdo dos enfermeiros de
familia. Nesse contexto, tanto as iniciativas governamentais quanto as acdes dos profissionais
de saude da APS, particularmente, o enfermeiro de familia, devem ser direcionadas a elaboragao
de estratégias que levem ao compartilhamento do cuidado, porque este foi o principal fator de
protecdo da diminui¢do da QV do cuidador familiar no IGQV e em todos os dominios.

Dado o dinamismo do territorio investigado, tivemos perdas que, ainda que ndo fossem
significativas, a critério estatistico, pode se configurar como fator limitador dos nossos
resultados. A generalizagdo para além da populagdo estudada deve ser feita com cautela, dado
o fato de ser um estudo local, compreendendo caracteristicas comuns da populacdo residente
no territorio investigado. As comparacdes dos nossos achados com os resultados de outros
estudos existentes na literatura também se tornaram uma limitagdo, pois ha diversos
instrumentos que aferem QV, sendo necessario analise critica de cada dimensao avaliada pelos
instrumentos.

O cuidado a unidade familiar deve ser entendido como premissa pelos profissionais que
atuam nos servicos de APS, especialmente no Brasil, a qual ¢ operacionalizada, na maior parte
do territério nacional, pelas equipes que compdem a Estratégia Saude da Familia. Para cuidar
da saude da familia, ¢ preciso reconhecé-la como um sistema vivo e dindmico, cuja
funcionalidade depende do papel que cada membro da familia exerce, afinal, a familia ¢ maior
do que a soma das suas partes. Cuidadores familiares desempenham um importante papel social

que contribui, ainda, para a sustentabilidade do sistema publico de satude brasileiro.



118

REFERENCIAS

ALESINA, A.; GIULIANO, P. Family ties. NBER Work Pap Ser, 18966, 2013. DOI:
10.3386/w18966. Disponivel em: http:// www.nber.org/papers/w18966.pdf. Acesso em: 03
dez. 2022.

ALESINA, A.; GIULIANO, P. J. The power of the family. Journal of economic growth, 15,
93-125,2010. DOI: 10.1007/s10887-010-9052-z. Disponivel em:
https://doi.org/10.1007/s10887-010-9052-z. Acesso em: 02 dez. 2022.

AMBROSIO, L. et al. Living with Chronic Illness from the Family Perspective:An
Integrative Review. Clin Nurs Res, v. 30, n. 5, p. 579-590. Jun. 2021. DOI:
10.1177/1054773820947983. Disponivel em: https://doi.org/10.1177/105477382094798.
Acesso em: 03 dez. 2022.

ASIROT, M. G.; PAPAZYAN, A.; SONG, Y. Positive Aspects of Caregiving Among Family
Caregivers of Individuals With Dementia. Innov Aging, v. 4, p. 358-359. 16 dez. 2020. Supl.
1. DOI: 10.1093/geroni/igaa057.1153. Disponivel em:
https://doi.org/10.1093/geroni/igaa057.1153. Acesso em: 03 dez. 2022.

BARBIERI-FIGUEIREDO, M. do C. Caring for the family of the child or young person with
chronic illness: An imperative for nurses. Enferm Clin (Engl Ed), v. 31, n. 3, p. 133-134,
2021. DOI: 10.1016/j.enfcli.2021.04.001. Disponivel em:
https://doi.org/10.1016/j.enfcli.2021.04.001. Acesso em: 03. dez. 2022.

BARDIN, L. Analise de Contetdo. 1. ed. Sao Paulo, SP: Edi¢des 70, 2016.

BARNHILL, R. Healthy family systems. Fam Coord, v. 28, p. 94-100, 1979. Disponivel em:
https://www.]stor.org/stable/583274. Acesso em: 03 dez. 2022.

BAUER, J., SOUSA-POZA, A. Impact of informal care on caregivers employment, health
and family. J Popul Ageing, v. 8, p. 113, 2015. DOI: 10.1007/s12062-015-9116-0.
Disponivel em: https://doi.org/10.1007/s12062-015-9116-0. Acesso em: 03 dez. 2022.

BHIMANI, R. Understanding the burden on caregivers of people with Parkinson’s: a scoping
review of the literature. Rehabil Res Pract, v. 2014, p. 1-8, 2014. DOI:
10.1155/2014/718527. Disponivel em: https://doi.org/10.1155/2014/718527. Acesso em: 03
dez. 2022.



http://www.nber.org/papers/w18966.pdf
https://doi.org/10.1007/s10887-010-9052-z
https://doi.org/10.1177/105477382094798
https://doi.org/10.1093/geroni/igaa057.1153
https://doi.org/10.1016/j.enfcli.2021.04.001
https://www.jstor.org/stable/583274
https://doi.org/10.1007/s12062-015-9116-0
https://doi.org/10.1155/2014/718527

119

BIDERMAN, A. et al. Care for caregivers- a mission for primary care. BMC Fam Pract, v.
22,227,2021. DOI: 10.1186/s12875-021-01579-6. Disponivel em:
https://doi.org/10.1186/s12875-021-01579-6. Acesso em: 03 dez. 2022.

BOM, J. et al. The Impact of Informal Caregiving for Older Adults on the Health of Various
Types of Caregivers: A Systematic Review. Gerontologist, v. 59, n. 5, €629, 2019. DOI:
10.1093/geront/gny137. Disponivel em: https://doi.org/10.1093/geront/gny137. Acesso em:
03 dez. 2022.

BRASIL. Ministério da Satude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Departamento de Analise
em Saude e Vigilancia de Doengas Nao Transmissiveis. Plano de Ac¢des Estratégicas para o
Enfrentamento das Doencas Cronicas e Agravos nao Transmissiveis no Brasil 2021-

2030. Brasilia: Ministério da Saude, 2021. 118 p.

BRASIL. Ministério da Satude; Secretaria de Atencao a Saude. Departamento de Atengao
Basica. Politica Nacional de Atencao Basica. Secretaria de Atencdo a Satde. Departamento

de Atengao Basica. Brasilia, 2017.

CAL Y. et al. Informal caregivers' quality of life and management strategies following the
transformation of their cancer caregiving role: A qualitative systematic review. Int J Nurs
Sei, v. 8, n. 2, p. 227-236, 2021. DOI: 10.1016/}.ijnss.2021.03.006. Disponivel em:
https://doi.org/10.1016/1.1jnss.2021.03.006. Acesso em: 03 dez. 2022.

CALVO-PERXAS, L. et al. A longitudinal study on public policy and the health of in-house
caregivers in Europe. Health Policy, v. 125, n. 4, p. 436441, 2021. DOI:
10.1016/j.healthpol.2021.02. Disponivel em: https://doi.org/10.1016/j.healthpol.2021.02.
Acesso em: 03 dez. 2022.

CANGA-ARMAYOR, A.; GARCIA-VIVAR, C.; NAVAL, C. Dependencia y familia
cuidadora: reflexiones para un abordaje familiar. An. sist. sanit. Navar., v. 34, n. 3, p. 463-
469, 2011. DOI: 10.4321/S1137-66272011000300012. Disponivel em:
https://dx.doi.org/10.4321/S1137-66272011000300012. Acesso em: 03 dez. 2022.

CECCON, R. F. et al. Aging and dependence in Brazil: sociodemographic and care
characteristics of older adults and caregivers. Cien Saude Colet, v. 26, n. 01, p. 17-26, 2021.
DOI: 10.1590/1413-81232020261.30352020. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/1413-
81232020261.30352020. Acesso em: 03 dez. 2022.



https://doi.org/10.1186/s12875-021-01579-6
https://doi.org/10.1093/geront/gny137
https://doi.org/10.1016/j.ijnss.2021.03.006
https://doi.org/10.1016/j.healthpol.2021.02
https://dx.doi.org/10.4321/S1137-66272011000300012
https://doi.org/10.1590/1413-81232020261.30352020
https://doi.org/10.1590/1413-81232020261.30352020

120

CICONELLI, R. M. et al. Tradugdo para a lingua portuguesa e validacdo do questionario
genérico de avaliacdo de qualidade de vida SF-36 (Brasil SF-36). Rev bras reumatol., v. 39,
n. 3, p. 143-150, 1999. Disponivel em:
https://www.ufjf.br/renato_nunes/files/2014/03/Valida%C3%A7%C3%A30-do-
Question%C3%A Irio-de-qualidade-de-Vida-SF-36.pdf. Acesso em: 03 dez. 2022.

CONTRERAS, M; MIOSHI, E.; KISHITA, N. Factors predicting quality of life in family
carers of people with dementia: The role of psychological inflexibility. J Contextual Behav
Sci, v. 22, p. 7-12, 2021. DOI: 10.1016/j.jcbs.2021.08.003. Disponivel em:
https://doi.org/10.1016/].jcbs.2021.08.003. Acesso em: 03 dez. 2022.

COSTA, T. F. da et al. Quality of life of caregivers for patients of cerebrovascular accidents:
association of (socio-demographic) characteristics and burden. Rev. Esc. Enferm. USP., Sdo
Paulo, v. 49, n. 2, p. 245-252, abr. 2015. DOI: 10.1590/S0080-623420150000200009.
Disponivel em: https://doi.org/10.1590/S0080-623420150000200009. Acesso em: 03 dez.
2022.

COUTO, A.; CASTRO, E. A. B.; CALDAS, C. P. Experiences to be a family caregiver of
dependent elderly in the home environment. Rev Rene (Online)., v. 17, n. 1, p. 76-85, 2016.
DOI: 10.15253/2175-6783.2016000100011. Disponivel em: https://doi.org/10.15253/2175-
6783.2016000100011. Acesso em: 03 dez. 2022.

COZZOLINO, A. S. M.; GATTL A. L.; SALLES, R. J. Atividade, sentimentos e percepcdes
de mulheres diante do processo de envelhecimento. Bol. Acad. Paul. Psicol., Sao Paulo, v.
39, n. 96, p. 25-32, jun. 2019. Disponivel em:
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1415-
711X2019000100004&Ing=pt&nrm=iso. Acesso em: 03 dez. 2022.

DEL-PINO-CASADO, R. et al. Subjective caregiver burden and anxiety in informal
caregivers: A systematic review and meta-analysis. PLoS ONE, v. 16, n. 3, 0247143, 2021.
DOI: 10.1371/journal.pone.0247143. Disponivel em:
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0247143. Acesso em: 03 dez. 2022.

DEL-PINO-CASADO, R. et al. The association between subjective caregiver burden and
depressive symptoms in carers of older relatives: A systematic review and meta-analysis.
PLoS ONE, v. 14, n. 5, 0217648, 2019. DOI: 10.1371/journal.pone.0217648. Disponivel
em: https://doi.org/10.1371/journal.pone.0217648. Acesso em: 03 dez. 2022.



https://www.ufjf.br/renato_nunes/files/2014/03/Valida%C3%A7%C3%A3o-do-Question%C3%A1rio-de-qualidade-de-Vida-SF-36.pdf
https://www.ufjf.br/renato_nunes/files/2014/03/Valida%C3%A7%C3%A3o-do-Question%C3%A1rio-de-qualidade-de-Vida-SF-36.pdf
https://doi.org/10.1016/j.jcbs.2021.08.003
https://doi.org/10.1590/S0080-623420150000200009
https://doi.org/10.15253/2175-6783.2016000100011
https://doi.org/10.15253/2175-6783.2016000100011
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1415-711X2019000100004&lng=pt&nrm=iso
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1415-711X2019000100004&lng=pt&nrm=iso
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0247143
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0217648

121

DINIZ, M. A. A. et al. Comparative study between formal and informal caregivers of older
adult. Ciénc. Satde Colet., v. 23, n. 1, p. 3789-3798, nov. 2018. DOI: 10.1590/1413-
812320182311.16932016. Disponivel : https://doi.org/10.1590/1413-
812320182311.16932016. Acesso em: 03 dez. 2022.

DUARTE, Y. A. O. Cuidadores de idosos: uma questao a ser analisada. Mundo satde, Sao
Paulo, v. 21, n. 4, p. 226-230, 1997. Disponivel em:
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/lil-211710. Acesso em: 04 dez. 2022.

ELIOPOULOQOS, C. Enfermagem gerontolégica. 5. ed. Porto Alegre: Artmed, 2005. 533p.

ESPANHA. Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promocion de la autonomia personal y
atencion a las personas en situacion de dependencia. Boletin Oficial del Estado: Madrid, n.

299, p. 44142, 15 dez. 2006.

EUROCARERS. Annual Report —2021. 2021. Disponivel em:

https://eurocarers.org/download/37870/. Acesso em: 03 dez. 2022.

EUROPEAN COMMISSION. Report Informal care in Europe. Exploring formalisation,
availability and quality. 2018. Disponivel em:
http://ec.europa.eu/social/BlobServlet?docld=19681&langld=en. Acesso em: 03 dez. 2022.

FEAR, N. T. The Value of Longitudinal Research and the Contribution of the Canadian
Armed Forces Members and Veterans Mental Health Follow-up Survey. Can J Psychiatry,
v. 66, n. 11, p 940-941, nov. 2021. DOI: 10.1177/07067437211019666. Disponivel em:
https://doi.org/10.1177/07067437211019666. Acesso em: 03 dez. 2022.

FLECK M. P. A. et al. O instrumento de avaliagdo de qualidade de vida da Organizacdo
Mundial da Satide (WHOQOL-100): caracteristicas e perspectivas. Ciénc. Satide Colet., v. 5,
n. 1, p. 33-38, 2000A. DOI: 10.1590/S1413-81232000000100004. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/S1413-81232000000100004. Acesso em: 03 dez. 2000.

FLECK, M. P. A. et al. Aplicagdo da versdo em portugués do instrumento abreviado de
avalia¢do da qualidade de vida “WHOQQOL-bref”. Rev. satide publica (Online), Sao Paulo,


https://doi.org/10.1590/1413-812320182311.16932016
https://doi.org/10.1590/1413-812320182311.16932016
https://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/lil-211710
https://eurocarers.org/download/37870/
http://ec.europa.eu/social/BlobServlet?docId=19681&langId=en
https://doi.org/10.1177/07067437211019666
https://doi.org/10.1590/S1413-81232000000100004

122

v. 34, n. 2, p. 178-183, abr. 2000B. DOI: 10.1590/S0034-89102000000200012. Disponivel
em: https://doi.org/10.1590/S0034-89102000000200012. Acesso em: 03 dez. 2022.

FLORES, N. et al. Salud y calidad de vida de cuidadores familiares y profesionales de
personas mayores. Eur J Investig Health Psychol Educ, v. 4, n. 2, p. 79-88, 2014. DOLI:
10.1989/ejihpe.v4i2.55. Disponivel em: https://ttps//doi.org/10.1989/ejihpe.v4i2.55. Acesso
em: 03 dez. 2022.

FRANCISCO, P. M. S. B. et al. Prevalence of chronic diseases in octogenarians: data from
the National Health Survey 2019. Ciénc. Satude Colet., v. 27, n. 7, p. 2655-2665, 2022. DOI:
10.1590/1413-81232022277.22482021EN. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/1413-
81232022277.22482021EN. Acesso em: 03 dez. 2022.

GANAPATHY, V. et al. Caregiver burden, productivity loss, and indirect costs associated
with caring for patients with poststroke spasticity. Clin Interv Aging, v. 10, p. 1793-1802,
nov. 2015. DOI: 10.2147/CIA.S91123. Disponivel em: https://doi.org/10.2147/CIA.S91123.
Acesso em 03 dez. 2022.

GILLISS, C. L.; PAN, W.; DAVIS, L. L. Family Involvement in Adult Chronic Disease Care:
Reviewing the Systematic Reviews. J Fam Nurs, v. 25, n. 1, p. 23-27, fev. 2019. DOLI:
10.1177/1074840718822365. Disponivel em> https://doi.org/10.1177/1074840718822365.
Acesso em: 03. dez. 2022.

GOLICS, C. J. et al. The impact of patients' chronic disease on family quality of life: an
experience from 26 specialties. Int J Gen Med, v. 18, p. 787-798, set. 2013. DOI:
10.2147/1JGM.S45156. Disponivel em: https://doi.org/10.2147/IJGM.S45156. Acesso em: 03
dez. 2022.

GRAD, J., SAINSBURY, P. Mental illness and the family. Lancet, v.1, n. 7280, p. 544-547,
mar. 1963. DOI: 10.1016/s0140-6736(63)91339-4. Disponivel em:
https://doi.org/10.1016/s0140-6736(63)91339-4. Acesso em: 03 dez. 2022.

GROISMAN, D. ef al. Cuida-Covid: Pesquisa nacional sobre as condi¢oes de trabalho e
saude das pessoas cuidadoras de idosos na pandemia — Principais resultados. Rio de
Janeiro: EPSJV/ICICT/Fiocruz, 2021. Disponivel em:
https://www.covid19.cuidadores.fiocruz.br/#:~:text=A%20Pesquisa,por%20pessoas%20contr
atadas%?20para%20tal. Acesso em: 03 dez. 2022.



https://doi.org/10.1590/S0034-89102000000200012
https://ttps/doi.org/10.1989/ejihpe.v4i2.55
https://doi.org/10.1590/1413-81232022277.22482021EN
https://doi.org/10.1590/1413-81232022277.22482021EN
https://doi.org/10.2147/CIA.S91123
https://doi.org/10.1177/1074840718822365
https://doi.org/10.2147/IJGM.S45156
https://doi.org/10.1016/s0140-6736(63)91339-4
https://www.covid19.cuidadores.fiocruz.br/#:~:text=A%20Pesquisa,por%20pessoas%20contratadas%20para%20tal
https://www.covid19.cuidadores.fiocruz.br/#:~:text=A%20Pesquisa,por%20pessoas%20contratadas%20para%20tal

123

GROVER, S. et al. Positive Aspects of Caregiving Experience among Caregivers of Patients
with Dementia. East Asian Arch Psychiatry, v. 27, p. 71-78, 2017. Disponivel em:
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28652500/. Acesso em: 03 dez. 2022.

GUIMARAES, N. A.; HIRATA, H. (org.). El cuidado en América Latina Mirando los
casos de Argentina, Brasil, Chile, Colombia y Uruguay. 1. ed. Ciudad Auténoma de
Buenos Aires: Fundacion Medifé Edita, 2020. Disponivel em:
http://biblioteca.clacso.edu.ar/clacso/gt/20200810034952/El-Cuidado-en-Am-Latina.pdf.
Acesso em: 25 ago. 2022.

GUIMARAES, N. A.; HIRATA, H. (org.). El cuidado en América Latina Mirando los
casos de Argentina, Brasil, Chile, Colombia y Uruguay. 1. ed. Ciudad Auténoma de
Buenos Aires: Fundacion Medifé Edita, 2020. Disponivel em:
https://www.printfriendly.com/p/g/gFw9cu. Acesso em: 03 dez. 2022.

HARALDSTAD, K et al. A systematic review of quality of life research in medicine and
health sciences. Qual Life Res, v. 28, p. 2641-50, 2019. DOI: 10.1007/s11136-019-02214-9.
Disponivel em: https://doi.org/10.1007/s11136-019-02214-9. Acesso em: 03 dez. 2022.

INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA (IBGE). Pesquisa
Nacional de Saude 2019: percepc¢ao do estado de saude, estilos de vida, doencas cronicas

e saude bucal: Brasil, grandes regioes. Rio de Janeiro: IBGE; 2020.

JABBARI, B., ROUSTER, A. S. Family Dynamics. Treasure Island: StatPearls Publishing,
jan. 2022. Disponivel em:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK560487/# NBK560487 pubdet Acesso em: 03
dez. 2022.

JING, W. WILLIS, R. FENG, Z. Factors influencing quality of life of elderly people with
dementia and care implications: A systematic review. Arch Gerontol Geriatr, v. 66, p. 23-
41, 2016. DOI: 10.1016/j.archger.2016.04.009. Disponivel em:
https://doi.org/10.1016/j.archger.2016.04.009.

KARSCH, U. M. S. (org.) Envelhecimento com Dependéncia: Revelando Cuidadores. Sao
Paulo: EDUC, 1998. 248 p.


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28652500/
http://biblioteca.clacso.edu.ar/clacso/gt/20200810034952/El-Cuidado-en-Am-Latina.pdf
https://www.printfriendly.com/p/g/gFw9cu
https://doi.org/10.1007/s11136-019-02214-9
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK560487/#_NBK560487_pubdet_
https://doi.org/10.1016/j.archger.2016.04.009

124

LAW, S. et al. "Caregiving is like on the job training but nobody has the manual": Canadian
caregivers' perceptions of their roles within the healthcare system. BMC Geriatr, v. 21, n. 1,
404, 2021. DOI: 10.1186/s12877-021-02354-z. Disponivel em:
https://doi.org/10.1186/s12877-021-02354-z. Acesso em: 03 dez. 2022.

LEAHEY, M., WRIGHT, L. M. Families and chronic illness: Assumptions, assessment and
intervention. /n: WRIGHT, L. M.; LEAHEY, M. (eds.). Families & Chronic Illness.
Springhouse: Springhouse, 1987. cap. 3, p. 55-76.

LEITAO, G. C. M.; ALMEIDA, D. T. O cuidador e sua qualidade de vida. Acta Paul Enf, v.
13, n. 1, p. 80-85, jan./abr. 2000. Disponivel em: https://acta-ape.org/en/article/o-cuidador-e-

sua-qualidade-de-vida/. Acesso em: 03 dez. 2022.

LIMA-COSTA, M. F. et al. Informal and paid care for Brazilian older adults (National Health
Survey, 2013). Rev. sauide ptblica (Online), v. 51, supl. 1, 6s, 2017. DOI: 10.1590/S1518-
8787.2017051000013. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/S1518-8787.2017051000013.
Acesso em: 03 dez. 2022.

LIU, Z.; HEFFERNAN, C.; TAN, J. Caregiver burden: A concept analysis. Int J Nurs Sci, v.
7,n. 4, p. 438—445, 2020. DOI: 10.1016/].1jnss.2020.07.012. Disponivel em:
https://doi.org/10.1016/].ijnss.2020.07.012. Acesso em: 03 dez. 2022.

MALTA, D. C. et al. Mortality and years of life lost by interpersonal violence and self-harm:
in Brazil and Brazilian states: analysis of the estimates of the Global Burden of Disease
Study, 1990 and 2015. Rev Bras Epidemiol, v. 20, 142—-156, 2017. Supl. 1. DOI:
10.1590/1980-5497201700050012. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/1980-
5497201700050012. Acesso em: 03 dez. 2022.

MALTA, D. C. et al. Probability of premature death for chronic non-communicable diseases,
Brazil and Regions, projections to 2025. Rev Bras Epidemiol, v. 22, 190030, 1 abr. 2019.
DOI: 10.1590/1980-549720190030. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/1980-
549720190030. Acesso em: 03 dez. 2022.

MAR, J. et al. Calidad de vida y sobrecarga de los cuidadores de pacientes con dafio cerebral
adquirido. Rev esp geriatr gerontol, v. 46, n.4, p. 200-205, 2011. DOI:
10.1016/j.regg.2011.01.010. Disponivel em: http://doi.org/10.1016/j.regg.2011.01.010.
Acesso em: 03 dez. 2022.



https://doi.org/10.1186/s12877-021-02354-z
https://acta-ape.org/en/article/o-cuidador-e-sua-qualidade-de-vida/
https://acta-ape.org/en/article/o-cuidador-e-sua-qualidade-de-vida/
https://doi.org/10.1590/S1518-8787.2017051000013
https://doi.org/10.1016/j.ijnss.2020.07.012
https://doi.org/10.1590/1980-5497201700050012
https://doi.org/10.1590/1980-5497201700050012
https://doi.org/10.1590/1980-549720190030
https://doi.org/10.1590/1980-549720190030
http://doi.org/10.1016/j.regg.2011.01.010

125

MARINHO, F; PASSOS, V. M. de A.; FRANCA, E. B. Novo século, novos desafios:
mudanca no perfil da carga de doenca no Brasil de 1990 a 2010. Epidemiol. Serv Saude,
Brasilia, v. 25, n. 4, p. 713-724, dez. 2016. DOI: 10.5123/S1679-49742016000400005.
Disponivel em: https://doi.org/10.5123/S1679-49742016000400005. Acesso em: 03 dez.
2022.

MEDEIROS, M. M. C.; FERRAZ, M. B.; QUARESMA, M. R. Cuidadores as "vitimas

ocultas" das doengas cronicas. Rev. bras. reumatol., n. 38, p. 189-192, 1998.

MENDES, E. V. As redes de atencao a saude. Brasilia: Organizacdo Pan-Americana da
Saude, 2011. p. 549.

MINAYO, M. C. S. Caring for those who care for dependent older adults: for a necessary and
urgent policy. Cien Saude Colet, v. 26, n. 1, p. 7-15, 2021. DOI: 10.1590/1413-
81232020261.30872020. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/1413-
81232020261.30872020. Acesso em: 03 dez. 2022.

MINAYO, M. C. S. The imperative of caring for the dependent elderly person. Cien Saude
Colet, v. 24, n. 1, p. 247-52, 2019. DOI: 10.1590/1413-81232018241.29912018. Disponivel
em: http://doi.org/10.1590/1413-81232018241.29912018. Acesso em: 03 dez. 2022.

MINOSSO, J. S. M. et al. Validation of the Barthel Index in elderly patients attended in
outpatient clinics, in Brazil. Acta paulista de enfermagem, Sao Paulo, v. 23, n. 2, p. 218-
223, abr. 2010. DOI: 10.1590/S0103-21002010000200011. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/S0103-21002010000200011. Acesso em: 03 dez. 2022.

MIRANDA, G. M. B.; MENDES, A. C. G.; SILVA, A. L. A. O envelhecimento populacional
brasileiro: desafios e consequéncias sociais atuais e futuras. Rev. bras. geriatr. gerontol.
(Online)., v. 19, n. 3, p. 507-519, 2016. DOI: 10.1590/1809-98232016019.150140.
Disponivel em: https://doi.org/10.1590/1809-98232016019.150140. Acesso em: 03 dez. 2022.

MUSSCHENGA, A. W. The Relation Between Concepts of Quality-of-Life, Health and
Happiness. J Med Philos, v. 22, n. 1, p. 11-28, 1997. DOI: 10.1093/jmp/22.1.11. Disponivel
em: https://doi.org/10.1093/ijmp/22.1.11. Acesso em: 03 dez. 2022.

NERI, A. L. Cuidar de idosos no contexto da familia: questdes psicologicas e sociais. 3.
ed. Campinas: Alinea, 2012.


https://doi.org/10.5123/S1679-49742016000400005
https://doi.org/10.1590/1413-81232020261.30872020
https://doi.org/10.1590/1413-81232020261.30872020
http://doi.org/10.1590/1413-81232018241.29912018
https://doi.org/10.1590/S0103-21002010000200011
https://doi.org/10.1590/1809-98232016019.150140
https://doi.org/10.1093/jmp/22.1.11

126

NERIS, R. R. et al. Functioning of structurally diverse families living with adolescents and
children with chronic disease: A metasynthesis. J Nurs Scholarsh, v. 00, p. 1-16, 2022. DOLI:
10.1111/jnu.12831. Disponivel em: https://doi.org/10.1111/jnu.12831. Acesso em: 03 dez.
2022.

OLIVA-MORENO, J. et al. The economic value of time of informal care and its determinants
(The CUIDARSE Study). PleS one, v. 14, n. 5, 0217016, 2019.DOI:
10.1371/journal.pone.0217016. Disponivel em: https://doi.org/10.1371/journal.pone.0217016.
Acesso em: 03 dez. 2022.

OMRAN, O. R. The Epidemiologic Transition: A Theory of the Epidemiology of Population
Change. Milbank Mem Fund Q, v. 49, n. 4, p. 509-538, 1971. DOI: 10.2307/3349375.
Disponivel em: https://doi.org/10.2307/3349375. Acesso em: 03 dez. 2022.

ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS. Transformando o nosso mundo: a agenda
2030 para o desenvolvimento sustentavel. Nova lorque: UM, 2015. Disponivel em:
https://nacoesunidas.org/wp-content/uploads/2015/10/agenda2030-pt-br.pdf. Acesso em: 03
dez. 2022.

ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE (OMS). Global status report on

noncommunicable diseases 2014. Geneva: WHO, 2014.

PANZINIL R. G. ef al. Quality-of-life and spirituality. Int Rev Psychiatry, v. 29, n. 3, p. 263—
282. DOI: 10.1080/09540261.2017.1285553. Disponivel em:
https://doi.org/10.1080/09540261.2017.1285553. Acesso em: 03 dez. 2022.

PEQUENO, N. P. F. et al. Quality of life assessment instruments for adults: a systematic
review of population-based studies. Health Qual Life Outcomes, v. 18, p. 208, 2020. DOI:
10.1186/s12955-020-01347-7. Disponivel em: https://doi.org/10.1186/s12955-020-01347-7.
Acesso em: 03 dez. 2022.

PEREIRA, E. F., TEIXEIRA, C. S.; SANTOS, A. Qualidade de vida: abordagens, conceitos e
avaliacdo. Rev. bras. educ. fis. esporte., v. 26, n. 2, p. 241-250, 2012. DOI: 10.1590/S1807-
55092012000200007. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/S1807-55092012000200007.
Acesso em: 03 dez. 2022.



https://doi.org/10.1111/jnu.12831
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0217016
https://doi.org/10.2307/3349375
https://nacoesunidas.org/wp-content/uploads/2015/10/agenda2030-pt-br.pdf
https://doi.org/10.1080/09540261.2017.1285553
https://doi.org/10.1186/s12955-020-01347-7
https://doi.org/10.1590/S1807-55092012000200007

127

PEREIRA, M. da G.; CARVALHO, H. Qualidade de vida, sobrecarga, suporte social,
ajustamento conjugal e morbidade psicologica em cuidadores de idosos com dependéncia
funcional. Temas psicol. (Online)., v. 20, n. 2, p. 369-383, 2012. DOI: 10.9788/TP2012.2-07.
Disponivel em: http://dx.doi.org/10.9788/TP2012.2-07. Acesso em: 03 dez. 2022.

PEREIRA, R. C. Dicionario de direito de familia e sucessées: ilustrado. 2. ed. Sdo Paulo:

Saraiva, 2018.

PHYO, A. Z. Z. et al. Health-related quality of life and all-cause mortality among older
healthy individuals in Australia and the United States: a prospective cohort study. Qual Life
Res, v. 30, n. 4, p. 1037-1048, abr. 2021. DOI: 10.1007/s11136-020-02723-y. Disponivel em:
https://doi.org/10.1007/s11136-020-02723-y. Acesso em: 03 dez. 2022.

PHYO, A. Z. Z. et al. Quality of life and mortality in the general population: a systematic
review and meta-analysis. BMC Public Health, v. 20, p. 1596, 2020. DOI: 10.1186/s12889-
020-09639-9. Disponivel em: https://10.1186/s12889-020-09639-9. Acesso em 03 dez. 2022.

POST, M. W. M. Definitions of Quality of Life: What Has Happened and How to Move On.
Top Spinal Cord Inj Rehabil, v. 20, n. 3, p. 167-80, 2014. DOI: 10.1310/sci2003-167.
Disponivel em: https://doi.org/10.1310/s¢i2003-167. Acesso em: 03 dez. 2022.

RAJ, M.; SINGER, P. M. Redefining Caregiving as an Imperative for Supporting Caregivers:
Challenges and Opportunities. J Gen Intern Med, p. 1-3. 2021. DOI: 10.1007/s11606-021-
06932-0. Disponivel em: https://doi.org/10.1007/s11606-021-06932-0. Acesso em: 03 dez.
2022.

ROCCO, L. et al. Mortality, morbidity and economic growth. PleS One, v. 16, n. 5,
€0251424, 2021. DOI: 10.1371/journal.pone.0251424. Disponivel em:
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0251424. Acesso em: 03 dez. 2022.

ROTH, D. L.; FREDMAN, L.; HALEY, W. E. Informal caregiving and its impact on health:
a reappraisal from population-based studies. Gerontologist, v. 55, n. 2, p. 309-319, 2015.
DOI: 10.1093/geront/gnul77. Disponivel em: https://doi.org/10.1093/geront/gnul77. Acesso
em: 03 dez. 2022.



http://dx.doi.org/10.9788/TP2012.2-07
https://doi.org/10.1007/s11136-020-02723-y
https://10.0.4.162/s12889-020-09639-9
https://doi.org/10.1310/sci2003-167
https://doi.org/10.1007/s11606-021-06932-0
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0251424
https://doi.org/10.1093/geront/gnu177

128

SAUTTER, J. M. et al. Caregiver experience during advanced chronic illness and last year of
life. J Am Geriatr Soc, v. 62, n. 6, p. 1082-9, June 2014. DOI: 10.1111/jgs.12841.
Disponivel em: https://doi.org/10.1111/jgs.12841. Acesso em: 03 dez. 2022.

SCHULZ, R.; SHERWOOD, P. R. Physical and Mental Health Effects of Family Caregiving.
Am J Nurs, v. 108, p. 23-27, 2008. Supl. 9. DOI: 10.1097/01.NAJ.0000336406.45248.4c.
https://doi.org/10.1097/01.NAJ.0000336406.45248.4c. Acesso em: 03 dez. 2022.

SHAJANI, Z. SNELL, D. Wright & Leahey's Nurses and Families: A Guide to Family
Assessment and Intervention. 7. ed. Philadelphia: F.A. Davis Company, 2019. 400 p.

STONE, R.; CAFFERATA, G. L.; SANGL, J. Caregivers of the frail elderly: a national
profile. Gerontologist, v. 27, n. 5, p. 616-626, 1987. DOI: 10.1093/geront/27.5.616.
Disponivel em: https://doi.org/10.1093/geront/27.5.616. Acesso em: 03 dez. 2022.

TAVARES, M. L. O. et al. Relationship between level of care dependency and quality of life
of family caregivers of care-dependent patients. J Fam Nurs, v. 26, n. 1, p. 65-76, 2020. DOI:
10.1177/1074840719885220. Disponivel em: https://doi.org/10.1177/1074840719885220.
Acesso em: 03 dez. 2022.

TAVARES, M. L. O. et al. Fatores socioculturais que contribuem para a qualidade de vida de
cuidadores familiares de adultos dependentes de cuidados cronicos: um estudo qualitativo no
Brasil. REME - Rev Min Enferm, v. 26, e-1443, 2022. DOI: 10.35699/2316-
9389.2022.38502. Disponivel em: https://doi.org/10.35699/2316-9389.2022.38502. Acesso
em: 03 dez. 2022

TAVARES, M. L. O. Relagdo entre o nivel de dependéncia de cuidados e a qualidade de vida
do cuidador informal no contexto da Atengdo Primdria a Saude. 2018. 104 p. Dissertacao
(Mestrado em Enfermagem) - Escola de Enfermagem, Universidade Federal de Minas Gerais,

Belo Horizonte, 2018.

TEOLIL D.; BHARDWAJ, A. Quality Of Life. /n: StatPearls. Treasure Island (FL):
StatPearls Publishing, 26 mar. 2022. Disponivel em:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK536962/. Acesso em 03 dez. 2022.



https://doi.org/10.1111/jgs.12841
https://doi.org/10.1097/01.NAJ.0000336406.45248.4c
https://doi.org/10.1093/geront/27.5.616
https://doi.org/10.1177/1074840719885220
https://doi.org/10.35699/2316-9389.2022.38502
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK536962/

129

THOMAS, P. A.; LIU, H.; UMBERSON, D. Family Relationships and Well-Being. Innov

Aging, v.1, n. 3, igx025, nov. 2017. Disponivel em: https://doi.org/10.1093/geroni/igx025.
Acesso em: 03 dez. 2022.

TRICCO, A. C. et al. PRISMA extension for scoping reviews (PRISMA-ScR): checklist and
explanation. Ann Intern Med, v. 169, n. 7, p. 467-473, 2018. DOI: 10.7326/M18-0850.
Disponivel em: https://doi.org/10.7326/M18-0850. Acesso em: 03 dez. 2022.

VAN BEUSEKOM, L. ef al. Reported burden on informal caregivers of ICU survivors: a
literature review. Crit Care, v. 20, p. 16, jan. 2016. DOI: 10.1186/s13054-016-1185-9.
Disponivel em: https://doi.org/10.1186/s13054-016-1185-9. Acesso em: 03 dez. 2022.

VIEIRA, C. de B. et al. Praticas do cuidador informal do idoso no domicilio. Rev. bras.
enferm., Brasilia, v. 64, n. 3, p. 570-579, jun. 2011. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/S0034-71672011000300023. Acesso em: 03 dez. 2022.

WANG, J. et al. The positive aspects of caregiving in dementia: A scoping review and
bibliometric analysis. Front Public Health, v. 10, 985391, 14 set. 2022. DOLI:
10.3389/fpubh.2022.985391. Disponivel em: https://doi.org/10.3389/fpubh.2022.985391.
Acesso em: 03 dez. 2022.

WOLF, J. L. et al. A national profile of Family and unpaid caregivers who assist older adults
with health care activities. JAMA Intern Med, v. 176, n. 3, p. 372-379, 2016. DOI:
10.1001/jamainternmed.2015.7664. Disponivel em:
https://doi.org/10.1001/jamainternmed.2015.7664. Acesso em: 03 dez. 2022.

WOODRELL, C. D. et al. Burden, Quality of Life, and Palliative Care for Family Caregivers
of Individuals with Advanced Liver Disease: a Systematic Literature Review. Curr
Hepatology Rep, v. 20, p. 198-212, 2021. DOI: 10.1007/s11901-021-00575-9. Disponivel
em: https://doi.org/10.1007/s11901-021-00575-9. Acesso em: 03 dez. 2022.

WORLD HEALTH ORGANIZATION. Noncommunicable diseases progress monitor
2022. Geneva: World Health Organization, 2022. Disponivel em:
https://www.who.int/publications/i/item/9789240047761. Acesso em: 03 dez. 2022.

WORLD HEALTH ORGANIZATION. WHO report on cancer: setting priorities,

investing wisely and providing care for all. Geneva: World Health Organization, 2020.


https://doi.org/10.1093/geroni/igx025
https://doi.org/10.7326/M18-0850
https://doi.org/10.1186/s13054-016-1185-9
https://doi.org/10.1590/S0034-71672011000300023
https://doi.org/10.3389/fpubh.2022.985391
https://doi.org/10.1001/jamainternmed.2015.7664
https://doi.org/10.1007/s11901-021-00575-9
https://www.who.int/publications/i/item/9789240047761

130

Disponivel em: https://www.who.int/publications/i/item/9789240001299. Acesso em: 03 dez.
2022.

WRIGHT, L M.; BELL, J. M. Illness Beliefs: The Heart of Healing in Families and
Individuals. 3. ed. Calgary: 4th Floor Press, 2021. 418 p.

WRIGHT, L. M.; LEAHEY, M. Nurses and Families: A Guide to Family Assessment and
Intervention. 6. ed. Philadelphia, PA: F.A. Davis Company, 2013.

XIONG, C. et al. Sex and gender differences in caregiving burden experienced by family
caregivers of persons with dementia: A systematic review. PLoS One, v. 15, n. 4, 0231848,
2020. DOI: 10.1371/journal.pone.0231848. Disponivel em:
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0231848. Acesso em: 03 dez. 2022.

ZHANG, Y. Family functioning in the context of an adult family member with illness: A
concept analysis. J Clin Nurs, v. 27, n. 15-16, p. 3205-3224, ago. 2018. DOI:
10.1111/jocn.14500. Disponivel em: https://doi.org/10.1111/jocn.14500. Acesso em: 03 dez.
2022.



https://www.who.int/publications/i/item/9789240001299
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0231848
https://doi.org/10.1111/jocn.14500

v

APENDICES
APENDICE A - Roteiro qualitativo

ROTEIRO QUALITATIVO

Vocé poderia comentar sobre como comegou o processo de dependéncia do seu
familiar?

O que mudou em sua vida apds o inicio deste processo de dependéncia?

Como vocé se adaptou a rotina de cuidados do seu familiar? Quais habitos foram
suprimidos?

Vocé consegue realizar os cuidados em casa sozinho?

Vocé tem dificuldades para realizar algum tipo de cuidado em casa? Se sim, qual (is)?
Vocé recebeu algum treinamento ou orientagdo de profissionais de saude para realizar
cuidados em seu domicilio? Vocé possui vinculo com a Unidade Basica de Salide? Se
sim, quais servigos vocé utiliza?

Vocé considera importante a orientagdo para realizagdo de cuidados no domicilio?
Comente um pouco sobre is50.

Por gue vocé cuida?
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APENDICE B — Questionario para caracterizacio do dependente

INSTRUMENTO DEPENDENTE

ID: ACS: DATA:

132

DADOS SOCTODEMOGRAFICOS

0. IDADE: 1. DATA NASCIMENTO: 2. SEXO: (- Feminino
1- Masculino

3. ESTADO CIVIL: 0- Casado  1- Separado  2- Viuvo 4 FILHOS: 0- N3o 1- Sim

3- Solteiro  4- Unidio 5- Divorciado QUANTOS?
5. ANOQOS DE ESTUDO: 6. TRABALHA: 0-Nio 1-Sum 7. RENDA FAMILIAR:
C. HORARIA SEM.:
8. ORIGEM DA RENDA: 9. OCUPACAO:
10. SITUACAO TRABALHISTA:  0- Aposentado 1- Desempregado 11. COR: 0-Branca 1-Preta
2- Afastado INSS  3- Pensionista 2-Parda  3- Outra

SITUACAQ DE SAUDE E HAEITOS DE VIDA

12. CAUSA DA DEPENDENCIA:

13. DOENCA: 0-Nio 1-Sm 14. QUAL: 0- Cardiovascular 1- Diabetes 2- Respiratéria
3- Céncer 4- Psiquiatrica 5- Neuroldgica
6- Outra:
15. ORTESE/PROTESE: 0- Nio 1- Sim 16. MEDICAMENTO CONTINUO: 0- Nio 1- Sim

—

7. COMO DESENVOLVEU DEPENDENCIA: 0- Gradualmente 1- Subitamente 2- Congénita

18. TEMPO DEPENDENCIA: 19. TEMPO DE SONO DIARIO

=

0. H‘JTEEL\I.-'-\CAO 12 MESES: 0- Ndo 1- Sim 21. UTILIZA SERVICO DE SAUDE: 0- Pablico 1- Privado
3- Convénio

PARTICIPACAO PREVIA E COVID-19

=]

2. PARTICIPOU DA 1* ONDA? 0- Ndo  1- Sim 23. MESMO CUIDADOR? 0- Ndo  1- Sim

24 SIT UAC&‘.O DO CUIDADOR ANTERIOR (se cuidador diferente):
0- mudou-se 1- faleceu 2- outra:

25.NO CASO DE FALECIMENTO. QUAL A CAUSA?

26. CONTRAIU COVID-19? 0-Nio 1-Sim




APENDICE C - Questionario para caracterizacio do cuidador

INSTRUMENTO CUIDADOR
ID: ACS: DATA:
DADOS SOCIODEMOGRAFICOS
0. PARTICIPOU DA 1° ONDA? 0. Nio 1. Sim
1. IDADE: 2. DATA NASCIMENTO: 5. SEXO; 0- Feminino
1- Masculino
4. ESTADO CIVIL: 0- Casado  1- Separado  2- Vidvo 5. FILHOS: 0- Nio 1- Sim
i- Solteiro  4- Unidio 5- Divorciado QUANTOS?
6. ANOS DE ESTUDO: 7. TRABALHA: 0-Nio I-Sim 8. RENDA:
C. HORARIA SEM.:
9. ORIGEM DA RENDA.: 10, OCUPACAD: 11, COR: 0- Branca 1- Preta
2-Parda  3- Outra

SITUACAO DE SAUDE E HABITOS DE VIDA

12. DOENCA: 0-Nio  1-Sim 13, QUAL: 0. Cardiovascular 1- Diabetes  2- Respiratoria

3- Céancer 4- Psiquidtrica 5- Neurologica
6- Cutra:
14, TRATAMENTO DE SAUDE: 0-Nio  1-8m | 15 MEDICAMENTO CONTINUO: 0-Nio  1- Smm
16, ATIVIDADE FISICA: 0-Nio 1-8im 17. FREQUENCIA ATV, FISICA: VEZes por sEMAana
munutos por dia
18. ATIVIDADE DE LAZER: (-Ndo 1-8im 19. FREQUENCIA ATV. LAZER: Vezes por semana
minutos por dia
20, PRATICA RELIGIOSA: 0-Nio 1-Sim 21, TEMPO DE S80NO DIARIO:
22, UTILIZA SERVI(O DE SAUDE: 0. Piblico 1- Privado | 23, VOCE SE CONSIDERA FELIZ? 0- Nio 1- Sim
3- Convémo
RELACIONADOS AO PROCESSO DE CUIDADO
24, TEMPO COMO CUIDADOER. 25 REVEZA O CUIDADO: 0-Nio 1- S5m
26, N* DEPENDENTES S0B CUIDADOS: 27, TEMPO DEDICADO AQ CUIDADO (horas/dia):
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28, APOIOVISITA DOS PROFISSIONAIS DAUBS: 0-Nio 1-8im | 29. CURSO CUIDADOR: 0-Nio 1-Sim

30, PARENTESCO COM DEPENDENTE: (- Filho 1- Cénjuge 2-Paimide  3- Irmio (2)
4- Tiefa). . 3- Sobrinho(a)  6- Neta(a) 7- Outro:

COVID-19

31, CONTRAIU COVID-197 0-Ndo  1- Sim

32. A PANDEMIA AFETOU NEGATIVAMENTE A FORMA COM QUE VOCE CUIDA? 0- Nio 1-Sim

33, VOCE TEVE ALGUEM PARA TE AJUDAR COM AS TAREFAS QUE TINHAM QUE SER REALIZADAS
FORA DO DOMICILIO DURANTE A PANDEMIA? - Nio 1- Sim

34, VOCE SOFREU DE ALGUM PROBLEMA PSICOLOGICO DESDE O INICIO DA PANDEMIA?
0- Nia 0- Ansiedade 1- Medo 2- Depressio 3. Revalta 4- pensamento suicida




ANEXOS
ANEXO A — Indice de Barthel

INDICE DE BARTHEL
Parametro Arividade Basica da Vida Diaria Pontuacio
. Totalmente Independente 10
Alimentar-se Necessita de ajuda para cortar carne, pdo, ete. 5
Dependente 0
Lavar-se Independente: entra e sai sozinho do banho 5
Dependente 0
L Independente: capaz de vestir-se e de retirar a roupa, abotoar, amarrar os sapatos 10
Vestir-se Necessita ajuda 5
Dependente 0
Arrumar-se Independente para lavar o rosto, as maos, pentear-se, barbear-se. maquiar-se, efc. 5
Dependente 0
Continéncia 10
Evacuar Ocasionalmente algum episédio de mcontinéncia, ou necessita ajuda para 5
administra-se supositérios ou laxantes
Incontinéncia 0
Continéncia normal, ou é capaz de cuidar da sonda, se faz uso de uma 10
Miccio Um episédio didrio como maximo de incontinéncia, ou necessita de ajuda para 5
cuidar da sonda
Incontinéncia 0
. L Independente para ir ao sanitirie, armumar-se @ celocar a roupa 10
Usar o sanitario Necessifa de ajuda para ir ao samtario, porem se limpa sozmho 5
Dependente 0
Independente para ir da cadeira a cama 15
Transferir-se | Mmima ajuda fsica ou supervisio para fazé-lo 10
Necessita grande ajuda, porém é capaz de manter-se sentado sozinho 5
Dependente 0
Independente, caminha sozinho 50 metros 15
Deambular Necessifa ajuda fisica ou supervisdo para camunhar 50 metros 10
Independente na cadeira de rodas, sem ajuda 5
Dependente 0
Subir e descer | Independente para descer e subir escadas 10
escadas Necessifa ajuda fisica ou supervisdo para faze-lo 5
Dependente 0
TOTAL
Resultado Grau de Dependencia
=20 Total
20-35 Grave
40-55 Moderado
60-25 Leve
100 Independente
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ANEXO B - WHOQOL-bref

Por favor, leia cada questio, veja o que voce acha e circnle no mamers & lhe parece a melbor respesta

135

L
it nim D&M niim oz it
TEm nem boa boa
1 Como vore avaliara sua qualidads de 1 . 3 4 5
wida?
ImLiba mzatisfeite nem satisfeite sarisfeito b
insatisfeita nem msatizfeito satisfoit
]
2 | Quao satisfeito(a) vocé esta 1 2 3 4 5
COM 3 5ua saude?
As questdes sepuintzs 530 sobre o quanty woce tem sentde alrumas coisas nas nitdmas duas semanas.,
nada XL mais ou bastant ST entE
pouce menns g
3 Em que medida voce acha que sua dor 1 2 3 4 5
(fisica) impede vocé de fazer o que voceé
precisa?
4 | ©guanto vocé preciza de algum 1 1 3 4 5
tratamento medico para levar sua vida
diaria?
3 | O guanto voce aproveita a vida? 1 1 3 4 5
6 | Em que medida voce acha que a sua vida 1 1 3 4 5
tem sentida?
7 | © quanto vocé consegue se conCentrar? 1 1 3 4 5
2 | Quao seguro(a) vece s2 sente em sua vid 1 2 3 4 5
diaria?
9 | Quac smudavel & o sen ambisnte fsice 1 2 3 4 5
(chima, bamtho, poluigdo, atativos)?
i i
Az questdes seguintes perguntam s0bTe  guio completsmente vocd tem sentido ou @ capaz de fazer
Cerfas colsas oesias ulimas duas semanas.
nada | muofo medio mukie | completaments
pouco
10 | Voo tem energia suficienta pam seq diz-a-dia? 1 | 3 2 5
1l | Ve & capaz de acedtar sua aparencia fisica” 1 | 3 4 5
12 | Vocs tem dinheiro suficients para satsfazsr suas 1 3 3 4 5
necessidades?
13 | Qudo disponiveis para vocé estio as 1 . - ; .
. = . . 2 a 3 2
informag0es que precisa no seu dia-a-dia?
14 | Em que medida vocé tem oportunidades da 1 3 ] 4 5
atvidade de lazer?
i i i




As questdes seguintes perguntam sobre  quioe bem ou satisfeite wvocé se sentiu a respeito de varios
aspectos de sua vida pas ultimas duas semanas

15 | Quio bem vocé ¢ capaz de s locomover? 1 2 3 4
e o e it adaf b sk
et 3 ek et

16 | Quio satsfeito(a) voce &5t com o seu 1 2 3 4 ]
oo’

17 | Guao satisfeitofa) voceé esta com sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do seu dis-a-dia?

12 | Quie satsfeito(a) voce esta com sua 1 2 3 4 ]
capacidade para o trabalho?

19 | Quio satisfeito(2) voce esta consigo 1 2 3 4 ]
meano”

M | Qudo satisfeito(2) vocé est com suas 1 2 3 4 ]
relagdes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?

1 | Qude sadsfeito(a) voce esta com sua vida 1 2 3 4 ]
sexual?

| Gudo satisfeito(a) vocé esta com o apoio 1 2 3 4 ]
que vocé recebs de seus amiros?

B | Qudo satisfeito(a) voce esta com a3 1 2 3 4 5
condigdes do local onde mora?

M | Quio sarisfeito(a) vocé esa com o seu 1 2 3 4 ]
aces50 205 servigos de saude?

35 | Quio sarisfeito(a) vocé esta com o eu 1 2 3 4 5
meio de manspore?

L

As questoes seguintes referem-se 2 com que fregiencia  vooé sentiu ou experimentou certas coisas nas
wlnmas duas semanas,

om BoE EEEE o R
- EnEEEE
36 | Com que freqiénciavocs tem 1 3 3 4 5

LAONMASNTOs Deganvos tals Como mau
bumor, desespero, ansiedade,

depressdo?

Vock tem aleum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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ANEXO C - Aprovagio pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFMG

UNIVERSIDADE FEDERAL DE Platbalforma
MINAS GERAIS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Falores assoclados ds alteracies da qualidade de vida de culdadores familiares de
individuos dependentes de cuidados: um estudo de método misto

Pesquisador: Livia Cozer Montenegro

Area Temdtica:

Versdo: 1

CAAE: 47529021.6.0000.5149

Instituicio Proponentse: Escola de Enfermagerm

Patrocinador Principal: Financlamento Praprio

DADOS DO PARECER

MNamero do Parecer: 4.884.724

Apresantacdo do Projeto:

As mudancas nos perfis demograficos, antropoméiricos e epidemioldgicos da populagio brasileira 1&m
praporcionado o aumento na occorméncia de doencas crénicas @ agravos ndo lransmissivels que, quando n3o
ocaskonam o obito de seus portadores, garam sequelas & lesdes incapacitantes, lornando-os dependentes
de culdados. Sabe-se que, com frequéncia, o cuidado a essas pessoas fica a cargo de um membra da
familia, cuja qualidade de vida (QV) fica profundamente afelada, levando-o, lambém, ao adoecimanta. O
presente estudo tem como objelive analisar os determinantes das modificacdes da QV dos cuidadores

familiares, compreendendo suas infludncias neste desfecho. Serd realizada pesquisa de natureza mista,

com abordagem gquanti-gualitativa, modalidade explanatéria seguencial. MNa elapa quantitativa, serdo

coletados dados stcio demograficos e do estado de sadde, além de instrumenios validados que aferem GV,

grau de dependéncia de cuidados, vulnerabilidade da familia e qualidade do sono. & partir des resullados da
elapa quantitativa, serdo elaboradas as pergunlas para a elapa qualitativa. Os achados de ambas as
abordagens serdo trangulados de modo a aprofundar ¢ entendimento acerca do fendmeno estudado. As
evidéncias cienlificas produzidas por este estudo serdo importanles para fornecer subsidios para o
aprimoramento ou a elaboragio de programas, politicas e legislagdes na drea da sadde para apoiar o
culdador @ as familias gque convivem com um membro dependente de culdado.

Enderego: Av. Presidente Anldnio Carlos B827 2° Ad 5| 2005

Bairra: Unidade Sdminsirativa I CEP: 31.270-004
UF: MG Municipie: BELD HORIZOMTE
Telefone: (31)3408-4532 E-mail: coep@papn. ufngbr

Poagina & da 2
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE Platalforma
MINAS GERAIS

Continuagao do Fareoer: 4.864.724

Objetivo da Pesquisa:

Objetiva Primario:

Analisar os determinantes das modificacoes da QV dos cuidadores familiares, compreendends suas
influéncias neste desfecho.

Objetivo Secundario:

- Descrever as caracleristicas socio demograficas e do estado de saldde dos familiares dependentes e de
seus cuidadores,

- Estimar o nivel de dependéncia de cuidados dos familiares dependentes;

- Avaliar as modificactes da OV dos culdadones:

- ldentificar os determinantes das modificactes da OV dos cuidadores;

- Compreender a influéncia dos determinanies na OV dos cuidadores.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Oz polencials fnscos envalvem constrangimenta ao responder alguma pergunta, of quais serdo minimizados
por melo da realizacio de entrevistas individuais, que também poderdo ser inlerrompidas, se assim convir.
Beneficios: Estabalecimento de objetivos & indicadores, elaboragdo de planos de cuidades fecados no real
problema, formalizagio de redes de apoio e gerenciamento do aulocuidado apoiado, beneficlando
cuidadores e individuos dependentes. E, poderd contribuir para gue os profissionais que compdem as
Equipes de Sadde da Familia (EqSF) incorporem o processo de cuidado como estralégia de inlervencao
que proamova o bem-estar @ OV dos culdadores, dependentes e familiares.

Comantarios & Consideracbes sobre a Pesquisa:

Projeto bem conlextualizado, com tema atlual e necessano. Apresenta os elemenlos NecESSANoS: PESUMO,
introducdo, justificativa, objetivo, metodologia, riscos, beneficios, referéncias, orgamento e cronograma
axequivel. Nos anexos os documentos necessarios para a tramitacde e desenvolvimento do estude,
incluinda os instrumantos validadoes gue aferem QV.

Consideractes sobre os Termos de apresentacio obrigatdria:

Apresenta:

- Falha de Rosta

- Termo de Anuéncia Institucional - Prefeitura de Belo Horizonte.

- Parecer favordavel do Departamento de Enfermagem Materno Infantil e Sadde Pudblica (EMI), Escola de
Enfermagem — UFMG.

Enderego:  Av. Presidente Anifnio Carles 8827 2° Ad 31 2005

Baimo: Unidads Adminisirativa Il CEP: 31.270-501
UF: MG Municipia: BELD HORIZONTE
Telefone: (31540045492 E-mail: coepdprpg.ufimg.br

Pigna & da 58
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE PlataPorma
MINAS GERAIS

Conbinuagdo do Farecer 4864 724

Autofinanciado.

Mao havera relencdo de amoslras para armazenamento em banco.

Recomendagies:

Mo TCLE nao justifica os beneficios: “Possiveis beneficlas: O beneficlo dessa pesquisa esta na
possibilidade de se compreender melhor como vivern o usudrics dependentes de culdado e que convivem
oMM UM processo crdnico de sadde, sua familla @ a relacdo com a equipe de enfermagem do posto de
salide "

Mo TALE estd justificando os beneficios: “Esta pesquisa poderd trazer diversos benaeficios para vocd e sua
familia, pois poderemcs compresnder malhor como vivem as pessoas dependenies de cuidados, podendo
servir como base para a criacio de poliicas e programas de apoio.”

Mo TCLE ndo esld especilicada: “0 local, data e horario da realizacao da enlrevista serdo agendados de
acordo com a sua disponibilidade & do seu cuidader”, porém, no TALE lam esta especificacio.

Inserir as mesmas informagcies no TALE e TCLE.

Acrascentar no TCLE @ TALE o lempo previslo para entrevista.

Como haverd perguntas referentes ao dependente esta cormelo a inclusdo do TALE. Contuda, no TCLE nao
possui solicitagdo de participagdo do dependente, ja que o procedimento estd vollado apenas para OV do
cuidador responsavel. Acrescentar as questdes que envolverdo o dependente & a solicilagio do
consentimento do responsavel @ assentimento do dependente para as questies gue referem o dependente.
Em préxima submissdo, deve-se atentar para incluir os arquives de TCLETALE em arguivos gue parmitam
copiar o conteddo para maior celeridade do parecer, @ ndo no formato de escaneado, como apreseniado
nesta submissdo.

Conclusdes ou Pendéncias o Lista de Inadegquacgbes:

Ajusles das informagies do TALE e TCLE.

Aprovacio, visto que o projelo contém lodas as informagdes necessarias e alenda a resolugio 466/2012.
Mao fol encontrado dbice élico na apreciacao do prolocolo & a pesquisa esta aprovada, contudo, ha a
necessidade das adequacdes do campo da recomendacdo, que devem ser incorporadas imediatamente no
prolocolo da pesquisa, antes de inlclar a pesquisa, sem a necessidade de submeler novamente na
Plataforma Brasil. Apenas, atentar-se para quando houver proxima emenda, colocar os documentos
atualizados corrigidos na Plataforma Brasil.

Enderego: Ay, Presidenie Anldnio Carlos, B827 2° Ad 3| 2005

Bairre: Uridade Adrinsiratia | CEP: 31.370.004
UF: 1AG Municipia: BELD HORIZOMTE
Telefone: (31)3408-4537 E-mail: coep@peps.ulmg.br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
MINAS GERAIS

Conlinuagds 3o Fareoer 4. 064,724

Consideragies Finais a critério do CEP:

Ceraa ™™

Tendo am visla a legislacdo vigenle (Resolucdo CNS 466/12), o CEP-UFMG recomenda aos
Pesquisadores: comunicar loda e qualquer alleragdo do projeto e do termo de consentimento via emenda na
Plalaforma Brasll, informar imediatamente qualguer evento adverso ecorrido durante o desenvolvimento da

pesguisa (via documental encaminhada em papel), apresentar na forma de notificacio relaldrios parciais do
andamento do mesmo a cada 06 (seis) meses @ ao término da pesquisa encaminhar a este Comité um

sumario dos resultados do projets (relatdrio final).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documenta Arguivo Postagem Autor Situacio
Informacgdes Basicas|PE_INFORMACOES _BASICAS DO P | 24/05/2021 Acailo
do Projeta ROJETO 1741561 .pdl 18:57:35
TCLE / Termos de | TCLE_TALE pdf 24/05/2021 |Livia Cozer Acailo
Aszzantimento / 1B:57:02 |Montenegro
Justificativa de
Auséncia
Projela Detalhade / |PROJETO_COMPLETO. pdf 24/05/2021 |Livia Cozer Acailo
Brochura 1B:55:05 |Montenegro
| Inwestigadar
Folha de Rosto Folha_pdf 24/05/2021 [Livia Cazer Acaila
14:59:37 | Montenagro

Parecer Anterior parecer.pdf 24/05/2021 [Livia Cozer Acailn
11:22:20 | Montenegra

Dutros TAlLpdf 23042021 [Livia Cozer Acailo
13:21:05 | Montenegro

Situacao do Paracer:
Aprovada

Mecessita Apreciagio da CONEP:
Mao

BELO HORIZONTE, 23 de Julho de 2021

Assinado por:
Crissia Carem Paiva Fontainha
|Coordenador{a))

Enderego: Av. Presidenie Anldnio Carlos, B627 2° Ad 3| 2005

Baimo: Unidade Adminsstrativa Il CEP: 31.270-8
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefore: [31)53400.4592 E-mail: cosppepo.ufimg.br

Pigganii &2 dhm 2
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ANEXO D - Carta de aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa da PBH

B RereiTura SECRETARIA MUNICIPAL DE

BELD HoRIZONTE SAUDE DE BELO HORIZONTE/ m"""'
SMSA-BH

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituigdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Fatores associados as alleragbes da qualidade de vida de cuidadores familiares de
Individuos dependentes de cuidados: um estudo de mélodo misio

Pesquisador: Livia Cozer Monlenegro

Area Tematica:

Verslo: 3

CAAE: 47529021.6.3001.5140

Instituicio Proponents: Secretaria Municipal de Sadde de Belo Horizonle/ SMSA-BH
Patrocinador Principal: Financiamenta Propna

DADOS DO PARECER

MNamero do Parecer: 5.170.747

Apresentagio do Projeto:

De acordo com o parecer 5.106.337.
Objetive da Pesquisa:

De acordo com o parecer 5.106.337.
Avallagho dos Riscos o Beneficlos:
De acordo com o parecer 5.106.337.

Comantarios o Consideractes sobro a Posquisa:
De acordo com o parecer 5.108.337.

Considera¢des sobre o8 Termos de apresentaclo obrigatéria:

Os lermos de apresentagio obrigatdria encontram-se em conformidade com a legislagio, a saber:

Folha de rosto devidamente assinada, Termo de anuéncia institucional da SMSA, assinado em
28/03/2021;TCLE, TALE retificados; parecer consubstanciado do Departamento da FaE/UFMG e
COEP/UFMG; informagbes basicas do Projeto e Projelo detalhado, nos anexos constam os documenios
necessdnios para a tramitacio e desenvolvimenio do estudo, como questiondrios & demals instrumenlos
validados que aferem QV, carla resposta referente & pendéncia destacada no parecer 5, 106 337.

Recomendagdos:
= Recomendamos que seja atualizado o enderego do CEP/SMSA/PEH nos documentos TCLE e TALE

Enderego: Rua Frederico Bracher Jonor, 10377 andasisala 02

Balrro: Padre Eustbquio CEP: 30.130-007
UF: MG Municipio: BELO HORIZONTE
Telefone: (3102778306 E-maill;  cospfpth gow b

Piagraa i s @0
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e PREFEITURA SECRETARIA MUNICIPAL DE

BELO HoRZONTE SAUDE DE BELO HORIZONTE/ W
SMSA-BH

Continuacao 8o Parecer 5 170 T4T

-Rua Frederico Bracher Junior, 103/3° andar/sala 02 Bairro: Padre Eustaquio cep: 30.130-007 BHMG -
Telefone: (31)3277-5309 E-mail: coep@pbh.gov.br.

- Considerando o alual cendrio de emergéncia em Salde Piblica decorrente da COVID-19, recomendamos
aleng:3o & seguranda dos pesquisadores @ dos participanies da pesquisa.

- Tendo am visla a legislagdo vigenta, Resolucio CNS 466/12, recomendamos aos Pesquisadores que
sajam comunicadas loda e qualquer alteragdo do projeto e no lermo de consentimente via emenda na
Plataforma Brasil, assim como informar qualquer evento adverso ocorrido durante o desenvolvimento da
Pesquisa. Solicitamos que sejam apresentados relatdrios parciais e, ao Wérmino da pesquisa, encaminhar a
este Comitéd o relaldrio final.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

O Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Salde de Belo Horizonle, verificando que o
projeto cumpriu integralmente os requisitos da Resolugio CNS 466/12, RESOLVE considerar APROVADO o
Projelo *Falores assoclados as alteragdes da qualidade de vida de cuidadores familiares de individuos
dependentes de cuidados: um estudo de mélodo misto™.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

™ Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagbes Basicas | PB_INFORMAGOES_BASICAS DO_P | 2a/11/2021 Aceilo
doProjeto ______IROJETO 1798121 pdf 1207.47
Solicitagio Assinada | documento.pdf 23/11/2021 |Uivia Cozer Aceito
pelo Pesquisador 12:07:18 |Montenegra
Responsavel
Declaragdo de carla doca 231172021 |Uivia Cozer Aceilo
12:06:26

Eﬁ!#mﬂ TCLE_TALE pdf 24/05/2021 mﬁ Aceilo
Assentimento / 18:57:02 |Mentenegro
Justificativa de

7 |[PROJETO_COMPLETO pal 24/05/2021 |Livia Cozer Aceilo
Brochura 18:55:05 |Montenegro
Em Anterior parecer pdl 241052021 |Livia Cozer Aceilo
Outros TALpdl 23/04/2021 |Livia H Aceito
Endersco; Rua Frederico Bracher Jinior, 103/F andarfsala 02
Bairre: Padre Eustéquic CEP: 30 130-007
UF: MG Municiplo: BELO HORIZONTE
Telefone: (3132775308 E-mail: coepfDpth gov br

Pisgrea 00 e 0
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B rereiTura SECRETARIA MUNICIPAL DE
BELO HORIZONTE SAUDE DE BELO HORIZONTE/ wﬂm
SMSA-BH

Continuaio do Parecer: 5170 747

| Outros ITN.M | 13:21:05 |Montenegro [ Aceio |

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:
Nao

BELO HORIZONTE, 16 de Dezembro de 2021

Assinado por:
SANDRA CRISTINA PAULUCCI CAVALCANTI DE ANDRADE
(Coordenador(a))

Enderego: Fua Frederco Bracher Jonior, 100/ andarssla 02

PO CEP: 30.130-007
UF: MG Munigiplo: BELO HORIZONTE
Telelone: (3132775300 " . i
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