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“Impacto potencial desta pesquisa”

O impacto cientifico desta pesquisa estd no campo da Geriatria e da Gerontologia na
avaliacdo dos idosos familiares cuidadores quanto aos fatores associados a qualidade de vida e
na compreensao dos significados atribuidos a funcéo de cuidar de uma pessoa idosa no ambito
familiar com a intervenc&o psicoldgica individual.

O impacto econdmico refere-se a possibilidade de uma atencdo a esses idosos
cuidadores e a busca de melhores politicas publicas voltadas a essa populacao, resultando na
diminuicéo dos custos nos Pronto-atendimentos e Unidades Basicas de Saude a partir de olhares
multiprofissionais e multidimensionais a esses idosos.

O impacto social relaciona-se com o bem-estar e a melhoria da qualidade de vida desses
individuos, através do atendimento psicolégico individual a longo prazo, cujo impacto real é o
beneficio aos idosos cuidadores, bem como aqueles cuidados e, consequentemente na relacdo
de ambos, parcela cada vez mais significativa na populacgéo brasileira.

O impacto esperado, ou seja, o efeito planejado desta pesquisa é apresentar a sociedade
a importancia de oferecer atendimento, assisténcia, colaboragdo aos idosos envolvidos no
processo de cuidar de um idoso familiar.

“Potencial impact of this research”

The scientific impact of this research is in the field of Geriatrics and Gerontology,
evaluating older family caregivers regarding factors associated with quality of life and in
understanding the meanings attributed to the function of caring for an older person in the family
and individual psychological intervention.

The economic impact refers to the possibility of providing care to these older caregivers
and the search for better public policies aimed at this population, resulting in the reduction of
costs in Emergency and Basic Health Units from a multi-professional and multidimensional
perspective on the older caregivers.

The social impact is related to the well-being and improvement of the quality of life of
these individuals, through long-term individual psychological care, whose real impact is the
benefit to the older caregivers, as well as those cared for and, consequently, in the relationship
between both, an increasingly significant portion of the Brazilian population.

The expected impact of this research is to present to society the importance of offering
care, assistance, and collaboration to the older people involved in caring for an older relative.
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Meu nome é Deomara Cristina Damasceno Garcia, sou filha, irmd, esposa, tia, psicéloga e
psicanalista. Tenho 52 anos. Sou casada com uma pessoa maravilhosa e que me ajuda
incondicionalmente, inclusive nesse estudo que estou desenvolvendo atualmente. Ndo temos
filhos, mas uma sobrinha encantadora que é a alegria de nossas vidas. Para a confusdo de
familiares e amigos, sou gémea e sou muito feliz de me confundirem com uma pessoa que
admiro e respeito imensamente.

Eu convivi, desde que nasci, com meus avds maternos e, por muitos anos, minha avo ficou
doente e, quem cuidava dela, era meu avo. Ela foi uma das pessoas mais generosas e feministas
que eu conheci e dizia constantemente: “ndo adianta estudar, ter dinheiro se ndo serve para
ajudar os outros”. “Estude, trabalhe para nunca depender de homem - tem que namorar, casar
porque gosta e ndo para ele te sustentar - tenha a sua profissdo, ganhe o seu dinheiro! ” Era
também muito brava e geniosa. Meu avo ficava o tempo todo preocupado com a salde e 0 bem-
estar dela e nem mesmo cuidava de si. Hoje, entendo que a demanda dela sobre ele era
gigantesca em todos os sentidos: tempo, solicitacfes e mandos. Ele vivia sobrecarregado, mas
ndo demonstrava seu cansaco, pois para meu avo, ela estava apenas doente e nervosa. Percebo
que, para ele ter tido mais salde, forca, coragem para cuidar dela, ele também precisava ser
cuidado nos aspectos fisicos e emocionais. Meus avos sempre foram e serdo alicerce e fonte de
inspiracdo para mim. Eu sempre dizia a minha avé que queria cuidar das pessoas,
principalmente daquelas que ndo tem condicBes de ir a um consultdrio. Nesse sentido, eu
acreditava que queria ser médica para cuidar do corpo, do fisico das pessoas, para elas ficarem
boas de saude! Nao tinha ideia de que o que eu queria de fato era cuidar do emocional das
pessoas, da salde psiquica.

Cursei minha graduacdo em Administracdo. Apds meu casamento, morei muitos anos em S&o
Paulo e fiz uma reconversdo académica e profissional para a Psicologia. Em seguida, desenvolvi
meu mestrado na Faculdade de Educacdo da UNICAMP/Brasil, em parceria com a Ecole des
Hautes Etudes en Sciences Sociales/Franca, sendo que, nesse periodo, residi em Paris durante
nove meses para avaliar a trajetoria de pesquisadores brasileiros bolsistas na Franca pois, desde
aquela época, tinha muito interesse pela academia e pesquisas e almejava saber o sentido que
as pessoas davam para seu momento de vida.

Quando retornei de Paris, continuei alguns anos ainda em S&o Paulo e, depois, mudamos para
Sorocaba, onde desenvolvi um trabalho de atendimento psicoldgico (psicanalitico) voluntario
a idosos num bairro muito humilde e carente da cidade. Eu os atendia numa casa abandonada
da prefeitura que foi “reformada” com a ajuda dos idosos interessados no atendimento. Com

estes atendimentos, aprendi muito e percebi que eles apresentavam uma grande resisténcia para



buscar o atendimento frente ao desconhecimento de como era uma andlise. Porém, apos
algumas sessOes, dificilmente deixavam de ir e de dar continuidade. Eles tiveram boas
evolucdes e possibilidades de viver com menos sofrimentos. O projeto transcorreu por oito anos
e foi uma experiéncia extremamente significante para mim. Entdo, resolvi voltar a vida
académica e as ideias cientificas para entender melhor esta experiéncia, visando compreendé-
la no &mbito tedrico-pratico e junto a outros profissionais da area.

Ao desenvolver este estudo de doutorado, meu objetivo é analisar quais sdo 0s sentimentos,
emoco0es, afetos, sentidos dados pelos idosos que cuidam de seus familiares idosos e pensar na
importancia de olhar, ndo apenas para o idoso adoentado, mas para aquele que cuida e ndo é
notado, olhado, escutado e nem percebido. No meu atendimento, procuro oferecer a esse idoso
familiar cuidador um espaco para ser escutado e olhado, para que ele possa falar de si e se
colocar sem censura, sem julgamentos, nem constrangimentos. Trata-se de cuidar de quem
cuida, mesmo porque ontem, meus avés cuidaram um do outro e, hoje, meus pais sdo 0s que
cuidam um do outro e, assim espero, que isso aconteca sucessivamente com muitas familias,
mas visando sempre melhor qualidade de vida, tanto para os cuidadores como para aqueles que

sdo cuidados.
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“Sou feita de retalhos.

Pedacinhos coloridos de cada vida que passa pela minha

e que vou costurando na alma.

Nem sempre bonitos, nem sempre felizes,

mas me acrescentam e me fazem ser quem eu sou.

Em cada encontro, em cada contato, vou ficando maior...

Em cada retalho, uma vida, uma licdo, um carinho, uma saudade...
Que me tornam mais pessoa, mais humana, mais completa.

E penso que € assim mesmo que a vida se faz:

de pedacos de outras gentes que vao se tornando parte da gente também.
E a melhor parte é que nunca estaremos prontos, finalizados...

Havera sempre um retalho novo para adicionar a alma.

Portanto, obrigada a cada um de vocés,

gue fazem parte da minha vida

e que me permitem engrandecer minha historia

com os retalhos deixados em mim.

Que eu também possa deixar pedacinhos de mim pelos caminhos
e que eles possam ser parte das suas historias.

E que assim, de retalho em retalho,
possamos nos tornar, um dia,
um imenso bordado de "nos"”

Cris Pizzimenti (2022)
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Garcia, Deomara Cristina Damasceno. ldoso cuidador de idoso: significados atribuidos ao
cuidar de um familiar. 2023. Texto para Defesa de Doutorado — Faculdade de Medicina de
Botucatu, Universidade Estadual Paulista - UNESP, Botucatu, 2023.

Introducgdo: Com o avango da ciéncia e dos recursos aprimorados, aumentou a longevidade
bem como o nimero de idosos. Muitos deles apresentam prejuizo funcional e demandam de
cuidados de longa duracéo. A condigdo de salde do idoso doente faz surgir a necessidade de
um cuidador, cujo papel é exercido, frequentemente, por um familiar e também idoso. As
mudangas decorrentes do cuidar de um doente cronico desorganizam a estrutura familiar, o
convivio social e profissional, os estados emocional e psiquico do cuidador e, tudo isso afeta
aquele que é cuidado e a relacdo como um todo. Portanto, devido a escassez de pesquisas
voltadas ao estudo da qualidade de vida de idosos familiares cuidadores de pessoas idosas
doentes ou dependentes na familia, essa pesquisa é de fundamental importancia. Objetivo:
avaliar, junto ao idoso familiar cuidador, os fatores associados a qualidade de vida (QV)
(atrelados as caracteristicas sociodemogréaficas, capacidade funcional, sobrecarga, ansiedade e
depressdo) e os significados atribuidos ao cuidar de uma pessoa idosa familiar. Objetivos
especificos: Revisdo Sistematica: analisar a producdo cientifica que aborda a qualidade de vida
(QV) do cuidador familiar idoso que cuida de outro idoso em ambiente familiar a partir de
artigos primarios. Pesquisa Quantitativa: avaliar o nivel de capacidade funcional, de sobrecarga,
de ansiedade, de depressao e da qualidade de vida dos idosos familiares cuidadores. Pesquisa
Qualitativa: compreender os significados atribuidos ao cuidar de uma pessoa idosa da familia.
Intervencdo psicoldgica: analisar os resultados do acompanhamento psicolédgico individual.
Método: Foram utilizados os métodos mistos quantitativo e qualitativo: Revisdo Sistemética —
os artigos foram identificados por meio de 6 bases de dados eletrénicas: PubMed, Embase,
WOS, Scopus, Cinhal e Lilacs, no periodo de 1988-2021, de acordo com as instru¢des do
PRISMA. Pesquisa Quantitativa - instrumentos de pesquisa: da capacidade funcional (Lawton),
da sobrecarga (Zarit abreviada), de ansiedade (GAIl), de depressdo geriatrica (GDS), de
qualidade de vida (WHOQOL-OLD e WHOQOL-BREF). Pesquisa Qualitativa — entrevista
semiestruturada. Intervencdo psicolégica - individual e de orientacdo psicanalitica. Os dados
guantitativos foram tratados pela analise estatistica descritiva; os qualitativos, pelas analises de
contetdo e fatorial e a interpretacdo dos atendimentos psicoldgicos, pela teoria psicanalitica.
Resultados: Na revisdo sistematica, foi verificada a caréncia de pesquisas relacionadas ao tema:
qualidade de vida de idosos que cuidam dos familiares também idosos e dependentes. Dos 1.143
artigos identificados, apenas 10 foram incluidos. Desses 10 artigos, a grande maioria das
pesquisas destacou: um olhar na dupla idoso cuidado e cuidador e mais voltado ao idoso
cuidado; as escalas utilizadas apresentaram limitacbes para alcancar a subjetividade das
experiéncias de cuidados vividas pelos individuos envelhecidos e destacaram que possiveis
intervencdes realizadas junto aos cuidadores podem ser meios potenciais para melhorar a QV
deles. Pesquisa Quantitativa: foram entrevistados 51 idosos familiares cuidadores, que
apresentaram boa capacidade funcional; sobrecarga subjetiva moderada; escore médio para
sintomas ansiosos e normal para sintomas depressivos; boa percepcdo da qualidade de vida,
com pontuacBes superiores 60%, exceto para os dominios relacionados ao social. Pesquisa
Qualitativa: 23 entrevistas, em que a Anélise de Conteudo Tematica Categorial elencou duas
categorias: “Aspectos ligados a Qualidade de Vida do Cuidador” e “Aspectos ligados aos
Cuidados”. As interpretagdes da Anélise Fatorial corroboraram as da Andlise de Contetdo
Temaética Categorial, tendo como Fator 1 — referéncia aos “Aspectos ligados aos Cuidados” e 0
Fator 2 — referéncia aos “Aspectos da Qualidade de Vida do Cuidador”. Intervencéao
Psicolodgica: de forma individual com 5 idosas familiares cuidadoras, possibilitou a abertura de
novas estratégias de enfrentamento diante das necessidades dos cuidadores e de seus familiares.
Foi percebido um mecanismo inconsciente, que denominamos “avantajamento”, desvendado



ao longo desta intervencdo de cunho psicanalitico. Conclusdo: Este estudo abre aos
profissionais da salide novas possibilidades de atuacdo ao ampliar a compreensao dos sentidos
dados pelo idoso ao cuidar de um outro idoso familiar doente. Podera auxiliar no incentivo de
acOes que possibilitem a abertura de grupos de apoio e a promogdao de atendimento psicolégico
individual aos idosos familiares cuidadores, no sentido de amenizar suas dores, sofrimentos e
0s problemas advindos também de um néo olhar.

Palavras-chave: Cuidadores, Familia, Idosos, Intervencéo psicossocial, Qualidade de vida.
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Garcia, Deomara Cristina Damasceno. Caregiver older person: meanings attributed to caring
for an older person family member. 2023. Text for Doctoral Defense — Botucatu Medical
School, Sao Paulo State University - UNESP, Botucatu, 2023.

Introduction: With the advancement of science and improved resources, longevity has
increased as well as the number of older people. Many of them have functional impairment and
require long-term care. The health condition of the sick older person raises the need for a
caregiver, whose role is often exercised by a family member which is himself an older person.
The changes resulting from caring for a chronically ill person disorganize the family structure,
his social and professional life, the emotional and psychic states of the caregiver, and all of this
affects the person who is cared for and the relationship as a whole. Therefore, due to the scarcity
of research aimed at studying the quality of life of older family members who care for sick or
dependent older people in the family, this research is of fundamental importance. Objective:
To assess, together with the older adult family caregiver, the factors associated with quality of
life (QoL) (linked to sociodemographic characteristics, functional capacity, burden, anxiety and
depression) and the meanings attributed to caring for an older family member. Specific
objectives: Systematic Review: to analyze the scientific production that addresses the quality
of life (QoL) of older family caregivers who take care of another older person in a family
environment, based on primary articles. Quantitative Research: to assess the level of functional
capacity, burden, anxiety, depression and quality of life of older adult family Caregivers.
Qualitative Research: to understand the meanings attributed to caring for an older adult in the
Family. Psychological Intervention: to analyze the results of individual psychological theraphy.
Method: Mixed guantitative and qualitative methods were used: Systematic Review - articles
identified through 6 electronic databases: PubMed, Embase, WOS, Scopus, Cinhal and Lilacs,
in the period 1988-2021, according to the PRISMA instructions. Quantitative Research -
research instruments: functional capacity (Lawton), burden (abbreviated Zarit), anxiety (GAI),
geriatric depression (GDS), quality of life (WHOQOL-OLD and WHOQOL-BREF).
Qualitative Research - semi-structured interviews. Psychological Intervention - individual and
psychoanalytically oriented. Quantitative datas were treated by descriptive statistical analysis,
and qualitative by content and factor analysis and the interpretation of psychological care by
psychoanalytic theory. Results: In the Systematic Review, there was a lack of research related
to the topic: quality of life of older people who take care of older dependent family members.
Of the 1,143 articles identified, only 10 were included. Of the 10 articles, the vast majority of
studies highlighted: a look at the pair of older caregiver and older cared, with a more focused
look at the older cared; the scales used showed limitations to reach the subjectivity of the care
experiences experienced by aged individuals and highlighted that possible interventions carried
out with caregivers can be potential means to improve their QoL. Quantitative Research: 51
families older caregivers were interviewed. They showed good functional capacity; moderate
subjective burden; average scores for anxiety symptoms, and normal for depressive symptoms;
good perception of QoL - scores above 60%, except for social domains. Qualitative Research:
23 interviews listed two categories, in the Categorical Thematic Content Analysis: “Aspects
linked to the Caregiver's Quality of Life” and “Aspects linked to Care”. The interpretations of
the Factor Analysis corroborated those of the Categorical Thematic Content Analysis, with
Factor 1 — a reference to “Aspects linked to Care” and Factor 2 — a reference to “Aspects linked
to the Caregiver's Quality of Life”. Psychological Intervention: individual with 5 older family
caregivers. The intervention enabled the opening of new coping strategies the needs of
caregivers and their families. An unconscious mechanism was perceived, which we called
“advantage”, unveiled throughout this psychoanalytic intervention. Conclusion: This study
opens new possibilities for health professionals to act by expanding the understanding of the
meanings of an older person caring for another sick older family member. It may help to



encourage actions that enable the opening of support groups and the promotion of individual

psychological care for older family caregivers, to ease their pain, suffering, and the problems
that also arise from not looking.

Keywords: Caregiver, Family, Older Adult, Psychosocial Intervention, Quality of Life.
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CONSIDERACOES INICIAIS

A populacdo idosa vem crescendo no Brasil nas ultimas décadas, principalmente com o
aumento da longevidade, a queda da taxa de natalidade e a evolucéo das ciéncias médicas nos
tratamentos das doencas cronico-degenerativas. Com o passar do tempo, os cuidados com 0s
idosos tornam-se necessarios e, geralmente, cabe aos membros da familia responsabilizarem-
se e executarem essa funcdo, mesmo nao estando preparados e nem mesmo terem feito essa
escolha. Muitas vezes, esses cuidadores sdo também idosos, tais como: conjuges, filhos, irméos.
Além dos afazeres domésticos, familiares e sociais, ainda precisam lidar com os cuidados de
um outro idoso, que demanda atencdo, idas e vindas aos médicos, o que gera esforcos fisicos e
emocionais ao cuidador. O idoso cuidado é atendido, olhado, auscultado e vistoriado
fisicamente. No entanto, quem de fato olha e escuta o idoso familiar cuidador? Quem se
preocupa com a sua saude fisica e emocional?

Portanto, faz-se necessario buscar junto aos cuidadores maior entendimento quanto a
sua qualidade de vida e os significados que eles ddo ao cuidar de um idoso familiar. Uma
intervencdo psicoldgica individual com esses individuos é importante diante de sua vivéncia de
dor e de sofrimento, diante da falta de possibilidade de olhar para si, para suas necessidades,
caréncias, interesses e desejos.

No inicio do desenvolvimento de nossa pesquisa, em dezembro de 2019, relatou-se na
na cidade de Wuhan — China — uma série de casos de pneumonia de origem desconhecida (The
2019-nCoV Outbreak Joint Field Epidemiology Investigation Team, 2020; Lu et al., 2020). A
hipGtese era que o surto desconhecido estaria associado ao coronavirus 2 da sindrome
respiratoria aguda grave (SARS-CoV-2), agente etioldgico da doenca COVID-19 (Zhu et al.,
2020). Em 18 de marco de 2020, a Organizacdo Mundial da Satde anunciou que o COVID-19
deveria ser caracterizado como uma pandemia devido ao seu alto grau de contagio em todo o
mundo (WHO, 2020). Devido a doenca infecciosa causada pelo virus SARS-CoV-2 - COVID-
19 — e seu alto nivel de contaminag&o, tornou-se necessario o uso de intervengdes publicas, tais
como o isolamento, o distanciamento social e rastreamento de contatos, a fim de evitar o
contagio de grande namero de pessoas (Oliveira et al., 2020).

Face ao contexto, todo o trabalho de campo foi interrompido em marco de 2020 e, entéo,
decidimos realizar uma Revisdo Sistematica do tema no sentido de analisar artigos cientificos
gue avaliassem a qualidade de vida do cuidador familiar (60 anos ou mais) no processo de

cuidar de um idoso doente (60 anos ou mais). Especificamente, consideramos 0s instrumentos
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de avaliacdo da QV, os aspectos dos cuidados e a forma de intervencdo juntos aos idosos
cuidadores nos estudos incluidos. Os trabalhos para a coleta dos dados foram retomados em

novembro de 2021.

40



Introducdo-



1. INTRODUCAO

Com o passar do tempo, 0 avanco da ciéncia e 0s recursos aprimorados, aumentou a
longevidade bem como o nimero de idosos. Muitos deles apresentam prejuizo funcional, cuja
demanda por cuidados de longa duracao é potencialmente maior. Quando o idoso necessita de
cuidados, o papel de cuidador é frequentemente exercido por um familiar, também idoso.

A velhice é vivida de maneira particular, pois a experiéncia com a passagem do tempo
se faz Unica para cada sujeito. Essa passagem é também o resultado da relacdo objetiva e
subjetiva com as diversas representactes da velhice, do envelhecimento e da pessoa idosa. A
vivéncia da velhice pode variar conforme parametros cronoldgicos, funcionais, cognitivos,
sociais e representacionais (Kreuz & Franco, 2017). A vivéncia da velhice é Unica e singular
para cada um, de acordo com suas proprias caracteristicas, suas relagdes com 0s outros e sua
historia de vida.

BOSI (2007) teceu seus estudos sobre a memoria e as lembrancas e escreveu sobre a
memoria social ancorando-se na velhice. As histdrias de seus personagens mostram que a
funcdo social exercida durante a vida ocupa uma parte significativa da memdria dos velhos, ou
seja, deles é esperada a lembranca. Quando ndo se valoriza essa funcéo social, como acontece
com frequéncia, hd um esvaziamento e uma desvalorizacdo desta nova etapa da vida, o que nos
remete a vivéncia da desesperanca, do desespero, do desamparo, da falta de um projeto e de
sentido para a vida. Isso também é observado nos consultérios frente as queixas de tristeza
profunda, isolamento e, até mesmo, ideias suicidas face a depressdo, transtornos nao-
diagnosticados, perda de referéncias, soliddo, perdas materiais e de autonomia, sensacdo de
“estorvo” para os familiares, conflitos familiares, abandono, sofrimento psiquico
multideterminado e multifatorial sem explicacdo e sem causa Unica atrelado, geralmente, ao
sentimento de ndo reconhecimento, de ndo importancia, de falta de dignidade, questbes tdo
evocadas a serem respeitadas de acordo com o estabelecido no Estatuto da Pessoa ldosa (Brasil,
2022).

O aumento das oportunidades com a longevidade dependerd muito de um fator
fundamental: satde. Com frequéncia, 0s anos a mais sdo dominados por declinios na capacidade
fisica e mental e as implicagdes para as pessoas idosas e para a sociedade geralmente séo
negativas. Muitas pessoas experimentardo declinios significativos de capacidade em idades
muito mais jovens e algumas pessoas de 60 anos poderao precisar de ajuda de outras pessoas
para realizar até as tarefas mais simples (OMS, 2005).

A qualidade de vida do cuidador provavelmente esta associada a qualidade de vida do
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individuo cuidado e, quando a qualidade de vida do cuidador se deteriora, é provavel que haja
maior risco a qualidade de vida do cuidado, e com custo social mais alto. E importante analisar
os amplos impactos e as consequéncias de intervencdes na qualidade de vida do cuidador.

A Organizacdo Mundial da Salude considera a natureza subjetiva do conceito de
qualidade de vida e enfatiza o aspoecto multidimensional, que leva em consideragdo essa
medida em pelo menos trés dominios: dominio fisico, que se refere as percepcbes dos
individuos sobre seu estado fisico; dominio psicoldgico, referente as percepc¢des dos individuos
sobre suas habilidades cognitivas e afetivas e o dominio social, referente a percepcdo dos
individuos sobre o relacionamento interpessoal, relacionamentos e papéis sociais. Tanto as
dimensGes positivas quanto as negativas séo vistas como componentes importantes em sua
estrutura de qualidade de vida (WHO, 1995).

PAGE et al. (2017) destacam que para garantir que a avaliacdo da qualidade de vida, no
caso do cuidador, possa ser monitorada de forma eficaz, é necessario medi-la com precisdo
usando instrumentos adequados, tais como 0 WHOQOL-OLD e o WHOQOL-BREF, além de
outros instrumentos para analisar 0s possiveis fatores associados a qualidade de vida.
Ressaltamos que dentre os diversos fatores que podem estar relacionados a qualidade de vida,
tem-se: capacidade funcional — atividades mais complexas do que as atividades bésicas da vida
diaria e cuja independéncia no desempenho esté relacionada ao viver de forma independente,
autdnoma, com condic¢fes mais favoraveis na comunidade (Brasil, 2006), sobrecarga — vem da
traducdo do termo da lingua inglesa “burden”, que se refere ao conjunto de consequéncias que
decorrem do contato proximo com um doente, um idoso dependente com/sem deméncia
(Sequeira, 2010), ansiedade — cujos sintomas podem ser: preocupacdes, inquietudes,
dificuldade de tomar decisdes, mal-estar corporal como frio na barriga, né6 no estdémago,
nervosismo, agitacdo (Martiny et al., 2011), depressdo — envolve alguns sintomas: perda de
peso, dificuldade para dormir, perda de energia, retardo psicomotor, perda de interesse ou
prazer nas atividades habituais, sentimentos de autocensura ou culpa, queixas de diminuigéo da
capacidade de concentracdo e pensamentos recorrentes de morte ou suicidio (Yesavage et al.,
1983).

O envelhecimento ocorre em um cenério de profundas transformacdes sociais, urbanas,
industriais e familiares. O prolongamento da longevidade, a ocorréncia de doencas crénico-
degenerativas e as deméncias tornam o cuidado ao idoso uma tarefa muito complexa (Born &
Boechat, 2013). Cuidar de uma populacdo idosa cria cada vez mais desafios para os sistemas

de saude. A maioria dos profissionais de salde ndo possui treinamento e orientacdo para
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reconhecer e manejar efetivamente a perda de capacidade intrinseca (combinacdo das
capacidades fisicas e mentais/psicoldgicas) do individuo dessa populagdo. A medida que as
pessoas envelhecem, hd uma grande necessidade de desenvolver abordagens comunitarias
integrais, que incluam intervengfes para evitar a perda de capacidade intrinseca, promover o
envelhecimento saudavel e apoiar os cuidadores de idosos (ICOPE, 2020).

Quando as funcdes de algumas pessoas idosas se deterioram, surgem as dificuldades e
as demandas por cuidados. As redes de suporte ou de apoio social entram em cena. A familia,
como principal elemento desta rede de apoio informal, é a fonte primaria dos cuidados aos
idosos. Esses cuidados sdo definidos a partir dos padrbes, condicGes e regras de relagdes
constituidas entre os seus membros. Este conjunto de competéncia assistencial familiar pode
variar diante de eventos criticos, que possam ocorrer na familia e as peculiaridades dos cuidados
a serem desenvolvidos diante do grau de dependéncia dos idosos (Lemos & Medeiros, 2013).

O verbo cuidar em portugués denota atencdo, cautela, desvelo, zelo e assume ainda
caracteristicas de sindbnimo de palavras como imaginar, meditar, empregar atengdo ou prevenir-
se, porém, representa mais que um momento de atencdo. E na realidade uma atitude de
preocupacdo, ocupacdo, responsabilizacdo e envolvimento afetivo com o ser cuidado (Boff,
1999). A tarefa do cuidar, tida como uma responsabilidade doméstica, desenvolvida no espaco
privado, vem sofrendo constantes transformagdes e adquirindo contornos diversos ao longo da
histéria, conforme as particularidades econémicas e culturais predominantes em cada
sociedade, territdrio e época (Garcia et al., 2017).

A literatura gerontolégica consagrou o uso dos termos formal e informal,
respectivamente para designar um tipo de subsistema de apoio que atua com base em relagfes
profissionais, e outro que funciona a partir de relagcdes de parentesco, amizade e coletivismo
(Neri & Sommerhalder, 2012). BORN (2008) caracteriza as categorias de cuidadores da
seguinte forma: familiar, aquele que cuida de uma pessoa idosa da sua prépria familia, também
denominado cuidador informal, e o formal, aquele que realiza esta funcdo mediante uma
remuneracao e trabalha na moradia da pessoa idosa ou numa institui¢cdo de longa permanéncia
para idosos. Ha ainda a distin¢do quanto a categoria de cuidadores em: primarios, secundarios
e terciarios. Os primarios sdo 0s principais responsaveis pelo idoso e pelo cuidado e os que
realizam a maior parte das tarefas; os secundarios ndo tém o mesmo nivel de responsabilidade
e atuam de modo pontual em algumas tarefas de cuidados basicos, instrumentais; os cuidadores
terciarios ndo tém responsabilidade pelo cuidado, atuam esporadicamente e geralmente

realizam tarefas externas que ndo implicam contato com o idoso (Lemos & Medeiros, 2013).
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GIACOMIN et al. (2005) sugerem que a experiéncia do cuidar de um idoso deve ser
explorada frente a um universo social e cultural especifico, principalmente, quando se
consideram as representacdes do individuo que envelhece. O envelhecimento é universal, é
vivido de formas diferentes entre as culturas. As emocGes e as acOes dos individuos séo
construidas num universo de significados, que lhes permite interpretar e responder ao que
acontece na vida. Tanto o cuidador como o necessitado de cuidado vivem a dura realidade da
incapacidade funcional e, geralmente, de forma improvisada.

De acordo com o grau crescente de complexidade, as atividades podem ser classificadas
em: basicas, instrumentais e avancadas. Algumas tarefas convencionais do cotidiano —
atividades bésicas de vida diaria (ABVD) —, sdo necessarias para que o individuo consiga cuidar
de si e da propria vida como um todo. Cabe ressaltar a importancia de se conhecer a
funcionalidade prévia, seja sobre o trabalho ou outras atividades desenvolvidas pela pessoa no
decorrer de sua vida, como forma de comparacéo entre os desempenhos do individuo, tornando
possivel uma avaliacdo quanto ao reconhecimento do processo de seu declinio funcional
(Moraes et al., 2010). As atividades de vida diaria instrumentais (AVDI) constituem maior
complexidade e sdo indicadoras da capacidade da pessoa idosa morar e viver sozinha na
comunidade. Refere-se, assim, as atividades circunscritas ao ambiente domestico, como
preparo de alimentos, fazer compras, controle do dinheiro, uso do telefone, trabalhos
domeésticos, lavar e passar roupa, uso correto dos medicamentos e sair de casa sozinha (Lawton
& Brody, 1969).

O grupo familiar e a comunidade séo os lugares naturais de protecéo e de inclusdo social,
e é na casa, na familia que o individuo constroi relagbes primarias, as quais constituem a sua
base de sustentacdo para o enfrentamento das dificuldades cotidianas e sdo marcadas pela
espontaneidade e reciprocidade. A familia € um meio de complemento da rede de solidariedade
e atenco a seus membros, que pode variar em tamanho. As vezes, uma rede muito numerosa e
de conexdes muito ténues mostra-se ineficaz porque as pessoas tendem a esperar que 0s outros
fardo algo que € necessario e, geralmente, ninguém o faz. Com redes muito pequenas, 0
problema est4 na sobrecarga de fungdes que pode levar os integrantes a um estado de fadiga
(Lemos & Medeiros, 2013).

DUARTE (2017) demonstrou que existe alta prevaléncia de transtorno mental comum
e uma associagéo significativa deste tipo de transtorno com sobrecarga, sintomas ansiosos e
depressivos em familiares cuidadores de pacientes com deméncia. A maioria desses cuidadores

eram mulheres acima de 65 anos, ou seja, idosas cuidando de idosos, que acabam por exercer
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tarefas que, muitas vezes, somam-se a outros compromissos ja presentes em suas vidas, tais
como: trabalho, filhos e atividades domésticas.

O processo de cuidar € um assunto de grande interesse face ao perfil da sociedade
contemporanea quanto a vivéncia com um ndmero cada vez maior de pessoas idosas longevas
na familia. No entanto, a compreensdo do processo de uma pessoa idosa cuidar de um outro
idoso na familia tem sido pouco investigada. Buscamos ampliar o entendimento sobre os
cuidados familiares de um idoso a outro idoso e sua percepcdo bem como o conhecimento da
literatura sobre o tema.

Desde 1995, KERNBERG (1995) chama a atencéo para as poucas informagdes que se
tem a respeito da existéncia de trabalhos cientificos quanto a analise com idosos devido aos
preconceitos culturais ou profissionais. Explicita, por exemplo, que a resisténcia de alguns
psicanalistas em explorar a psicoterapia para idosos ocorre em virtude da possibilidade de
terapeutas mais jovens ficarem incomodados com a diferenca de idade e, assim esse incbmodo
pode contribuir para o surgimento de fantasias com relacdo aos proprios pais, ativando seus
conflitos infantis. Segundo ele, outra possibilidade pode se dar devido a dificuldade de encarar
seu proprio envelhecimento e de lidar com temas delicados como a morte.

Justificativa da pesquisa: os estudos existentes sobre cuidadores apontam que as
necessidades emocionais sdo descritas como uma fonte importante de suporte para 0 novo
papel, diminuindo a sobrecarga do cuidador (Fernandes & Angelo, 2016). Estudos voltados aos
fatores que influenciam a qualidade de vida especificamente de idosos cuidadores sdo
incipientes e nem mesmo 0s sentidos que esses idosos ddo a funcdo de cuidar de seus familiares
foram claramente elucidados. Torna-se essencial avaliar as condi¢des do idoso familiar
cuidador, aquele que geralmente se encontra numa condi¢do de invisibilidade e que também
necessita ser considerado no planejamento e nas acdes de atendimento, pois € preciso que ele
esteja bem, que haja um digno cuidado de si e sobre si diante do cuidado com o outro.

Essa pesquisa de doutorado € relevante no que concerne um recorte do objeto de estudo
—apessoa idosa que € tambem uma cuidadora — e para tanto realizamos uma revisao sistematica
do tema, utilizamos os métodos mistos: quantitativo e qualitativo, ou seja, aqueles que
envolvem a coleta e a analise das duas formas de dados em um Unico estudo, seguidos de um
procedimento psicoldgico como intervengdo. Foram empregadas estratégias de investigacao
que envolvem coleta de dados simultanea para melhor entender o problema de pesquisa, que
foi: quais os impactos no idoso cuidador ao lidar com a fungéo de cuidar de um idoso familiar,

considerando os fatores associados a qualidade de vida desses cuidadores e os significados
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atribuidos ao processo de cuidar?

Portanto, a coleta de dados considerou a obtencéo tanto de informagdes numéricas como
de informac6es de conteudo, de forma que a andlise final dos dados levantados representou
tanto informacdes quantitativas como qualitativas. Além dos sentidos atribuidos aos aspectos
da qualidade de vida dos idosos familiares cuidadores, ha os significados das vivéncias
envolvidas no que se refere ao cuidar de uma outra pessoa idosa, que é da propria familia.

Os resultados dessa pesquisa serdo de interesse dos profissionais de diversas areas, tais
como, médicos, enfermeiros, psicologos, terapeutas, porque poderdo proporcionar melhor
compreensdo dos componentes objetivos e subjetivos da percepc¢édo da qualidade de vida das
pessoas idosas familiares quanto ao cuidar de um idoso da propria familia, utilizando a analise
integrativa dos métodos (quantitativo e clinico-qualitativo) e assim embasar as acGes em
atencdo primaria em salde.

Estratégias de disseminacao dos resultados: com a finalizacdo do doutorado pretende-
se realizar uma devolutiva dos resultados obtidos as equipes do CSE e do “Aconchego”.
Realizaremos contatos telefénicos com os entrevistados para comunicar-lhes a finalizacdo do
trabalho e expor-lhes os levantamentos principais do nosso estudo. A ideia dessa devolutiva é
apresentar aos que colaboraram com a pesquisa a possibilidade de compreender os significados
do cuidar de seu familiar doente/dependente com mais de 60 anos. Pretendemos expor 0s

resultados em eventos e publicac@es cientificos, bem como nas midias sociais.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Avaliar junto aos idosos familiares cuidadores os fatores associados a qualidade de vida
(atrelados a dados sociodemogréaficos, capacidade funcional, sobrecarga, ansiedade e
depressdo) e compreender os significados atribuidos a funcéo de cuidar de uma pessoa idosa da

familia.

2.2 Objetivos Especificos

e Analisar a producdo cientifica que aborda a qualidade de vida (QV) do cuidador
familiar (60 anos ou mais) que cuida de outro idoso em ambiente familiar a partir de
artigos primarios;

e Avaliar o nivel de capacidade funcional, de sobrecarga, de ansiedade, de depressao e
da qualidade de vida dos idosos familiares cuidadores;

e Compreender os significados atribuidos ao cuidar de uma pessoa idosa da familia;

e Analisar os resultados do acompanhamento psicoldgico individual.
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3. METODO

Esta pesquisa foi realizada a partir de métodos mistos, em que o pesquisador coleta e
analisa tantos os dados quantitativos como os dados qualitativos. Tem-se por base as questdes
de pesquisa e com entrevistas qualitativas incorporadas no projeto, sendo que os dados
quantitativos e qualitativos foram coletados sequencialmente e utilizado um procedimento de
intervencao (Creswell & Clark, 2013).

3.1 Consideragdes Eticas

O projeto de pesquisa foi submetido & analise do Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Medicina de Botucatu (CEP FMB — UNESP, SP) e aprovado no dia 12 de junho
de 2019 — CAAE: 14016419.1.0000.5411 e Numero do Parecer: 3.386.130 (Anexos 3 e 4).

3.2 Cenario da Pesquisa

Botucatu é um municipio do interior do Estado de Sdo Paulo. A atencdo a saude prestada
pelo setor publico em Botucatu € de responsabilidade da Secretaria Municipal de Saude, que é
o gestor pleno do Sistema Municipal de Satide. A rede de servicos integrantes do Sistema Unico
de Saude (SUS) é composta por unidades ambulatoriais e hospitalares que prestam assisténcia
a saude nos diferentes niveis de complexidade: atencdo bésica, atencdo de média e alta
complexidade.

Dentre essas unidades de saude incorporada pela Faculdade de Medicina Botucatu
(UNESP) esta o Centro de Saude Escola (CSE), que possui duas unidades (Vila dos Lavradores
e Vila Ferroviéria), cuja assisténcia é prestada por meio dos Programas de Atencdo a Crianca e
Adolescente, a Mulher, ao Adulto e ao Envelhecimento. CSE é um espaco para 0
desenvolvimento de ensino, pesquisa e extensdo na area da salde. A educacdo e a pesquisa
acontecem de forma articulada com assisténcia aos usuérios do SUS e por meio de capacitagdo
de recursos humanos. Os atendimentos sdo realizados por docentes, profissionais técnicos de
diferentes areas e estudantes dos cursos da salude da FMB, da Nutricdo do Instituto de
Biociéncias de Botucatu (IBB), e de diversos programas de pos-graduagdo sensu-latu para
médicos residentes (Medicina Preventiva e Social, Geriatria, Neurologia Infantil, Pediatria e
Pneumologia), residentes de diferentes areas profissionais na Residéncia Multiprofissional em
Saude da Familia e Comunidade, aprimorandos (dos Programas de Enfermagem em Salde
Publica, Psicologia em Saude Publica, Nutricdo em Saude Publica), estagiarios (do Programa
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de Aprendizagem e Treinamento em Acupuntura, Administracdo, Enfermagem, Farmécia,
Fisioterapia, Fonoaudiologia, Nutri¢do, Psicologia, Servico Social e Comunicacdo Social)
(FMB/UNESP, 2022).

Destaca-se, também, como campo de formacéo para profissionais de satde de diferentes
servicos da Diretoria Regional de Salde de Bauru através do Programa de Educacgdo
Continuada desenvolvida pela Unidade em parceria com a Secretaria de Estado da Salde de
Sdo Paulo, enquanto Centro de Referéncia Estadual em Atenc¢éo Priméria a Saude. Participa de
atividades para reorganizacdo do sistema de saude local, controle social e apoio técnico em
areas especificas (FMB/UNESP, 2022).

O atendimento no CSE se da, preferencialmente, na forma de programas. Um desses
programas € o Programa do ldoso, que é o espaco fundamental para o trabalho do geriatra,
residentes e demais profissionais para os cuidados e atencao aos idosos (Oliveira, 2021). Nossa
pesquisa foi desenvolvida na Unidade Vila dos Lavradores (UVL) do CSE, especificamente,
no Ambulatério de Geriatria, com as devidas autorizacbes dos responsaveis pela unidade
(Anexo 5), e no Centro de Convivéncia do Idoso “Aconchego” (CCI), também localizado no
municipio de Botucatu para atendimento aos idosos.

O ambulatério de Geriatria ocorre semanalmente todas as segundas e sextas-feiras no
CSE, com disponibilidade de consultas de enfermagem e de atendimento médico aos pacientes
com 60 anos ou mais. As equipes de salde apoiaram o desenvolvimento do estudo, facilitando
0 acesso da pesquisadora aos individuos que acompanhavam seus idosos familiares nas
consultas, bem como disponibilizando as instalacbes fisicas e o0s prontuarios médicos
necessarios para as entrevistas e as coletas dos dados.

O Centro de Convivéncia do Idoso "Aconchego™ é uma associacdo civil de carater
socioassistencial e sem fins lucrativos e é mantido pela Secretaria da Saude de Botucatu. Foi
idealizado desde 1999 e concretizado por um grupo de mulheres cuidadoras e profissionais que
atuavam no CSE. A instituicdo busca promover as pessoas idosas melhor qualidade de vida
possivel, almejando a preservacao e/ou manutencao da capacidade funcional nas atividades de
vida diaria. O servico conta com equipe multiprofissional composta por assistente social,
fisioterapeuta, psicélogo, terapeuta ocupacional, enfermeiro, fonoaudiéloga e também com
cuidadores e coordenadoras técnica e administrativa. Além disso, ha as parcerias com as
Faculdades Marechal Rondon, UNESP e UNIFAC Associacdo de Ensino de Botucatu.
Quinzenalmente sdo realizados os encontros de “Grupo de Cuidadores” destinados aos

familiares que estdo em contato continuo e/ou cuidando de idosos com algum grau de
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dependéncia ou incapacidade e, mensalmente, ocorre a “Reunido de Familias”, atividade de
carater mais informativo e de orientacdo baseada nas dificuldades e demandas trazidas pelos
familiares (Roque, 2014; Centro de Convivéncia do ldoso “Aconchego”, 2021).

No “Aconchego”, realizamos nossas entrevistas com o0s idosos cuidadores a tarde, pois
era 0 momento em que levavam seus familiares assistidos. Nesse periodo, eram oferecidos 0s
atendimentos e as atividades direcionadas as pessoas idosas dependentes com limitagdes fisicas
e/ou cognitivas ou com incapacidade para realizacdo das atividades basicas de vida diaria
(ABVD) (Roque, 2014).

3.3 Sujeitos da Pesquisa — Populagéo de estudo

Os sujeitos da amostra da pesquisa, pessoas idosas familiares que cuidam de seus
parentes com mais de 60 anos e doentes/dependentes, foram selecionados por conveniéncia. As
informacdes sobre as doencas dos familiares cuidados foram obtidas, no momento da insercéo
na pesquisa, a partir do relato dos cuidadores e dos registros nos prontuérios do CSE —
fornecidos pelos funcionarios do Setor dos Prontuarios ou pelas enfermeiras do Ambulatério
de Geriatria — e 0s do “Aconchego”, alocados no arquivo do Setor Administrativo da Entidade
e obtidos a partir da autorizacdo da responsavel.

Sao raros os estudos que avaliam idosos que cuidam de pessoas idosas da familia, o que
dificulta o dimensionamento do tamanho amostral. JOIA et al. (2008), em estudo transversal
de base populacional, avaliou uma amostra sistematica de 365 individuos para representar a
populacdo de idosos do municipio de Botucatu. Considerando que o Centro de Salude Escola
(CSE) é responsavel pela assisténcia a salude de aproximadamente 25% dos habitantes do
municipio de Botucatu (Cyrino, 2004), temos que cerca de 91 (365/4) individuos representam
essa parcela da populacédo idosa. Portanto, para o presente estudo em que levamos em conta
apenas os idosos que cuidam de outras pessoas idosas, 0 tamanho amostral considerado foi a
metade, ou seja, um numero minimo de 46 individuos. Tal valor & compativel com outros
trabalhos, como por exemplo, 0 de SANTOS-ORLANDI et al. (2017), que avaliou a fragilidade
em idosos que cuidam de idosos numa cidade no interior paulista do porte de Botucatu e
considerou uma amostra de 40 individuos idosos cuidadores.

Os critérios de elegibilidade estabelecidos foram, quanto aos critérios de incluséo:

e Familiar cuidador: ser idoso;

e Membro da familia cuidado: ser idoso;

e |doso cuidado: estar cadastrado no Centro de Salde-Escola da Faculdade de
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Medicina de Botucatu — UNESP, SP;
e |doso cuidado: apresentar uma doenca diagnosticada;
e Idoso familiar cuidador: aceitar participar da pesquisa e assinar o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice 1).

Os critérios de exclusao foram:
e ldoso familiar cuidador: incapaz de responder as questbes das escalas e das
entrevistas;

e |doso familiar cuidado: estar institucionalizado.

3.4 Tipo de Pesquisa e Coleta dos Dados

Trata-se de uma pesquisa de desenho longitudinal, prospectivo, que envolveu estudos
mistos com coleta de dados para o levantamento dos dados quantitativos e qualitativos
sequencialmente. No momento inicial da entrevista, a pesquisadora aplicou 0s instrumentos
para avaliacdo das medidas quantitativas e, na sequéncia, perguntou aos idosos familiares
cuidadores as questdes norteadoras da pesquisa clinico-qualitativa. A pesquisa incorporou uma
intervencdo, apds as coletas iniciais de dados quanti e qualitativos, em que foi oferecida aos
idosos familiares cuidadores, participantes do estudo, na forma de um acompanhamento
psicoldgico individual.

Para o0 agendamento das entrevistas com cada idoso familiar cuidador, a pesquisadora
compareceu ao CSE e abordou os acompanhantes dos pacientes, que passavam em consulta no
Ambulatério de Geriatria e, explicou 0s objetivos e procedimentos da pesquisa ao cuidador e
combinavam um dia e horario especificos para a realizacdo da entrevista.

Uma vez por semana, a pesquisadora também frequentava o “Aconchego” para
conversar com os cuidadores, que acompanhavam seus idosos e explicava a pesquisa ou, a partir
de contato telefénico com os cuidadores cujas informagdes eram obtidas nos prontuarios dos
idosos cadastrados na instituicdo. Desta forma, seja pelo contato pessoal ou telefonico, havia o
agendamento das entrevistas (dia e horario definidos), que ocorriam numa sala reservada na
instituicao.

Em cada primeiro encontro para as entrevistas (momento inicial da pesquisa, M0), a
pesquisadora lia 0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para o participante e,
em seguida, tanto a pesquisadora quanto ele assinavam as duas vias, em que uma copia ficava

com o participante e a outra, com ela. Para organizacao e identificacdo dos participantes, cada
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um deles foi renomeado pela letra E seguida de um nimero sequencial crescente de acordo com
0 desenvolvimento da pesquisa.

Em 18 de marco de 2020, a World Health Organization (WHO, 2020) recomendou que
isolar, testar e tratar todos os casos suspeitos e rastrear todos os contatos deveria ser a espinha
dorsal da resposta em todos os paises no sentido de prevenir a transmissdo comunitaria
generalizada da doenca infecciosa causada pelo virus SARS-CoV-2 - COVID-19. De dezembro
de 2019 a 20 de margo de 2020, antes dessa pandemia, todas as entrevistas foram realizadas em
sala reservada no CSE ou no “Aconchego”, com tempo necessario para a coleta dos dados.
Cada encontro de entrevista durava em média 60 minutos. A coleta completa dos dados
quantitativos e qualitativos, as vezes, nao ocorria num Unico encontro e a data do préximo
encontro era marcada antes do término da entrevista inicial.

A pesquisadora oferecia o acompanhamento psicologico individual e explicava o
funcionamento e a dindmica desse atendimento ao participante da pesquisa. Durante o periodo
critico da pandemia — marco de 2020 a novembro de 2021 —, os agendamentos das entrevistas
foram suspensos, mas o procedimento de intervencdo — atendimento psicanalitico individual -
com os idosos familiares cuidadores entrevistados, que se tornaram analisandos, ndo foi
interrompido. Pelo contrario, 0 nUmero de sessdo que era uma vez por semana, as vezes, ocorria
duas vezes a pedido dos analisandos. A partir de novembro de 2021, apds 0 momento critico
da pandemia, as entrevistas foram retomadas e realizadas, além da sala reservada no CSE,

também no domicilio do idoso familiar cuidador ou via contato telefonico.

3.4.1 Revisao Sistematica

Realizamos uma revisao sistematica de abordagem qualitativa, iniciada e registrada no
ano de 2021 na base de dados International Prospective Register of Systematic Reviews —
PROSPERO (Prospero, 2009) (Registro Prospectivo Internacional de Revisfes Sistematicas)
sob ID=CRD42021276139 (Anexo 6).

3.4.1.1 Procedimento de Coleta de Dados

Os artigos foram identificados na Biblioteca Virtual em Saude - Psicologia Brasil (BVS-
Psi) e resultaram de seis bases de dados eletronicas: PubMed (incluindo MedLine), Embase,
Web of Science (WOS), Scopus, Cinhal e Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias
da Saude (Lilacs). Estabelecemos o periodo da revisdo sistematica de 1988-2021. O processo

de estratégia de busca foi realizado por uma bibliotecaria profissional. Os termos do MeSH
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(Medical Subject Headings) e DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude) foram utilizados para
selecionar os descritores de pesquisa apropriados € os operadores booleanos “AND” e “OR”,

para aprimorar a estratégia de pesquisa por meio de diversas combinacdes.

Tabela 1. Estratégia de busca nas bases de dados.

Bases de Estratégia — Palavras-chave

dados (MeSH e DeCS)
PubMed Caregivers OR Caregiver OR Carers OR Carer OR “Care Givers” OR “Care Giver”
Embase OR “Spouse Caregivers” OR “Caregiver, Spouse” OR “Caregivers, Spouse” OR
WOS “Spouse Caregiver” OR “Family Caregivers” OR “Caregiver, Family” OR
Scopus “Caregivers, Family” OR “Family Caregiver”) AND (Aged OR Elderly) AND
Cinhal (“Quality of Life” OR “Life Quality” OR “Health-Related Quality Of Life” OR

“Health-Related Quality Of Life” OR HRQOL) AND (Family OR Families OR
“Family Life Cycles” OR “Life Cycle, Family” OR “Life Cycles, Family” OR “Family
Life Cycle” OR “Family Members” OR “Family Member” OR Stepfamily OR
Stepfamilies OR “Family, Reconstituted” OR “Families, Reconstituted” OR
“Reconstituted Families” OR “Reconstituted Family” OR Filiation OR “Kinship
Networks” OR “Kinship Network” OR “Network, Kinship” OR “Networks, Kinship”
OR Relatives OR “Extended Family” OR “Extended Families” OR ‘“Families,
Extended” OR “Family, Extended” OR “Family Research” OR “Research, Family”)

Lilacs (Cuidadores OR Caregivers OR Cuidador OR Cuidador Familiar OR Cuidador de
Familia OR Cuidadores Conjuges OR Cuidadores Familiares OR Cuidadores de
Familia OR Cdnjuges Cuidadores OR Familiar Cuidador OR Familiares Cuidadores
OR Outro Apoiador) AND (Idoso OR Aged OR Anciano OR Idosos OR Pessoa Idosa
OR Pessoa de Idade OR Pessoas Idosas OR Pessoas de Idade OR Populagéo ldosa)
AND (Qualidade de Vida OR Quality of Life OR Calidad de Vida OR HRQOL OR
QVRS OR Qualidade de Vida Relacionada a Satude) AND (Familia OR Family OR
Ciclos de Vida Familiar OR Familiares OR Familia Adotiva OR Familia Ampliada OR
Familia Estendida OR Familia Reconstituida OR Familia Substituta OR Filiagdo OR
Membros da Familia OR Parente OR Parentes OR Pesquisa Familiar OR Pesquisas
Familiares OR Rede Familiar OR Rede de Parentesco OR Redes Familiares OR Redes
de Parentesco)

A opcao “Busca Avangada” foi utilizada para restringir os campos de pesquisa (titulos,
assuntos e resumos). Os resultados duplicados encontrados em cada uma das bases foram
excluidos. Na elaboracdo desta pesquisa, as instrucbes do Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses — PRISMA (Page et al., 2021) foram seguidas:
identificacdo, triagem e inclusdo/selegdo baseando-se nos critérios de elegibilidades
estabelecidos. Os detalhes de cada passo da metodologia desta revisdo sistematica foram
publicados no artigo “Qualidade de vida de idoso cuidador de idoso na familia: Revisdo
Sistematica (Garcia et al., 2023).
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3.4.2 Abordagem Quantitativa

A abordagem quantitativa foi adotada para avaliar, junto aos idosos familiares
cuidadores, os fatores associados a qualidade de vida atrelados aos dados sociodemograficos,
as caracteristicas do idoso familiar cuidador, as caracteristicas do idoso cuidado, a capacidade

funcional, a sobrecarga, a ansiedade e a depresséo.

3.4.2.1 Procedimento de Coleta de Dados

Houve as aplicacBes sequenciais dos instrumentos de pesquisa quantitativo e
qualitativo. Primeiramente, foram aplicados os instrumentos de pesquisa quantitativos:
avaliacdo sociodemografica, escala da capacidade funcional, escala de sobrecarga, inventario
de ansiedade, escala de depressdo e inventarios de qualidade de vida junto a todos 0s idosos
familiares cuidadores entrevistados.

A aplicacdo e as reaplicacdes dos instrumentos quantitativos junto a cada um dos idosos
familiares cuidadores foram organizadas da seguinte forma:

e Momento zero (M0) — momento inicial da pesquisa, coleta dos dados quantitativos
por meio da aplicagdo dos instrumentos quantitativos e da avaliacdo qualitativa por
meio de entrevista com todos os idosos familiares cuidadores — amostra total;

e Momento 1 (M1) — primeiro momento de reaplicacdo (apds um ano do momento
inicial) dos instrumentos quantitativos com os entrevistados que se interessaram em
participar do atendimento psicoldgico individual (psicanalitico) — analisandos —
subgrupo da amostra total;

e Momento 2 (M2) — segundo momento de reaplicacdo (apds um ano e meio do
momento inicial) dos instrumentos quantitativos com os mesmos entrevistados do
momento 1 (que tinham se interessado de participar do atendimento psicolégico) —
analisandos — subgrupo da amostra total;

e Momento 3 (M3) — terceiro momento de reaplicacdo (ap0s dois anos do momento
inicial) dos instrumentos quantitativos com 0s mesmos entrevistados do momento 1
(que tinham se interessado em participar do atendimento psicolégico) — analisandos

— subgrupo da amostra total.

As variaveis analisadas e os instrumentos utilizados nos momentos M0, M1, M2 e M3

para a pesquisa quantitativa foram:
e Auvaliagdo Sociodemografica: realizada para a caracterizagcdo da amostra dos idosos
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familiares cuidadores e levantamento dos seguintes dados: idade, sexo,
escolaridade, estado civil, renda familiar mensal, grupo familiar (se o idoso cuidado
vive com ele), condicdes de moradia, religido do idoso familiar cuidador (Apéndice
2).

Avaliacdo Relacionada aos Cuidados — realizada para obter informagdes quanto as
atividades do cuidar: administracdo de financas, administracdo de medicacdo,
namero de medicamentos, curativos, tempo (meses/anos) de cuidado e tempo diario
de dedicacdo ao idoso doente, problemas de saude e atividade fisica do cuidador,
divisdo da tarefa de cuidar do idoso cuidado e se o cuidador possui outras
responsabilidades, outras alteracbes quanto ao cuidador (irritabilidade e/ou
agressividade, distarbio do sono, dor e distirbio de memoria), as principais
dificuldades enfrentadas pelo idoso cuidador no ato de cuidar (Apéndice 3).
Capacidade funcional: avaliacdo da funcionalidade do idoso familiar cuidador e do
idoso cuidado com a utilizagdo do indice de Lawton (Escala de Lawton), o qual
avalia as atividades instrumentais da vida diaria (AlVD) (Lawton & Brody, 1969).
A pontuacdo varia de 9 a 27 e quanto maior a pontuacao, maior a independéncia na
realizacdo das atividades instrumentais da vida diaria (AIVD) (Brasil, 2006). A
avaliacdo do idoso familiar cuidador foi obtida pelas suas préprias respostas —
autopercepcao (Anexo 7).

Sobrecarga dos cuidadores: avaliagdo da sobrecarga do idoso familiar cuidador com
a utilizacdo da Escala de Zarit (Zarit & Zarit, 1983). Nessa escala, que ndo deve ser
realizada na presenca do idoso cuidado, o cuidador deve indicar a frequéncia que se
sente em relacdo ao que foi perguntado (nunca, quase nunca/raramente, as vezes /
algumas vezes, frequentemente ou quase sempre). Foi utilizada a versao abreviada
da escala: sete questbes e ndo existem respostas certas ou erradas. O estresse foi
indicado por altos escores. A avaliagdo da sobrecarga ocorre por: leve — até 14
pontos; moderada — entre 15 a 21 pontos e grave —acima de 22 pontos (Brasil, 2006;
Brasil, 2013) (Anexo 8).

Ansiedade: avaliacdo dos sintomas ansiosos em pessoas idosas com a utilizagdo do
Inventario de Ansiedade Geriatrica (GAI) (Pachana et al., 2007; Martiny et al.,
2011). Trata-se de um instrumento de auto-resposta, que consta de 20 itens
respondidos por duas alternativas de resposta, “concordo” (1 ponto) ou “discordo”

(0 pontos), levando em conta a Gltima semana. A pontuacdo total resulta do
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somatdrio de todas as respostas, podendo corresponder a uma pontua¢do minima 0
pontos (sem ansiedade) e maxima de 20 pontos (ansiedade alta) (Anexo 9).
Depressdo: avaliacdo da depressdo em idosos com a utilizacdo da Escala de
Depressdo Geriatrica (GDS/EDG) (Almeida & Almeida, 1999). Optamos pela
versdo reduzida com 15 itens (EDG-15), tanto pela facilidade de aplicagdo como
pelas evidéncias sobre sua validade, para rastreamento de quadros depressivos a
partir de 15 perguntas tipo “sim” ou “ndo” sobre como o0 idoso havia se sentido
durante a Ultima semana. Possui uma variagdo de zero (auséncia de sintomas
depressivos) a 15 pontos (pontuacdo maxima de sintomas depressivos). Almeida &
Almeida (1999) propdem escore de corte > 5 para determinar a presenga de sintomas
depressivos em idosos (Anexo 10).

Qualidade de Vida (QV): utilizacdo dos instrumentos criados pela Organizacao
Mundial de Saude (OMS), o World Health Organization Quality of Life
Questionnaire (WHOQOL). Por tratar-se de uma pesquisa voltada para questoes de
envelhecimento, utiliza-se 0 WHOQOL-OLD em conjunto com o WHOQOL-
BREF. Ambos se baseiam nos itens de escolha da Escala de Likert (Likert, 1932),
constituida geralmente de cinco niveis de respostas, por exemplo: nada, muito
pouco, méedio, muito, completamente.

o WHOQOL-OLD consiste em 24 itens atribuidos em seis facetas:
“Habilidade sensorial/Funcionamento do Sensério” (FS), “Autonomia”
(AUT), “Atividades Passadas, Presentes e Futuras” (PPF), “Participacao
Social” (PSO), “Morte ¢ Morrer” (MEM) ¢ “Intimidade” (INT) para
avaliacdo da qualitativa de vida geral de idoso. Cada uma das facetas envolve
quatro perguntas com escore dos valores normalizados numa escala de 0 a
100. A somatdria das facetas produz uma sintese que pode ser denominada
“escore total” para WHOQOL-OLD. Nas instrugdes de aplicacédo, destaca-
se que o instrumento WHOQOL-OLD nédo deve ser aplicado
individualmente, mas sim em conjunto com o instrumento WHOQOL-
BREF (Chachamovich & Fleck, 2006) (Anexo 11).

o WHOQOL-BREF (Fleck et al., 2000a) foi aplicado especificamente da
versdao reduzida do Quality of Life Questionnaire — WHOQOL-100,
traduzido para o idioma portugués por FLECK (2000a). O WHOQOL-

BREF é composto por 26 questdes em quatro dominios (fisico, psicologico,
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social e ambiental), sendo duas questdes gerais e as demais relacionadas a
qualidade de vida. Cada dominio foi normalizado numa escala de 0 a 100
(Anexo 12).

Portanto, ambos 0s instrumentos apresentam as respostas baseadas em escala
de Likert, cujos valores minimos sdo de um ponto e valor maximo de cinco
pontos. N&o existem pontos de corte para melhor ou pior percepcdo da
qualidade de vida no WHOQOL e, dessa forma, pior percepcéo da qualidade
de vida € indicada por valores mais proximos a zero e, para melhor percepcéao

de qualidade de vida, por valores mais proximos a 100 (Fleck, 2000 a,b).

3.4.2.2 Variéaveis

As variaveis do estudo foram descritas como:

e Dados sociodemograficos (por exemplo: tempo de cuidado, hipdtese diagndstica
do idoso cuidado, se o cuidador recebe ou nédo ajuda, idade do cuidador, nivel
escolar, nivel socioeconémico),

e Dados relacionados aos cuidados,

e Qualidade de Vida,

e Capacidade Funcional,

e Sobrecarga,

e Ansiedade,

e Depressdo Geriatrica.
3.4.2.3 Anélise de Dados

A andlise estatistica foi desenvolvida pelo Escritorio de Apoio a Pesquisa da Faculdade
de Medicina de Botucatu — UNESP. Foi realizada a analise descritiva dos dados e calculados
as médias e desvios-padrdes para as variaveis quantitativas e, para as variaveis categorizadas,
analises das frequéncias e percentuais. Alem disso, foram utilizados o ajuste por Distribuigdo
de Poisson (por repeticédo) e o teste de Comparacdo Multipla de Wald dos dados apresentados
entre os momentos 0, 1, 2 e 3 no subgrupo dos analisandos cuidadores.

Para todas as analises, foi fixado o nivel de significancia estatistico de 5%. As analises

foram feitas utilizando o programa SAS for Windows v.9.4.
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3.4.3 Abordagem Qualitativa

No momento inicial da entrevista, a pesquisadora aplicou os instrumentos para avalia¢do
das medidas quantitativas e, na sequéncia, foi realizada uma entrevista semiestruturada com
questdes norteadoras da pesquisa qualitativa aos idosos familiares cuidadores (Apéndice 4):

1. Como e cuidar de X? (Considerando que X é um idoso pertencente a familia do

idoso entrevistado);

2. Como vocé se Vvé nesse processo de cuidar?;

3. Que alteracdes houve em sua vida?

Da amostra total da pesquisa, alguns dos participantes (subamostra) foram selecionados
por amostra de conveniéncia (ndo probabilistica) para o estudo qualitativo e o fechamento
amostral foi realizado pelo critério da saturagdo tedrica. O fechamento amostral foi realizado
por saturacdo proposto por Fontanella et al. (2011). Fontanella et al. (2008) apontam que
nenhum dos discursos € igual a outro, mas todos apresentam elementos comuns com algum
outro. No decorrer do processo das entrevistas 0s acréscimos nos discursos vao rareando até
que deixam de aparecer, ou seja, 0 ponto exato de saturacéo é determinado sempre a posteriori,
pois a averiguacdo da redundancia de informacdes depende de forma direta de uma certa
quantidade de entrevistas realizadas apds a saturacdo (Fontanella et al., 2008).

A coleta de dados com novas entrevistas acrescentaria poucos elementos para discussdo
e 0 momento em que comegcam a reduzir novos tipos de enunciados ou temas, para depois
“desaparecerem”, ndo se da exatamente na mesma entrevista para cada categoria analisada. A
saturacdo tedrica para uma categoria pode ocorrer numa entrevista; enquanto para uma outra,
pode acontecer em outras entrevistas (Fontanella et al., 2011). Dois pesquisadores estiveram
envolvidos nesta andlise e houve consenso na composicdo da amostra (qualitativa) - por
intencionalidade e fechada — e a partir do momento em que houve saturagdo, com 0 nao
surgimento de novas unidades de significacdo e a repeticdo de conteidos, completou-se a coleta

com o fechamento da subamostra referente a pesquisa qualitativa.
3.4.3.1 Procedimento de Coleta de Dados

Os dados qualitativos foram levantados na sequéncia da coleta dos dados quantitativos
por entrevistas semiestruturadas de &mbito clinico-psicolégico e de observacdo ampla e livre
junto aos idosos familiares cuidadores. A prépria pesquisadora foi quem abordou, agendou e
entrevistou cada idoso familiar cuidador, com trés questdes abertas no sentido de obter dados

de natureza subjetiva, ou seja, colher informacdes, opinides e valores no que se refere ao
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significado de cuidar de um idoso familiar.

Optou-se pelas entrevistas semidirigidas por se caracterizarem como praticamente
abertas, possibilitarem a oportunidade aos entrevistados sentirem-se livres para externalizar e
apresentar assuntos relevantes quanto a experiéncia de cuidar de um idoso familiar. Na revisdo
integrativa (periodo de 2000-2010) sobre a metodologia clinico-qualitativa na producédo
cientifica nacional, nos campos da salde e das ciéncias humanas, BASSORA & CAMPOS
(2010) concluiram que, dentre os instrumentos mais utilizados para a coleta de dados, foram: a
entrevista semidirigidas com 48%, entrevista dirigida 3%, entrevista ludica 3%, entrevista de
intervencdo psicologica 3%. A grande utilizacdo da entrevista semidirigida nos estudos
analisados associa-se ao fato do formato ser mais apropriado aos estudos qualitativos, pois
permite ao pesquisador e ao pesquisado um direcionamento aos temas, possibilitando ao
entrevistador retomar o comando da entrevista (Turato, 2003).

Salientamos que o levantamento dos dados qualitativos ocorreu no momento inicial
(MO) de nossa pesquisa, ou seja, na sequéncia da aplicacdo dos instrumentos quantitativos.
Salienta-se que uma parcela dos participantes da pesquisa quantitativa foi selecionada para
compor o subgrupo de participantes do estudo qualitativo, que responderam as trés questdes

norteadoras da entrevista semiestruturada.

3.4.3.2 Anélise de Dados

Nesta pesquisa qualitativa utilizamos a Analise de Contetdo Tematica Categorial e a
Analise Fatorial para o tratamento e a compreensdo dos dados levantados das respostas dessas
trés questBes da pesquisa e recorremos a teoria psicoldgica para a interpretacao e discussao dos
temas e categorias elencados.

O método qualitativo € aquele capaz de incorporar a questdo do significado e da
intencionalidade (Minayo, 2014). O pesquisador/entrevistador ao utilizar este método acolhe as
angustias e as ansiedades do entrevistado e realiza a entrevista em ambiente natural. Trata-se
de algo atil nos casos em que os fendmenos tem uma estruturagcdo complexa, como por exemplo
nos settings de salde, em que sdo abordados fendbmenos de foro pessoal intimo, cuja

verbalizacdo demonstra a fragilidade emocional (Campos et al., 2015).

O método clinico-qualitativo apresenta caracteristicas especificas como a preocupacao
com os significados conscientes e inconscientes atribuidos pelos sujeitos estudados frente aos
diversos fenbmenos vivenciados (Bassora & Campos, 2010), ou seja, 0 sentido consciente ou

inconsciente, dados a satide ou doenca e suas repercussdes. Procuramos manter em nosso estudo
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uma forma de entrevista que possibilitasse ao participante sua manifestagédo por meio do seu
discurso e considerando o trabalho de TURATO (2003), que descreve que o pesquisador deve
manter uma relacdo face a face, valorizando as trocas afetivas mobilizadas na interacdo pessoal.
Estende sua atencéo a fala do sujeito e foca nos topicos ligados a saude/doenca, aos processos
terapéuticos, aos servicos de saude frequentados e/ou ao como 0s entrevistados manejam suas
vivéncias. Foi observado o aspecto global de sua linguagem corporal/comportamental com o

intuito de complementar, confirmar ou desmentir o discurso manifesto (Turato, 2003).

A partir da inclusdo dos participantes no estudo qualitativo, cada entrevista foi ouvida e
digitada na integra. Os registros orais dos encontros presenciais foram ouvidos vérias vezes e
transcritos, ndo como uma mera reproducdo das gravacdes, mas buscando apresentar 0s
tropecos, as frases interrompidas, as prolongadas, 0s suspiros, as exclamacdes e as
contrariedades (Mendes & Miskulin, 2017). Os materiais da transcricdo foram: discursos e
observacodes a respeito dos participantes da pesquisa qualitativa no momento inicial da pesquisa
(MO — subgrupo da amostra total) e analisados pela Anélise de Conteudo Tematica Categorial

e Analise Fatorial.

e Analise de Contetdo

Apos a coleta das informacdes, foi necessaria a utilizacdo de técnicas para analisa-las,
realizadas leituras minuciosas e discussdes interpretativas pelo consenso de dois pesquisadores
envolvidos no processo. CAMPOS (2004) salienta que, nas pesquisas qualitativas, a escolha de
um método e suas técnicas de coleta, bem como o tratamento de dados, devem obrigatoriamente
serem feitos sob olhar multifacetado sobre a totalidade dos resultados, considerando as
observacdes e as entrevistas. Essa exigéncia deve-se a multiplicidade de sentidos atribuidos

pelos sujeitos que vivenciaram os fendmenos sob estudo.

Como uma das formas de interpretar o discurso dos nossos entrevistados, optamos pela
Analise de Conteudo. Compreendida como um conjunto de técnicas de pesquisa, cujo objetivo
é a busca dos sentidos contidos em um documento, material coletado por meio das entrevistas
(Campos, 2004).

BARDIN (1977) define a Analise de Contetudo (AC) como

“[...] um conjunto de técnicas de andlise das comunicacfes visando
obter, por procedimentos sistematicos e objectivos de descricdo do

contetdo das mensagens, indicadores (quantitativos ou nao) que
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permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condicdes de
producdo/recepcdo (variaveis inferidas) destas mensagens” (Bardin,
1977, p. 42).

O pressuposto basico na analise de contetdo qualitativa é que a realidade pode ser
interpretada de varias maneiras e o entendimento é dependente da interpretacédo subjetiva. Um
texto sempre envolve multiplos significados e sempre havera algum grau de interpretacdo
(Graneheim & Lundman, 2004).

GRANEHEIM & LUNDMAN (2004) reforcam que é importante que sejam definidos
os critérios na fase de preparacdo da AC. A definicéo dos critérios deve considerar se a pesquisa
incluird apenas conteddos manifestos na transcricdo dos dados ou se considerara também
contetdos latentes, como siléncio, sinais, postura, sorriso, dentre outros. Ambos os conteddos:
manifestos e latentes lidam com as interpretacdes, que variam em profundidade e nivel de
abstracdo. Esta é uma questdo essencial quando se discute confiabilidade das descobertas em
analise de contetido qualitativo, pois a realidade pode ser interpretada de varias maneiras e a
compreensdo depende da interpretacéo subjetiva.

A partir da Andlise de Contetido Tematica Categorial, buscamos compreender tanto o0s
conteddos manifestos como os latentes/ocultos e possibilitar a organizacdo dos dados em
unidades, por meio de palavras significativas ou categorias e utilizamos o referencial
metodoldgico de acordo com os modelos propostos por BARDIN (1977) e GRANEHEIM &
LUNDMAN (2004) (Figura 1).
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Fase 1: (a) e (b)
Fase 2: (¢)

Desenvolvimento da ACTC da
pesquisa qualitativa

— v T,

a) Pré-analise

!

b) Exploragao
do Material

Leitura Flutuante

!

c¢) Tratamento dos resultados, a
inferéncia e a interpretacao

!

Escolha dos
documentos

Registros orais +
observacionais das
Entrevistas
semiestruturadas

!

Constituicao do
corpus

Unidades de
significado
Unidades de
significado
condensado
Interpretacdes
Subtemas
Temas

Adaptacédo de Bardin (1977) e Graneheim & Lundman (2004)

!

Preparacdo do
Material

«—
Subtemas Descricao
(Codigos) dos dados
| |
S bTeinas ) Analise dos
(Su caIgorlas) dados
Categorias Inferéncias Interpretagao
Tema Geral

Figura 1 — Desenvolvimento da Analise de Conteudo Tematica Categorial (ACTC) da pesquisa qualitativa.
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O desenvolvimento de nossa Analise de Contelldo Temaética Categorial realizou-se em
duas fases (Figura 1):
Fase 1: a) pré-analise;
b) exploracdo do material com a constituicdo dos temas;
Fase 2: ¢) tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacdo com o levantamento

dos codigos, subcategorias, categorias e o tema geral.

A primeira fase compde-se da pré-analise (a), que para BARDIN (1977), ¢é a fase de
organizacdo dos dados com o objetivo de constituir o corpus da pesquisa via leitura flutuante,
em que se estabelece contato com os documentos a serem analisados e a escolha dos mesmaos.
A partir das entrevistas gravadas e transcritas literalmente, ocorreram as interpretacées por meio
de leituras exaustivas das transcricdes, em que se retoma a questao da investigacao e o objetivo
proposto. “O corpus € o conjunto dos documentos tidos em conta para serem submetidos aos
procedimentos analiticos” (Bardin, 1977, p. 96). Utilizamos as regras da: exaustividade, em
que é preciso ter em conta os elementos do corpus; representatividade (considerando uma
amostragem rigorosa) - 0s resultados obtidos para a amostra sdo generalizados ao todo;
homogeneidade: os documentos retidos devem ser homogéneos e obedecer a critérios precisos
de escolha, com técnicas idénticas; pertinéncia: os documentos devem ser adequados enquanto
fonte de informac&o para atender ao objetivo da analise (Bardin, 1977).

Na Fase 1, apés a realizacdo da pré-analise (a), partimos para exploracdo do material (b)
— de acordo com a proposta de GRANEHEIM & LUNDMAN (2004), que enfatizam que o
corpus deve ser estudado mais profundamente para estabelecer as unidades de significado,
unidade de significado condensado, interpretacdo da unidade de significado, subtemas e temas:

e unidade de significado: o texto foi lido vérias vezes para obter um sentido do todo e
as observacgdes foram divididas em unidades de significado como palavras, frases
ou paragrafos contendo aspectos relacionados entre si por meio de seu contetdo e
contexto;

e unidade de significado condensado: considerando o contexto, as unidades de
significado foram condensadas em uma descricdo proxima ao texto, o conteddo
manifesto. Refere-se a um processo de encurtamento enquanto ainda preserva o
nucleo;

e interpretacdo do significado subjacente: possibilita a apresentacdo do conteddo

latente, oculto daquilo que foi dito, apresentado pelo entrevistado;
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e subtemas: a partir do condensado e das unidades de significado vistos e abstraidos
como um todo;

e temas: sdo formulados de um processo de reflexdo e discussao, que resultou de uma
organizacdo de subtemas relevantes, no sentido de unifica-los em temas. Uma
unidade de significado condensado, um cddigo ou uma categoria pode se encaixar
em mais de um tema. Um tema pode ser construido por subtemas ou divididos em
subtemas (Graneheim & Lundman, 2004).

Com o propésito de validacdo e de credibilidade do processo de analise, um outro
pesquisador revisou as unidades de significado para assegurar que os achados representavam
as experiéncias dos informantes.

Dando continuidade a Andlise de Conteudo Tematica Categorial, na segunda fase,
realizamos o tratamento dos resultados obtidos e da intervencdo (c), ao considerar todo o
contexto para a condensacdo e rotular as unidades de significado em subtemas (co6digos), 0s
quais foram comparados com base em diferencas e semelhancas e classificados em temas
(subcategorias) e categorias, constituindo o conteddo manifesto (Graneheim & Lundman, 2004)
(Figura 1).

Na Andlise de Contetudo (AC), produzir inferéncias significa produzir conhecimentos
subjacentes a determinada mensagem. O enfoque inferencial pode e deve comecar a acontecer
muito antes da prépria maneira de conduzir uma entrevista e nas observaces do pesquisador,
por meio da percepcdo de situagdes que nédo estdo objetivamente expostas, mas que poderdo
produzir uma discussdo. O ato inferencial/interpretativo leva a leitura subjetiva de contetdos
ndo manifestos, ou seja, 0s conteudos ocultos, latentes. Esse trabalho de discussdo pode ser
iniciado antes de o material ser coletado e depois transcrito (Campos & Turato, 2009).

CAMPOS (2004) entende “categoria” como “grandes enunciados que abarcam um
namero variavel de temas, segundo seu grau de intimidade ou proximidade, e que possam,
através de sua analise, exprimir significados importantes que atendam aos objetivos de estudo
... A categorizagao ¢ uma operagao de classificagcdo de elementos que constituem um conjunto,
por diferenciacdo e por reagrupamento de acordo com os critérios definidos, sob um titulo
genérico, ou seja, trata-se de um agrupamento efetuado em razéo de caracteristicas comuns dos
elementos. Classificar elementos em categorias, imp0e a investiga¢do do que cada um deles
tem em comum com 0s outros e 0 agrupamento sera permitido a partir da parte comum existente
entre eles (Bardin, 1977). Em nosso estudo, destacou-se a categoriza¢ao ndo aprioristica, sendo

gue as categorias emergiram do contexto das respostas dos entrevistados, exigindo intenso ir e
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vir ao material analisado, teorias de base e ao foco dos objetivos da pesquisa.

GRANEHEIM & LUNDMAN (2004) enfatizam que a Anélise de Conteudo qualitativa
€ um método que lida tanto com o conteddo manifesto quanto com o contetdo latente em um
texto. O conteddo manifesto refere-se aquilo que diz o texto e muitas vezes é apresentado em
categorias. Os temas séo vistos como expressdes do contetdo latente, ou seja, sobre o que 0
texto esté falando, obtido pela interpretacdo. Na nossa pesquisa qualitativa, a categorizacao foi
discutida e revisada pelos dois pesquisadores. As reflexdes e as discussdes resultaram em um
acordo sobre como ordenar os subtemas (codigos). Finalmente, o significado subjacente, isto e,
o contetdo latente foi formulado em um Tema Geral e como apontam MENDES & MISKULIN
(2017) trata-se de um trabalho minucioso e importante que se busque o estabelecimento das
categorias, mirando sempre na questdo de investigacdo, no objetivo da pesquisa e na teoria

como fio condutor.

e Andlise Fatorial — Fase 3

A avaliacdo dos subtemas obtidos na analise qualitativa foi submetida & Analise Fatorial
com rotacdo varimax para a extragdo de fatores que sdo mais representativos dos subtemas
obtidos.

e Teoria Psicoldgica

Os discursos dos entrevistados foram analisados e interpretados pelo enfoque
psicolégico, especificamente, psicanalitico. Tomando-se o0 sujeito do inconsciente,
consideramos tanto o que é dito, falado — conteddo manifesto —, bem como o que estava
enunciado em sua fala, em seu tom de voz, na maneira de expressar, em Seus Sorrisos, gestos,
contrariedades, choros, sorrisos, siléncio. O analista escuta o analisando sem julga-lo, ndo da
sugestdes ou aconselhamentos, realiza a escuta dos significantes trazidos pelo sujeito (Garcia
et al., 2022).

3.4.4 Intervengdo Psicoldgica — Atendimento Psicanalitico (AP)

O atendimento psicolégico individual oferecido aos participantes, de base psicanalitica,
é um método particular de psicoterapia que consiste em evidenciar o significado inconsciente
das palavras, das agdes, das produgdes imaginarias (sonhos, fantasias) do sujeito. Baseia-se
principalmente na associag&o livre em que o sujeito/analisando fala o que Ihe vem & mente, sem

censuras. A interpretacéo psicanalitica (do analista) pode estender-se a produc¢des humanas para
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as quais nédo se dispbe de associacgdes livres, por exemplo, das interpretacfes das resisténcias
ou da transferéncia (Laplanche, 1998).

A clinica psicanalitica opera sobre o sujeito da historia, o sujeito do desejo e o sujeito
do inconsciente. E pela fala do analisando que o psicanalista percebe a dindmica do inconsciente
do sujeito para, entdo, ser capaz de ajuda-lo a esclarecer o que Ihe incomoda e que ele deseja
enfrentar ou resolver. O objetivo da analise, como uma proposta de intervencdo, era ajuda-los
no processo de melhor compreensdo subjetiva, pois o ato de falar sobre si e de suas experiéncias
de vida pode levar o individuo a se reorganizar, repensar sua vida, dando-lhe sentido, inclusive
quanto ao fato de ser um idoso e cuidador.

O oferecimento de Atendimento Psicanalitico (AP) aos participantes foi logo apds a
realizacdo das entrevistas no MO da pesquisa. A intervencao psicoldgica individual, dentro deste
projeto maior, visou proporcionar aos idosos familiares cuidadores um olhar e uma escuta frente
a sua experiéncia com os idosos cuidados. Foi oferecido o AP a cada idoso familiar cuidador
participante da pesquisa e aqueles, que manifestaram interesse em ser atendido, foram
agendados dias e horarios especificos numa sala reservada no Centro de Salude Escola (CSE)

ou no “Aconchego”, de acordo com o recrutamento para a entrevista inicial.

3.4.4.1 Procedimento da Intervencao

A partir do aceite do idoso familiar cuidador para 0 AP, ocorria 0 agendamento da
analise para a semana seguinte. As sessdes eram individuais e, antes da pandemia, ocorriam de
forma presencial, realizadas em uma sala privativa no CSE, em que cada analisando tinha dia e
horarios pré-estabelecidos. O encontro era semanal e por aproximadamente 45 minutos.
Durante a pandemia, os atendimentos dos analisandos continuaram e as sess0es continuaram
semanalmente, mas de forma virtual pelo aplicativo Whatsapp e, as vezes, de forma mais
frequente, até duas vezes por semana a pedido dos idosos. Apds o periodo critico da pandemia
e do término dessa pesquisa, 0s atendimentos continuardo até que cada analisando e a

pesquisadora-analista decidam que o processo de analise possa ser concluido.

3.4.4.2 Anélise de Dados

O posicionamento do analista frente aos atendimentos e os contetidos dos discursos de
cada entrevistado/analisando foram analisados, interpretados e discutidos profundamente entre
a pesquisadora e sua supervisora clinica, docente especializada em Psicologia com referencial

psicanalitico. Segundo FONTENELE (2010), a supervisao esta comprometida com o empenho
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analitico no sentido de viabilizar o progresso do tratamento e em refletir sobre as condicdes do
analista quanto ao saber de sua prética clinica e ndo simplesmente numa demanda intelectual

de compreensdo dos casos clinicos abordados.
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Fluxograma da Pesquisa

[ Elaborac¢do do projeto de pesquisa ] ‘ [ Submissdo ao CEP da FMB ]

b

Aplicagdo dos instrumentos em M (0):

Quantitativo (Minimo de 46 entrevistados) PS'COIOg'CO (AP)

Entrevista Semiestruturada—significados do
cuidarde um idoso familiar

—

[ Andlise final dos dados ]

12 de junho de 2019
[ Aprovagdo do CEP da FMB CAAE: 14016419.1.0000.5411
Parecer: 3.386.13
\C;OS 03
\)DOS‘\“ ( Coleta de dados ] Momento 1 =M (1): tempo a apos M0 n=X
E‘;‘ Centro de Satde Escola (CSE) e Momento 2 = M (2): tempo b apds MO n=X
I Centro de Convivéncia ”Aconchego”J I Momento 3 = M (3): tempo ¢ apds MO n=X
[ Momento inicial (0) ] » Intervencsio » [ Momentos (1,2e 3) ]
Idosos familiares cuidadores via
Atendimento “X” Idosos familiares cuidadores em AP

¢ Continuidade dos Atendimentos Psicoldgicos — individuais

* Avaliag8o sociodemagrafica do total =2 “X” em AP * Reaplicagdes dos instrumentos em M (1), M (2) e M (3):
* Avaliagdo relacionada ao cuidado Quantitativo
» Capacidade funcional * Avaliacdo sociodemografica
* Sobrecarga * Avaliac&o relacionada ao cuidado
* Ansiedade » Capacidade funcional
* Depressao * Sobrecarga
' Qualidade de vida * Ansiedade
* Depressido
Qualitativo (n por saturagdo) * Qualidade de vida

Figura 2 — Fluxograma da metodologia da pesquisa.
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Resultados




4. RESULTADOS

Os dados da pesquisa foram coletados em duas etapas: entre novembro de 2019 a margo
de 2020 e entre novembro de 2021 a agosto de 2022. Em meados de margo de 2020, no decorrer
do desenvolvimento desse estudo, especificamente na execucéo da coleta de dados, ocorreu a
pandemia do COVID-19 e, consequentemente, a interrupcdo das atividades presenciais no
Centro de Saude Escola (CSE) e no “Aconchego”, com repercussdo na impossibilidade de um
contato inicial com os idosos familiares cuidadores. Face a situacdo, decidimos executar uma
Revisdo Sistematica, cujo objetivo foi analisar a producdo cientifica que aborda a qualidade de
vida (QV) do cuidador familiar (60 anos ou mais) que cuida de outro idoso em ambiente familiar
a partir de artigos primarios.

Em novembro de 2021, ap6s o periodo de suspensdo da coleta de dados, retomamos as
atividades de campo e reiniciamos o levantamento dos dados quantitativos e qualitativos da
pesquisa. Neste segundo momento, os idosos, que acompanhavam seus familiares
doentes/dependentes tinham pressa e com o término da consulta queriam sair rapidamente do
CSE e, consequentemente, o tempo de duracdo de cada entrevista no CSE ficava bem menor.
Percebemos que esse comportamento estava presente nos idosos entrevistados que estavam bem
de saude, pois queriam finaliza-la de forma mais objetiva para eles e, assim, seus familiares
doentes ndo permaneceriam muito tempo no CSE. Dessa forma, quando ndo era possivel a
finalizacdo no CSE, os proprios idosos solicitavam que o término fosse realizado via ligagéo
telefénica no mesmo dia ou no dia seguinte e, desta forma, finalizavam-na sem nenhuma pressa
e expressavam-se livremente. Este comportamento diferiu do primeiro momento, em que 0s
entrevistados nédo tinham pressa e solicitavam outros dias para serem ouvidos para terminar o
preenchimento dos instrumentos da pesquisa e responder as questdes de forma presencial.

Reiteramos que, nas entrevistas, ndo se priorizou apenas realizar a pesquisa tendo por
objetivo o levantamento e a coleta de dados, mas conforme as possibilidades, adotamos um
espaco para a escuta dos idosos familiares cuidadores. Eles respondiam as perguntas fechadas
da pesquisa quantitativa e explicavam-nas, ndo se limitavam a apenas respondé-las,
expressavam suas emogcdes, discorriam de suas alegrias, tristezas, conquistas ou sofrimentos.

Posteriormente, na pesquisa qualitativa com a aplicagéo da entrevista semiestruturada
com as trés questdes norteadoras, percebeu-se a instalacdo de uma relacdo transferencial
positiva entre pesquisadora-entrevistado. Os cuidadores passaram a descrever, narrar suas
historias de vida e suas vivéncias de forma espontanea como num desabafo e abordavam o0s

temas familiares: relacOes, as doengas, 0s aspectos positivos e/ou negativos do processo de
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cuidar e as consequéncias advindas em si e em suas vidas.

4.1 Revisdo Sistematica

Foram identificados 1.143 artigos na BVS-Psi, resultantes das seis bases de dados
eletronicas, sendo 870 no PubMed; 211 no Embase; 19 no Web of Science (WOS); 18 no
Scopus; 14 no Lilacs e 11 no Cinhal, evidenciados no periodo de 1988 a 2021. Dos 1.143
artigos, 1.133 foram excluidos e 10 incluidos de acordo com os critérios de elegibilidade pelas
orientagdes do protocolo PRISMA (Page et al., 2021).

O conceito de qualidade de vida (QV) adotado nos artigos selecionados tinha
perspectivas multidimensionais e 0s aspectos subjetivos destacaram-se como essenciais para a
avaliacdo e compreensdo da QV. Utilizaram-se diferentes instrumentos e um deles desenvolveu
uma escala especifica para cuidadores de idosos com deméncia (DQoL-OC). A maioria dos
cuidadores eram mulheres e auxiliavam idosos com diferentes problemas de salde, com
destaque a deméncia. Concluimos que analisar a QV do cuidador familiar idoso é de extrema
relevancia, bem como o processo de intervencdo adaptada a salde e ao bem-estar desse
individuo, que se evidenciaram como meios potenciais para melhoraria da QV dos cuidadores
familiares idosos. O aprofundamento desse tema é relevante face ao nimero crescente de
pessoas idosas mundialmente.

Os dados dessa revisdo sistematica foram alocados num artigo, que foi publicado:
GARCIA, D. C. D.; VESENTINI, G.; BETINI, M.; CORRENTE, J. E.; JACINTO, A. F.
Quality of life of elderly caring for an elderly family member: Systematic Review. Research,
Society and Development, [S. |], v. 12, n. 2, p. €12312240013, 2023. DOI: 10.33448/rsd-
v12i2.40013 (Anexo 2).

4.2 Dados Quantitativos

Para a composicdo da amostra dessa pesquisa, foram entrevistados 51 individuos.
Inicialmente, antes da fase critica da pandemia (de novembro de 2019 a marco de 2020), foram
entrevistados 16 idosos familiares cuidadores (um deles faleceu durante a pandemia e sua
esposa, que era cuidada, também, e ndo foi possivel finalizar a entrevista que havia sido iniciada
anteriormente). Todas essas entrevistas foram agendadas e realizadas em sala reservada no
Centro de Saude Escola (CSE) ou no Centro de Convivéncia do Idoso “Aconchego” em tempo
necessario para a coleta dos dados. Posteriormente, ap0s a fase critica da pandemia (de
novembro de 2021 a agosto de 2022), outras 36 entrevistas foram realizadas em sala reservada
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no CSE, no domicilio ou por telefone. Salienta-se que as entrevistas foram realizadas em locais
em que ndo havia a interferéncia de outras pessoas, seja no CSE, no domicilio do participante
ou via ligacdo telefonica.

Em fevereiro de 2020 na “Reunido Familiar”, que ocorre mensalmente no “Aconchego”,
a pesquisadora foi convidada pela responsavel da instituicdo a ministrar uma palestra aos
familiares cujo tema era a importéncia do cuidar-se diante do processo de cuidados a um
familiar doente. No evento, com duracdo de aproximadamente trés horas, compareceram 15
cuidadores. Sete deles tinham idade inferior aos 60 anos e quatro deles solicitaram participar
da pesquisa (que se tornaram: E4, E6, E14, E16). De imediato, um deles solicitou participar da
pesquisa e do atendimento psicoldgico individual: E14.

A amostra total da nossa pesquisa foi composta de 51 entrevistados cuidadores e apenas
cinco deles se interessaram pelo atendimento psicoldgico individual. A primeira reaplicacédo
(M1) dos instrumentos da pesquisa quantitativa com os analisandos (n = 5) ocorreu um ano
ap6s 0 momento inicial (MO). A segunda reaplicacdo (M2) com os mesmos analisandos (n=5)
foi realizada um ano e meio apds 0 momento inicial (MQ). A terceira reaplicacdo (M3) com os
mesmaos analisandos (n=5), dois anos ap6s 0 momento inicial (M0). Temos, no momento inicial
(M0), 51 entrevistados; na primeira reaplicagdo (M1), segunda (M2) e terceira (M3)
reaplicacdes foram os mesmos cinco analisandos, conforme demonstracdo no fluxograma das

fases da pesquisa (Figura 3).
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Fluxograma da Pesquisa

[ Elaboragao do projeto de pesquisa ] - [ Submissio ao CEP da FMB ]

b
~ 12 de junho de 2019
s.‘o% [ Aprovacgdo do CEP da FMB ] CAAE: 14016419.1.0000.5411
o5 W\ Coleta de dados Parecer: 3.386.13
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I Aconchego T I Momento 3 =M (3): 2,0 anos apés MO n=5
omento inicia - omentos ,2e
M to inicial (0) Int M t (1,2e3)
ntervencao
Idosos familiares cuidadores via
Atendimento 05 Idosas familiares cuidadoras em AP

Aplicac&o dos instrumentos em M (0): Psicoldgico (AP)

» Continuidade dos Atendimentos Psicologicos — individuais

Quantitativo: n=51 entrevistados do total > “5” em AP « Reaplicacdes dos instrumentos em M (1), M (2) e M (3):
= Avaliagdo sociodemografica
= Avaliag&o relacionada ao cuidado Quantitativo: n= 5 analisandas
= Capacidade funcional » Avaliacdo sociodemografica
= Sobrecarga » Avaliacdo relacionada ao cuidado
= Ansiedade » Capacidade funcional
= Depressdo » Sobrecarga
= Qualidade de vida * Ansiedade
* Depressdo
Qualitativo: n=23 entrevistados * Qualidade de vida

Entrevista Semiestruturada — significados
do cuidar de um idoso familiar

[ Analise final dos dados ]

Figura 3 — Fluxograma das fases da pesquisa.
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A Tabela 2 indica que os 51 entrevistados — idosos familiares cuidadores — pertenciam
a faixa etéria entre 60 e 87 anos [média (M): 71,2; desvio padrdo (DP): 7,9] (Tabela 5).
Considerando que, dentre os cuidadores entrevistados, 78% eram mulheres, 80% deles eram
casados (Tabela 2). Salienta-se que, quando apresentada a possibilidade da intervencéo
psicologica (acompanhamento psicanalitico), aos idosos familiares entrevistados, os cinco
entrevistados interessados eram mulheres (100%) — que denominamos: subgrupo analisandas
cuidadoras ou analisandas (n =5). Estas analisandas tinham entre 63 e 77 anos (M: 68,2; DP:
5,4) (Tabela 5).

A grande maioria dos cuidadores entrevistados (82%) e do subgrupo analisandas
cuidadoras (80%) declararam um rendimento familiar mensal maior que dois salarios-minimos
e, aproximadamente, 31% dos entrevistados apresentam nivel de escolaridade primario e 25%
ensino superior. No caso do subgrupo analisandas, 40% tinham ensino primario e 40% ensino
superior. Foi verificado que 96% dos nossos entrevistados viviam em casa propria e todos eles
residiam com outras pessoas. As religides que predominaram entre esses idosos cuidadores

foram a catolica (71%) e a evangélica (16%) (Tabela 2).
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Tabela 2 — Dados coletados da avaliacdo sociodemogréfica dos idosos familiares cuidadores:
entrevistados (n=51) e subgrupo analisandas cuidadoras (n=5).

Idosos familiares cuidadores

) o Entrevistados Subgrupo analisandas cuidadoras
Dados sociodemograficos
(n=51) (n=5)

(n) (%) (n) (%)

Idade cuidador 60 - 65 13 25 1 20
66 - 70 13 25 3 60

71-75 8 16 - 0

76 - 80 12 24 1 20

81-85 3 6 - 0

86 - 90 2 4 - 0

Sexo Masculino 11 22 - 0
Feminino 40 78 5 100

Escolaridade analfabeto 5 10 1 20
primdrio 16 31 2 40

ginasial 9 18 - 0

colegial 8 16 - 0

superior 13 25 2 40

Estado civil solteiro 1 2 - 0
casado 41 80 5 100

viuvo 6 12 - 0

separado 3 6 - 0

Rendimento Familiar Mensal la2SM 9 18 1 20
>2SM 42 82 4 80

Grupo familiar mora sé 0 0 - 0
+ pessoas 51 100 5 100

Condigdes de moradia prépria 49 96 4 80
alugada 2 4 1 20

Religido catdlica 36 71 3 60

espirita 3 6 - 0

evangélica 8 16 1 20

nao tem 1 2 1 20

outra 3 6 0

Os entrevistados cuidavam de idosos entre 65 e 102 anos (M: 82,1; DP: 8,9) e as
analisandas cuidavam de idosos entre 66 e 93 anos (M: 82,0; DP: 10,2) (Tabela 5). Entre os
idosos cuidados, 43% eram homens; quanto ao grau de parentesco: 37% dos idosos cuidados
eram os maridos, 29% maes, 18% esposas, 6% sogras, 4% irmas, 4% tios e 2% pai (Tabela 3).

Os diagndsticos dos idosos cuidados que mais prevaleceram foram: 35% doenca
cronico-degenerativa (Doenga de Alzheimer — DA ou outro tipo de deméncia), 16% acidente
vascular cerebral (AVC), 10% diabetes, 6% depressao, 4% doenga de Parkinson, 2% infarto;
27% por outros motivos (ataxia, problemas abdominais, artrite, tumor). No subgrupo

analisandas cuidadoras, dois idosos cuidados apresentaram AVC; um, DA; um, doenca de
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Parkinson e um, infarto. Deve-se ressaltar a presenga de comorbidade nos idosos cuidados em

relacdo a doenca diagnosticada, como por exemplo, um portador de DA ou acometido pelo

AVC tem como comorbidade diabetes, depressdo, hipertensdo, artrite/artrose, deficit visual ou

auditivo (Tabela 3).

Tabela 3 — Caracteristicas dos idosos cuidados e informagdes quanto aos cuidados com

referéncia aos entrevistados cuidadores (n=51) e ao subgrupo analisandas cuidadoras (n=5).

Dados dos idosos cuidados

Entrevistados

(n=51)

(n=5)

Subgrupo analisandas cuidadoras

Idade idoso cuidado

Sexo idoso cuidado

Grau de parentesco do idoso cuidado

Demanda de cuidado
(1= integral; 2= parcial)

Tempo de cuidado (anos)

Hipdtese diagnoéstica

65-70
71-75
76 - 80
81-85
86 -90
91-95
96 - 100
101- 105

M
F

marido
mae
irma
esposa
tio

pai
sogra

integral
parcial

01- 05
06- 10
11-15
16-20
>20

Deméncia + DA
AVC

Parkinson
Infarto
Depressdo
Diabetes
Qutros

18

U W L N

(%)
13,7
9,8
21,6
235
13,7
11,8
2,0
3,9

43
57

37
29
4
18

2
6

67
33

63

23
10
2
2

35
16

2
6
10
27

O O O O N W

o wun

RN e

(%)
20%
0%
20%
20%
20%
20%
0%

60%
40%

60%
40%
0%
0%
0%
0%

100%
0%

40%
0%
40%
0%
20%

20%
40%
20%
20%
0%
0%
0%

Entre os entrevistados, quanto ao tempo de cuidado em anos, 63% cuidavam de seu

familiar entre 1-5 anos, 23% entre 6-10 anos, 14% ha mais de 10 anos. No subgrupo analisandas

cuidadoras, uma delas cuidava da sua mae com DA ha 31 anos, enquanto outra cuida do seu

marido que sofreu infarto ha dois anos, o que caracteriza uma dispersdo acentuada. A maioria
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dos cuidadores (67% da amostra geral e 100% do subgrupo analisandas) cuidavam em tempo
integral (tempo superior a seis horas por dia) de seus idosos cuidados (Tabela 3).

Dos 51 cuidadores entrevistados, 46 (90%) deles apresentaram comprometimentos na
salde, tais como: problemas de coluna, cancer e diabetes. Pelo fato de serem cuidadores, estas
doencas interferiam nos cuidados e na atencdo de sua propria saude. Dos entrevistados, 75%
deles e 80% das analisandas relataram que, desde o inicio dos cuidados de seus familiares,
houve alteracbes em suas vidas. 55% dos entrevistados declararam que, além de cuidar do
idoso, administravam as financas; 65% deles manejavam a medicacao; e 94% ainda possuiam
outras responsabilidades, seja em afazeres domésticos, profissionais e demais atividades
cotidianas. Na relagcdo entre sobrecarga percebida em decorréncia do prestar cuidados e do
apoio emocional disponivel na familia, em nosso estudo, 29 entrevistados disseram que
dividiam com outra pessoa (outros familiares ou cuidadores formais) a tarefa de cuidar e apenas

16 deles praticavam atividades fisicas (Tabela 4).

Tabela 4 — Dados relacionados aos cuidados com relacdo aos entrevistados (n=51) e ao

subgrupo analisandas cuidadoras (n=5).

Entrevistados Subgrupo analisandas cuidadoras
Dados relacionados aos cuidados (n=51) (n=5)
(n) (%) (n) (%)
Administragdo de finangas Sim 28 55 2 40%
Ndo 23 45 3 60%
Administragdao de medicagao Sim 33 65 4 80%
N3o 18 35 1 20%
Faz curativos Sim 7 14 2 40%
N3o 44 86 3 60%
Problemas de satide do cuidador Sim 46 90 4 80%
Nio 5 10 1 20%
Divisdo da tarefa de cuidar Sim 29 57 3 60%
Ndo 22 43 2 40%
Possui outras responsabilidades Sim 48 94 5 100%
Nio 3 6 - 0%
Realiza atividade fisica Sim 16 31 3 60%
Ndo 35 69 2 40%
Alteragdes na vida do cuidador Sim 38 75 4 80%
Ndo 13 25 1 20%
Dificuldades encontradas no ato de cuidar Sim 15 29 2 40%
Nio 36 71 3 60%
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A Tabela 5 apresenta os dados referentes ao momento inicial (MO) dos entrevistados
cuidadores e do subgrupo das analisandas. Os entrevistados apresentaram sobrecarga de leve a
moderada, enquanto o subgrupo analisandas cuidadoras, de moderada a grave, segundo o escore
da escala abreviada de Zarit (leve até 14; moderada de 15-21 e grave maior que 22) (Tabela 5).

A média do escore da capacidade funcional (Lawton) — atividades instrumentais de vida
diaria (AIVD) — das analisandas cuidadoras foi boa e praticamente igual a da amostra total.
Quanto a avaliagdo da ansiedade, ambos os grupos tiveram escore na média da escala
(pontuacdo de 0 a 20), destacando-se uma grande variabilidade entre os individuos. Os
resultados da escala de depressdo indicam que, tanto a amostra total quanto o subgrupo
analisandas apresentaram sintomas depressivos entre normal (0 a 5) e leve (6 a 10) (na escala
GDS, para idosos, se escore for maior ou igual a cinco, ha indicacdo de sintomas depressivos)
(Tabela 5).

Tabela 5 — Resultados da aplicacéo das escalas de avaliagdo juntos aos entrevistados cuidadores

(n=51) e subgrupo analisandas cuidadoras (n=5) no momento inicial (MO).

Entrevistados Subgrupo analisandas cuidadoras
Dados coletados (n=51) (n=5)

média desvio padrdo min max média  desvio padrdo min max

Idade (anos) 71,2 7,9 60 87 68,2 54 63 77

Idade do idoso cuidado (anos) 82,1 8,9 65 102 82 10,2 66 93

Tempo de cuidado (anos) 5,9 5,4 1 31 12,8 11,4 2 31
Capacidade funcional (LAWTON) 26,5 15 20 27 27,0 0,0 27,0 27,0
Sobrecarga (ZARIT) 16,0 9,5 7 35 19,6 8,9 11,0 33,0

Ansiedade (GAI) 8,2 5,9 0 19 10,6 1,9 8,0 13,0

Depressdo (GDS) 4,4 3,3 0 14 3,6 2,4 1,0 7,0
Habilidades Sensoriais 78,7 219 18,8 100 76,3 34,6 18,8 100,0

a Autonomia 57,6 19,1 18,8 100 62,5 11,7 43,8 75,0
g Atividades passadas, presente, futuras 65,0 16,6 25 100 70,0 9,3 56,3 81,3
8 Participagdo social 59,3 15,7 25 100 57,5 17,3 31,3 75,0
% Morte e morrer 76,4 21,3 12,5 100 93,8 8,8 81,3 100,0
s Intimidade 63,4 23,8 0 93,75 68,8 15,3 50,0 87,5
WHOQOL-OLD - RESULTADO TOTAL 66,7 12,1 39,6 94,79 71,5 7,1 60,4 78,1

& Fisico T 66,3 12,2 42,9 92,9 63,6 16,6 42,9 82,1
g Psicoldgico 64,5 14,1 29,2 87,5 68,3 10,9 50,0 75,0
§ Relagdes sociais 58,8 16,6 8,3 91,7 50,0 10,2 41,7 66,7
H Meio ambiente 68,3 8,9 46,9 96,9 69,4 6,4 59,4 75,0
WHOQOL-BREF - RESULTADO TOTAL 57,3 6,4 42,9 73,3 56,2 5,5 49,9 61,5

De modo geral, a avaliagdo da qualidade de vida (QV) dos entrevistados cuidadores no
MO foi positiva (escore médio total de aproximadamente 70% para WHOQOL-OLD e de
aproximadamente 60% para WHOQOL-BREF), mas destacamos que os resultados mostraram
grande variabilidade entre eles (Tabela 5). Nas escalas de avalia¢cdo de QV do WHOQOL-OLD
e do WHOQOL-BREF, quanto mais proximo do valor 100, melhor a QV.

Na escala WHOQOL-OLD, os dominios “Morte e Morrer” e “Habilidades Sensoriais”
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foram os que apresentaram escores medios mais altos, tanto na amostra total quanto no
subgrupo das analisandas. Os dominios “Meio Ambiente” (ambiente fisico, seguranca, lar,
transporte), “Fisico” (dor e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso, mobilidade,
atividades da vida cotidiana, dependéncia de medicacdo ou de tratamentos, capacidade de
trabalho) e “Psicologico” (sentimentos, imagem corporal, pensamentos, crengas) s3o 0s escores
mais altos na avaliagdo de qualidade de vida pelo WHOQOL-BREF na amostra total. Os
resultados de escores medios mais baixos para QV, tanto no WHOQOL-OLD quanto no
WHOQOL-BREF, foram no dominio ‘“Participacdo Social” e “Relagdes Sociais”,
respectivamente, relacionados com relacGes pessoais, apoio social, atividade sexual (Tabela 5).

Foram realizadas trés reaplicagfes dos instrumentos de pesquisa quantitativa com o
subgrupo das analisandas e os resultados da avaliacdo de qualidade de vida, capacidade
funcional, sintomas de ansiedade foram bons e os de depressao normal. A sobrecarga percebida
oscilou entre moderada e grave nos momentos (0, 1, 2 e 3) das reaplicagdes realizados no
decorrer do processo psicoldgico (Tabela 6).

O instrumento WHOQOL-BREF mostrou quatro valores significativos (p<0,05) pelo
teste de Comparacdo Multipla 2 a 2 entre os momentos 0, 1, 2 e 3. Entre 0 momento inicial MO
e 0 momento M1, houve trés valores significativos: no dominio Fisico e Rela¢bes Sociais
ocorreu aumento; no dominio Meio Ambiente houve diminui¢do. Entre os momentos M1 e M2,
houve aumento no escore médio do dominio Meio Ambiente (Tabela 6).

Nos demais dominios da escala WHOQOL-BREF bem como da WHOQOL-OLD néo

houve diferenca significativa entre os momentos M0, M1, M2 e M3 (Tabela 6).
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Tabela 6 — Resultados (apresentados em média e desvio-padrdo) das aplicacdes das escalas de
avaliacdo no subgrupo analisandas cuidadoras (n=5) nos momentos M0, M1, M2 e M3.

Instrumentos de avaliacdo de Qualidade de Vida Momentos
0 1 2 3
Dominios Média DP Média DP Média DP Média DP p-valor
‘e Fisico 63.6a 16,6 71.4b 14,1 76.4b 22,1 77,86b 18,6 0,1755
é: Psicoldgico 68,3a 10,9 64,2a 18,1 71,7a 16,8 69,2a 14,0 0,4072
g- Relagbes sociais 50a 10,2 58,3ab 28,3 58,3ab 22,0 66,7ab 10,2 0,1865
.g Meio ambiente 69.4a 6,4 62.5b 9,1 65ab 9,2 66,3ab 7,8 0,2237
= Total 56.2a 5,5 57a 7,5 59.4a 9,6 60,8a 7,1 0,2234
Habilidades Sensoriais 76,3 34,6 78,8 28,5 82,5 16,8 77,5 25,6 0,9258
k-] Autonomia 62,5 11,7 53,8 8,4 53,8 23,2 51,3 19,5 0,3539
2 Atividades passadas, presentes, futuras 70,0 9,3 60,0 14,4 66,3 21,9 65,0 14,4 0,6307
S- Participagdo social 57,5 17,3 56,3 14,7 53,8 17,5 65,0 13,7 0,3682
.g Morte e morrer 93,8 8,8 100,0 0,0 90,0 14,4 92,5 10,3 0,3679
3 Intimidade 68,8 15,3 55,0 24,4 52,5 24,4 57,5 17,3 0,5090
Total 71,5 7,1 67,3 8,9 66,5 12,2 68,1 11,7 0,4172
Capacidade funcional (LAWTON) 27,0 0,0 27,0 0,0 27,0 0,0 27,0 0,0 -
Sobrecarga (ZARIT) 19,6 8,9 23,6 9,5 17,6 8,5 20,6 8,0 0,2584
Ansiedade (GAI) 10,6 2,0 10,0 2,6 7,6 5,6 9,8 4,7 0,7483
Depressdo (GDS) 3,6 2,4 4,0 3,5 4,6 3,9 3,6 3,1 0,5094

Ajuste por Distribuigdo de Poisson seguido do teste de Comparagdo Multipla de Wald
Modelo em medidas repetidas

Médias seguidas de mesma letra ndo diferem ao nivel de 5%

Whoqol-0ld, Lawton, Zarit, GAl e GDS: nenhum difere

Tem-se portanto que, na analise dos resultados da pesquisa quantitativa, os idosos
cuidadores, em sua maioria mulheres com ensino primario e superior, responsaveis pelos seus
familiares, apresentaram boa capacidade funcional; sobrecarga subjetiva moderada; sintomas
ansiosos com pontuacao na média; escores normais para sintomas depressivos; boa percepcao
da qualidade de vida, com pontuacGes superiores 60%, exceto para os dominios: “Autonomia”
e “Participacdo Social” no instrumento WHOQOL-OLD e “Rela¢bes Sociais” no WHOQOL-
BREF.

As analisandas apresentaram boa capacidade funcional; sobrecarga subjetiva de
moderada para grave; escores na média para sintomas ansiosos e normais para sintomas
depressivos e também e tiveram pontuacdes superiores 60% para os dominios de qualidade de
vida, exceto para os dominios: “Participacdo Social” no instrumento WHOQOL-OLD e
“Relagbes Sociais” no WHOQOL-BREF. Destacamos a pontua¢do maior que 90% no dominio
“Morte e Morrer” no instrumento WHOQOL-BREF.

4.3 Dados Qualitativos

No momento inicial (MO0), dos 51 entrevistados da amostra total, foram escolhidos os
primeiros 23 idosos cuidadores para compor a subamostra referente a pesquisa qualitativa,
incluindo as cinco analisandas (E2, E8, E10, E11 e E14). O tempo total (estimado) de duragéo

das entrevistas foi: 63 horas de gravacoes e 189 horas de transcricoes.

83



A idade dos idosos familiares cuidadores variou entre 60 e 80 anos; 19 mulheres e 4
homens. Das 19 mulheres: 14 mulheres eram casadas, 03 vilvas, 01 separada, 01 solteira; 09
cuidavam da mae, 08 do marido, 01 do tio e 01 da irmd. Dos 04 homens: todos eram casados;
03 cuidavam da esposa e 01 da irma. Dos entrevistados, 65% deles declararam-se catélicos. A
idade dos idosos cuidados variou entre 66 a 96 anos. Enquanto alguns participantes realizavam
os cuidados sozinhos e de modo integral, outros recebiam apoio e suporte. Ha uma variacdo
quanto ao grau de dependéncia dos familiares cuidados. Em relacéo aos seus diagnosticos: 06
deles tinham deméncia, 06 tiveram AVC, 02 depressdo, 02 doenca de Parkinson, 07 outras
manifestagdes. O tempo de cuidados ao familiar variava de um a 31 anos (Tabela 6).

Cabe destacar que, realizamos duas etapas de coleta de dados — antes e apds o periodo
critico da pandemia do COVID 19. Uma das entrevistadas, E27, ap0s esse periodo, citou o

termo “pandemia”, durante a entrevista, com relacdo a falta de sair e da presenca dos filhos:

“O estresse aumentou também mais por causa da pandemia, antes os filhos
vinham com mais frequéncia, passavam 0s domingos juntos, saia-se mais um
pouco. Agora, eu sO saio para leva-los aos médicos, comprar remédios, fazer
exames, consultar, ir ao mercado. Acabou a reunido de familia que a gente

tinha, porque com amigos nunca tivemos ” (Idosa cuidadora E27).
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Quadro 1 — Dados dos 23 entrevistados e das pessoas idosas cuidadas coletados nas entrevistas qualitativas.

Dados dos entrevistados e das pessoas idosas cuidadas

Momento Local Idade Sexo Estado Religiédo Relacéo Hipotese Tempo
da (anos) civil parental, | diagndstica da de
Entrevistados | entrevista idade da pessoa idosa | cuidado
pessoa cuidada (anos)
idosa
cuidada

El antes da CSE 64 Fem. Viavo Catolica Tio, 70 Ataxia 4
pandemia

E2 antes da CSE 77 Fem. Casado Catdlica Marido, 80 Doenca de 15
pandemia Parkinson

E3 antes da CSE 78 Fem. Casado Catdlica Marido, 85 Doenca de 5
pandemia Parkinson

E4 antesda | Aconchego 71 Fem. Viavo Catdlica Mae, 93 Deméncia 13
pandemia

E5 antesda | Aconchego 74 Fem. Casado Catdlica Marido, 77 AVC 4
pandemia

E6 antesda | Aconchego 69 Fem. Casado Catdlica Marido,70 AVC 20
pandemia

E7 antes da CSE 60 Fem. Solteiro Catdlica Mée, 84 Deméncia 6
pandemia

ES8 antes da CSE 69 Fem. Casado Congregacéo Mée, 88 AVC 11
pandemia

E9 antesda | Aconchego 77 Masc. Casado Catolica Esposa, 74 Depressao 10
pandemia

E10 antes da CSE 63 Fem. Casado Evangélica | Marido, 83 Infarto 5
pandemia

Ell antes da CSE 66 Fem. Casado Catolica Marido, 66 AVC 2
pandemia
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E12 antesda | Aconchego 60 Fem. Casado Evangélica Mée, 85 Deméncia 8
pandemia

El4 antesda | Aconchego 66 Fem. Casado Catdlica Mée, 93 Deméncia 31
pandemia

E15 antesda | Aconchego 66 Masc. Casado Crista Irma, 78 Deméncia 3
pandemia

E16 antesda | Aconchego 75 Fem. Separado Evangélica Irma, 77 AVC 1
pandemia

E17 "pos" CSE 60 Fem. Casado Catdlica Mae, 76 Depressédo 6
pandemia

E18 "p6s"” CSE 70 Fem. Casado Catdlica Marido, 71 Problemas 5
pandemia abdominais

E19 "pos" CSE 67 Fem. Casado Evangélica Mae, 88 Deméncia 12
pandemia

E20 "pos" CSE 74 Masc. Casado Espirita Esposa, 69 Cancer 2
pandemia

E21 "pos" CSE 69 Fem. Casado Espirita Marido, 74 Artrite 6
pandemia reumatoide

E25 "p6s" CSE 70 Fem. Viavo Catdlica Mae, 95 Clavicula + 6
pandemia Inicio

deméncia

E26 "pos” CSE 80 Masc. Casado Catdlica Esposa, 80 AVC 3
pandemia

E27 "pos" CSE 78 Fem. Casado Catdlica Mae, 96 Problemas 3
pandemia cardiacos

E13, E22, E23, E24 foram retirados. E13: falecido; E22, E23 e E24: impossibilidades das gravagdes nas entrevistas qualitativas.

Legenda: CSE = Centro de Saude Escola, AVC = Acidente Vascular Cerebral, Fem. = feminino, Masc. = masculino.

86



O material das entrevistas semiestruturadas dos 23 idosos cuidadores familiares foi
submetido a Analise de Conteido Tematica Categorial e Analise Fatorial.

e Anaélise de Contetdo

Fase 1 — Levantamento dos temas — referentes as questdes 1, 2 e 3 da entrevista

semiestruturada

Na primeira fase do desenvolvimento de analise de nossa pesquisa qualitativa,
realizaram-se a pré-anélise e a exploracdo do material. Com a pré-analise das respostas das
entrevistas dos 23 participantes, procedemos uma exaustiva leitura flutuante, houve a escolha
dos documentos e a constituicdo do corpus do material a ser preparado: registros orais e
observacionais e a transcricdo desses registros referente a entrevista de cada um deles. Na
exploracdo do material — transcrigdes das entrevistas — realizamos o levantamento dos temas a
partir dos referenciais metodologicos de BARDIN (1977), GRANEHEIM & LUNDMAN
(2004). Apresentamos, como exemplificacao, as respostas de trés entrevistados a cada uma das
questdes norteadoras, conforme descricbes no Quadro 2 (respostas da entrevistada E8 —
referentes a questdo 1), Quadro 3 (respostas da entrevistada E17 — referentes a questdo 2) e no
Quadro 4 (respostas do entrevistado E26 — referente a questao 3), em que sao exibidos: unidade
de significado, unidade de significado condensado, interpretacdo do significado subjacente,
subtema e tema. Cabe destacar que esses procedimentos foram realizados para cada uma das
respostas das trés questbes da entrevista semiestruturada dos 23 participantes do estudo
qualitativo.

A saturacdo dos enunciados em geral aconteceu na décima quarta entrevista, mas
preferimos realizar até a vigésima terceira com o intuito de reforcar nossa percepcao e confirmar
nossas analises, por isso foi estabelecido o tamanho final da subamostra da pesquisa qualitativa

como sendo de 23 individuos.
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Quadro 2 — Dados levantados referentes a 12, questdo da entrevista semiestruturada (Como é cuidar de X? - considerando que X é um idoso
pertencente a familia do idoso entrevistado) a partir das falas de ES8.

ela, eu ja sou mais aberta...

Eu desabafo com Deus s6. Meu
marido, ndo da para falar comele...

No. | Entrevistado Unidade de Significado Unidade de Significado Interpretacdo do Subtema Tema
Condensado significado subjacente
8 | E8 Eu cuido dele (irmdo, 62 anos) e | Diz que cuida do irmdo e da | Cuidadoirmdo e damée | Cuida de dois idosos. | Dupla funcdo no
2020 dela (mé&e), e eu sou idosa também | mde, e é idosa também. Se | e € idosa tambem. Se cuidar (cuida de dois
69 anos, (risos). preocupa de contrariar o marido | preocupa de contrariar o | 5S¢ Preocupa - de | jqosos).
Mée, 88 anos ) porque ele j& teve cancer... Sua | marido. Sua dificuldade | contrariar o marido. .
E eu me preocupo também de | gificuldade para cuidar deles é a | para cuidar deles é a Sua dificuldade para Preocupagdo:
contrariar 0 meu marido porque ele comunicagdo, tem receio de | comunicacdo. Desabafa Y el b contrariar o marido.
ja teve cancer... .y : ' Clldar deles e a
J ;‘2: asmc;elsasécoma?: dc;Lsérl;r;as apenas com Deus. comunicacdo. Dificuldade de
Minha dificuldade para cuidar deles i | Importancia da comunicagédo nos
¢ a comunicacao, eu tenho receio de | Desabafa so com Deus. Com seu cor?wnica %0 nos | Desabafa apenas com | ¢yjigagos
falar as coisas com os dois, mas para | Marido, ndo da para falar. cuidados gfetivos Deus. L
Religiosidade
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Quadro 3 — Dados levantados referentes a 22, questdo da entrevista semiestruturada (Como voceé se vé nesse processo de cuidar?) a partir das falas
de E17.

No.

Entrevistado

Unidade de Significado

Unidade de Significado
Condensado

Interpretacgdo do
significado subjacente

Subtema

Tema

16

E17

2021

60 anos

Mae, 75 anos

Eu t6 tranquila, cada dia é cada dia.

Cuidar dela é cuidar de um ser, por
ela cuidar da gente e da gente cuidar
dela, ndo é obrigagdo ndo. Se um dia
tiver que cuidar dela no dia a dia vai
ser normal. Cuidar dela é por ela ser
um ser humano. Podia falar para
vocé por ela ser minha mée, que eu
teria obrigacdo, ndo, eu tenho
obrigacdo de cuidar de qualquer
pessoa se eu puder, e como mae, é
l6gico, eu sou filha, somos filhos.

Somos em oito, entdo, ndo tem nem
porque falar que ndo da para cuidar.
As meninas, somos em cinco, cada
uma faz um pouquinho; 0s meninos,
jando, homem, vocé ja sabe, ndo da
para contar muito. E raro os que se
dedica mais para cuidar. As
meninas, ndo, todas sdo prestativas
e todas tem... Eu sou mais velha, as
outras sdo mais novas do que eu e
sdo0 mais carinhosas ainda, sabe?
Entdo ndo tem problema ndo com
iSSO.

Diz que esta tranquila, cada dia
¢ cada dia. Cuidar da mée é
cuidar de um ser, por ela cuidar
deles e deles cuidarem dela, ndo
é obrigacdo ndo. Se um dia tiver
que cuidar dela no dia a dia vai
ser normal. Disse que cuidar da
mde é por ela ser um ser
humano. Podia falar por ela ser a
mée dela, que teria obrigacdo,
ndo, tem obrigacdo de cuidar de
qualquer pessoa se ela puder, e
como mée, é logico, é filha, sdo
filhos. S&o em oito, entdo, nédo
tem nem porque falar que ndo da
para cuidar. As meninas, sd8o em
cinco, cada uma faz um
pouquinho; com 0s meninos ndo
da para contar muito. S&o raros
0s que se dedicam mais para
cuidar. As meninas, ndo, todas
sdo prestativas e todas tem. E a
mais velha, as outras sdo mais
novas e sdo mais carinhosas
ainda. N&o tem problema néo
com isso.

Esta tranquila. Cuidar da
mae é cuidar de um ser,
por ela cuidar deles e
deles cuidarem dela, ndo
é obrigacdo. Se um dia
tiver que cuidar dela no
dia a dia vai ser normal.
Sdo em oito, entdo, ndo
tem nem porque falar
gue ndo da para cuidar.
Sdo em cinco meninas,
cada uma faz um
pouquinho; e ndo da para
contar muito com o0s
meninos. Sao raros 0S
que se dedicam mais
para cuidar. As meninas,
nao, todas sao
prestativas. E a mais
velha, as outras sdo mais
novas e Ssdao mais
carinhosas ainda. Nao
tem problema ndo com
iSs0.

Cuidar da mae: inerente
ao papel de filha - mais
afeita aos cuidados

Tranquilidade.

Gratidao: ela cuidar e
os filhos cuidarem.

Né&o é obrigacéo.

Cuidados realizados
pelas mulheres. Séo
prestativas e
carinhosas.

Sem problemas com
0 cuidar.

Tranquilidade
Gratidédo
Né&o é obrigacédo

Cuidados realizados
pelas mulheres

Recebe apoio nos

cuidados (divisao dos

cuidados com as
irmas)

Sem problemas
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Quadro 4 — Dados levantados referentes a 32. questdo da entrevista semiestruturada (Que alteracGes houve em sua vida?) a partir das falas de E26.

ela.

otimo ficar com ela.

No. | Entrevistado Unidade de Significado Unidade de Significado Interpretacgdo do Subtema Tema
Condensado significado subjacente
22 | E26 N&o teve nenhuma mudanca depois | Disse que ndo teve nenhuma | Ndo teve nenhuma | Ndo teve nenhuma | Sem altera¢Ges em
2021 que eu passei a cuidar dela. mudanca depois gue passou a | mudanca depois que | mudanca. sua vida
80 anos . . cuidar da esposa. E normal, ndo | passou a cuidar dela: .
Esposa, 80 E normal, ndo me estressa. se estressa, ndo afeta nada e que | normal, ndo se estressa, N(t)rmal, ndo  se | Normal
i 4 6t ; 5 4 Ot estressa.
anos NZo afeta nada. E 6timo ficar com | € 0timo ficar com ela. ?_ao afeta nlada, é otimo N30 afeta
Icar com éla. Nio afeta nada, 6
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Fase 2 — Interpretacéo do Tema Geral a partir das categorias elencadas

Salienta-se que apresentamos como modelos os Quadros 2, 3, e 4 referentes as falas de
E8, E17 e E26, respectivamente. Todos esses procedimentos foram realizados da mesma forma
aos discursos dos 23 entrevistados para as trés questdes norteadoras da entrevista
semiestruturada no sentido de interpretar e constituir os temas. A partir do levantamento desses
temas, seguiu-se para Fase 2, em que preparamos o tratamento dos resultados, a inferéncia e a
interpretacdo, sendo elencados os subtemas, temas, as categorias, chegando-se ao Tema Geral
a partir da descricéo e da andlise dos dados (Quadro 5). Ressaltamos que todos esses processos
foram realizados pela pesquisadora e reanalisados por outro pesquisador de forma interativa e,
diante de discordancias, houve a discussdo e reinterpretacdo dos dados até se chegar num

consenso.
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Quadro 5—Processo de construcdo do Tema Geral a partir das categorias obtidas das respostas dos idosos cuidadores na entrevista semiestruturada
(adaptacéo de Graneheim & Lundman, 2004).

Tema Geral Significados do cuidar de um idoso familiar

Categorias Aspectos ligados a Qualidade de Vida do Cuidador Aspectos ligados aos Cuidados

Temas Psicoldgicos Fisicos Sociais Ambientais Relacionais Alteragdes na vida

(Subcategorias) (cuidador e idoso cuidado) do cuidador

(+) O] (+) O] (+) ) (+) ) (+) (-) | Ambivalentes | Sem Com alt.

at. | ) [ ()

Subtemas a. b. C. d. e. f. - g. h. i. j. K. l. m.

(Codigos)

Legenda: (+) = positivo, (-) = negativo, Sem alt. = sem alteragdo, Com alt. = com alteragdo, a. = autoaceitacdo, bom humor, ndo se estressa, otimista, persistente, potente,
resiliente, satisfeito, tranquilo, religiosidade; b. = autocobranca, autoexigéncia, mudanga de humor, oscilacdo da paciéncia, quietude (para evitar confusdo) e o sentir-se
controlador, dependente, desanimado, estressado, impotente, com medo, pessimista, preocupado, sem paciéncia/impaciente; c. = dormir bem, nada cansativo, ndo tem problema
de satde, QV boa, tentativa de ndo adoecer; d. = agitagdo, cansaco, dores, insOnia, ndo tem relacdo sexual, problemas de satde fisica, repercussdes negativas nas necessidades
bésicas, sobrecarga; e. = receber apoio nos cuidados, estar socialmente satisfeito; f. = impacto no social, frustragdo, ndo receber apoio nos cuidados, ndo ter com quem desabafar,
necessidade de apoio; g. = falta de explicagdo sobre a doenca pelos profissionais no servigo de saudde; h. = amor, boa relagdo, carinho, companhia, companheirismo, cuidados
reciprocos (gratidao, reconhecimento, retribuicéo), faz parte da vida, gostar, missdo, ndo afeta nada, ndo empecilho, ndo pensa nisso, normal da vida, prazer, responsabilidade,
sem problemas, ser acompanhante; i. = dependéncia, dificuldades nos cuidados com o familiar, dificuldade de comunicagdo, dd, dupla funcéo, ndo ha gratiddo (da parte do
familiar cuidado), necessidade de sabedoria e paciéncia, mudanca de posicdo na relacdo com o familiar, obrigacdo, superprotecdo; j. = bom x dificil; ndo ter dificuldade x
complicado; prazer x obrigacdo; dar trabalho x ndo dar trabalho; boa vida x ciime do familiar com o idoso cuidador; sem problemas x cansativo; ndo pensar no negativo x sem
saida; k. = cuidar ndo causou alteracdo em sua vida, ndo atrapalhar em nada, sem problemas; |. = fazer e conseguir — superagdo; m. = esquecimento de si (ndo ter mais vida
normal, sem tempo e sem vontade de cuidar de si, desacreditado), estar voltado aos cuidados do familiar (maior dedicacdo a ele do que ao cbnjuge, filhos, familiares, amigos;
ndo realizar ou sem vontade de realizar atividades (passear, frequentar academia); ndo poder sair sem compromisso; falta ou perda de liberdade; deixou de trabalhar; perda de
ir e vir; vida vazia), perda de prazer, mudancas negativas.
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Na Fase 2, a partir dos discursos dos idosos familiares cuidadores nas entrevistas,
procuramos transmitir de forma clara e mais fidedigna possivel suas falas para possibilitar a
construcdo dos nucleos de categorizacdo sobre o processo de cuidar. Houve, portanto, a
estruturacdo de duas categorias pelo levantamento dos subtemas e dos temas desvelados nas
respostas de cada idoso familiar as questdes norteadoras da entrevista semiestruturada. Essas
duas categorias elencadas: “Aspectos ligados a Qualidade de Vida do Cuidador” e “Aspectos
ligados aos Cuidados” possibilitaram chegarmos ao Tema Geral, ou seja, ao objetivo de nossa
pesquisa, quanto ao significado atribuido ao cuidar de um familiar com mais de 60 anos e
doente. No Quadro 5, apresentamos também os respectivos os temas (subcategorias) e 0s
subtemas (cddigos) a partir da adaptacdo de GRANEHEIM & LUNDMAN (2004).

A categoria — Aspectos ligados a Qualidade de Vida do Cuidador — abarca os temas:
Psicologicos, Fisicos, Sociais e Ambientais (positivos e negativos). A outra categoria —
Aspectos ligados aos Cuidados — relaciona-se aos temas: Relacionais (relacdo do idoso
cuidador com o familiar com mais de 60 anos) (positivos, negativos e ambivalentes) e
Alteracdes na vida do idoso cuidador (sem alteracGes, com alterac@es: positivas e negativas)
(Quadro 5).

Na categoria, Aspectos ligados a Qualidade de Vida do Cuidador, apresentamos 0s
temas e seus respectivos subtemas (Quadro 5):

e Psicoldgicos: ligados a subjetividade dos entrevistados, seus sentimentos, emocaes,

autoestima, autoimagem.
o positivos compreendem: autoaceitacdo, bom humor, ndo se estressa,

otimista, persistente, potente, resiliente, satisfeito, tranquilo.

O entrevistado expressou:

“Durmo muito bem, gracas a Deus (risos). Sou muito satisfeito comigo, néo

quero outro” (Idoso cuidador E26).

Destaca-se também a importancia do papel da Religiosidade na vida desses idosos

cuidadores como forma de esperanca, superacdo, conformismo, lei a ser seguida:

“Eu sei que eu tenho que amar, viver a Palavra se me chamo cristd, mas ao
mesmo tempo, eu tenho de acordar para mim, trabalhar nem que seja

voluntario !” (Idosa cuidadora E2).
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“Eu desabafo com Deus s6. Meu marido, ndo da para falar com ele porque

sendo ele vai e fala para minha mae ” (Idosa cuidadora ES8).

“Tem a religiosidade, mas eu volto a falar que nédo precisa ser fanatico. Tem
que ter uma meta de vida, vocé ndo ta aqui de graca. E tem algumas coisas
gue vocé precisa respeitar: a lei, a fé, de onde vocé veio, para onde vocé vai ”
(Idoso cuidador E15).

o negativos: englobam autocobranga, autoexigéncia, mudanca de humor,
oscilacdo da paciéncia, quietude (para evitar confusdo) e o sentir-se
controlador, dependente, desanimado, estressado, impotente, com medo,

pessimista, preocupado, sem paciéncia/impaciente:

“Eu queria poder fazer melhor, eu fico brava comigo mesma porque eu queria

me doar mais e ter mais paciéncia ...” (Idosa cuidadora E19).

“Cuido de toda medicagéo dele (marido) pois as cuidadoras ndo tomam conta
do medicamento na hora e nem verificam se ele engoliu. Eu tenho que olhar

tudo e fico aquela pessoa que tem que controlar tudo ” (Idosa cuidadora E2).

De acordo com as interpretagdes do discurso e das observacdes na forma de falar, de se
expressar, quanto ao tom de voz, percebe-se que o que se fala ndo condiz com as expressoes. A
idosa cuidadora E7 declara-se realista, mas apresenta uma visdo pessimista desse momento de

sua vida:

“E tudo eu e eu fico sobrecarregada o tempo todo. Falam que eu sou
pessimista, ndo é ser pessimista, é ser realista. Mais realista!” (Idosa
cuidadora E7).

e Fisicos: englobam ao que se refere aos estados do corpo, as dores, as doencas, as
necessidades basicas, sexualidade.
o positivos destacam: dormir bem, nada cansativo, ndo tem problema de salde,

QV boa, tentativa de ndo adoecer:

“N&o é nada cansativo para mim, ndo é ndo ” (Idosa cuidadora E18).

“Para mim é uma grande satisfacdo. Busco ter uma qualidade de vida boa”
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(Idosa cuidadora E4).

o negativos compreendem: agitacéo, cansaco, dores, insdnia, ndo tem relacédo
sexual, problemas de salde fisica, repercussdes negativas nas necessidades
bésicas, sobrecarga.

“... ndo tenho saude, a dor atrapalha minha vida, ndo durmo bem. Depois que
comecei a cuidar, sofri mais da coluna, dos bragos, de tanto fazer for¢a”

(Idosa cuidadora E3).

“Ha cinco anos ndo temos relagdo sexual, mas ndo faz falta...” (Idosa

cuidadora E10).

e Sociais: referem-se as relagdes estabelecidas pelo idoso familiar cuidador, seja com
os familiares, amigos bem como as atividades sociais desenvolvidas.

o positivos envolvem: receber apoio nos cuidados, estar socialmente satisfeito.

“Eu saio. Eu viajo e quando é possivel ela (m&e) viaja comigo, ha maioria das

vezes, ela viaja comigo... ” (Idosa cuidadora E4).

“N&o teve alteragdo na vida por ter de cuidar dela (esposa) ... ... A sorte é que
a minha filha me ajuda” (Idoso cuidador E9).

“Cuido dela (m&e) ha uns 5 anos e a levo em acompanhamento médico

juntamente com outras irmas” (Idosa cuidadora E17).

A possibilidade de receber ajuda de terceiros (formais ou informais) nos cuidados com
0 idoso familiar é tida como um aspecto positivo na vida desses idosos cuidadores. Por outro
lado, aqueles que nédo a recebem, desabafam quanto a essa necessidade e as consequéncias

advindas da ndo obtengéo desse apoio.

o negativos destacam: impacto no social, frustracdo, ndo receber apoio nos

cuidados, ndo ter com quem desabafar, necessidade de apoio.

“As vezes as meninas combinavam algum lugar essas festinhas de final de ano

porque eu ndo podia sair, festinha de final do ano. Um dia, eu sai com as

2

meninas e tive de pedir para vizinha cuidar dela (mée), ficar de olho nela
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(Idosa cuidadora E7).

“Os meus irmdos ndo acreditam que a minha mae tenha a doenca de
Alzheimer, eles ndo acreditam. Hoje, eu sou mée da minha propria mée, isso
nao me déi, mas me doi ter que provar para 0s meus irmaos, entendeu?...”
(Idosa cuidadora E14).

e Ambientais: compreendem os servigos de saude, seguranca, transporte.

O

negativos envolve falta de explicacdo sobre a doenga pelos profissionais no
servico de salde.

“Entdo, o declinio, a gente ndo sabe como é, a gente vai passando e
adquirindo experiéncia a partir das novas etapas... Seria bom que o pessoal
que entende de alguma coisa explicasse algumas coisas sendo fica perdido e

até a gente pensar, a gente ndo sabe o que fazer” (Idosa cuidadora E12).

A entrevistada E12 foi a Unica que comentou sobre o aspecto Ambiental ao se referir

sobre 0 desconhecimento das etapas da DA e da necessidade dos profissionais da saude

oferecerem explicacbes sobre o desenvolvimento da doenca. Relatou sua preocupacgédo quanto

a falta dessas informacdes e que, consequentemente, traz repercussdes no enfrentamento das

diferentes situacdes do processo de cuidar, como por exemplo, suas dificuldades para lidar com

as oscilacdes dos sintomas da mée quanto a sua saude.

Na categoria — Aspectos ligados aos Cuidados, tem-se 0s temas e seus respectivos

subtemas (Quadro 5):

e Relacionais: estabelecidos entre o idoso familiar cuidador e o idoso familiar cuidado

o

positivos  envolvem: amor, boa relacdo, carinho, companhia,
companheirismo, faz parte da vida, gostar, missdo, ndo afeta nada, néo
empecilho, ndo pensa nisso, normal da vida, prazer, responsabilidade, sem

problemas, ser acompanhante.
“Cuido dele (tio) desde 2015, acompanho-0 nas consultas, nos exames, nos

médicos e fico com ele nos finais de semana ” (Idosa cuidadora E1) — relacdo

do cuidar e ser acompanhante.
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Nos aspectos relacionais, tem-se também o item “Cuidados Reciprocos” estabelecidos
entre 0s membros do casal e nas relagdes entre mae e filhos, geralmente, acompanhados dos

itens: gratiddo, reconhecimento e retribuicao.

“Cuidar dela (da mée) para mim é uma satisfacdo... Entdo para mim é uma
satisfacdo porque eu fico muito grata por ela ter me ajudado muito. Minha
mae me ajudou muito, porque quando eu trabalhava e era ela quem cuidava
das minhas filhas. Tudo, que eu tenho hoje, ela faz parte da minha vida, eu sou
muito grata principalmente por poder ajudar ela e ela estar com essa

disposi¢do para eu poder ajudar” (Idosa cuidadora E4).

“Eu cuido dele (marido) com carinho, com amor. Eu cuido com gosto. Ha 2
ou 3 anos, eu fiz cirurgia de estbmago e eu vomitava muito e foi ele que cuidou

de mim. Eu cuido dele com gosto ” (Idosa cuidadora ES).

o negativos destacam: dependéncia, dificuldades nos cuidados com o familiar,
dificuldade de comunicacdo, do, ndo ha gratiddo (da parte do familiar
cuidado), necessidade de sabedoria e paciéncia, mudanca de posi¢do na

relagdo com o familiar, obrigagéo, superprotecao.

“Ele (marido) é um pouco teimoso, ndo aceita muito o que a gente fala. Ele

faz o que ele quer ...” (Idosa cuidadora E21).

Percebemos que ha entrevistadas, que realizam uma “dupla funcdo” na atencao de seus

familiares idosos, pois cuidam tanto da mae como do irmao ou do marido:

“Eu cuido dele (irmdo, 62 anos) e dela (mé&e), e eu sou idosa também (risos).
E eu me preocupo também de contrariar 0 meu marido porque ele ja teve
cancer... Minha dificuldade para cuidar deles é a comunicagédo” (Idosa
cuidadora E8).

“O que eu fago hoje é cuidar da casa, cuidar do marido e da mae e s6. A vida

que eu t6 levando é porque eu merego” (Idosa cuidadora E27).

o Ambivalentes envolvem: bom x dificil; ndo ter dificuldade x complicado;
prazer x obrigacdo; dar trabalho x ndo dar trabalho; boa vida x ciume do

familiar com o idoso cuidador; sem problemas X cansativo; ndo pensar no
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negativo x sem saida.

“E bem complicado. Em casa s6 eu que fago tudo, cuido dele (marido) e cuido
da casa, eu faco atividade fisica. Eu ndo tenho dificuldade para cuidar dele”
(Idosa cuidadora E11).

“Eu cuido, ndo sei responder... eu tenho que cuidar. Eu fagco com prazer ...
N3o tenho nenhuma dificuldade para cuidar dela (esposa). E tranquilo, um
ajuda o outro. Somos bem companheiros, a gente ainda se ama, temos 60 anos

juntos ... Aproveito a vida na maneira que da” (Idoso cuidador E20).

“Ela ndo d& trabalho em si assim para falar... Mais, ela (mée) da trabalho!

Precisa ter atencdo para ver ela” (Idosa cuidadora E25).

Muitos entrevistados iniciaram seus discursos afirmando ndo ter trabalho, nem
dificuldades para cuidar do familiar, que € bom, tem prazer. Porém, depois de um tempo da
entrevista, conseguiram manifestar-se e colocar o que de fato sentiam e como vivenciavam o
processo de cuidar. Notamos, assim, percepcdes e sentimentos ambivalentes na relacdo do

cuidador com o idoso familiar doente.

e Sem alteracdes: cuidar ndo causou alteracdo em sua vida, ndo atrapalhar em nada,

sem problemas.

“A alteracao na vida foi depois que eu tive o0 AVC. N&o teve alteracéo na vida

por ter de cuidar dela (esposa) ... ” (Idoso cuidador E9).
“Minha vida ndo mudou por ter de cuidar dela (irmd) ” (Idosa cuidadora E16).

“N&o me atrapalha em nada. N&o senti alteracdo na minha vida por ter de
cuidar dela (mde). Entdo ta tudo certo, ndo alterou nada ndo” (Idosa

cuidadora E17).

“Deixei de lado os interesses por causa da minha idade e ndo por causa dela
(esposa) ” (Idoso cuidador E26).

o Alteracdes na vida do idoso cuidador (positivas e negativas): a partir dos cuidados

com o seu familiar com mais de 60 anos.
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o positivas destacam: fazer e conseguir — superagao.

“Houve alterag¢do na minha vida sim, eu tenho a declarar, mas para mim, isso

ndo foi ruim, eu fiz e consegui” (Idosa cuidadora E4).

A entrevistada E4 foi a Unica que respondeu de forma positiva as questdes da pesquisa
e de forma otimista, mesmo levando-se em consideracdo o estado de saude de sua md com
diagnostico de Alzheimer. Ela comenta que a relagdo com sua mée sempre foi positiva, pois a
mée sempre a auxiliou e que hoje, frente a reponsabilidade de cuida-la, as boas condi¢bes
financeiras, a possibilidade de ter apoio de suas filhas e de cuidadores formais, bem como a
manutencdo de suas atividades pessoais, familiares e sociais possibilitam-na ter uma melhor

qualidade de vida e perceber os aspectos positivos nos cuidados.

o negativas compreendem: esquecimento de si, estar voltado aos cuidados do

familiar, perda de prazer, mudancas negativas.

“O estresse aumentou também mais por causa da pandemia, antes os filhos
vinham com mais frequéncia, passavam 0s domingos juntos, saia-se mais um
pouco. Agora, eu s6 saio para leva-los aos médicos, comprar remédios, fazer

exames, consultar, ir ao mercado ... ” (Idosa cuidadora E27).

O subtema “Esquecimento de si”” aponta para: ndo ter mais vida normal, sem tempo e

sem vontade de cuidar de si, desacreditado.

“Mudou muito nossa vida depois de tudo isso, mudou tudo. Tudo mudou, né,
na minha vida agora eu fico muito presa. Nao tenho mais nenhum tipo de
distragdo, nada, absolutamente nada, s6 em casa mesmo ...” (Idosa cuidadora
E6).

“Fazia academia, deixei de lado, como que a vida estivesse vazia” (Idosa
cuidadora E7).

Enquanto no subtema “Estar voltado aos cuidados do familiar”, tem-se: maior dedicagéo

a ele do que ao conjuge, filhos, familiares, amigos; ndo realizar ou sem vontade de realizar

atividades (passear, frequentar academia); ndo poder sair sem compromisso; falta ou perda de
liberdade; deixou de trabalhar; perda de ir e vir; vida vazia.
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“Cuidar da minha mae, cuidar de uma pessoa com Alzheimer, muda muito a
vida da gente porque a experiéncia que eu td tendo, vocé ndo consegue mais
fazer as suas coisas, vocé nédo consegue ter uma vida normal, tem que ter uma
dedicacdo maior para ela do que para os outros da casa, para os filhos, do
que para mim e eu ainda t6 tentando manter algumas coisas para que eu

também nao adoeca” (Idosa cuidadora E12).

Fase 3 — Compreensdo do Tema Geral a partir da Andlise Fatorial dos temas
(subcategorias)

e Analise Fatorial

Apds o levantamento dos dados qualitativos das 23 entrevistas de cada idoso familiar
cuidador e da Anélise de Contetdo Temaética Categorial, construimos um quadro com a
frequéncia dos temas discorridos nas falas dos 23 entrevistados (Quadro 6), ou seja,
consideramos as frequéncias nas respostas dos entrevistados referentes a cada um dos temas
levantados quanto as questdes das entrevistas semidirigidas e realizamos a Analise Fatorial pelo
Aplicativo Factor Analysis — Free Statistics and Forecasting Software Calculators (Wessa,
2022).
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Quadro 6 — Frequéncia dos temas levantados nos discursos dos 23 entrevistados referentes as questdes 1, 2 e 3.

ENTRE-

TEMAS VISTADOS | E1 |E2 |E3 |E4 |E5 |E6 |E7 |E8 | E9 | E10 [ E11 | E12 | E14 | E15 | E16 | E17 | E18 | E19 | E20 | E21 | E25 | E26 | E27

1.Alteracoes em sua
vida: negativas

2.Alteracoes em sua
vida: positivas

3.Aspectos fisicos:
negativos

4. Aspectos tisicos:
positivos

o o | o o
w o N o N
w o N o
o H o H o
= o = o
N O w o e
N o N o -
o o | o o
w o | o N
N o N o N
N o w o N
N O R o -
= o o o o
R o N o o
o H o o o
= o | o o
w o | o
o o | o o
H o R o o
= o N o N
o H | o o
= o 1 o N

5.Aspectos
psicoldgicos:
negativos

6.Aspectos 0 1 0 1 0 0O 1 0 0 1 0 0 3 0 2 0 0 1 1 0 2 0
psicoldgicos:
positivos

7.Meio ambiente: ofofofjJofJofofJo[]OfoO 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
servico de saude -
aspecto negativo

8.Relacoes com o 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2 1 0 0 0 0 0 1 1 1 0 1 0 0
idoso familiar:
ambivaléncia

9.Relac8es com 0 I 131 [of|1T]O0Of[2]1T]O 1 3 1 2 2 1 0 0 0 0 1 0 1 2
idoso familiar:_
aspectos negativos

10.Relac6es com o 1 0 0 3 2 1 0 1 2 1 0 1 1 1 1 2 1 0 1 2 1 2 1
idoso familiar:
aspectos positivos

11.Relagoes socials: ol1]1fo0]JO0O]1[2]1]0 2 2 2 2 1 1 0 1 2 1 1 2 0 1
aspectos negativos

12.Relagoes sociais: 0 110 1100 [O0(f[O0]1 0 0 0 2 0 0 2 0 0 0 0 0 0 0
aspectos positivos

13.Sem alteragao em 1]1]o0]lO0fO0OfO0Of[O]O]O]T1 0 0 0 0 1 1 1 1 0 1 1 0 2 1
sua vida

E13, E22, E23, E24 foram retirados. E13: falecido; E22, E23 e E24: impossibilidades das gravacfes nas entrevistas qualitativas.
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A Andlise Fatorial possibilitou a distribui¢do dos entrevistados num plano cartesiano,
considerando-se os fatores 1 e 2 nos eixos X e Y respectivamente. O Quadro 6 mostra os temas
(temas de 1 a 13) e a Tabela 7, as respectivas cargas fatorias. Na Tabela 7, observamos que as
maiores cargas fatoriais, no Fator 1, foram: tema 1 -“Altera¢des negativas em sua vida” e tema
5 - “Aspectos Psicologicos negativos”; enquanto as menores foram: tema 13 - “Sem alteragdes
em sua vida” e tema 10 - “Aspectos Relacionais — com idoso familiar — positivos”.

No Fator 2, as maiores cargas fatoriais foram: tema 12 - “Aspectos Sociais positivos” ¢
tema 2 - “Alterag¢des positivas em sua vida”; enquanto as menores foram: tema 3 -“Aspectos
Fisicos negativos” e tema 11 - “Aspectos Sociais negativos”.

A distribuicdo apresentada no Gréfico 1 é a que melhor explicou as diferencas dos
individuos no plano cartesiano de dois eixos. Pelas interpretacBes, o Fator 1 (eixo X)
representou os “Aspectos Alteraces negativas” e o0s “Psicologicos negativos” (a direita) e 0s
“Aspectos Sem alteragdes” e “Relacionais com idoso familiar positivos” (a esquerda).
Enquanto o Fator 2 (eixo Y) representou 0s “Aspectos Sociais positivos” e “Alterac0es
positivas em sua vida” (acima do eixo) e os “Aspectos Fisicos negativos” e 0s “Sociais

negativos” (abaixo do eixo).

Tabela 7 - Cargas fatoriais
(Fatores 1 e 2) relacionadas a cada tema

Fator 1 Fator 2
1 0.886 -0.187
2 -0.048 0.757
3 0.574 -0.476
4 -0.304 0.717
5 0.825 -0.257
6 -0.505 0.141
7 0.305 -0.047
8 0.233 -0.249
9 0.413 -0.15
10 -0.611 0.576
11 0.768 -0.308
12 -0.009 0.764
13 -0.899 -0.15
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Grafico 1 — Distribui¢cdo dos posicionamentos dos 23 entrevistados no estudo qualitativo num plano cartesiano de dois eixos: Fator 1 (RC1 —
eixo X) e Fator 2 (RC2 —eixo Y).

. $scores

™ RC1 RC2

1 -1.1129719 -0.65357828
2 1.2258363 0.18080507
3 0.6780281 -0.48468768
4 -0.2208498 3.47364880
5 -0.2352918 0.09225960
6
7
8

0.3890295 -0.44600666

1.0927243 -0.43871722

0.2367731 -0.31194669
9 -1.0927225 0.17636075
10 1.0654488 -0.32755857
11 1.0876131 -0.61260602
12 1.3993411 -0.21653648
14 1.1619993 1.80421871
15-1.1472731 -0.56730578
1? 12 16 -0.5882306 -0.80614370
A

17 .

RC2

en
L]

o 17 -1.1782234 161515598
0 16 . . 18 -0.6516122 -0.06805200
. . 19 0.7462018 -0.48825688
- 20 -1.0930477 -0.84552311
21-0.9423402 -0.44972487

-2.0 -15 -1.0 -0.5 0.0 0.5 1.0 1.5 25 06411615 -0.38838162

26 -1.9305745 -0.17504653

RC1 27 0.4689809 -0.06237682

Fonte: Factor Analysis — Free Statistics and Forecasting Software Calculators v.1.2.1. Disponivel em: http://www.wessa.net/wasp_fator_analysis.wasp
(02/dezembro/2022) (Wessa, 2022).
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Fator 1
Aspectos: * Aspectos:

RC2

Sem altera¢des em sua vida AlteracOes negativas em sua vida
Relacionais — com familiar dependente — positivos Psicoldgicos negativos
Idosos menos dependentes - menos crénicos Idosos com maior dependéncia - mais crénicos
'17\‘
‘\...’
) =
o 14
17 B
L ]
S Aspectos:
Sociais positivos
AlteracOes positivas em sua vida
9 5 2
[ ] L]
o [2{:\ 1,.8 2 12: o — 2 Fator 2
Y S 2 1 .
21 .« 6 g
1& . . ‘e ol
\
( \l 16 . Aspectos:
- S * Fisicos negativos
' ' ' ] I I ' Sociais negativos
-2.0 -1.5 -1.0 -0.5 Ogo 0.5 1.0 1.5

RC1

Maiores oposigdes — extremos:

* No Fator 1: Individuos 12 (todos aspectos negativos, exceto familiar: positivo e negativo) e 26 (sem alteragdo, aspectos psicoldgicos positivos; fisicos e sociais: positivos e
negativos)

No Fator 2: Individuos 4 (todos aspectos positivos) e 20 (sem alteragéo; psicoldgico positivo; relacional familiar: ambivalente e positivo; fisico e social: negativos)

Figura 4 — Distribuicdo dos posicionamentos dos 23 entrevistados e os principais temas apresentados nos Fatores 1 (eixo X) e 2 (eixo Y).

Fonte: Factor Analysis — Free Statistics and Forecasting Software Calculators v.1.2.1. Disponivel em: http://www.wessa.net/wasp_fator_analysis.wasp (02/dezembro/2022) (Wessa, 2022).
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A partir do Grafico 1, pode-se inferir que houve uma mescla das categorias identificadas
na Andlise de Contelldo Tematica Categorial, tanto no Fator 1 como no Fator 2. Interpretamos
que no Fator 1, a primeira dimensao predominante referiu-se aos aspectos quanto aos cuidados,
ou seja, a dependéncia do idoso cuidado nas oposicdes entre: Alteraces negativas em sua vida
(& direita) e Sem alteracdes em sua vida (a esquerda). No Fator 2, a dimenséo que predominou
refere-se a condi¢do do idoso cuidador na oposicao entre: Aspectos Sociais positivos (acima do
eixo) e Aspectos Fisicos negativos (abaixo do eixo). Concluiu-se que o Fator 1 representa 0s
“Aspectos ligados aos Cuidados” — relacdo com a cronicidade do estado de salde do idoso
cuidado -, enquanto o Fator 2 representa os “Aspectos ligados a Qualidade de Vida do
Cuidador” — a condicéo do cuidador (Figura 4).

Com a transcricdo de cada uma das entrevistas a partir dos conteddos das falas dos
individuos, realizamos a interpretacéo e a analise dos dados qualitativos com as nomeac6es dos
temas e as defini¢bes das categorias especificas, que foram complementares as analises e as
interpretacfes dos dados quantitativos. Baseamo-nos na teoria das analises de contetdo na
natureza multidimensional do conceito de Qualidade de Vida do Grupo WHOQOL e nos
aportes teoricos da psicologia.

A pesquisa qualitativa colaborou para uma maior compreensdo dos discursos dos
entrevistados e permitiu desvelar os sentidos dados ao cuidar. Percebeu-se que as interpretacdes
da Analise Fatorial corroboraram as da Anéalise de Conteldo Tematica Categorial, ou seja, 0s
significados atribuidos ao cuidar de um idoso familiar tem relacdo direta com os “Aspectos
ligados aos Cuidados” - as condigdes relacionadas ao idoso cuidado: cronicidade do estado de
salde do cuidado, Relacdes estabelecidas entre a dupla idoso cuidador e o cuidado e as
AlteracGes advindas do processo de cuidar - e com os “Aspectos ligados a Qualidade de Vida

do Cuidador” - Psicologicos, Fisicos, Sociais e Ambientais das condi¢des do idoso cuidador.

4.4 Intervencao Psicologica — Atendimento Psicanalitico (AP)

Dos 51 entrevistados, cinco deles, todos do sexo feminino, demostraram interesse e
solicitaram atendimento psicoldgico individual (de orientacdo psicanalitica) e passaram a ser
atendidas na semana seguinte de suas entrevistas iniciais (momento 0 — M0). Cada uma dessas
idosas familiares cuidadoras — analisandas (A), bem como os demais entrevistados tiveram suas
identificagcbes em sigilo. As analisandas receberam a denominacdo: Cuidadora 1 (E2),
Cuidadora 2 (E8), Cuidadora 3 (E10), Cuidadora 4 (E11) e Cuidadora 5 (E14) para ndo haver

qualquer possibilidade de reconhecimento. A idade dessas idosas cuidadoras variou entre 65 e
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79 anos. Elas cuidavam dos maridos (68-85 anos) ou de suas mées (90-95 anos).

As sessdes foram individuais e, antes da pandemia, eram presenciais, realizadas em uma
sala privativa no CSE ou no “Aconchego”, em que o atendimento de cada analisanda tinha dia
e horarios pré-estabelecidos. O encontro era semanal e por aproximadamente 45 minutos.

Com a pandemia (a partir de marco de 2020), os atendimentos das analisandas néo
foram interrompidos, mas passaram a ser de forma virtual pelo aplicativo Whatsapp. As sessfes
eram realizadas semanalmente, inclusive, as vezes, de forma mais frequente, até duas vezes por
semana a pedido das préprias analisandas. Ap6s o periodo critico da pandemia (novembro de
2020), os atendimentos continuaram uma vez por semana e de forma virtual. Estas analisandas,
praticamente, ndo “faltavam” em suas analises ¢ apresentaram grande interesse e desejo de dar
continuidade as suas analises. No decorrer do percurso de andlise, realizamos com cada uma
delas as reaplicacdes dos instrumentos da pesquisa quantitativa nos momentos M1, M2 e M3.

Refletimos e interpretamos quanto as idosas cuidadoras ficarem na posicdo de
submissas, de reclamarem, de trazerem as desilusdes, os sofrimentos em seus discursos, com
relacdo as desvantagens advindas do cuidar de dependentes exigentes, autoritarios ou
controladores. Os acompanhamentos psicoldgicos individuais dessas idosas cuidadoras
possibilitaram, por meio de uma escuta diferenciada, estimulo a implicacdo em seus sintomas
e, inclusive, no propdsito do cuidar e identificamos que, inconscientemente, havia um algo a
mais e, desta forma, propusemos a ideia do “avantajamento”.

Conceituamos o “avantajamento” como um processo inconsciente do idoso cuidador de
reconhecer-se numa posicdo vantajosa frente ao familiar dependente. Com a abertura dessa
chave inconsciente e da continuidade no processo analitico, cada idosa caminhou na busca de
um reinvestimento em si e numa nova relacdo com o outro. Algumas delas retomaram alguns
prazeres até entdo postos de lado, tais como: sair, conversar, realizar atividades de lazer, fisicas,
religiosas; de permitir-se ser um sujeito e um sujeito que tem desejos, e ndo apenas viver como
um idoso que cuida e vive a vida do idoso que esta sendo cuidado.

Salienta-se que ha que se ter cautela quanto as generalizagdes, pois a escuta psicanalitica
trata do singular e do individual de cada sujeito.

Os resultados dessa intervencdo psicologica foram publicados no artigo na Revista
Eletronica Acervo Saude: “Garcia D. C. D.; Piveli M. L. S. B.; Corrente J. E.; Jacinto A. F.
Idosos que cuidam de seus idosos na familia. Revista Eletronica Acervo Saude, v. 15, n. 11,
p. €11466, 19 nov. 2022” (Anexo 1).
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Discussao-
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5. DISCUSSAO

Diante da nossa preocupacdo com os idosos familiares cuidadores, propusemos a
execucdo dessa pesquisa por meio de um estudo misto, envolvendo os aspectos quantitativos e
qualitativos e com o oferecimento de uma intervencdo de cunho psicologico individual aos
entrevistados que se interessassem. Na anélise dos resultados da pesquisa quantitativa, os 51
idosos cuidadores, em sua maioria mulheres, responsaveis pelos seus familiares, apresentaram
boa capacidade funcional; sobrecarga subjetiva moderada; escores médios de sintomas ansiosos
e normais de sintomas depressivos; boa percepcdo da qualidade de vida, com pontuacdes
superiores a 60%, exceto para os dominios: “Autonomia” e “Participacdo Social” no
instrumento WHOQOL-OLD ¢ “Relag¢des Sociais” no WHOQOL-BREF.

As cinco analisandas apresentaram boa capacidade funcional; sobrecarga subjetiva de
moderada para grave; escores medios de sintomas ansiosos e normais de sintomas depressivos,
também e tiveram pontuacgdes superiores a 60% para os dominios de qualidade de vida, exceto
para os dominios: “Participacdo Social” no instrumento WHOQOL-OLD e “Relagdes Sociais”
no WHOQOL-BREF.

A partir da Anéalise de Conteido Tematica Categorial dos discursos dos 23 idosos
familiares cuidadores, duas categorias foram elencadas: “Aspectos ligados a Qualidade de Vida
do Cuidador” e “Aspectos ligados aos Cuidados”, que possibilitaram chegarmos ao Tema Geral,
ou seja, atender o objetivo de nossa pesquisa, quanto ao significado atribuido ao cuidar de um
familiar com mais de 60 anos doente e/ou dependente.

As interpretacdes da Analise Fatorial corroboraram as da Analise de Conteudo Temaética
Categorial. No Fator 1, a primeira dimens&o predominante referiu-se aos “Aspectos ligados aos
Cuidados”, as condicdes relacionadas ao idoso cuidado: cronicidade do estado de saude dele,
relagOes estabelecidas entre a dupla idoso cuidador e o cuidado e as alteragdes advindas do
processo de cuidar - nas oposicOes entre: Alteracdes negativas em sua vida (& direita) e Sem
alteracdes em sua vida (a esquerda). No Fator 2, a dimens&o referiu-se aos “Aspectos ligados a
Qualidade de Vida do Cuidador” quanto aos Psicoldgicos, Fisicos, Sociais e Ambientais das
condigdes do idoso cuidador — nas oposi¢des entre: Aspectos Sociais positivos (acima do eixo)
e Aspectos Fisicos negativos (abaixo do eixo).

O acompanhamento psicolégico individual das cinco idosas familiares cuidadoras
possibitou a constatacdo do processo inconsciente, que nomeamos “avantajamento”, como um
novo posicionamento vantajoso diante do idoso que € cuidado. Cada uma delas faz seu préprio

uso desse mecanismo inconsciente, descobrindo a possibilidade de um maior investimento em
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si, com abertura de nova relacdo com o familiar dependente, permitindo-se assim maior
independéncia ou até autoridade sobre ele. A revelagdo dessa chave inconsciente permitiu uma
maior compreensdo dos sentidos do processo dos cuidados em relacdo aos “Aspectos ligados
aos Cuidados”, bem como os “Aspectos ligados a Qualidade de Vida do Cuidador”.

Em nossa Revisdo Sistematica (Garcia et al., 2023), o conceito e a avaliacdo da
percepcao da qualidade de vida (QV) foram diversificados, principalmente, quanto a qualidade
de vida (QV) dos cuidadores informais idosos. O conceito de QV foi tratado pelo enfoque
multidimensional, em que consideramos 0s aspectos psicologicos, fisiologicos, ambientais,
sociais, financeiros, habilidades sensoriais, autonomia, intimidade com base nos instrumentos
de avaliagdo WHOQOL-OLD e WHOQOL-BREF, bem como pela anlise qualitativa buscar o
significado de um idoso cuidar de um outro idoso familiar. Essa Revisdo Sisteméatica mostrou
a caréncia de pesquisas relacionadas ao tema: qualidade de vida de idosos que cuidam dos
familiares também idosos e doentes, tanto que dos 1.143 artigos identificados, restaram apenas
dez que atenderam essa especificidade. A grande maioria das pesquisas relacionadas aos
cuidadores informais de idosos destaca um olhar na dupla: o idoso cuidado e o cuidador, com
o0 olhar mais voltado ao idoso cuidado. Geralmente, colocam o cuidador informal como que um
apéndice do idoso cuidado e ndo como individuo, com sua prépria subjetividade. Verificamos
também que existem diversas propostas para analisar a qualidade de vida — aspecto
unidimensional ou multidimensional — e de avaliar a percep¢éo da qualidade de vida por meio
de varios tipos de instrumentos, tais como: WHOQOL, CASP-19, SF-12, COOP-WONCA, Q-
LES-Q-SF, DQoL-OC (Garcia et al., 2023).

Nos manuscritos selecionados em nossa Revisdo Sistematica, ha questionamentos da
relacdo da qualidade de vida com: intensidade das preocupacdes ou de dor, tipos de cuidados,
medidas de estresse psicoldgico, sobrecarga, dar e receber apoio psicoldgico, os instrumentos
de avaliacéo junto aos cuidadores familiares que cuidam de idosos com deméncia. Os resultados
salientaram que as escalas utilizadas nos artigos selecionados apresentaram limitagdes para
alcangar a subjetividade das experiéncias de cuidados vividas por esses individuos
envelhecidos. No artigo incluido de Oliveira et al. (2018), os pesquisadores desenvolveram uma
escala especifica para cuidadores idosos de familiar com deméncia (DQoL-OC). As
intervencdes realizadas junto aos cuidadores podem ser meios potenciais para melhorar a QV.
A maioria dos autores dos artigos selecionados sugeriu maior conscientizacéo do setor publico

com relagdo a saude fisica e mental dos cuidadores, através de intervencGes, bem como
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melhorar a qualidade de vida dos mesmos. Desses estudos, apenas dois deles utilizaram-se de
intervencdo com os cuidadores — comportamental e grupo focal (Garcia et al., 2023).

LEMOS (2012) aponta que ser cuidador familiar acarreta um processo que envolve toda
a familia, resultando num movimento em grupo que vai implicar na decisdo de quem vai cuidar
de acordo com os relacionamentos construidos, bem como outros fatores referentes a histdria
familiar. Percebemos que os entrevistados salientaram que ndo escolheram a funcédo de cuidar
e muitos ndo se sentiam preparados para desempenha-la. KREUZ & FRANCO (2017) apontam
que o tipo e a forma de cuidados em relacdo a quem envelhece ou adoece sao uma das facetas
do relacionamento estabelecido entre os membros da familia. Antes da ocorréncia de um
diagnostico médico, aqueles que convivem de maneira mais proxima e afetiva com seus entes
idosos, geralmente percebem sinais de declinio ou sintomas de adoecimentos e eles sdo 0s
responsaveis pelas marcagdes ou acompanhamento nas consultas ou pelo suporte nas funcdes,
que antes eram exercidas de forma independente pela pessoa idosa.

WACHHOLZ & DAMIANCE (2021) salientaram em seus estudos que deveria haver
uma demarcacgdo clara entre o conceito e a pratica de cuidados basicos e especializados em
salde no cenario do cuidado domiciliar. Geralmente, os cuidados necessarios a pessoa doente
ou dependente extrapolam as capacidades cognitivas, psicomotoras e afetivas do cuidador, por
serem cuidados especializados na &rea da saude. EKWALL et al. (2004) esclarecem que o inicio
do processo de cuidar pode ser mais cansativo porque marca um periodo de transi¢do para o
cuidador, bem como para a pessoa a ser cuidada. Pode ser uma fase transitoria e que as
exigéncias ambientais excedam os recursos pessoais e o equilibrio, mas pode melhorar ao longo
do tempo com o processo adaptativo. Os autores enfatizam que vérias dimens6es no cuidado
informal, principalmente as dimensdes nas fases iniciais de cuidados tem um impacto negativo
na qualidade de vida dos cuidadores.

A situacdo socioeconémica dos cuidadores é o mais forte preditor de baixa qualidade de
vida mental e é também importante para a qualidade de vida fisica (Ekwall et al., 2004). No
nosso estudo, a grande maioria dos 51 entrevistados relatou ter uma situacdo econémica
satisfatoria em que ganhavam acima de dois salarios minimos e realgaram que, desde o inicio
dos cuidados de seus familiares, houve alteraces consigo e em suas vidas sejam quanto a
irritabilidade, mau humor ou a perda de sono devido a dificuldade de cuidar de seus idosos e/ou
porgue ndo sabiam como deveriam agir frente a esse novo que se apresentava, pois havia agora

um novo papel a ser cumprido na relagéo.
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Nessa tarefa de cuidar, os cuidadores familiares declararam que, além de cuidar do
idoso, possuiam outras responsabilidades, seja em afazeres domésticos, profissionais e demais
atividades cotidianas, afetando assim suas atividades pessoais e seus contatos sociais frente as
expectativas no cuidar. 55% dos entrevistados declararam que, além de cuidar do idoso,
administravam as finangas; 65% da administracdo de medicacdo; 94% possuiam outras
responsabilidades, seja em afazeres domésticos, profissionais e demais atividades cotidianas.
Percebe-se que esses cuidadores assumiram Vvarias atividades a partir dos cuidados exercidos
além daquelas que ja executavam. Porém frente aos questionamentos sobre a existéncia de
dificuldades no ato de cuidar do idoso, os entrevistados relataram n&o encontrar dificuldades.
ROSAS & NERI (2019) salientaram que recursos pessoais e sociais podem ajudar os cuidadores
familiares idosos a lidarem com as dificuldades do cuidado e melhorarem sua prépria qualidade
de vida. Nesse sentido, 29 dos nossos entrevistados, no momento inicial, relataram que dividem
com outra pessoa a tarefa de cuidar informalmente do idoso da familia.

Verificamos que a grande maioria dos entrevistados idosos vive em sua casa propria e,
praticamente, todos os idosos cuidados residem com seus cuidadores, exceto o idoso cuidado
por E1, que reside em outra casa. Estes dados corroboram a pesquisa de SZEBEHELY &
TRYDEGARD (2012), em que a maioria dos idosos vive em seus proprios lares e estdo
integrados na sociedade, mas sdo, de alguma forma, dependentes de cuidados e dos servigos de
saude.

ALMEIDA et al. (2019) avaliaram o desempenho de cuidadores de idosos e buscaram
identificar as caracteristicas do cuidador associadas a baixa alfabetizacdo funcional em saude.
Mostraram que os cuidadores de idosos realizam um papel fundamental nas atividades
instrumentais de vida diaria (AlIVD) dos idosos e afirmaram que a falta de alfabetizacdo desses
cuidadores sdo as maiores dificuldades para compreender informagdes sobre sua propria
condicdo de saude. Em nosso estudo, 65% dos entrevistados tinham escolaridade entre o
fundamental e o0 ensino médio e apenas cinco deles eram analfabetos e disseram contar com o
apoio dos maridos, filhos ou netos para a compreensdo da administragdo das medicacdes e das
orientacOes dos profissionais ligados ao idoso cuidado. Com relacéo a alfabetizagdo em saude,
apenas uma das cinco analisandas cuidadoras disse ter participado de cursos e desenvolveu-se
nos detalhes da doenca do marido, que era a doenca de Parkinson.

Os cuidadores idosos, muitas vezes, prestam cuidados intensivos para seus idosos e isso
pode ter um enorme impacto na qualidade de vida de cada um (Jopling, 2015). Os diagndsticos
com maior frequéncia nos 51 idosos cuidados de nosso estudo, foram: doenga de Alzheimer
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(DA), acidente vascular cerebral (AVC), diabetes, depresséo, doenca de Parkinson. Muitos
deles apresentavam uma ou mais comorbidades. Em sua pesquisa, ROQUE (2014) apontou que
a presenca de comorbidade geralmente exige maior cuidado e acompanhamento do que a
doenca propriamente diagnosticada como principal. No entanto, a percepc¢éo da qualidade de
vida dos cuidadores entrevistados foi de pontuacGes superiores a 60%. Os aspectos sentidos
como menos satisfatdrios foram referentes a independéncia na velhice, capacidade ou liberdade
de viver de forma autbnoma, tomar decisdes; participacdo nas atividades cotidianas e na
comunidade; relacGes pessoais, suporte/apoio social e a atividade sexual (dominios:
“Autonomia” e “Participagdo Social” no instrumento WHOQOL-OLD e “Relagdes Sociais” no
WHOQOL-BREF — com escores menores que 60%).

Tomando-se a DA e as comorbidade envolvidas junto aos idosos cuidados, tem-se que
no estagio inicial da DA, a maioria das pessoas € capaz de exercer as AIVD, mas pode necessitar
de assisténcia em atividades especificas para se sentir segura. No estdgio moderado, é comum
ocorrer mudancas de personalidade e de comportamento, dificuldade na realizacdo de tarefas
cotidianas e confusdo sobre a orientacdo espaco-temporal. No estagio grave, a capacidade de se
comunicar verbalmente € limitada e o nivel de dependéncia aumenta para desenvolver as
atividades basicas (Alzheimer’s Association, 2018). A entrevistada E12 é uma das idosas que
realizou uma avaliacdo negativa em praticamente todos os temas elencados, exceto no aspecto
“Relacdo com o idoso familiar cuidado™ cujas manifestacdes trouxeram aspectos positivos €
negativos no vinculo com sua mae. Ela sinalizou suas dificuldades no processo de cuidar devido
ao declinio progressivo da satde de sua mée e de seu despreparo para lidar com a situacdo e
teceu comentarios sobre a necessidade e a importancia de um acompanhamento psicol6gico
devido ao cansaco, desanimo, impacto no social, repercussdes em seu relacionamento conjugal,
familiar e social bem como para ndo adoecer fisica e psiquicamente. Destacam-se também os
entrevistados: E7, E14 e E19 nos cuidados com suas maes em estagio de moderado a grave de
DA.

Salientamos que no desenvolvimento de nosso estudo, as categorias aventadas na
Analise de Contetdo Tematica Categorial foram confirmados também na Analise Fatorial. Na
primeira dimensdo, predominou a categoria “Aspectos ligados aos Cuidados”, que se refere a
dependéncia do idoso cuidado e a cronicidade do estado do estado de satde do idoso cuidado.
Na segunda dimensdo, “Aspectos ligados a Qualidade de Vida do Cuidador”, predominou a
categoria referente & condicdo do idoso cuidador, com destaque & oposi¢do entre 0s aspectos
positivos e negativos quanto a qualidade de vida do cuidador. Concluiu-se, portanto, que o
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sentido dos cuidados esté atrelado aos “Aspectos ligados aos Cuidados”, com referéncia direta
a dependéncia e/ou cronicidade do estado do idoso cuidado — e aos “Aspectos ligados a
Qualidade de Vida do Cuidador”, referentes a condicdo do idoso familiar cuidador,
principalmente, ao considerar a natureza multidimensional da QV.

FLESCH et al. (2019) discutiram o conceito de dupla vulnerabilidade do idoso que cuida
de um idoso, ou seja, o fato dele ser um idoso e de cuidar de um idoso. Ao mesmo tempo, em
que precisa lidar com as necessidades do cuidado, precisa lidar com as demandas da propria
salde, ou seja, o fato dele ser um idoso e cuidar de uma pessoa que € idosa, que demanda outros
tipos de cuidados. Na realizacdo de nossa Analise Fatorial, verificou-se que, ao considerar a
distribuicdo dos entrevistados no plano cartesiano, frente a dois fatores, notaram-se claras
oposicoes entre eles, como por exemplo: entre os posicionamentos dos entrevistados E12 (idoso
cuidado com maior cronicidade da DA) e E26 (idoso cuidado com pouca dependéncia do
cuidador) quanto ao Fator 1 — “Aspectos ligados aos Cuidados” e entre os cuidadores E4
(aspectos positivos para todos os dominios da QV) e E20 (aspectos positivos e negativos para
os dominios da QV) quanto ao Fator 2 — “Aspectos ligados a Qualidade de Vida do Cuidador”.

A literatura mostra, portanto, que os cuidadores familiares veem a experiéncia de
assumir a responsabilidade pelo idoso dependente como uma tarefa exaustiva e estressante pelo
envolvimento emocional e pela transformacéo de uma relacdo anterior de reciprocidade para
uma de dependéncia. Os cuidadores experimentam restricbes a sua propria vida ao realizar
atividades que focam o bem-estar fisico e psicossocial do idoso cuidado, bem como podem ter
suas relacbes proximas interrompidas devido ao seu papel de cuidador (Fernandes & Garcia,
2009; Oliveira et al., 2019).

“Aspectos ligados aos Cuidados ”

Os significados do cuidar de um familiar (acima de 60 anos) advindos dos temas
desvelados e das categorias levantadas nos discursos dos idosos familiares cuidadores
resultaram de multiplos aspectos. A categoria “Aspectos ligados aos Cuidados” relaciona-se
aos temas: “Relacionais” (Relac¢do do idoso cuidador com o idoso familiar cuidado, que pode
ser positiva, negativa e/ou ambivalente) e “Alteracdes na vida do idoso cuidador” — sem
alteracdes ou com alteracGes, positivas e/ou negativas.

O processo de adoecimento, geralmente, compde-se de caracteristicas cronicas que
reproduzem situacdes as quais necessitam da presenca continua de uma outra pessoa e por

tempo indeterminado. Consequentemente, ha alteracbes muitas vezes radicais na familia,
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gerando uma desarticulacdo e desequilibrio nos papeis e funcbes distribuidas na dindmica
familiar. Tais irrupgdes bruscas de papéis mobilizam novas competéncias, habilidades e afetos,
mas exigem condicGes adequadas e tempo para serem processados (Mendes, 1995). No
processo de adoecimento dos familiares, os cuidadores, E8 e E15 passaram a exercer uma dupla
funcdo. E8 sobrecarregou-se, pois além de cuidar da mae, passou a cuidar do irm&o alcoolista
e E15 responsabilizou-se também dos cuidados da filha da irm& com problemas
psicoemocionais.

A dependéncia do idoso cuidado significou para alguns cuidadores perda de controle de
sua prépria vida, cansago, restricio na mobilidade e circulacdo, principalmente externa,
podendo repercutir negativamente em sua saude e na prépria relacdo conjugal, seja pelos
cuidados com o cénjuge (E2, E3, E6, E10, E11, E18, E20) ou por cuidar das maes (E8, E12,
E14, E19, E27). Cabe destaque aos cuidados reciprocos entre o cuidador e o idoso cuidado, que
desempenhavam importante papel nesse processo, sendo que em algumas relagdes foi
observada também uma certa dependéncia fisica ou psicoemocional, como ocorre com E5, E9,
E20 e E21.

O ponto central de cada andlise (E2, E8, E10, E11 e E14) foi a manifestacdo do que
estava latente, dificil de ser enunciado e de ser dito, principalmente, quanto o vivenciar e 0
experienciar 0 momento e as repercussdes da representacdo do cuidar diante das caracteristicas
dos familiares cuidados. Os sentimentos de afeto relatados ndo pareciam suficientes para a
elucidacdo do porque as analisandas mantinham-se no posicionamento de tensdo (Garcia et al.,
2022). A partir de seus discursos, interpretou-se o que denominamos de “avantajamento”, como
0 desvelamento de um processo inconsciente da percepcdo de vantagem do idoso cuidador
diante das condi¢fes do idoso cuidado, ou seja, como um idoso e doente. As analisandas
apresentavam-se vulnerdveis na funcdo de idosas cuidadoras, questfes tdo exploradas na
literatura cientifica e, no decorrer do processo analitico, ndo mais se apresentavam tdo
identificadas e na dependéncia de cuidar do idoso doente e, sim num movimento de melhor
compreensdo de si e do seu papel frente a condicdo de auxilia-lo (Garcia et al., 2022).

No convivio cuidador-cuidado, podem manifestar-se também o0s mecanismos
inconscientes de defesa em um deles ou num membro da prépria familia com repercussdes nas
relacbes familiares, tais como: negacdo da doenca por qualquer uma das partes ou dos
familiares, como na familia de E14 em que os irmdos ndo aceitavam o diagnostico de DA da
mae; identificacdo, em que um individuo identifica-se com qualquer aspecto do outro, inclusive

pelas dores, desanimo, cansago; projecdo, em que ocorre a atribuicdo de pensamentos,
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comportamentos, emocdes indesejaveis para a outra pessoa; sublimacdo, em que as ideias
socialmente inaceitaveis sdo canalizadas em comportamentos aceitaveis, por exemplo, a
execucdo de trabalhos voluntarios diante da raiva, tristeza e inconformismo com a vivéncia da
situacdo de cuidar.

Quanto as alteragdes negativas na vida do idoso familiar diante do processo de cuidar
do idoso doente, percebemos que mais da metade dos entrevistados sofreram prejuizos e
encolhimentos em varios aspectos de suas vidas. Em nossa pesquisa, 0s subtemas atrelados ao
“esquecimento de si”, “estar voltado aos cuidados do familiar”, “as relagdes estabelecidas entre
os idosos cuidadores e cuidado” referem-se aos “Aspectos ligados aos Cuidados” e foram
aventados a partir das respostas as trés questdes norteadoras realizadas com os 23 entrevistados,
incluindo as cinco analisandas. NERI & SOMMERHALDER (2012) apontam que face aos
impedimentos, mudancgas e interferéncias na vida do cuidador, pode-se dizer que 0 processo
que transforma um c6njuge ou um filho adulto em cuidador é doloroso, a comecgar por razées
praticas: o cuidador passa a usar o tempo que dedicaria nos projetos e investimentos pessoais
para cuidar do idoso.

A maioria dos familiares cuidadores afirmou néo ter tempo de convivio para cuidar de
si mesmo, devido a quantidade de horas gastas no cuidado, principalmente, os que se dedicam
aos idosos com DA. Aqueles que residem com os idosos doentes/dependentes diminuem seu
tempo com os familiares, amigos e/ou a possibilidade de relaxar e, consequentemente,
apresentam maiores chances de apresentar episddios de depressdo e sentirem-se
sobrecarregados (Garcia et al., 2017). Nos casos dos nossos entrevistados, mesmo que alguns
dos idosos cuidadores ndo tivessem o diagnostico de depressdo, apresentavam-se tristes e
desanimados, principalmente os cuidadores de pacientes com DA. A excecdo foi a entrevistada
E4, que se manifestou positivamente em todos os aspectos ligados a relacdo ao cuidar e a sua
qualidade de vida diante da responsabilidade com sua mae. A entrevistada E14 declarou viver
uma grande mudanca em sua relacdo com a mae, principalmente pela cronicidade da doenca
dela, passando a viver como a “mée da propria mae”. AGUIAR et al. (2017) descrevem que a
geracdo mais nova cuida dos seus familiares idosos mediante o reconhecimento dos cuidados
recebidos ao longo de suas vidas e o cuidar proporciona-lhes a sensagédo de estar retribuindo o
amor e carinho que dizem ter recebido e isso traz o sentimento de dever cumprido. Os discursos
das entrevistadas E4, E8, E12, E14, E19, E25 e E27 evidenciaram tais sentimentos, ao se
referirem ao reconhecimento, gratiddo e retribuicdo ao cuidar de suas maes.

Por outro lado, outros analisandos disseram que o processo de cuidar ndo afetou suas
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vidas. Esses entrevistados (E1, E9, E15, E16, E17, E18, E20, E26) caracterizavam-se por
exercerem menos tempo nos cuidados e serem cuidadores na fungdo de acompanhantes (E1,
E15, E16) ou cuidadores que recebiam algum tipo de apoio nos cuidados (E9, E17) ou, ainda,
0s que estavam em melhores condicdes de satde (E18, E20, E26) bem como os idosos cuidados.
Quanto ao tempo de cuidado, a maioria da amostra total e do subgrupo das analisandas dedicam-
se aos seus idosos entre um e 31 anos e por mais de 40 horas na semana. BORG & HALLBERG
(2006) identificaram que os cuidadores mais frequentes, ou seja, aqueles que prestam cuidados
por pelo menos quatro dias na semana tinham significativamente pior saiude do que aqueles
menos frequentes e ndo cuidadores.

CHAKRABORTY et al. (2023) avaliaram que cuidadores, que estdo cuidando de seus
conjuges, por mais de 40 horas na semana, relataram ter maior risco de depressdo e
autoavaliacdo de salde ruim. As relacdes que predominaram entre o cuidador e o idoso a ser
cuidado foram entre a esposa e seu conjuge. A maioria dos cuidadores de nossa pesquisa eram
as esposas ou filhas. No subgrupo das analisandas, trés delas cuidavam de seus maridos e duas
de suas mdes. Cabe destaque, tanto na revisdo sistematica quanto na pesquisa clinica, o papel
das mulheres nos cuidados. Esse fato pode estar relacionado a questdo de género pois,
culturalmente, associa-se a mulher o papel de cuidador, ou seja, o cuidar de um idoso
dependente € uma obrigacdo “natural” da mulher (Giacomin et al., 2005; Sousa et al., 2021) e
assim prevalece na assisténcia as pessoas idosas, seja no Brasil e no mundo (Minayo, 2021).
Em se tratando da mulher, esta precisa assumir o cuidado mesmo quando trabalha fora, gerando-
Ihe diminuicdo das atividades de lazer e de oportunidades para a vida social. No caso de ndo
assumirem o cuidado torna-se alvo de pressao social e familiar e surgem conflitos familiares e,
geralmente, sentimento de culpa (Neri & Sommerhalder, 2012). Destaca-se a questdo do cuidar
da mae como uma obrigacdo as filhas, pois sdo mais afeitas aos cuidados do que os filhos e este
papel é inerente a mulher, como é o caso da entrevistada E17, em que ela e suas irmas cuidam
da mae, mas ndo tem o apoio dos irmaos. Da mesma forma, as entrevistadas E7, E8, E14, E16
e E25 reclamam né&o receber ajuda de seus irmaos.

A condig&o de assumir varios papéis — esposa, mae, cuidadora, dona de casa, motorista,
etc. — diante do cuidar traz sérias consequéncias psicossociais aos idosos cuidadores,
principalmente nos casos de E2, E3, E6, E10, E11 e E19, dentre elas: deséanimo, tristeza,
autocobranca, autoexigéncia, mudanga de humor, oscilagdo da paciéncia, quietude para evitar
confusdo. Algumas delas salientaram que se veem como controladora, dependente do proprio

idoso cuidado, desanimada, estressada, impotente, com medo, pessimista, preocupada e, as
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vezes, até mesmo sem paciéncia.

Na amostra total de nossa pesquisa, dos 51 apenas 11 eram homens: nove esposos, um
irmdo e um filho, que relataram desempenhar com responsabilidade, carinho, amor e zelo 0s
cuidados com seus idosos familiares. Percebeu-se que podem emergir emocdes, sentimentos e
pensamentos que se conflitam: gratiddo, solidariedade, raiva e culpa. S&o expressdes de
sentidos e significados distintos e contraditorios integrando o cotidiano do processo de cuidado,
mas que afetam de forma profunda a subjetividade/saude de quem cuida (Roque, 2014).

Em termos de possiveis ganhos obtidos pelos cuidadores no processo de cuidado
(Sommerhalder & Neri, 2012), séo verificadas mudangas na percep¢do quanto a empatia no
relacionamento com a pessoa idosa, hotam-se também crescimento pessoal e 0 surgimento de
reflexdes sobre seu préprio envelhecimento. A participante E4 relatou, em sua historia de vida,
a vivéncia com sua mae na forma de gratiddo e de reconhecimento diante de todo apoio
recebido. Comentou que houve alteracGes, mas que fez e conseguiu. Tem-se que enquanto as
alteracdes negativas apontaram perdas e encolhimento; as positivas denotaram superagéo.
ROQUE (2014) salienta que, no papel de cuidado, muitos elementos afetivos e cognitivos
misturam-se e enreda-se uma historia sobre o processo, que envolve alternancias de aquisicdo,
preparacéo e consolidacdo desse papel, incluindo inter-relagdes e momentos de instabilidade e
de estabilidade, tais como tristezas e alegrias, 6nus e bonus.

“Aspectos ligados a Qualidade de Vida do Cuidador”

A outra categoria “Aspectos ligados a Qualidade de Vida do Cuidador” abarca 0s
temas: Fisicos, Psicoldgicos, Sociais e Ambientais — positivos e/ou negativos — como resposta
complementar ao significado do idoso cuidador atribuido ao processo de cuidar de um familiar
idoso.

O comprometimento da salide do cuidador € um aspecto que precisa ser considerado na
avaliacdo de cuidadores e que, somado aos estressores relacionados as demandas de cuidado,
constitui uma dupla vulnerabilidade para o cuidador. Assim, considera-se que o cuidador
familiar se encontra vulneravel devido a sobrecarga gerada pelas atividades de cuidado que
exerce. Além disso, sua saude fisica, muitas vezes, também esta comprometida, devido ao
pouco tempo de atencéo para si, além do decorrente do seu préprio processo de envelhecimento
(Flesch et al., 2017).

FLESCH et al. (2019) concluiram que a sobrecarga € a varidvel mais importante na
determinacéo da qualidade de vida. As pesquisas de FLESCH et al. (2017, 2020) sobre estudos
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que, relacionam os aspectos da dupla vulnerabilidade - considerando a salde fisica do cuidador,
autopercepcao de saude do cuidador, dependéncia do alvo de cuidados - e sobrecarga percebida
com os aspectos psicologicos da qualidade de vida do cuidador mostraram que as condicdes de
salde do idoso alvo de cuidados e o tipo de comprometimento afetam o bem-estar do cuidador
familiar. Entendemos, em nossa pesquisa, que as duas categorias: “Aspectos ligados aos
Cuidados” e os “Aspectos ligados a Qualidade de Vida do Cuidador” abarcam detalhadamente
os significados atribuidos ao processo de cuidar de um idoso familiar doente, inclusive para se
pensar também no cuidador como um agente importante e essencial nessa relacéo e no processo.

Dos 51 cuidadores entrevistados, 46 declararam apresentar comprometimentos na
salde, mas com problemas de coluna, cancer e diabetes e, pelo fato de serem cuidadores, estas
doengas interferirem nos cuidados e na atengdo de sua propria satide. FAGERSTROM et al.
(2020) e OLIVEIRA et al. (2019) ressaltam que os cuidadores familiares idosos estdo sujeitos
a seus proprios problemas de salde devido a idade avancada e ao aumento do risco de
deterioracdo da salde. Eles sdo os responsaveis pelos cuidados dos que vivem em casa, 0 que
pode impactar a saude fisica e mental deles e ha a preocupacéo constante deles com o fato de
gue seus problemas de saude impediriam a realiza¢do dos cuidados de seus familiares. Sete dos
nossos entrevistados (E2, E3, E10, E11, E12, E19 e E27) salientaram o receio de ficar doentes
e, consequentemente, 0 autoquestionamento ininterrupto de quem cuidaria do familiar doente.
Porém ressalta-se que grande parte desses entrevistados se perceberam pouco preocupados ou
inquietos com a questdo da morte e do morrer. Na escala WHOQOL-OLD, tanto para os 51
entrevistados quanto para as 5 analisandas, 0os dominios “Morte e Morrer” ¢ “Habilidades
Sensoriais” foram os que apresentaram escores mais altos. Nesses dois dominios, os valores
elevados indicam, respectivamente, pouca preocupacdo com a morte e 0 morrer e baixa
alteracdo das percepcOes dos orgéos dos sentidos.

OLIVEIRA et al. (2015) constataram que a qualidade de vida é menor em pessoas
idosas com altos niveis de sobrecarga. Para o cuidador idoso, os aspectos de saude fisica (sinais
e sintomas, doengas cronicas e percepcdo de piora da saude), aliados a sobrecarga, sdo 0s
aspectos mais influenciadores da qualidade de vida. As analisandas: E2, E8, E10, E11 e E14
apresentaram nos resultados da avaliacdo da sobrecarga percebida escores entre moderada e
grave tanto no momento inicial (M0) como nas reaplicacbes (M1, M2 e M3), realizados no
decorrer dos processos psicologicos individuais.

Os 51 cuidadores apresentaram boa capacidade funcional, ou seja, a média do escore
das analisandas cuidadoras quanto a capacidade funcional na escala de Lawton (AIVD) é
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praticamente igual a da amostra total e indica independéncia na realizacdo de tarefas cotidianas.
Porém com relacdo a sobrecarga percebida, os entrevistados apresentaram de leve a moderada.
Percebeu-se que os cuidadores de idosos doentes/dependentes acabaram abrindo méo de suas
necessidades e gueixavam-se da sobrecarga e do comprometimento de grande parte de suas
atividades. ROQUE (2014) destaca que a sobrecarga do processo de cuidar vivida pelos filhos,
a condicdo de ndo obtencdo do suporte e ajuda necessaria, a impossibilidade de realizar
atividades, que gostavam de fazer, desencadeiam indignacdo, conflitos e rompimentos
profundos na familia.

FRANCA et al. (2020) utilizaram uma andlise para investigar as relagdes entre
ansiedade e sintomas depressivos em cuidadores familiares de idosos com deméncia que sofrem
de sobrecarga. A arquitetura de rede resultante mostrou pontes importantes entre depressdo e
sintomas de ansiedade. A falta e a perda de prazer foram identificadas como potenciais sintomas
de porta de entrada para outros sintomas de ansiedade e depressao e representaram possiveis
alvos terapéuticos para intervencdes psicossociais. Em nossos resultados na avaliacdo da
ansiedade pela escala GAI, ambos 0s grupos apresentaram escore na média da escala,
destacando-se uma grande variabilidade entre os individuos. Os resultados da escala de
depressdo obtidos da escala GDS indicaram, tanto na amostra total quanto no subgrupo
analisandas, escore normal.

De modo geral, a avaliagdo da qualidade de vida dos 51 entrevistados cuidadores no
momento inicial é positiva com escore de aproximadamente 70% (nas escalas de avaliacdo de
qualidade de vida do WHOQOL-OLD e de 60% do WHOQOL-BREF (quanto mais préximo
do valor 100, melhor a qualidade de vida). Ambiente fisico, seguranca, lar e transporte no
dominio “Meio Ambiente”; dor e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso, mobilidade,
atividades da vida cotidiana, dependéncia de medicacdo ou de tratamentos, capacidade de
trabalho no “Fisico” e sentimentos, imagem corporal, pensamentos, crencas no “Psicolégico”
foram os escores mais altos na avaliacdo de qualidade de vida pelo WHOQOL-BREF na
amostra total.

Na pesquisa de SOMMERHALDER & NERI (2012), quanto aos cuidados com idosos,
alguns dos sentimentos positivos relatados foram relacionados ao crescimento pessoal,
significado de autorrealizacdo, exemplo de solidariedade aos mais jovens, a satisfacdo em
cuidar, a retribuicdo e o reconhecimento por parte do idoso. No aspecto social, ganhos
relacionados a sensacdo de utilidade e competéncia em relagcdo a tarefa, como sentir-se

vencedora por realizar aquilo que os outros familiares ndo fazem; bem como o sentimento de
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responsabilidade e de satisfacdo pelo cumprimento do papel social e, ainda, beneficios as
relages familiares. Nos casos de E4, E14, E17, E18 e E26, manifestaram-se 0s aspectos
psicoldgicos positivos em seus discursos e os individuos declararam que se sentiam tranquilos
ou ndo se estressavam nos cuidados com seus idosos, viam-se com autoaceita¢do, bom humor,
poténcia, satisfacdo e viviam o0 processo com otimismo, persisténcia ou, até mesmo, resiliéncia.
Os entrevistados, E4, E14 e E17, apresentaram uma boa condicao de salde para cuidar de suas
mées, enquanto E18 e E26, de seus conjuges. Além disso, quanto ao aspecto “Altera¢cdes em
sua vida” face ao cuidar, a idosa E4 foi a tnica que mostrou o lado positivo nas mudangas
advindas do cuidar, ressaltando “ter conseguido e superado” as dificuldades envolvidas no
processo.

Quanto a autonomia e ao social, podem-se inferir explicacdes a partir das interpretaces
dos discursos dos entrevistados, que salientaram o impacto no social e 0 ndo recebimento de
suporte nos cuidados. Os resultados com escores mais baixos para a percepg¢édo da qualidade de
vida dos entrevistados, tanto no WHOQOL-OLD quanto no WHOQOL-BREF, foram nos
dominios “Participagdo Social” e “Rela¢des Sociais”, respectivamente, referentes as relacdes
pessoais, apoio social conforme relatos, principalmente das analisandas E2, E10 e E11. As
mesmas salientaram ndo ter mais relacfes sexuais desde o agravamento do estado de saide de
seus maridos. Cabe ressaltar que o periodo de 2019-2021 foi o contexto da pandemia do
COVID-19, que acarretou isolamento e distanciamento social principalmente no caso dos
idosos. A implementacdo e os avisos de distanciamento social ou fisico afetaram o lazer e as
atividades criativas, o trabalho e os relacionamentos exigiram encontrar novas formas e meios
de manter as mesmas atividades e relagfes da vida (Kharshiing et al., 2021).

Em nossa pesquisa, exceto pelo participante E13 e sua esposa, a idosa cuidada, ndo
houve nenhum outro caso de 6bito ou de uma infecgdo grave relatados em nossa pesquisa.
Salienta-se que, nas entrevistas, nenhum dos participantes declarou ter sido infectado pelo virus
da COVID-19, como tambem seu idoso cuidado. Os entrevistados relataram que os filhos e
colegas tinham tido a doenca, mas de forma leva pois ocorreu na fase final da pandemia, quando
ja estavam vacinados. As analisandas, E2, E8, E10, E11 e E14, declararam estar preocupadas
com a possibilidade das maes e maridos cuidados serem contagiados e as consequéncias
advindas na vida deles devido as suas doengas e comorbidades. KHORANI et al. (2022), em
uma amostra de idosos iranianos durante a pandemia de COVID-19 apontaram que Varios
fatores podem impactar a qualidade de vida dos idosos: idade, estado civil, medo da COVID-

19, morar sozinho, ser analfabeto e ter baixa situagdo econdmica e o fornecimento de uma
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abordagem teodrica e pratica para reduzir o medo da COVID-19 sdo essenciais para melhorar a
QV dessa populagdo vulnerdvel. BIDZAN et al. (2020) realizaram um estudo com idosos
poloneses e alemées e concluiram que a qualidade de vida, a satisfacdo com a vida e o0 bem-
estar durante a pandemia sao afetados pela idade, traco de ansiedade e ameaca do coronavirus.
Das andlises das entrevistas qualitativas, tomando-se o “Aspecto Meio Ambiente”,
destaca-se que apenas a cuidadora E12 expds a necessidade ¢ a importancia dos profissionais
da satde oferecerem explicacdes a respeito do desenvolvimento da doenga de Alzheimer (DA).
SOUSA et al. (2021) relatam a frequente falta de orientacdo aos cuidadores familiares, que
precisariam de uma rede de apoio e de protecdo e salientam que ter cuidadores auxiliares € uma
alternativa viavel para que homens e mulheres possam exercer sua profissdo, mas também para
terem tempo para si e se enxergarem no mundo. Nossos entrevistados queixaram-se
principalmente de ndo receberem apoio de seus familiares, especialmente nos casos de E2, E3,
E7, E8, E10, E12, E14, E15, E16, E17 e E25, bem como as idosas cuidadoras E19 e E27 por
serem, respectivamente, filha Unica e Unica filha, responsaveis pelos cuidados e assim sofrerem
as consequéncias de ndo dividir com outros familiares, vizinhos, amigos, ajudantes ou
cuidadores formais. GUTIERREZ et al. (2021) reforcam que, na maioria das familias, por causa
das dificuldades financeiras ou falta de solidariedade, 0 mais comum ¢é deixar o cuidado nas
maos de um Unico familiar. Nesse sentido e de acordo com BARROW & HARRISON (2005),
a saude tende a ser pior quando os cuidadores tém menos relagcbes com amigos e vizinhos.
OLIVEIRA et al. (2020) destacam que os cuidadores familiares idosos precisam de
descanso mais adequado para atender as suas necessidades e expectativas. Necessitam de
suporte para os servicos de cuidado do idoso dependente e poder para administrar, inclusive,
financeiramente seus préprios assuntos. SALIN et al. (2009) descreveram estratégias de
enfrentamento dos cuidadores informais na Finlandia, em que destacam que periodos de
descanso tiveram uma grande influéncia na qualidade de vida dos cuidadores informais. O
servigo de cuidados temporarios pode ser parte integrante dos cuidados domiciliares para 0s
idosos e para 0 bem-estar dos cuidadores. Da mesma forma, TAMMSAAR et al. (2014)
analisou a QV de cuidadores familiares de idosos na Estdnia e concluiu que a falta de tempo
livre, pausas curtas ou a falta dos servicos de um cuidador substituto, que podem oferecer alivio
temporéario, foram os problemas relacionados ao cuidado relatados pelos cuidadores. Os
cuidadores estdo ocupados todos os dias e gastam mais de 20 horas por semana no cuidado.
Isso significa que quase todo o seu tempo € dedicado ao cuidado. Em nosso estudo, a maioria

dos cuidadores, tanto da amostra geral como das analisandas, cuidam de seus idosos familiares
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todos os dias em tempo integral (superior a seis horas por dia), ndo tendo tempo para 0s
cuidados voltados para si, nem mesmo para cuidar de sua prépria saude e quando o fazem,
muitos deles sentem-se culpados como que abandonando os familiares cuidados.

Pesquisa sobre qualidade de vida, sobrecarga e suporte emocional mostrou que
cuidadores que trocam apoios emocionais com 0os membros da familia pontuaram em niveis
alto e intermediério de autorrealizacdo/prazer e de controle/autonomia em relacdo a aqueles que
ndo trocavam ou ndo recebiam apoio (Rosas & Neri, 2019). Alguns entrevistados de nossa
pesquisa relataram a importancia do suporte, mesmo que ndo seja dos familiares, como a
existéncia do Centro de Convivéncia do Idoso “Aconchego”, em que eles tém a oportunidade
de deixar os idosos sob os cuidados de profissionais e, assim, disporem de tempo para realizar
suas atividades ou mesmo descansar. A procura por servi¢cos e meios alternativos para o cuidado
do idoso, principalmente com a doenca de Alzheimer ficou evidenciada nos resultados da
pesquisa de GARCIA et al. (2017), que constataram que a maioria dos familiares cuidadores
possuia uma fonte de auxilio no cuidado e a principal delas era a de uma Associacdo
filantropica, seguida pela ajuda de outros familiares.

Conforme SOUSA et al. (2021), outras estratégias de enfrentamento foram: a religido,
a espiritualidade, a alternéncia entre os cuidadores familiares no cuidado e o aprendizado sobre
essas tarefas. Dentre os 51 entrevistados do nosso estudo, todos alegaram ter uma religido; por
exemplo, 36 deles disseram ser catdlicos, 8 evangélicos e 3 espiritas. Nesse sentido,
principalmente as idosas E2 e E8 teceram muitas referéncias a religiosidade como forma de
enfrentamento e viam em Deus a possibilidade de desabafar e de se encorajar diante dos
obstéaculos e dificuldades vivenciados no decorrer de suas fungdes de cuidadoras. NERI &
SOMMERHALDER (2012) apontam que a religiosidade atua como mediador na percepgao de
onus, pois a fé e os preceitos religiosos interferem na capacidade de superacao dos sentimentos
negativos. Portanto, a predominancia da religiosidade destaca-se junto aos cuidadores, pois
diante de suas dificuldades, impossibilidade de desabafar, de conseguir se expressar, buscam
“Deus” como conforto diante das vulnerabilidades psicologicas, fisicas ou sociais.

Em nossa revisdo sistematica, verificamos a énfase dos autores dos artigos selecionados
quanto a importancia de se oferecer formas de intervencdo junto aos idosos cuidadores
familiares. Nossa proposta de intervencdo psicoldgica individual a longo prazo possibitou a
constatacdo do processo inconsciente das analisandas, que denominamos “avantajamento”
(Garcia et al., 2022). Tem-se que essas idosas se descobrem num posicionamento vantajoso
diante do idoso que é cuidado e cada uma delas faz seu préprio uso desse mecanismo
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inconsciente, podendo manifestar-se, por exemplo, como a possibilidade de maior investimento
em si, numa nova relacdo com o doente, seja pela independéncia dele ou até mesmo colocando-
se numa posicdo de maior autoridade sobre ele. Na pesquisa, a revelacdo dessa chave
inconsciente permitiu uma maior compreensdo dos sentidos do processo dos cuidados em
relacdo aos “Aspectos ligados aos Cuidados” como também aos “Aspectos ligados a Qualidade
de Vida do Cuidador”.

OLIVATTI et al. (2021) desenvolveram um plano terapéutico interprofissional no
cuidado ao paciente com doenca de Parkinson (DP) e a educacdo permanente aos cuidadores
desses pacientes a partir tanto da demanda dos pacientes com DP como de seus cuidadores e
foi possivel reconhecer a construcéo de uma iniciativa que priorizou a escuta dos anseios de um
grupo especifico da populacdo vulneravel, além de orientacdo e acolhimento ao cuidador.
ROCHA JUNIOR et al. (2011) avaliaram um Programa de Capacitacdo para Cuidadores
Informais na qualidade de vida de idosos e concluiram que a formacéo de grupos de cuidadores
informais deve ser incentivada. ALVES (2018) buscou identificar se a multimorbidade e a
sobrecarga associavam-se a maiores chances de fragilidade em 148 idosos que cuidam de outros
idosos no contexto da familia e concluiram guanto a necessidade, no Sistema de Saude, de mais
programas de assisténcia ao cuidador capazes de contemplar, além de orientacGes sobre o
cuidado, a manutenc¢do e promocao da condicdo de saude fisica e mental do cuidador.

Muitos estudos consideraram como limitacdo a néo realizacdo de um estudo conjunto
quanti e qualitativo, o que difere do nosso estudo, em que avaliamos varias dimensfes da QV
do idoso cuidador nos dois conjuntos e sob as duas visdes, bem como houve o oferecimento e
a realizacdo de um acompanhamento psicolégico individual a longo prazo. Em nossa pesquisa,
demonstramos a importancia de se fazer o levantamento de diversos fatores que possam
interferir na qualidade de vida dos entrevistados e analisandos cuidadores familiares de idosos
(caracteristicas sociodemograficas, nivel de capacidade funcional, sintomas de ansiedade e
depressdo), de compreender os sentidos dados ao se cuidar de um idoso familiar, seja nos
aspectos ligdos aos cuidados como nos aspectos ligados a QV do cuidador e de se investir numa
intervencgdo — psicoldgica individual — para o atendimento especifico a esses idosos cuidadores
que, diante de tantas dificuldades abdicam de si, voltam-se aos cuidados e buscam

constantemente a possibilidade de adaptacao frente as alteragcdes em suas vidas.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados levantados e analisados indicaram que o0s objetivos dessa pesquisa foram
atingidos, pois com a finalizacdo da coleta de dados e suas andlises estatisticas, de contetdo,
fatorial e com o arcabougo tedrico psicolégico dos discursos das entrevistas dos idosos
familiares cuidadores e das interpretagdes psicanaliticas dos atendimentos das analisandas,
conseguimos apreender suas percepcdes da qualidade de vida e seus significados atribuidos ao
cuidar de um idoso doente ou dependente na familia. O conhecimento e a compreensdo do
processo de cuidados poderdo proporcionar-lhes maior investimento em si, modificacdo na
relagdo com o idoso cuidado e melhor assisténcia tanto aos familiares doentes quanto aos seus
cuidadores, além de contribuir para a pratica dos profissionais de diversas areas da saude, que
cuidam dos idosos.

No sentido dado quanto ao procedimento de cuidar de um idoso doente na familia, as
interpretagdes apontaram, numa primeira dimenséo, os aspectos relacionados aos cuidados: a
cronicidade da condi¢do de salde do idoso cuidado, impacto na relacdo entre idoso cuidador e
o familiar doente e, consequentemente, as alterac6es na vida do familiar cuidador. Numa outra
dimensdo foram observados também os aspectos relacionados a qualidade de vida do idoso
cuidador quanto ao psicoldgico, social, fisico e ambiental.

A partir da configuracdo das categorias aventadas: “Aspectos ligados aos Cuidados” e
“Aspectos ligados a Qualidade de Vida do Cuidador” e dos resultados do acompanhamento
psicolégico individual aos idosos cuidadores, houve melhor compreensdo e entendimento dos
significados do processo de um idoso cuidar de um outro idoso familiar e doente. Além disso,
tornou-se possivel a abertura de novas estratégias de enfrentamento diante das necessidades dos
cuidadores e de seus familiares face a0 mecanismo inconsciente do “avantajamento”, que foi
desvendado ao longo da intervencao psicologica individual de cunho psicanalitico.

Este estudo abre aos profissionais da satde novas possibilidades de atuagcdo ao ampliar
a compreensdo dos sentidos de um idoso cuidar de um outro idoso familiar doente. Podera
auxiliar no incentivo de agdes que possibilitem a abertura de grupos de apoio e a promocao de
atendimento psicoldgico individual aos idosos familiares cuidadores, no sentido de amenizar

suas dores, sofrimentos e os problemas advindos também de um né&o olhar.
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6.1 Contribuicdes da Pesquisa

E necessario refletir sobre a invisibilidade desses cuidadores, pois com frequéncia s&o
lancados olhares somente aos seus familiares, que se encontram doentes, dependentes e/ou
fragilizados. Muito pouco lhes resta como acompanhantes, a ndo ser o cuidar, mesmo sem terem
feito essa escolha ou nada saberem sobre a doenca do familiar. Portanto, cabem uma atencéo,
um outro olhar e uma escuta de acolhimento e de resgate a esses individuos que pedem auxilio,
pois ndo é apenas deles essa responsabilidade, compete também a sociedade a melhoria no

sistema de politicas publicas com mudancas e planejamentos frente a realidade da longevidade.

Verificou-se também a efetividade do atendimento psicoldgico individualizado ao idoso
cuidador familiar na percepcdo da qualidade de vida e nos sentidos atribuidos nos cuidados a
seus dependentes familiares. No ambito da populacdo estudada, propomos acompanhamento
psicolégico individual o qual poderia ser realizado através de um acordo interuniversitario FMB
- UNESP Botucatu e Faculdade de Psicologia - UNESP Bauru.

Publicamos um artigo cientifico referente a intervencdo psicologica individual
realizadas com as idosas cuidadoras familiares, bem como submetemos e foi aprovada a
publicacdo do artigo da Revisdo Sistematica para publicagdo. Temos, como meta, publicar mais
trés artigos cientificos relacionados a pesquisa quantitativa, qualitativa e estudos de casos. A
ampla divulgacéo dos resultados por meio das publicacdes cientificas nacionais e internacionais
auxiliara diversos outros especialistas da area, os idosos cuidadores além dos proprios
familiares. Além disso, havera beneficios ao Programa de P6s-Graduacédo de Fisiopatologia em
Clinica Médica, bem como ao Departamento, a Instituicéo e a sociedade em geral. Pretendemos,
ainda, utilizar as midias sociais, com discurso mais didatico e apropriado, para apresentar-lhes
a importancia da valorizacdo da qualidade de vida dos idosos familiares cuidadores e da
compreensdo dos significados atribuidos por eles quanto aos cuidados de um outro idoso
dependente.

6.2 LimitagOes da Pesquisa

Na avaliacdo da qualidade de vida e dos sentidos dados ao processo de um idoso cuidar
de um outro idoso no ambito familiar, verificamos que, na pesquisa Quantitativa, o n amostral
foi calculado para representar a populacdo de uma cidade especifica no interior do Estado de
Sdo Paulo, portanto as generalizagcdes para outras populacfes devem ser consideradas com
cautela. Na pesquisa Qualitativa, a amostra foi realizada pelo fechamento por saturacdo e os

resultados das anélises dos discursos dos entrevistados estdo inseridos no contexto sociocultural
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dessa populacéo especifica. Quanto a Intervengdo Psicoldgica, ainda h& poucas evidéncias
sobre como a melhoria da qualidade de vida dos idosos que cuidam de seus idosos familiares é
afetada pelo acompanhamento psicologico a longo prazo. O mecanismo inconsciente de
“avantajamento”, identificado ao longo do processo psicologico das analisandas, merece
maiores estudos e aprofundamentos. A comparacgao dos resultados obtidos nessa pesquisa com
outros estudos é limitada devido a escassez de trabalhos similiares (que relacionem qualidade
de vida, significados atribuidos ao processo de um idoso cuidar de um outro idoso na familia,

bem como de um acompanhamento psicoldgico individual a longo prazo).
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Resumo

Obijetivo: Analisar os resultados do acompanhamento psicolégico, pela escuta
psicanalitica, de idosos que cuidam de familiares idosos. Métodos: Intervencéo e
acompanhamento psicolagicos individuais oferecidos a 51 idosos familiares que
cuidam de idosos. Resultados: Dos 51, apenas cinco idosas cuidadoras (65-79 anos)
demonstraram interesse no acompanhamento psicologico. Essas idosas cuidam dos
maridos (68-85 anos) ou de suas maes (90-95 anos). Buscamos uma reflexdo quanto
as idosas ficarem na posigdo de submissdo, de reclamagdes, de sofrimentos trazidos
em seus discursos, com relacdo as desvantagens advindas do cuidar de dependentes
exigentes, autoritarios ou controladores. Identificamos que, inconscientemente, havia
um algo a mais e, propusemos a ideia do “avantajamento”, que se refere a um
processo inconsciente do idoso cuidador de reconhecer-se numa posigao vantajosa
frente ao familiar dependente. Conelusao: O acompanhamento psicologico das
idosas cuidadoras possibilitou, por meio de uma escuta diferenciada, estimulo a
implicagéo em seus sintomas e, inclusive, no proposito do cuidar. Com a abertura
dessa chave inconsciente e da continuidade no processo analitico, cada idosa
caminhou na busca de um reinvestimento em si e numa nova relagdo com o outro; de
permitir-se ser um sujeito, que tem desejos, e ndo somente um idoso que cuida.
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ldosos que cuidam de seus idosos na familia
Elderly who care for their eldedy in the family
Ancianos gue cuidan a sug ancanos en la familia

Decmara Cristina Damasceno Garcia', Maria Licia Silveira Batista Piveli®, Jose Eduardo Comrente’,
Alessandre Ferrari Jacinto”.

RESUMO

Objetive: Analisar os resultados do acompanhamento psicologico, pela escuta psicanalftica, de idosos que
cuidam de familiares idosos. Métodos: Intervengio & acompanhamento psicoldgicos individuais oferecidos a
51 idosos familiares gue cuidam de idosos. Resultados: Dos 51, apenas cinco idosas cuidadoras (85-T8
anos) demonstraram interesse no acompanhaments psicoldgics. Essas idosas cuidam dos maridos (83-85
anos) ou de suas maes (90-85 anos). Buscamaos uma reflexdo quanto 3s idosas ficarem na posicdo de
submissdo, de reclamacies. de sofrimentos trazidos em seus discursos, com relagSo as desvantagens
advindas do cuidar de dependentes exigentes, autoritarios ou confroladores. |dentificamos gue,
inzonscientermente, havia um algo a mais e, propusemos a idela do "avantsjamento”, qgue se refere a um
processo inconsciente do idoso cuidador de reconhecer-se numa posigdo vantajosa frente ao familiar
dependents. Conclusio: O acompanhamento psicalogico das idosas cuidadoras possibilitou, por meio de
uma escuta diferenciada. estimulo a implicacio em seus sintomas e, inclusive, no propdsito do cuidar. Com
a abertura dessa chave inconsciente e da contimidade no processo analitico, cada idosa caminhou na busca
de um reinvestimento em si e numa nova relagdo com o outra; de permitir-se ser um sujeito, gue tem desejos,
e nao somente um idoso gue cuida.

Palavras-chave: ldoso, Cuidador, Familiar, Intervencao psicoldgica.

ABSTRACT

Objective: To analyze the results of psychological intervention, through psychoanalyze, of elderdy people
caring for eldedy family members. Methods: We offered individual intervention and psychological support to
51 elderly family caregivers. Results: Of the 51, only five eldery caregivers (85-T8 years old) showed interest
in psychological support. These eldedy women care for their husbands [G68-85 years old) or their mothers [B0-
495 years okd). We seek a reflection on the eldedy women being in a position of submission, complaints, and
suffering browght in their speeches, conceming the disadvantages arsing from carng for demanding,
authoritarian or confrelling dependents. YWWe identified that, unconsciously, there was something, and proposed
the idea of "advantage” which refers to an unconscious process of the eldery caregiver of recognizing herself
in an advantageous position against the dependent family member. Conclusion: The psychological process
of the elderly caregivers made possible, through differentiated Bstening. to stimulate involvement in their
symptoms and even in the purpose of canng. Through an ocpened unconscious key and the continuous
analytical process, each eldery caregiver progressed in search of reinvestment in themssehes and a new
relationship with the other to allow themsehes to be a subject who has desires and not just an eldedy caregiver.

Keywords: Elderly, Caregiver, Family, Psychological intersention.
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RESUMEN

Objetive: Analizar kos resultados del asescramiento psicologico, a traves de la escucha psicoanalitica, de
ancianos que cuidan a familiares longevos. Métodos: Ofrecemos intervencion individual v apoyo psicolagico
a 51 ancianos cuidadores familiares. Resultados: De las 51, solamente cinco de las culdadoras (65-78 anos)
presentarcn interés al apoyo psicolagico. Estas ancianas cuidan de sus maridos (83-85 anos) o de sus madres
{90-85 anos). Buscamos una reflexidn sobre |a posicion de sumisidn, denuncia, sufrimiento planteado en sus
discursos, en reladion a las deswentajas dervadas del cuidado de personas dependientss exigentes,
autoritarias o controladoras. kentificamos que, inconscientements, habia algo mas y propusimos la idea de
*ventaja”, que hace referencia a un process inconscients del anciano cuidador de reconociéndose en una
posicion ventajosa frente a bos familiar dependientes. Conclusion: Bl proceso psicoldgico de los ancianos
cuidadores posibilito, a través de la escucha diferenciada, estimular |a imglicacion en sus sintomas & induso
en la finalidad del cuidar. Con la apertura de esta llave nconsciente v |la continuidad del proceso analitico,
cada anciana caminaba en busca de una reinversion en si misma y en una nueva relacion con & ofro:
permitirse ser sujete, gue iene deseas y, no sobo una persona mayor que cuida de ofro.

Palabras-lave: Ancianos, Cuidador, Familia, Intervencion psicologica.

INTRODUCAD

& velhice & um fendmeno importante e, stualmente, de grande interesze em virtude, principalments, do
aumnento da longevidade. Este aumento desdobra-se em outras indagacbes éticas sobre a exdsténcia e a vida
como expeniéncia e o prolongamento da vida bioldgica acaba por promover uma reversao parcial da condicdo
social & simbdlica da velhice na contemporaneidade (BIRMAM J, 2015). Com o aumento do numers de idosos,
um percentual nio desprezivel chega a velhice, na condigde de fragil ou dependente, com a necessidade da
ajuda de terceiros (MINAYO MCS, 2021) ou na figura de um culdador (LEMOS NFD, 2018), seja formal
{exerce o cuidade como profissional) ou informal (executa o cuidado sem remuneragdo e o aprendizado &
pela pratica) (KARSCH UM, 1993). Mo caso do Brasil, na grande maioria dos casos, por falta de recursos
financeires & de uma rede de assisténcia que oferega um servigo de forma gratuita, & cuidada pelos proprios
familiares e, geralments, as mulheres assumem esse papel (LEMOS MFD, 2018, MINAYD MCS, 2021).

530 geralmente os cdnjuges efou filhos, que passam a ocupar a posigao de cuidader (TOMOMITSU
MRSV, et al.. 2014). o que nem sempre s configura como uma escolha, mas sim uma necassidade (KREUZ
3, 2017), independentemente de estarem preparados cuw ndo. O cuidador € o responsavel por cuidar da
pessoca doente ou dependente, faclifando o exercicio de suas atividades diaras (COUTO AM, 2018} Os
estudos de Flesch LO, et al. (2017), Flesch LD, et al. (2018), Flesch LD, et al. {2020) salentarm que os
familiares idosos diante da fungSo de cuidar do idoso dependente apresentam dupla vulnerabilidade tanto
pela scbrecarga decorrente do papel do cuidador quanto pelo propric envelhecimento.

Uma das formas de atendimento psicodogico ao idoso & pela Bnha psicanalifica. Sabe-se que o processo
psicelogico demanda tempo e a analise & o espago para esses idosos lidarem com seus soffimentos, com o
mal-estar e com suas dores. Messe tipo de atendiments, o analista ndo escuta idosos como uma categoria
especifica e sim o sujeito do inconsciente marcads por sua histdria (ROUDINESCO E & PLOM M, 1588). A
clinica psicanalitica analisa o sujeito do inconsciente, ndo se fixa na idade cronolagica do pacients, porem em
suas demandas, naguilo gue o sueito traz de si no envelhecdmento. Pode acontecer wm desencontro entre o
inzonsciente atemporal @ o corpe temporal (CHERLDX K, 2015) e o5 estudes publicados apontam a
possiblidade da psicanalize com o idoso, considerando gue o inconscients ndo envelhece [SANTIOS AS, et
al., 2018).

M3o existe velhice em si, mas diferentes mansiras pelas quais ela se apresenta & o sujeito &o inconsciente,
marcado pela atemporalidade, resiste 3 passagem do tempo (MUCIDA AMS, 2014). Tomando-se o sujeito do
inconsciente considera-se swa fala, seu discurso e nao apenas o corpo afetado pelo tempo cronolégico. O
analista escuta o analisando sem julga-lo, ndo da sugestdes ou aconselhamentos, realiza sua escuta dos
signifizantes trazidos pelo sujeito.
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& propria velhice produz preccupagtes & inseguranca para alguns idosos, que podem ser acimadas diante
da atividade do culdar de outro idoso da familia. Esses idosos familiares cuidadores estac vivends no ideal
de cuidar da melhor forma possivel de seus idosos familiares e na expectativa de agrada-los & agueles que
eles acreditam gue esperam isso deles. E imporiante pensar como eles vivem e o gue sentem na fungao de
cuidar. O estudo pretendeu apresentar um ofhar & umna escuta diferenciados 30 idoso familiar cuidador, no
sentido de trazer uma cutra forma de compreensé-lo. Reitera-se gue a velhice & um estado que caracteriza a
posicao do individuo idoso e traz mudanga no lugar simbdlico e imaginario no coletivo, que retarna ao sujeito
e produz efeitos subjefivos. Mo plano imaginarnio, trata-se de reconhecer o “velho” pedo olhar do outro & de
comao o "velho® 32 v& diante desse olhar. Todos esses pontos articulados deferminam as saldas psiquicas na
velhice (BEAUVOIR 5, 1078; MESSY J, 19983). A pessoa idosa € um termo social e a velhice & também um
registro social, gue carrega designagdes e & guem define a pessoa idosa de acordo com os institutes poliice
& econdmico (MESSY J, 1983).

Assim, o objetivo deste estudo e analisar os resulfados da intervengao pelo atendimenio psicologico
individual, por meio da escuta psicanalitica, nos propdsites do idoso familiar cuidader quanto & fungéo de
cuidar de um idose da familia.

METODOS

Trata-se de uma intervengdo psicoldgica oferecida a uma amostra do estude original de 51 idosos
familiares cuidadores de seus idosos dependentes por caleulo de tamanho amostral com a ajuda de
especislista. Apos a5 coletas iniciais, abriv-z2 aos participanies da pesquisa a possibiidade de
Acompanhaments Psicolégico (AF) individual, que visava proporcionar-lhes a oporiunidade de uma escuta.
& direcdo do AP foi realizada pela autora-analista, que considerou a subjetividade de cada um através da
atengio flutluante do gue era elencado pelo analisando.

Cluanto ao procedimento do AP, antes da pandemia da COVID-19, as sessdes foram presenciais & cada
encontro foi realizado wma vez por semana em uma sala em um centro de referéncia em sadde na cidade do
estudo durante aproximadaments por 45 minutos. Durante & apos a pandemia, os AP dos idosos-analisandos
continuaram semanalmente e por telefone.

A pesquisa foi submetida 3 analise do Comité de Efica em Pesquisa da Faculdade de Medicina de Botucatu
da Universidade Estadual Paulista (UMESP) & aprovada sob o CAAE: 14018410.1.0000.54 11, Nimero de
Parecer: 3.386.130 e aprovado em 12 de junho de 2018,

RESULTADOS E DISCUSSAD

As entrevistas realizadas ocomeram entre 2018 e 2022, Dos 51 idesos familiares cuidadores, cinco deles
{todos do sexo femining) demonstraram interesse, solicitaram Atendimento Psicologico (AP) & passaram a
ser atendidos a partir da semana seguinte de suas entrevisias iniciais. Discutirermnos o5 casos dessas cinco
analisandas, cujas identificagdes adotadas foram: Culdadora 1, Cuidadora 2, Cuidadora 3, Cuidadora 4 &
Cuidadora 5. Os dados biograficos e contextos da histéria das idosas foram omitidos. Essas idosas sao de
classe média, casadas, tem filhos & cuidam de seus idosos em tempo integral (> & horasidia). Suas idades
variaram entre 85 e 79 anos_ Dos idosos cuidados, apresentam idade entre 68 e 85 anos. Um grande intervalo
nix ternpo de cuidade fol observado, vanando de 4 a 33 anos (Tabela 1)

Tabela 1 - Dados das cinco idosas familiares cuidadoras de idosos interessadas no atendimento psicologics.

Cuidadoras (idade) ldosos cuidados (Idade) Tempo de cuidado
Cuidadora 1 [T anos) Marido (BO anos) 15 anos
Cuidadora 2 (T1 anos) Mae (00 anos) 12 amos
Cuidadora 3 (6% anos) Marido [BS anos) OF anos
Cuidadora 4 (68 anos) Marido (B8 anos) 04 anos
Cuidadora 5 (68 anos) Mae (05 anos) 33 anos

Fonte: Garcia DCD, et al_, 2022,
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A chegada em analise

As analisandas apontaram alguns momentos de felicidade vividos hd muitos anos, mas gue, depois da
doenga dos idosos dependentes, compuseram-se novas formas de se relacionar e o cuidar passou a exigir
mais disponibilidades fisica e emaocional. Pacheco ES, et al. (2020) destacam gue a obrigagSo e os lagos
conjugais constiteem-se como um dever moral e percebey-se gue muitos cuidadores se sentem no dever de
cuidar dos parceires atrelade a relacdo conjugal, aos anos de convivéncia e a parceria. As idosas culdadoras
de nosso estudo deixaram de investir em si, isclaram-se. voltaram-se para os cuidados dos idosos familiares
e gueixaram-se do como eles a fratavam. Porém, mesmo diante desta situagdo, falaram no inicio do AF que
idealzavam ser uma mulher melhor & mais paciente a cada dia.

E pelo mal-estar e pela angustia originados dos sintomas gue a pessoa busca um fratamento & o analista
nac deve oferecer saidas ao sofrimento & sim guiar o processo para que o sujeito consiga entender o gue ele
propric diz &, assim, construir questies que seu sintoma tenta responder (MUCIDA AMS, 2015). As
cuidadoras apresentaram diferentes formas de se organizar psiguicamente, principalments nem momento de
grandes transformagdes: a velhice e a fungio de cuidar de outro idoso.

Mucida AMS e Pinto JM (2014) apontam gue, no envelhecer, existem modificagdes gue incidem
diretamente sobre o corpo, mas ha um ser falante — inconsciente -, que ndo envelhece & isso nos leva a
pensar no paradoes existente nos discursos da area medica, que se ocupam da vehice. De um lado
predomina uma ideia utdpica de salde, de uma velhice sem sintomas e, de ocutro, uma tendéncia a
diagnosticar os sinfomas, que possam swrgit & partir de determinada idade como orundos ou efeitos da
welhice. Mossas idosas expressaram frequentements seu cansago fisice & desanimo diante do novo gue se
apresenta, envolvidas com tantas perdas & mudangas em suas vidas desde o diagndstico de seus familiares.
Elas vivem o estresse do cuidador. conforme Peardin LI, et al. (1990), senfimento de culpa, de decepcao, de
frustracio, de impoténcia, bem como raiva e ressentimento frente 3 situaco inesperada e totalmente diferente
do gue almejavam para seu future. Corroborando a literatura, as nossas analisandas tentam responder
apenas 3 demanda de outres e anular os lages com o que desejam, deprimem-se e tomam-se alheias ao
rrundo (MUCIDA AMS, 2015).

Primeiro momento

Az idosas cuidadoras chegaram 3 analise com a queixa de dores no corpo, CoMD tambem sem tempo para
=i, de ndo se sentirem amadas. ouvidas, de ndo receberem carinho e atengdo. Buscaram o apoio psicologice
como wma alternativa para melhorar sua qualidade de vida, codocar-se com os familiares, para ndo se senfirem
tdo culpadas diante do que vivenciam com cada um deles. Tomam a fungdo do cuidar do familiar como um
movimento dialético, tanto de submiss3o, cbrigagdo e obediéncia como de amor e gratidao.

Mos casos das cuidadoras filhas, o ato de cuidar da propria mae transcende o ato em si, poks resgata o
carinho, 0 amer, as desavengas do cotidiano e possibilita a refribuigie de valores e de cuidados e, ao mesma
tempo, elas consideram as motivagies que permeiam a tarefa de cuidar uma forma de agradecimento pelas
experiéncias vividas e atengao recebidas no passado (GARBIM CAS, et al., 2010).

A Cuidadora 2 (2020), diante dos sentimentos de gratiddo 3 mae, diz

“E muifo dificil de eu suportar. [ ] mas eu fenho muito prazer & gratiddo de cuidss
dels (Cuidadora 2, 2020)

A= filhas cuidadoras veem a fungdo de cuidar das m3es como refribuigdo, prazer, desafie. amor e doagdo
diante de uma posigdo subjetiva de resignagdo frente a busca constante de um amor incondicional. Sentem-
=& em debiio devido ao apoic recebidos nos cuidados com seus fihos, principalments aguelas que
trabalhararm fora de casa.

Aguiar ACSA, et al. (2017) descrevem gue a geragdo mais nova cuida dos seus familiares idosos devido
ao reconhedmento do culdado recebido por eles ao longe de toda a vida. Esse ato Ihes traz a sensagdo de
estar retribuindo o amor e carinho gue dizem ter recebido & isso contribui para a sensagdo de dever cumpride,
por estar dando continuidade & tradigao familiar de cuidar intengeracional.
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“Cuido da minha mée, &0 fenho como ums obnigagdo, ew nio consigo ver desse
jeifo. Culdar da minha mde & acima de fude wm gesto de grafidde e, por incrivel que
paregs, ndo me ezfressa [ | Ndo & nads diflcd para mim, ndo & um fardo” (Cuidadora
5, 2022).

&z analizandas dizem ainda gue cuidar & um grande desafio, nao apenas pelo comportamento da mae,
mas pela ndo aceitagao do diagndstico por aklguns familiares, pela ndo compartiihamento nos cuidados e pelas
consequéncias nos relacionamentss com os maridos e filhos. Assim como em Rosas C e Neri AL (2018), as
cuidadoras sentem-se sobrecarregadas, com excesso de tarefas por nao receberem ajuda & reconhedmento
& ha, ainda, a negligéneia no cuidado consigo mesmas (YAVO 1S e CAMPOS EMP, 2016). Com isso, surgem
as repercussdes na gualidade de vida. Meri AL & Sommerhalder C (2006) salientam a questio geracional,
onde cabe aos descendentes diretos do mesmeo grupo efario cumgpsr 3 exigéncia social referente aos cuidados
daos idosos.

“Winguemn fala assim: vamos trocsr um powgqeinho de ssbado. Nao, ndo tem [.]. Eu
nao posso sair num final de semans com o mew mando porgue minha mae esta em
casa, entio ndo da. Enfdo & isso tambeém. Isso, eu podena resolver com uma ajuda
& mals®{Cudadora 5, 2021}

Meri AL & Sommerhalder C [2008) destacam que o processo gue transforma o conjuge em cuidador &
dolorose, pois com os impedimentos, mudangas e interferéncias na vida, o cuidador passa a usar o tempo
que dedicaria a si propnio & a3 oulras pessoas para cuidar 4o outro idoso e, no caso 4 nao assumir o cuidado,
torna-s2 alvo de pressao social & familiar, que surgem confliitos familiares e, geralmente, sentimento de culpa.

A Cuidadora 1 (2019) dedara:

*Tenho diiculdades pars sair por causs dele e, se eu saio, guero voltar logo, fico
corm ab dale & tem também & culpa® (Culdadora 1, 2018).

Muitas vezes os sentimentos de culpa, que acompanham o sujeito durante toda a sua trajetona existencial
acerca de algum aconteciments & arrependimentos, ressungem nessa etapa da vida de forma mais intensa e
cabe a0 idoso aprender a conviver com esse desespero & encarar seus emos do passado & integra-los a sua
vida (LIMA PMR, et al., 2011). Similarmente a Riazwelo H [2021), as falas das cuidadoras mostram tambem
gue a doenca perturba a vida cotidiana do casal e da familia e s8o identificados 3 sobrecarga, isolamento
social, perda de liberdade (LEMOS NFD, 2018), bem como fristeza, limitagdes e lutos.

“Eu tenho vontade de s5ir, mas ew néo 28i0 pov cawsa dele (marndo atual) e isso me
deixa insatisfeita. Eu como atras das coisas dele e nao covro atras de minhas coisas”
(Cuidadera 3, 2020).

Geralmente, essas mulheres ndo t&m preparagao para esse tipo de rabalho & sem uma rede gue hes
propicie ampargs para gue possam oferecer um cuidado de gualidade aos seus familiares (LEMOS NFD, 2012,
KUCHEMANM A, 2012; S0USA G5, et al., 2021). Sendo mulher, precisa asswumir o cuidade do idoso mesmo
guande trabalha fora e, assim, ha a diminuigio das atividades de lazer & de oportunidades para a vida sooial
(MERI AL e SOMMERHALDER C, 2008).

Gutierrez DMD. et al. (2021) salientam, na relagdo idoso cuidador e cuidade. vivéncias marcadas por
processos de simbiose, estresse psiguico & dependéncia emocional, que geram sofriments, sentimentos de
desespers & impoténcia. Mossas analisandas querem reenconirar seus prazerss & ndo apenas viver a vida
ou o5 problemas de salude do dependente. Cada uma delas vivia numa tentativa de dar conta do isolamento
social, da dor, da falta de reconheciments, do controle no cuidade do familiar, da interrupgdo de seus sonhos,
fantasias e dos projetos de vida. Fagerstrom C, et al. (2020) consideram gue o preccupar-se com sua propria
salde & com os problemas financeinos tem forte associagio com a qualidade de vida. As idosas analizandas
gueizavam-se da preocupagds de ficarem doentes ou até mesmo de momerem & nao S7em a resposta de
quem cuidaria de seus idosos, sendo elas as que de fato sabem cuidar & s30 as Unicas.
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Segundo momento

& proposta da intervencSo psicolbpica era ajuds-las no processo de melhor compreensdo subjetiva, pois
o ate de falar de si e de suas experiéncias pode levar o individus a expressar seus sentimentas & emocdes;
implicar e dar sentido a sua vida, inclusive quanto ao fato de ser um idoso e cuidador. As mudangas advindas
da velhice e da fungéo do cuidar variam de pessoa para pessoa. Por isso, hd a importancia de atender
individualmente, considerando suas singulandades. Como relatam Kreuz G e Franco MHP (2017), a velhice
& vivida de maneira particular, pois a experiéncia com a passagem do tempo se faz dnica para cada sujeito.
Quanio ao envelheciments, Mucida AMS (2015) salienta que o envelhecer para a psicanalise nao e visio
COMo WM processo homogénses & a psicanalise nao trata das morbidades do envelhecer, pois o que leva o
sintoma a aparecer & distinto para cada pessoa.

& anglsta pelo tempo que foge talvez possa ser amenizada pelas lembrangas e afetos por uma escuta
acolhedora. sejam com os familiares ou um psicclogo, sendo que a rememoragdo e compartilhaments das
memarias possibilitam a ressignificago e reconstrugdo da identidade e ajudam o idose a se redefinir diante
das mudancas da velhice e a refazer seu lugar social & suas relagdes; pois o idoso ao se apropriar de sua
histaria, {re) apropris-se de sua identidade, do seu corpo & de seu tempo (LIMA PMR, et al., 2015). Ha o
autorizar-se do “cuidado de &, que no implica no desculdsr do outro, mas sim um tempo para olhar para sl
mesmo, sentir suas necessidades e permitir realizar seus desejos (LEMOS NFD, 2018).

“Tenho cuidsdo mais de mim, mas t4 dificd de manter o regime, 05 pesos Que &y
perdl [.]. [...] tava muito incomodads com perder o5 cabelos, agora eu & mais feliz
que cokgquel apique. Minhas rmas nao gosfaram, ele (o marido) gosfouw. O gue
imporis & que ew gostel e i feliz!® (Cuidadora 3, 2022).

(0 ponto central de cada analise foi a manifestagéo do que estava oculto, dificll de ser anunciado e de ser
dits, principalmente, quants aoc experienciar, a0 como vivenciar esse moments e as repercussies da
representagdo do cuidar diante de maridos exigentes, autoritarios ou de mies controladoras. rigidas. Mo
entante, os sentimentes de afeto relatados ndo pareciam suficientes para a elucidagdo do porque as
analisandas mantinham-se no posicicnamento de tensao. Buscamos uma reflexds do porgue as idosas
ficavam nessa posico de submissdo, de reclamagdes, de sofrimentos e diante do que diziam com relacso a
tantas desvantagens advindas do cuidar. A partir do discurse quanto a fungdo do cuidar, houve o
desvelamento de outros aspectos até entao ocultos:

*Hoje, eu percebo que eu esfou muiko melhor do gue ele, tenho salde, nem sai o
que & Cansairs, masamo fendo que cuidar dele o dia infedo® (Cuidadora 4, 2022)

Trata-se de sentir-se, inconscientemente, em vantagem em relacdo ao idoso cuidado. que agora se
encontra fragl & impotente. Propomos, neste estudo, a bdeis do “svantajamenta”™ CoOMo UM processc
inconsciente do idoso familiar cuidader de poder reconhecer-se numa posicéo vantajosa frente ao idoso
dependente, nao apenas voltando-se as suas vulnerabilidades como idoso familiar cuidador, t3o exploradas
na literatura cientifica. A cuidadora apresenta-se nao mais identficada ao iKoso doente e sim num movimento
de colocar-se no lugar dele e de melhor compreensioe de si e do seu papel frente 3 condigdo desse familiar
dependente.

Diante da abertura desta chave inconsciente e da continuidade no processo analifico, cada idosa buscou
implicar-se no reinvestimento em si @ numa nova relagdo com o outro.

“Eu ndo queno mals viver st & wds dele, suw guern poder dormmi, 2airde cass, assishlr
MEeUSs cursos, conversar com minhas amigas. Tenho tenfade fazer isso, mesmo gue
ale ndo goste, pols ele quer que eu fique do lado dele o tempo todo!® [Cudadora 1,
20232).

Com a intervencSo, notou-se um reposicionamento subjetivo de cada uma delas: de uma posigao
submissa, sem saida, entristecida e sempre num fazer de novo para uma pesicdo de sentir-se determinada,
reconhecida por familiares, amigos, vizinhos por cuidar t3o bem de seus doentes; buscar novamente ssus
ideais e desejos; de fazer algo novo; perceber-se. de fato, numa pesigao vantajosa frente ao idoso cuidado e
vulnerawel. Trata-se de wer-se além de cuidadora, witima, sofredora, como se via inicialmente,
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*Diepois que eu cuido dele e da casa, e tenho saido fodo diz um pouguinho, mesma
que n&o tenha nada pars fazer fore de casa. Precizo respirar!® (Cuidadora 4, 2022).

& busca pela intervengdo psicologica permanece rara em idosos. Foram poucos os idosos familiares
cuidadores de Mosos dependentes enfrevistados nesta pesguisa gue se interessaram em realizar o processo
de anslise. Apenas cinco analisandas expressaram a necessidade de desabafar suas vivencias & as
mudangas em suas vidas com wm profissional. Uma longa jomada foi percomida com cada uma delas face ao
que sentiam: tristeza, desamparn, defesas frente 3 culpa, a raiva, 30 mau humor, as agressividades do idoso
cuidado e de putras solicitagdes externas.

Zada analisanda sentiv-se inclinada a refletir sobre seus sentimentos, inclusive guanto a0 seu papel de
cuidadora, & repercussio dessa funcdo em sua vida, aos aspectos da qualidade de vida e o comao viver
futuramente, gue nao apenas pelo lamentar-se, pebo soffimento ou pela dor das perdas. Salienta-s= que a
analise € uma formia de atendiments individual & que se volta especificamente 3 subjetividade.

COMNCLUSED

O processo analitico das anslisandas possibilftou uma escuta diferenciada, acolhimento & estimulo 3
implicagde no sintoma, no sentide e, inclusive, no propasito do cuidar que foi além das vulnerabiidades das
idosas cuidatoras. Além disso, foi identificado que, inconscientements, havia algo a mais, que denominamaos:
“avantajamenio”. O avantajamento & wm slgo inconscienta, em gue a idosa familisr culdadora percebe-se em
vantagem em relagdo ao idoso doente, ndo encontrado até entdo descrito na literatura. Ao longo da analise,
cada idosa cuidadora passou a experienciar um nove olhar para si e para suas relacdes, principalments, com
o ideso dependente, e a viver sem tantas exigéncias, culpas e fantasias negativas advindas da velhice & do
cuidar. Cada analisanda caminhou no sentido de permitir-se ser um sujeito, um sujeiio que term desejos & nEo
somente um idoso ou um idoso gue cuida.
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QUALIDADE DE VIDA DE IDOSO CUIDADOR DE IDOSO NA FAMILIA: REVISAO SISTEMATICA

QUALITY OF LIFE OF ELDERLY CARING FOR AN ELDERLY FAMILY MEMBER:
SYSTEMATIC REVIEW

CALIDAD DE VIDA DE LOS CUIDADORES DEL ANCIANO EN LA FAMILIA: REVISION
SISTEMATICA

Resumo

Uma das consequéncias do processo de envelhecimento ¢ o aumento da prevaléncia de doengas crénico-
degenerativas, acarretando ao idoso a perda de sua autonomia e independéncia, necessitando de auxilio em suas
tarefas diarias. Objetivo: reunir, selecionar e analisar os artigos que avaliem a qualidade de vida do cuidador
familiar (60 anos ou mais) no processo de cuidar de um idoso doente. Especificamente, considerar os instrumentos
de avaliacdo da QV, os aspectos dos cuidados e a forma de intervengdo juntos aos idosos cuidadores. Método:
registrada no PROSPERO e os artigos foram identificados pelas bases: PubMed, Embase, WOS, Scopus, Cinhal e
Lilacs — 1988 a 2021, segundo os critérios de elegibilidade. Resultados: De 1.143 artigos selecionados, apenas
dez foram incluidos de acordo com as instru¢des do PRISMA. O conceito de qualidade de vida adotado tinha
perspectivas multidimensionais. Os aspectos subjetivos foram destacados como essenciais para avaliacdo e
compreensdo da QV. Utilizaram-se diferentes instrumentos para a avaliacdo da QV e um deles desenvolveu uma
escala especifica para cuidadores idosos de familiar com deméncia (DQoL-OC). A maioria dos cuidadores eram
mulheres e auxiliavam idosos com diferentes problemas de salde, com destaque a deméncia. Conclusao: analisar
a qualidade de vida do idoso com instrumentos especificos mostrou-se é de extrema relevancia, bem como o
processo de intervencdo adaptada para a salde e o bem-estar desse individuo, mostrando efeitos positivos na
percepcdo da QV. Acompanhamento psicoldgico a longo prazo seria importante para avaliar os aspectos objetivos
e subjetivos advindos da atividade de cuidar de um idoso.

Palavras-chave: Cuidador Familiar, Qualidade de Vida, ldosos, Revisdo Sistematica

Abstract

One of the consequences of the aging process is the increased prevalence of chronic degenerative diseases that
cause the elderly to lose their autonomy and independence, thus needing assistance with their daily tasks.
Objective: to gather, select, and analyze scientific articles that assess the quality of life (QoL) of older family
caregivers (60 years of age or older) in the process of caring for a dependent elderly. Method: registered in the
PROSPERO and the articles were identified by databases: PubMed, Embase, WOS, Scopus, Cinhal, and Lilacs —
1988 until 2021, according to the eligibility criteria. Results: From 1,143, only ten articles have been included in
the PRISMA instructions. The concept of quality of life adopted by the authors approached multidimensional
perspectives. The subjective aspects were highlighted as essential for the evaluation and understanding of the QoL.
The selected studies used different instruments to assess the QoL and one of these articles used a specific scale for
elderly caregivers of family members with dementia (DQoL-OC). Most caregivers were women and assisted
elderly people with different health problems, with an emphasis on dementia. Conclusion: analyzing the quality
of life of the elderly with specific instruments proved to be highly relevant. The adapted intervention process for
the health and well-being of this individual showed positive effects on the perception of QoL. A long-term
psychological follow-up would be important to assess the objective and subjective aspects arising from caring for
an elderly person.

Keywords: Family Caregiver, Quality of Life, Elderly, Systematic Review
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Résumen

Una de las consecuencias del proceso de envejecimiento es el aumento de la prevalencia de enfermedades crénico
degenerativas, lo que hace que los ancianos pierdan su autonomia e independencia, requiriendo ayuda en sus tareas
diarias. Objetivo: Recopilar, seleccionar y analizar articulos que evalGen la calidad de vida (CV) de cuidadores
familiares (60 afios 0 mas) en el proceso de cuidar a un anciano enfermo. Especificamente, considerar los
instrumentos de evaluacién de la CV, los aspectos del cuidado y la forma de intervencién con los ancianos
cuidadores. Método: Registrado en PROSPERO vy los articulos fueron identificados por las bases: PubMed,
Embase, WOS, Scopus, Cinhal y Lilacs — 1988 a 2021, segun los criterios de elegibilidad. Resultados: De 1.143
articulos seleccionados, solo diez fueron incluidos segun las instrucciones PRISMA. El concepto de CV adoptado
tuvo perspectivas multidimensionales. Los aspectos subjetivos fueron destacados como esenciales para evaluar y
comprender la calidad de vida. Se utilizaron diferentes instrumentos para evaluar la CV y uno de ellos desarrollo
una escala especifica para ancianos cuidadores de familiares con demencia (DQoL-OC). La mayoria de los
cuidadores eran mujeres y asistian a los ancianos con diferentes problemas de salud, con énfasis en la demencia.
Conclusion: El analisis de la calidad de vida de los ancianos con instrumentos especificos se mostré sumamente
relevante, asi como el proceso de intervencion adaptado para la salud y el bienestar de este individuo, mostrando
efectos positivos en la percepcion de la CV. El seguimiento psicoldgico a largo plazo seria importante para evaluar
los aspectos objetivos y subjetivos derivados de la actividad de cuidado de una persona mayor.

Palabras-clave: Cuidador Familiar, Calidad de Vida, Anciano, Revisién Sistematica
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1. Introducgdo

A necessidade de cuidar de um idoso decorre de uma imposicdo circunstancial mais do que de uma
escolha. A pessoa que cuida de idosos nem sempre escolheu ser cuidador. O cuidado envolve um conjunto de
atividades especificas, cultivadas pelos individuos para desenvolver, conservar e recuperar 0 corpo, 0 Ser e 0
ambiente, bem como, tudo o que se busca para tecer uma rede complexa de sustentacdo da vida. Cuidado refere-
se a cuidar de si mesmo (autocuidado), dos outros, a pessoa que cuida (o cuidador) assim como a pessoa que é
cuidada (a pessoa idosa) (Duarte et al., 2016), ou seja, inclui a ajuda com cuidados pessoais, gestdo de financas e
de assuntos juridicos, atividades sociais, mobilidade, administracao e a organizacdo de medicamentos (Manthorpe
& Bowling, 2016), porém os cuidadores raramente recebem uma preparagao adequada para o seu papel (Schulz &
Eden, 2016).

A figura do cuidador informal emerge de relacGes familiares, fragilizadas pela presenca da doenca e pelas
suas vivéncias e isso exige graves e profundos “arranjos” na organizagdo e dindmica intrafamiliares para
corresponder as necessidades da pessoa dependente. Muitos assumem encargo sem receber formacéo e continuam
nesta responsabilidade durante longo tempo, sem ter apoio ou orientagéo para enfrentar as mudancas que ocorrem
na salde da pessoa idosa (Giacomin et al., 2005; Born, 2008), e nem mesmo se percebem emocionalmente
preparados ou tecnicamente aptos para exercerem essas tarefas (Lopes et al., 2020). Quanto maior a dependéncia
do idoso, pior serd a qualidade de vida do cuidador, pois essa condi¢do pode levar o cuidador a quadros de baixa
autoestima, sobrecarga e conflitos familiares (Leite & Kanikadan, 2019).

Os efeitos do cuidar sdo amplos e altamente individualizados e os cuidadores estdo potencialmente em
maior risco de efeitos adversos em seu bem-estar em praticamente todos os aspectos de suas vidas, desde a satde
e qualidade de vida aos seus relacionamentos e seguranca econémica. As consequéncias reais para os cuidadores
individuais dependem de uma série de caracteristicas individuais e contextuais (Schulz & Eden, 2016).

Dada a importancia do papel do cuidador familiar, é essencial para a pessoa dependente que os cuidadores
mantenham uma boa qualidade de vida. E importante medir os amplos impactos no cuidador e das intervengdes
na qualidade de vida da pessoa dependente. Para garantir esse monitoramento de forma eficaz, é necessario medir
a qualidade de vida do cuidador com precisao e usar medidas eficazes (Page et al., 2017). Nesta pesquisa, 0 termo
“qualidade de vida ™ foi entendido e aceito como um “conceito multidimensional, que incorpora sadde fisica,
estado psicoldgico, nivel de independéncia, relacionamentos, crencas pessoais e relacionamento com o ambiente
em que vivem” (WHO, 1995), ou seja, conceito multidimensional e subjetivo, que considera a percepgao subjetiva
do individuo diante das diferentes dimensfes da qualidade de vida, pois ao assistir uma pessoa idosa no domicilio,
cuidadores familiares podem perceber maior sobrecarga fisica e mental, maiores niveis de disfuncfes psicoldgicas
e sociais e maior impacto de prejuizos econdémicos quando comparados aos seus pares (Veras, 2020).

Entender os fatores relacionados a qualidade de vida desses cuidadores familiares, que cuidam de idosos
dependentes, podera fornecer novas evidéncias para o desenvolvimento de programas de intervencfes que apoiem
ndo apenas o dependente, mas também o cuidador e o funcionamento da salde da familia (Tavares et al., 2020;
Rosset et al., 2021). A saude do cuidador é uma variavel importante nos estudos com cuidador informal - cuidador
familiar idoso, especificamente, daquele que cuida de um outro idoso, que presta cuidados ndo remunerados,
supervisiona ou ajuda um membro da familia nas atividades da vida diaria, cuida de um outro idoso da familia, o
qual geralmente ndo realiza mais suas atividades de forma autbnoma e /ou independente.

Diante do exposto, com as atuais evidéncias cientificas sobre o crescente aumento do nimero de pessoas
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com idade acima dos 60 anos, no Brasil por exemplo, e muitas delas dependem de cuidados, torna-se
imprescindivel estudar sobre o cuidador familiar idoso. O objetivo desta revisao sistematica é reunir, selecionar e
analisar artigos cientificos que avaliem a qualidade de vida do cuidador familiar (60 anos ou mais) no processo de
cuidar de um idoso doente (60 anos ou mais). Especificamente, considerar os instrumentos de avaliagcdo da QV,
0s aspectos dos cuidados e a forma de intervencédo juntos aos idosos cuidadores nos estudos incluidos.

2. Metodologia

2.1. Protocolo e Registro

Esta revisao sistematica foi registrada no ano de 2021 na base de dados International Prospective Register
of Systematic Reviews — PROSPERO (Prospero, 2009) (Registro Prospectivo Internacional de Revisdes
Sistematicas) e recebeu o0 nimero ID=CRD42021276139.

2.2. Critérios de elegibilidade da pesquisa

Na elaboracdo desta pesquisa, as instrugdes do Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and
Meta-Analyses — PRISMA (Page et al., 2021) foram seguidas: identificaco, triagem e inclusdo/sele¢do. Trata-se
de um estudo de &mbito Qualitativo e, assim faz referéncia ao acrénimo PEO = Populacdo (P), Exposicédo (E) e
Desfecho (O = outcome). A populagéo (P) foram os cuidadores familiares idosos; a exposicdo (E) foi o processo
de cuidar de um idoso doente e o desfecho (O) foi a avaliagdo da qualidade de vida.

Os critérios de inclusdo e de exclusdo foram apresentados na Tabela 1.

Tabela 1. Critérios de incluséo e de exclusdo adotados para a identificagdo dos artigos

Critérios de inclusdo: Critérios de exclusdo:

e Artigos primérios de pesquisa publicados em | ¢ Cuidador formal: enfermeiros, funcionérios de
periddicos cientificos; homecare;

e Na&o houve restricdo pelo idioma; e Cuidador informal ndo familiar;

e Sujeitos: Cuidador familiar idoso (com 60 anos ou | ¢  Cuidador familiar néo idoso;
mais de idade); e Pessoa a ser cuidada na familia ndo idosa;

e Individuo a ser cuidado: familiar, idoso (com 60 anos | e  Idoso a ser cuidado institucionalizado (vivendo
ou mais de idade), com doenca diagnosticada, em instituicdes de cuidados a idosos);
residente em ambiente domestico, independente do | ¢  Estudos apresentados na forma de revisdo
género; (integrativa, bibliométrica ou sistematica), de

e Artigos em que os resultados tratem da questdo da poster ou resumos em anais de congressos.

qualidade de vida do sujeito (idoso cuidador de outro
idoso na familia). Foram considerados artigos de
pesquisa primarios, que se utilizam de técnicas tais
como: entrevistas profundas, grupo focal,
observacionais, diarios reflexivos, estudos de caso
para explorar experiéncias dos participantes em
algum fendmeno, estudos mistos (envolvem estudos
quantitativos e qualitativos tanto na coleta quanto na
andlise dos dados), estudos qualitativos, estudos
quantitativos.

Fonte: Autores, 2023
2.3. Estratégia de Busca

Os artigos foram identificados na Biblioteca Virtual em Saude - Psicologia Brasil (BVS-Psi) e resultaram
de seis bases de dados eletrdnicas: PubMed (incluindo MedLine), Embase, Web of Science (WOS), Scopus, Cinhal
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e Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs). As buscas compreenderam o periodo
entre 1988 a 2021 (dezembro). Todo processo de estratégia de busca foi realizado por uma bibliotecaria
profissional.

Os termos do MeSH (Medical Subject Headings) e DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude) foram
utilizados para selecionar os descritores de pesquisa apropriados e os operadores booleanos “AND” e “OR”, para
aprimorar a estratégia de pesquisa por meio de diversas combinagdes (Tabela 2). A opgdo “Busca Avangada” foi
utilizada para restringir os campos de pesquisa (titulos, assuntos e resumos). Os resultados duplicados encontrados

em cada uma das bases foram excluidos.

Tabela 2. Estratégia de busca nas bases de dados.

Bases de Estratégia — Palavras-chave
dados (MeSH e DeCS)
PubMed Caregivers OR Caregiver OR Carers OR Carer OR “Care Givers” OR “Care
Embase Giver” OR “Spouse Caregivers” OR “Caregiver, Spouse” OR “Caregivers,
WOS Spouse” OR “Spouse Caregiver” OR “Family Caregivers” OR “Caregiver,
Scopus Family” OR “Caregivers, Family” OR “Family Caregiver”) AND (Aged OR
Cinhal Elderly) AND (“Quality of Life” OR “Life Quality” OR “Health-Related

Quality Of Life” OR “Health-Related Quality Of Life” OR HRQOL) AND
(Family OR Families OR “Family Life Cycles” OR “Life Cycle, Family” OR
“Life Cycles, Family” OR “Family Life Cycle” OR “Family Members” OR
“Family Member” OR Stepfamily OR Stepfamilies OR “Family,
Reconstituted” OR “Families, Reconstituted” OR ‘“‘Reconstituted Families”
OR “Reconstituted Family” OR Filiation OR “Kinship Networks” OR
“Kinship Network” OR “Network, Kinship” OR “Networks, Kinship” OR
Relatives OR “Extended Family” OR “Extended Families” OR “Families,
Extended” OR “Family, Extended” OR “Family Research” OR “Research,
Family”)

Lilacs (Cuidadores OR Caregivers OR Cuidador OR Cuidador Familiar OR Cuidador
de Familia OR Cuidadores Conjuges OR Cuidadores Familiares OR
Cuidadores de Familia OR Cdnjuges Cuidadores OR Familiar Cuidador OR
Familiares Cuidadores OR Outro Apoiador) AND (ldoso OR Aged OR
Anciano OR Idosos OR Pessoa Idosa OR Pessoa de Idade OR Pessoas ldosas
OR Pessoas de Idade OR Populacdo Idosa) AND (Qualidade de Vida OR
Quality of Life OR Calidad de Vida OR HRQOL OR QVRS OR Qualidade de
Vida Relacionada a Saude) AND (Familia OR Family OR Ciclos de Vida
Familiar OR Familiares OR Familia Adotiva OR Familia Ampliada OR Familia
Estendida OR Familia Reconstituida OR Familia Substituta OR Filiagdo OR
Membros da Familia OR Parente OR Parentes OR Pesquisa Familiar OR
Pesquisas Familiares OR Rede Familiar OR Rede de Parentesco OR Redes
Familiares OR Redes de Parentesco)

Fonte: Autores, 2023

2.4. Extracdo dos Dados

A extracdo dos dados ocorreu de acordo com as instrugdes do PRISMA (Page et al., 2021). Os estudos
triados foram exportados para o software Rayyan® (Ouzzani et al., 2016) e selecionados em trés fases. Na primeira
fase, dois revisores (DCDG e VG) removeram os artigos duplicados e discutiram os critérios de elegibilidade e os
aplicaram em 10% dos estudos recuperados, apds a pesquisa inicial, para determinar a existéncia de concordancia
entre eles. Em cada etapa, os artigos que ndo satisfizeram os critérios de elegibilidade desta pesquisa foram
excluidos.

Apos alcancar um nivel adequado de concordancia, os dois revisores analisaram todos os titulos e os
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resumos/abstracts de forma independente. Os revisores ndo cegaram os nomes dos autores e periddicos. Apds
analise dos titulos, resumos/abstracts foram excluidos os artigos que ndo se relacionavam com os critérios de
elegibilidade da pesquisa. As discordancias entre os avaliadores foram resolvidas por discussdo e consenso. Os

artigos completos analisados e aqueles que preenchiam aos critérios de elegibilidade foram incluidos na pesquisa.

3. Resultados

3.1. Dados das buscas nas bases de dados

Foram identificados 1.143 artigos na BVS-Psi, resultantes das seis bases de dados eletronicas, sendo 870
no PubMed; 211 no Embase; 19 no Web of Science (WOS); 18 no Scopus; 14 no Lilacs e 11 no Cinhal.

Dos 1.143 artigos, 1.133 foram sendo excluidos e apenas 10 incluidos de acordo com os critérios de
elegibilidade pelas orientacfes do protocolo PRISMA (Page et al., 2021): 23 artigos foram excluidos por
apresentarem duplicatas nos bancos de dados. Os 1.120 estudos triados foram exportados para o software Rayyan®
(Ouzzani et al., 2016) e selecionados em trés fases. Na primeira fase, 112 duplicatas elencadas pelo programa
foram removidas, obtendo-se 1008 artigos. Desse total, apés leitura dos titulos e resumos/abstracts, 914 foram
excluidos pelos revisores porque ndo se relacionavam com os critérios de inclusdo e com o objetivo da pesquisa.
Os 94 artigos selecionados compuseram a segunda fase e 0s textos, na integra, foram buscados e sete deles foram
excluidos (cinco eram abstracts e dois eram poster). Na terceira fase, 87 artigos restantes foram considerados
elegiveis e, apds a leitura de cada um deles, 77 foram excluidos (Figura 1).

Nesta revisao sistematica, 10 artigos foram incluidos para compor a analise qualitativa. O fluxograma das
etapas do processo de avaliacdo sistemética dos artigos (Figura 1) mostra o nimero de estudos selecionados e as

eliminagBes em cada uma das etapas do processo de avaliagéo.
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Figura 1 — Fluxograma de informagdes das diferentes fases da revisdo sistemética de acordo com o PRISMA

(Page

et al., 2021) — adaptado pelos autores.

Identificacdo

Artigos identificados a partir das
bases de dados*
(n=1.143)

\4

A

Triagem

Artigos apos a triagem
(n =1.120)

A

Artigos listados
(n=94)

Artigos removidos antes da triagem:
Duplicatas removidas (n =23)

Artigos excluidos**
Excluséo de duplicatas pelo Rayyan®
(n=112)

Excluséo pelas anélises dos
pesquisadores (n=914)

v

Artigos acessados por
elegibilidade
(n=87)

Incluséao

Estudos incluidos na revisdo
(n=10)

Fonte

*870 no PubMed; 211 no Embase; 19 no Web of Science (WOS); 18 no Scopus; 14 no Lilacs e 11 no Cinhal

: autores, 2023.

\4

Artigos néo-utilizados apés andlise**
(n=7: 2 poster e 5 abstract)

Artigos excluidos: (n= 77)**
Razdo a (n =55); Razdo b (n = 3);
Raz&o c (n=2); Razdod (n=2);
Raz&o e (n =2); Razéof (n=5);
Raz&o g (n =8)

**Excluidos por ndo atenderem os critérios de elegibilidade: apresentados na forma de poster ou abstract;

“cuidador ndo idoso”; “cuidador ndo familiar

99, <

99, 66

“desenho do estudo”; “idade ndo definida do cuidador ou do sujeito cuidado”.

sujeito cuidado ndo idoso”; “sujeito cuidado institucionalizado;

154



3.2. Caracteristicas dos estudos incluidos — referentes a Tabela 3

De forma geral, o presente estudo demonstrou que existem poucas publicacdes primarias (n=10) quanto
a qualidade de vida do cuidador familiar idoso frente ao processo de cuidar de um idoso doente. Trés tdpicos de
interesse principal foram considerados: qualidade de vida, aspectos dos cuidados e intervengdes junto ao cuidador.
No processo de busca nas bases de dados, 10 artigos foram incluidos: em inglés (oito), em portugués (um) e em
espanhol (um); trés foram realizados no Reino Unido; dois no Brasil; dois na Suécia; um no Canada, um nos
Estados Unidos e um na Espanha. Os papers selecionados foram publicados entre os anos 1999 a 2020 e foram
publicados em revistas de Enfermagem, Salde Mental e Envelhecimento, Alzheimer, Cuidados, Salude e
Qualidade de Vida, Geriatria e Gerontologia.

Qualidade de Vida (QV)

As formas de abordar a qualidade de vida dos cuidadores nos manuscritos foram bem diversas. Para a
maioria dos autores dos trabalhos incluidos, a qualidade de vida é uma teoria construida com enfoque
multidimensional, que considera aspectos fisioldgicos, psicoldgicos, sociais, financeiros. Entretanto o conceito de
qualidade de vida no esta explicito nos estudos de DIAZ-VEIGA & TROCONIZ (2005); BORMANN et al.
(2009); ROSAS & NERI (2019). CANAM & ACORN (1999) discutiram questfes do conceito de qualidade de
vida em cuidadores familiares de pessoas com condi¢es cronicas e apresentaram uma contextualizacdo da
evolucéo do conceito de qualidade de vida ao longo do tempo.

Com relacéo a avaliacdo da qualidade de vida, os instrumentos utilizados nos artigos incluidos foram:
CASP-19 — Control, Autonomy, Self realisation and Pleasure Scale, constituido de quatro dominios: controle,
autonomia, autorrealizagdo e prazer, para pessoas idosas (Flesch et al., 2019; Rosas & Neri, 2019); COOP-
WONCA - instrumento de avaliacdo de qualidade de vida relacionada a saide (QVRS), composto por 9 Iaminas
desenvolvido por World Organization of National Colleges, Academies and Academic Associations of General
Practitioners/Family Physicians (Diaz-Veiga & Troconiz, 2005); DQol-OC — Dementia Quality of Life Scale for
Older Family Carers, utilizado para avaliacdo da QV de cuidadores familiares idosos de pessoas com deméncia
(Oliveira et al., 2017a, 2017b); Q-LES-Q-SF — Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire Short
Form, avaliacdo das percepg¢des de prazer e de satisfacdo (Bormann et al., 2009), e SF-12 — Short Form Health
Survey, que considera 12 itens com duas dimens6es: salde fisica (PCS12) e satde mental (MCS12) (Ekwall et al.,
2004; Fagerstrom et al., 2020). O instrumento DQol-OC, a partir das duas questdes abertas, possibilitou aos
cuidadores a oportunidade de expressar 0s aspectos importantes e ndo abordados no questionario e geralmente,
estes ndo estdo disponiveis na maioria das outras escalas de QV (Oliveira et al., 2017a), permitindo a manifestacéo

de colocacg0es subjetivas e dos contelidos ocultos nas falas dos participantes.
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Tabela 3. Dados relevantes dos 10 estudos incluidos.

Titulo Dados analisados Resultados
Autores Lo ;elr(lj(;désc:)u i Objetivo Avaliagdo da QV Aspectos dos cuidados
Quality of life for  Discutir questdes do estudo da  Abordagem multidimensional, que  Cuidadores: integrantes das familias que Destaca a necessidade da subjetividade como
Canam &  family caregivers Qualidade de Vida (QV) em  permite ao pesquisador incorporar estdo fornecendo cuidados de longo prazo  medida de QV.
Acorn, of people with Cuidadores  familiares ~ de jnqjcadores subjetivos e objetivos de  para pessoas com doengas cronicas e numa
1999 chronic  health Pessoas  com  condigBes 5y variedade de condigges de individuos com  QV da Sra. D.: apenas medidas objetivas (renda,
problems cronicas. necessidades complexas. habitagdo, funcionamento fisico, status
Instrumentos para avaliagdo da QV: socioecondmico e redes de suporte) indicam
Rehabilitation Conceitualizagdo da QV + NAdo mencionados Esposa - 81 anos QV alta. Também pelas medidas subjetivas
Nursing Estudo de caso (consequéncias apresentadas pela falta de sono,
inatividade, falta de tempo de siléncio em sua
Canada propria casa, interacdo social restrita), a
percepcdo da QV mostrou-se comprometida.
Dimensions of Investigar as dimensGes do Via questionario SF-12 com Cuidar definido de forma tradicional:  Varias dimensdes quanto ao cuidado informal —
Ekwall informal care and cuidado fornecido a outra avaliagio da QVRS - 12 itens—duas ajudar  nas  atividades  pessoais, nos estdgios iniciais de cuidados: o0s
etal., quality of life Pessoacom problemasdesalde gimensges: Componente Fisico  instrumentais e outros aspectos da vida antecipatérios (necessidades futuras) e os
2004 among elderly ga(;ltre cu|dadoresd_|nf0rrpals ge (PCS12):  funcionamento fisico, diaria. O tipo de atividade mais comum é 0 preventivos  (cuidados) tiveram impacto
family caregivers ::u(i)ggfjo :m ?:Iagé:(r)nsgsggr?ero g dores corporais e estado geral de cuidado de supervisdo e ajudar com coisas  negativo na QV dos cuidadores.
_ 4 OV Relacionada & Salde salde + Componente ) Mental praticas extradomiciliares. Sit.uagéo socioeconémi_ca: forte preditor de
Scand. J. Caring (QVRS) entre cuidadores (MCS12): _ vitalidade, ) ) ) o baixa QV (mental) e importante para a QV
Sci. informais (de 4278 idosos > funcionamento  social, ~ sadde Cuidadores: companheiros - idade média (fisica).
n=783, Suécia, pesquisa postal).  emocional e mental. de 81,8 anos para as mulheres e de 81,7 Situacio econdmica ruim e necessidade de
Suécia anos para os homens ajuda nos cuidados instrumentais (lavar, passar,
QVRS + género cozinhar): correlagéo com baixa QV.
Diferencas de género: encontradas para
cuidados preventivos e na ajuda com cuidados
pessoais (alimentacdo, vestuario) + mulheres
fazem mais esse tipo de atividade que os
homens.
Repercusiones de Identificar as preocupagdes, Via questionario COOP/WONCA: Cuidadores: conjuges, filhas, irmas, Correlagbes significativas registradas entre:
Diaz-Veiga la deficiencia  repercussdes e implicacdes na  composto por 9 laminas (com 5  sobrinhas - idade média de 67 anos. intensidade das preocupagdes, separadas em 3
& Trocéniz,  visual de personas QY dos familiares frente &  gesenhos opcionais) - cada uma grupos de niveis - elevados, médios e baixos,
2005 mayores en def&mgnma visual do idosoaser  orresnonde a uma dimensio de QV: mostraram diferencas significativas entre elas
cuidadores ﬁi‘lg o fisica, sentimentos, cotidiana, social, nas subescalas de dor e na necessidade de ajuda
familiares mudanga estado de sadde, geral de para atividades da vida diaria na escala de QV
Valladolid, Espanha salide, satde percebida, apoio social, no estilo de vida de enfrentamento ativo
Rev. Esp. Geriatr. ONCE QVv. (eliminar/controlar  preocupagao): maior
Gerontol. Capacidade  funcional  dos preocupagdo, pior forma fisica, mais dor +
idosos percebida pelos maior preocupacdo, percepcdo de menos
familiares autonomia dos idosos.

Espanha

Grupos com niveis elevados, médios e baixos da
escala de QV diferem significativamente entre
eles no nimero e na intensidade das
preocupagfes (pior QV, mais e intensas
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Bormann
etal.,
2009

Oliveira
etal.,
2017a

Oliveira
etal.,
2017b

Oliveira
etal.,
2018

A Spiritually
based caregiver
intervention  with
telephone delivery

for family
caregivers of
veterans with
dementia

Alzheimer’s Care
Today

EUA

The development
and validation of
the Dementia
Quality of Life
Scale for Older
Family  Carers
(DQoL-0OC)

Aging & Mental
Health

Reino Unido

Quality of life on
the views of older
family carers of
people with
dementia

Dementia

Reino Unido

What would most
help improve the
quality of life of
older family
carers of people
with dementia? A
qualitative  study

Avaliar a viabilidade e eficacia
de uma intervencéo cognitivo-
comportamental, por telefone,
baseada na espiritualidade
(mantra), para cuidador
familiar. Verificar sobrecarga e
estresse psicolégico do cuidador
frente aos cuidados de veteranos
idosos.

(de 21 > n=16)

Desenvolver e validar uma
ferramenta de avaliagdo —
“Escala de QV para Cuidadores
Familiares Idosos de pessoas
com Deméncia” (DQoL-OC).
n=182

Explorar como os cuidadores
familiares de idosos déo sentido
asua propria QV e identificar os
fatores que a aumentam ou
comprometem-na.

n=19

Explorar o que os cuidadores
familiares de pessoas idosas
com deméncia acreditam que
melhoraria sua QV.

n=150

Via instrumento  Q-LES-Q-SF:
avaliago das percepgoes de prazer e
de satisfacéo

Via outras escalas validadas e verséo
preliminar do instrumento DQoL-
OC, que conttm 100 itens
relacionados a QV e utilizagdo do
formato de 1-5 da escala Likert +
duas  questbes  abertas >
oportunidade aos cuidadores de
expressar 0s aspectos importantes e
ndo abordados no questionario.
Estes ndo estdo disponiveis na
maioria das outras escalas de
qualidade de vida

Via escala DQoL-OC de QV para
Cuidadores Familiares ldosos de
Deméncia aplicada em grupos focais
no sentido de explorar o0s
sentimentos, atitudes, necessidades
dos individuos.

Via questiondrio em papel para
desenvolver e  validar uma
ferramenta de QV para cuidadores
familiares idosos de pacientes com
deméncia.

Cuidadores familiares de veteranos que
receberam cuidados para deméncia, DA,
doenca de Parkinson, lesdo cerebral ou
outro comprometimento cognitivo —
maioria esposas — idade média de 71 anos.
Tempo de cuidados: em média 3,6 anos.

Cuidadores: maioria esposas + residindo na
mesma casa do idoso cuidado - idade média
de 72,2 anos. Tempo de cuidado: de um a
seis anos.

Individuos com idade igual ou superior a 60
anos, prestando cuidados ndo remunerados
a um membro da familia com deméncia em
casa, supervisionando ou ajudando-o nas
atividades da vida diaria, que ndo possa
mais realiza-las de forma independente.

Cuidadores sdo responsaveis no cuidado
por longos periodos, muitas vezes mais de
60 horas por semana, sete dias por semana
e idade média de 70 anos.

preocupagoes).

Programa de cuidador com base espiritual:
reducdes significativas na maioria das medidas
de sobrecarga, estresse, depressdo, ruminagdo
do cuidador e melhoria na satisfacéo da QV com
o tempo (medigdo: 1, 8, 16 semanas) (mantra
usado em variedades de situagdes de estresse e
de frustragdo, ndo diretamente relacionadas ao
cuidado).

Teleconferéncia: viavel e pareceu melhorar o
acesso de cuidadores distantes.

Todos os cuidadores relataram satisfacdo de
moderada a alta nas avaliagbes quanto a
intervencao.

QV de cuidadores familiares idosos de pessoas
com deméncia pode ser medida de forma
confiavel - instrumento de 22 itens, medidos em
escala Likertde 1 a5.

Significantemente, baixos niveis de QV foram
encontrados em: cuidadoras idosas, os que
perceberam os idosos com deméncias no estagio
inicial da doenca ou com sintomas instaveis da
deméncia, aqueles que cuidam por mais
horas/dia ou mais dias/semana e aqueles idosos
mais novos.

19 cuidadores familiares idosos distribuidos em
4 grupos focais.

Anélise de Interpretagdo Fenomenoldgica
(capturar experiéncia subjetiva de uma
perspectiva individual):  emergiram 33
subtemas, que foram agrupados em trés temas
ordenados: 1) aspectos de cuidado e prestagdo
de cuidados (conflitos diarios), 2) sentimentos e
preocupagfes (sobrecarga do cuidar e
responsabilidade), 3) satisfagdo com a vida e
cuidado (viver uma vida limitada e restrita).

Os dados coletados analisados tematicamente:
12 subtemas > 3 temas: 1) mais oportunidade
para aproveitar a vida além dos cuidados (Eles
precisam de um descanso mais adequado para
atender as suas necessidades e atender as suas
expectativas, mais tempo longe de seu papel de
cuidador), 2) os servicos de salde e de
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Flesch
etal.,
2019

Rosas &
Neri,
2019

Fargerstrom

etal.,

of carers’ views
Dementia

Reino Unido

Fatores associados
a qualidade de
vida de idosos que
cuidam de outros
idosos

Rev. Bras. Geriatr.
Gerontol.

Brasil

Quality of life,
burden, family
emotional

support: a model
for elderlies who
are caregivers
Rev. Bras.
Enferm.

Brasil

Analyzing the
situation of older
family caregivers

Avaliar a associacdo entre a
dupla vulnerabilidade (i.e.,
idosos que cuidam de outros
idosos: ser idoso + cuidar) e a
QV avaliada pelos fatores do
CASP-19 (constituido de quatro
dominios: controle, autonomia,
autorrealizaco e prazer).
n=148

Investigar a relagéo entre sexo,
idade, sobrecarga, natureza dos
apoios emocionais disponiveis
na familia e do cuidado e QV
por meio de um modelo tedrico.
n=148

Investigar a dor, QVRS e as
associacOes de dor com QVRS,
controlando fatores

Via escala CASP-19 (controle,
autonomia, autorrealizagdo e prazer)
- desenvolvida com base na Teoria
das necessidades basicas de Maslow.
Fator 1: > relagdo com as questdes de
prazer e de autorrealizagao.

Fator 2: > relagdo com as questdes de
controle e de autonomia.

Via escala CASP-19 (controle,
autonomia, autorrealizacdo e
prazer).

Cuidadores informais de outros idosos com
idade a partir de 60 anos

Cuidadores - maioria mulheres, esposas e
idade média de 69,7 anos.

Via questionario SF-12 — com  Um cuidador familiar, também chamado de
cuidador informal, pode ser definido como

avaliagdo da QVRS - uso especifico
do MCS: no como a saude fisica e

uma pessoa que

ajuda

um

outro

assisténcia social serem mais amigaveis ao
cuidador e a deméncia (Cuidadores serem
capazes de acessar 0s servicos de especialistas
num periodo de tempo, que seja adequado para
eles), 3) ter melhor suporte financeiro (Para
administrar financeiramente seus préprios
assuntos).

Variavel mais importante na determinagéo da
QV: sobrecarga.
Fator 1: idosos com maior risco de pior QV

apresentavam trés ou mais sintomas e
sobrecarga alta.
Fator 2: varidveis: nimero de doencas,

sobrecarga e avaliagdo subjetiva da salde
comparada com passado foram
significativamente associadas a pior QV.
Cuidador idoso: aspectos de saude fisica (sinais
e sintomas, doengas cronicas e percepgdo de
piora da salde) aliados a sobrecarga sdo 0s
aspectos que mais influenciam a QV desse tipo
de cuidador — a satde fisica e 0 como percebem
0 6nus dos cuidados influenciam mais a QV do
que as dependéncias do cuidado.

Mulheres idosas cuidadoras: niveis mais altos
de satisfacdo com o apoio familiar recebido
(contrariando dados da literatura - geralmente
veem como uma experiéncia negativa face ao
seu envolvimento no papel de cuidar — hipdtese:
desejabilidade social de serem vistas como
integrantes de uma familia amorosa/apoiadora),
percebem maior sobrecarga, pior QV e menor
senso de controle e autonomia (mais voltadas
aos aspectos relacionais e sentimentais).
Familias, com os cuidadores idosos mais
satisfeitos com o apoio emocional recebido, tem
intercambios de apoio emocional de melhor
qualidade, o que enfraquece os sentimentos de
onus pelo apoio ofertado e fortalece a percepgdo
de QV dos cuidadores (hip6tese: mecanismo de
autorregulagdo emocional, principalmente entre
0s cuidadores idosos mais velhos do que entre
0S mais jovens).

Taxas de prevaléncia de dor: similares entre os
cuidadores e os ndo, tal como a associa¢éo da
dor com a QVRS mental.

158



2020 with a focus on demograficos, habilidades  mental afeta as demandas cotidianas ~ significativo ou outra pessoa da familia ~Cuidadores relataram menor intensidade (e

health-related funcionais e cognitivas e da vida e, descrita como uma com atividades de vida diria (AVD). eram mais jovens que 0s ni0) e menos
quality of life and  @titudes de salde em cuidadores  ayqliacsio cognitiva de individual de frequéncia de dor e eram independentes nas
pain: a cross- CDoer%ﬂadi)ng;ggS' um padrdo de vida pessoal em Idade mediana: 84 anos atividades da vida diaria.

sectional  cohort B relacéo a saude. Dor: fator associado a baixa QVRS,
study independentemente do status financeiro do

cuidador familiar.

Health and Preocupar-se com a prépria saude e problemas
Quality of Life financeiros tem forte associacdo com QVRS
Outcomes mental em ambos 0s grupos, mas os niveis

foram maiores entre os cuidadores.
Suécia

Legenda: QV (QOL, QoL) = Qualidade de Vida; QVRS (HRQol) = Qualidade de vida relacionada a sadde fisica e mental percebida por um individuo ou grupo ao longo do tempo; ONCE = Organizacdo Nacional de
Cegos da cidade de Valladolid (Espanha); COOP/WONCA = instrumento de avaliagdo de QVRS desenvolvido por World Organization of National Colleges, Academies and Academic Associations of General
Practitioners/Family Physicians (WONCA); Q-LES-Q-SF = Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire Short Form — instrumento de avaliacdo da QV pelo prazer e satisfagdo; DQol-OC = Dementia
Quality of Life Scale for Older Family Carers = instrumento de avaliacdo de QV para Cuidadores Familiares Idosos de pessoas com Deméncia (DQoL-OC) CASP-19 = Control, Autonomy, Self-realisation and. Pleasure
Scale - instrumento de avaliagdo de QV, constituido de quatro dominios: controle, autonomia, autorrealizagio e prazer, para pessoas idosas; CASI-S = Cognitive Abilities Screening Instrument — Short Form - instrumento
de avaliagdo de comprometimento fisico e/ou cognitivo; SF-12 = Short-Form Health Survey — instrumento de avaliacdo de QV a partir de duas dimensdes: salde fisica (PCS12) e salde mental (MCS12); OMS =
Organizagdo Mundial da Saide; AVD = Atividades de Vida Diaria (AVD).

Fonte: Autores, 2023
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Aspectos dos cuidados

Os estudos mostraram uma variedade de fendmenos de interesse e de temas adotados quanto ao termo
cuidador, seja ele: familiar (Canam & Acorn, 1999; Diaz-Veiga & Troconiz, 2005; Bormann et al., 2009; Oliveira
etal., 2017a, 2017h), de idoso (Oliveira et al., 2018), familiar idoso (Oliveira et al., 2017a, 2017b; Fagerstrom et
al., 2020) e informal (Ekwall et al., 2004).

De acordo com os trabalhos levantados, ao se estudar os cuidados voltados aos idosos, a énfase recaiu
nos problemas de sadde, principalmente relacionados a deméncia (Bormann et al., 2009; Oliveira, 2017a, 2017b,
2018). Na relagdo idoso cuidador e o cuidado, Flesch et al. (2019) avaliaram a associacdo entre a dupla
vulnerabilidade — idosos que cuidam de outros idosos — e a qualidade de vida e concluiram que a sobrecarga foi a
variavel mais importante na determinacéo da qualidade de vida. Para o cuidador idoso, 0s aspectos de salde fisica
(sinais e sintomas, doengas cronicas e percepcdo de piora da saude), aliados a sobrecarga, foram os mais
influenciadores da qualidade de vida. Os idosos com maior risco de pior qualidade de vida apresentaram trés ou
mais sintomas e sobrecarga alta. As pesquisas de Bormann et al. (2009), Oliveira et al. (2017b) e de Rosas & Neri
(2019) também observaram uma rela¢do negativa entre sobrecarga e qualidade de vida. Quanto a dor, Fagerstrém
et al. (2020) destacaram que as taxas de prevaléncia de dor foram semelhantes entre cuidadores familiares e ndo
cuidadores, assim como a associacdo da dor com qualidade de vida relacionada a saide (QVRS) e, no entanto, a
intensidade da dor foi menor entre os cuidadores familiares.

Intervencéo junto aos cuidadores

Dos artigos analisados nesta revisdo, apenas dois deles aplicaram um tipo de intervencdo junto aos
cuidadores. Bormann et al. (2009) desenvolveram um programa com base no comportamental cognitivo para o
cuidador e verificaram reducdes significativas na maioria das medidas de estresse psicolégico do cuidador,
melhoria na satisfacdo da qualidade de vida e na satisfacdo do tempo. A teleconferéncia foi viavel e pareceu
melhorar o0 acesso de cuidadores distantes e todos os cuidadores relataram satisfagdo de moderada a alta nas
avaliacbes apos a intervengdo. Oliveira et al. (2017b) realizaram sessfes de grupos de apoio para capturar
experiéncias vividas e compreender a qualidade de vida dos cuidadores familiares idosos e, apds analise dos dados,
33 subtemas emergiram e foram agrupados em trés temas: 1) aspectos de cuidado e prestacdo de cuidados, 2)

sentimentos e preocupacdes e 3) satisfacdo com a vida e cuidado.

4, Discussao

Nossa revisdo sistematica demonstrou o quanto o estudo da qualidade de vida de cuidadores familiares
idosos e seus idosos doentes é raro. No caso dos 1.143 artigos identificados, apés toda a triagem, apenas 10 artigos
foram incluidos de acordo os critérios de elegibilidade. Isso & preocupante em virtude do processo de
envelhecimento da populagdo brasileira, principalmente, por considerar o duplo de “envelhecidos”, aquele que
cuida e aquele que é cuidado. No caso, desta pesquisa, 0 enfoque recaiu sobre a qualidade de vida dos cuidadores,
especificamente familiares idosos, frente ao cuidar de um outro idoso na familia.

Com referéncia aos conceitos de QV, a partir dos instrumentos de avaliacdo utilizados, os autores dos
artigos incluidos destacaram o enfoque multidimensional.

Ser cuidador familiar implica num processo que envolve toda a familia, resultando num movimento em
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grupo que vai implicar na decisdo de quem vai cuidar, sendo levado em conta a forma como foram construidos os
relacionamentos e outros fatores referentes a historia familiar (Lemos, 2012) e, nos artigos selecionados, o conceito
de cuidador familiar idoso foi apresentado com diferentes enfoques: fornecedor de cuidados aos idosos com
doencas crdnicas (Canam & Acorn, 1999); colaborador de atividades de vida diaria (Fargerstrém et al., 2020) e
supervisor/ajudante do dependente com questdes de ordem préatica (Ekwall et al., 2004; Oliveira et al., 2017b,
2018); responsavel por entes queridos (Bormann et al., 2009); prestador de cuidados ndo remunerados (Oliveira et
al., 2017b). Canam & Acorn (1999) salientaram que se o cuidado do idoso em casa for uma alternativa viavel
comparado ao cuidado institucional, a salde e a qualidade de vida dos cuidadores familiares sdo areas cruciais
para futuras investigacdes.

Os cuidadores familiares eram em sua maioria mulheres, responsaveis pelos auxilios as pessoas idosas
doentes e, geralmente, em situacdo de dependéncia. As relages que predominaram entre o cuidador e o idoso a
ser cuidado foram entre esposas e seu cdnjuge, exceto nos artigos de Ekwall et al. (2004) e Diaz-Veiga & Troconiz
(2005), que analisaram as relacfes entre companheiros e familiares em geral, respectivamente, destacando o papel
das mulheres nos cuidados. A prevaléncia das mulheres nos cuidados, tomada até como uma sina (Sousa et al.,
2021), pode ser confirmada nas pesquisas de Giacomin et al. (2005) e de Silva et al. (2012), pois devido a
construgdo sociocultural herdada, no passado, pelo fato das mulheres ndo desempenharem fun¢des fora do lar,
eram as maiores responsaveis pelo cuidado da familia e da casa e, geralmente, na hierarquia da rede de apoio e na
tarefa de cuidar vem a esposa e, em seguida, as filhas, especialmente, a mais velha.

Quando esse cuidador é um idoso sofre, entdo, uma dupla vulnerabilidade pois precisa lidar com as
necessidades do cuidado (da dependéncia do alvo dos cuidados) e com as demandas de sua propria satde (saude
fisica do cuidador), o que quase sempre traz resultados prejudiciais a sua saude (Flesch et al., 2017; Alves et al.,
2018; Flesch et al., 2019, 2020). Os estudos de Feitosa et al. (2021) sugerem relagdes entre sobrecarga, stress,
suspeita de depresséo e alteracdo na qualidade de vida dos cuidadores idosos, como nos estudos incluidos onde os
autores observaram que a qualidade de vida € menor em pessoas idosas com altos niveis de sobrecarga (Flesch et
al., 2019; Bormann et al., 2009; Rosas & Neri, 2019 e Oliveira et al., 2017b).

Nos estudos selecionados nessa revisdo, o destaque dos problemas de salde dos idosos recaiu no
diagndstico de deméncia, tais como nos trabalhos de: Bormann et al., 2009; Oliveira et al., 2017a, 2017b, 2018. A
questdo das deméncias desafia tanto os pacientes como seus cuidadores familiares que, como consequéncia, pode
manté-los refém de sintomas disfuncionais e neuropsiquiatricos, em risco de adoecer ou de ndo sobreviver (Dadalto
& Cavalcante, 2021). Alguns cuidadores, principalmente os familiares, arriscam-se mais do que outros,
especialmente aqueles que passam longas horas cuidando de idosos adultos com deméncia avancada (Schulz &
Eden, 2016; Wang et al., 2020). Duarte (2017) e Duarte et al. (2018) verificaram a prevaléncia de transtorno mental
comum em cuidadores familiares de idosos com deméncia acompanhados em ambulatérios de geriatria de um
hospital-escola brasileiro.

Desde 1992, JONES & PETERS (1992) observaram que muitos aspectos da saude fisica e mental do
cuidador, bem como sua vida social e familiar, foram afetados por seus cuidados. Nolan et al. (1995) ampliaram o
conceito de cuidado e incluiram outros aspectos, além dos cuidados pessoais, ao perguntar aos cuidadores o que
eles realmente faziam. Os cuidadores estavam envolvidos em uma série de tarefas diferentes relacionadas a outros
aspectos, que ndo apenas os cuidados pessoais praticos. Num dos artigos selecionados, Ekwall et al. (2004)

concluiram que as dimensdes presentes nas fases iniciais dos cuidados informais tinham um impacto negativo na
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qualidade de vida dos cuidadores. A situacdo socioeconémica dos cuidadores foi o preditor mais forte de baixa
qualidade de vida mental e importante para a qualidade de vida fisica. Da mesma forma, na pesquisa de Fagerstrém
et al. (2020), a preocupacdo com a prépria saide e com o baixo nivel de recursos financeiros foi associada a
qualidade de vida relacionada a saide (QVRS); em Oliveira et al. (2018), “ter melhor suporte financeiro” foi um
dos temas levantados dos dados coletados das entrevistas com os cuidadores idosos.

Outros estudos, Schulz & Eden (2016), concluiram que os cuidados sdo mais intensivos, complexos e
duradouros do que no passado. Um conjunto convincente de evidéncias sugeriu que muitos cuidadores
experimentam efeitos psicoldgicos negativos. Alguns cuidadores correm maior risco do que outros, especialmente
aqueles que passam longas horas cuidando de idosos com deméncia avancada. Salientaram que os cuidadores
devem ter acesso a servicos de alta qualidade, bem como a necessidade de uma avaliacdo multidimensional para
identificar o conjunto especifico dos fatores presentes para qualquer cuidador. Estudo de Losada et al. (2010), na
Espanha, comprovou que 39% dos cuidadores familiar de pessoa idosa possuiam sintomas depressivos, seja pelo
fato de cuidar sozinho ou da crenga de néo ofertar os cuidados que consideram necessarios.

Dos trabalhos incluidos em nossa pesquisa, apenas dois estudos realizaram interven¢des com 0s
cuidadores familiares idosos e ambos tiveram resultados positivos pelas avaliagdes dos préprios cuidadores: o de
Bormann et al. (2009) e de Oliveira et al. (2017b). Tais achados séo confirmados em Wachholz & Damiance
(2021), que apontam que os grupos de apoio ao cuidador podem ser um espaco para os cuidadores apropriarem-se
do que é seu, em um movimento de reflexdo e critica sobre o cuidado e a assisténcia prestados, bem como sobre o
acesso do idoso a servicos de salde especializados. Outros estudos de intervencdo demonstraram melhorias na
sadde e no bem-estar do cuidador, tais como a reducéo do estresse (Aksoydan et al., 2019; Dadalto & Cavalcante,
2021), portanto, destaca-se que as intervengdes devem ser adaptadas a subpopulacées especificas de cuidadores
(Schulz & Eden, 2016). Pesquisas sugerem a capacitacdo de profissionais da satde (Macedo et al., 2021) e as
necessidades de politicas publicas com maiores suportes a essa populagdo (Sousa et al., 2021; Rosset et al., 2021).
Os gestores de politicas, por sua vez, deveriam se tornar mais conscientes das oportunidades para aliviar o fardo
de tantos cuidadores informais que lidam com idosos doentes e deveriam procurar solugdes mais eficazes para
conceder descanso, bem como outros sistemas de apoio as redes familiares de idosos (Santini et al., 2016; Wang
etal., 2020).

5. Conclusao

Nesta revisao sistematica, foram identificados dez artigos de avaliacdo de QV de cuidadores idosos que
cuidam de outros idosos na familia. O conceito de QV adotado pelos autores abordou perspectivas
multidimensionais, além disso, 0s aspectos subjetivos foram ressaltados como essenciais para avaliagdo e
compreensdo, principalmente, com referéncia as preocupacdes, dores, situacdes de estresse e de frustracao,
cronicidade e estagio da doenga do familiar cuidado, necessidade de apoio nas atividades didrias, satisfagdo com
a prépria vida e com as questdes sociais € financeiras.

Os estudos selecionados apresentaram uma heterogeneidade de instrumentos para a avaliacdo da QV
dessa populacdo. As escalas utilizadas nessas pesquisas apresentaram limitagdes para alcancar a subjetividade das
experiéncias de cuidados vividas por esses individuos envelhecidos. Os cuidadores idosos foram, na grande

maioria, mulheres, principalmente, esposas e filhas, em que se confirma o carater tipico dessa atividade.
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As intervencOes realizadas junto aos cuidadores podem ser meios potenciais para melhorar a sua QV.
Para pesquisas e projetos futuros, o aprofundamento desse tema é extremamente relevante. E relevante a utilizagio
de instrumentos de avaliacdo exclusivos para a populacdo idosa. Salienta-se a importancia de estudos voltados aos
efeitos de uma intervencdo interdisciplinar especifica e adaptada para a salide e o bem-estar do cuidador familiar
idoso, bem como um acompanhamento a longo prazo para avaliar 0s aspectos objetivos e subjetivos advindos das
atividades do cuidar de idoso e as consequéncias no decorrer do tempo.

O trabalho apresentado retrata qualitativa e quantitativamente a producao cientifica sobre esse tema, o

que pode certamente subsidiar outras pesquisas nessa direcéo.
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Anexo 7 — AVALIACAO DA CAPACIDADE FUNCIONAL
Atividades Instrumentais de Vida Diaria (AlIVD)
Escala de Lawton (Lawton & Brody, 1969; Brasil, 2006)

Esta escala avalia o desempenho do idoso em relacdo as atividades instrumentais a

fim de verificar a sua independéncia funcional.

AVALIACAO: A pontuacdo maxima possivel sdo 27 pontos. Existem trés respostas
possiveis as perguntas que variam de independéncia, dependéncia parcial ou
dependéncia que consistem, respectivamente, nas seguintes possibilidades: sem
ajuda, com ajuda parcial e ndo consegue. As perguntas “O(a) Sr(a) consegue preparar
suas proprias refeicdbes?”, “O(a) Sr(a) consegue arrumar a casa?”’, “O(a) Sr(a)
consegue fazer trabalhos manuais domésticos, como pequenos reparos?” e “O(a)
Sr(a) consegue lavar e passar sua roupa?” podem necessitar de adaptacao conforme
0 sexo e, quando necessario, podem ser substituidas por subir escadas ou cuidar o

jardim.
ATIVIDADE AVALIACAO
1 | O(a) Sr(a) consegue usar o telefone? Sem ajuda

Com ajuda parcial
N&o consegue

O(a) Sr(a) consegue ir a locais distantes, usando algum
transporte, sem necessidade de planejamentos especiais?

Sem ajuda
Com ajuda parcial
N&o consegue

O(a) Sr(a) consegue fazer compras?

Sem ajuda
Com ajuda parcial
N&o consegue

O(a) Sr(a) consegue preparar suas proprias refeicdes?

Sem ajuda
Com ajuda parcial
N&o consegue

O(a) Sr(a) consegue arrumar a casa?

Sem ajuda
Com ajuda parcial
N&o consegue

O(a) Sr(a) consegue fazer trabalhos manuais domésticos,
COMO pequenos reparos?

Sem ajuda
Com ajuda parcial
N&o consegue

O(a) Sr(a) consegue lavar e passar sua roupa?

Sem ajuda
Com ajuda parcial
N&o consegue

O(a) Sr(a) consegue tomar seus remédios na dose e
horarios corretos?

Sem ajuda
Com ajuda parcial
N&o consegue

O(a) Sr(a) consegue cuidar de suas financas?

Sem ajuda
Com ajuda parcial
N&o consegue

PN WEDNOWENWEDNOENWENWEDNWEDNWENW

Total
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Anexo 8 — AVALIAQAO DA SOBRECARGA
Abreviada (Brasil, 2006; Brasil, 2013) - ESCALA DE ZARIT (Zarit & Zarit, 1983)

Tem por objetivo avaliar a sobrecarga dos cuidadores de idosos. Esta escala ndo deve
ser realizada na presenca do idoso. A cada afirmativa o cuidador deve indicar a
frequéncia que se sente em relacdo ao que foi perguntado (nunca, raramente,
algumas vezes, frequentemente ou sempre). N@o existem respostas certas ou
erradas. O estresse dos cuidadores sera indicado por altos escores.

1.

Sente que, por causa do tempo que utiliza com o seu familiar/doente jA ndo tem tempo
suficiente para vocé mesmo?

(1) Nunca

(2) Quase nunca

(3) As vezes

(4 ) Frequentemente

(5) Quase sempre

Sente-se estressado/angustiado por ter que cuidar do seu familiar/doente e ao mesmo
tempo ser responsavel por outras tarefas? (ex.: cuidar de outros familiares, ter que
trabalhar).

(1) Nunca

(2) Quase nunca

(3) As vezes

( 4) Frequentemente

(5) Quase sempre

Acha que a situacao atual afeta a sua relagdo com amigos ou outros elementos da familia
de uma forma negativa?

(1) Nunca

(2) Quase nunca

(3) As vezes

( 4) Frequentemente

(5) Quase sempre

Sente-se exausto quando tem de estar junto do seu familiar/doente?
(1) Nunca

(2) Quase nunca

(3) As vezes

( 4) Frequentemente

(5) Quase sempre

Sente que sua saude tem sido afetada por ter que cuidar do seu familiar/doente?
(1) Nunca

(2) Quase nunca

(3) As vezes

( 4) Frequentemente

(5) Quase sempre
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6. Sente que tem perdido o controle da sua vida desde que a doenca o seu familiar/ doente

se manifestou?

(1) Nunca

(2) Quase nunca
(3) As vezes

( 4) Frequentemente
(5) Quase sempre

7. No geral, sente-se muito sobrecarregado por ter que cuidar do seu familiar/ doente?
(1) Nunca
(2) Quase nunca
(3) As vezes
(4) Frequentemente
(5) Quase sempre

AVALIACAO DA SOBRECARGA
Leve até 14 pontos
Moderada 15 a 21 pontos
Grave acima de 22 pontos
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Anexo 9 — AVALIACAO DA ANSIEDADE

Inventario de ANSIEDADE GERIATRICA (GAl)

(Pachana et al., 2007)

Por favor, responda as seguintes questdes de acordo com o0 modo como se tem
sentido durante a Ultima semana.

Concordo N&o
concordo

1 | Eu me preocupo em grande parte do tempo

2 | Eu acho dificil tomar uma decisdo

3 | Sinto-me agitado com frequéncia

4 | Eu acho dificil relaxer

5 | Eu frequentemente ndo consigo aproveitar as
coisas por causa de minhas preocupacoes

6 | Pequenas coisas me aborrecem muito

7 | Eu frequentemente sinto como se tivesse um
“frio na barriga”

8 | Eu penso que sou preocupado

9 | Nao posso deixar de preocupar-me mesmo
com coisas triviais

10 | Frequentemente me sinto nervosa

11 | Meus préprios pensamentos com frequéncia
me deixam ansioso

12 | Tenho dor de estdbmago por causa das
minhas preocupacoes

13 | Eu me vejo como uma pessoa nervosa

14 | Eu sempre espero que o pior ira acontecer

15 | Frequentemente me sinto tremendo por
dentro

16 | Eu acho que minhas preocupacdes
interferem na minha vida

17 | Minhas preocupacdes frequentemente me
oprimem

18 | As vezes eu sinto como se tivesse um grande
nd no estbmago

19 | Eu perco coisas por me preocupar demais

20 | Frequentemente me sinto chateado

Pontuagéo da GAl: 1 ponto para as respostas “Concordo”

(Martiny et al., 2011)
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Anexo 10 — AVALIACAO DA DEPRESSAO

Escala de DEPRESSAO GERIATRICA de Yesavage

versao reduzida (GDS-15)
(Almeida & Almeida, 1999)

Questbdes

Sim

1. Vocé esta satisfeito com a sua vida?

2. Vocé deixou de lado muitos de suas atividades e interesses?

3. Vocé sente que sua vida esta vazia?

4.Vocé sente-se aborrecido com frequéncia?

5. Esté vocé de bom humor na maioria das vezes?

6. Vocé teme que algo de ruim Ihe aconteca?

7. Vocé se sente feliz na maioria das vezes?

8. Vocé se sente frequentemente desamparado?

9. Vocé prefere permanecer em casa do que sair e fazer coisas novas?
10. Vocé sente que tem mais problemas de meméria que antes?

11. Vocé pensa que é maravilhoso estar vivo?

12. Vocé se sente inGtil?

13. Vocé se sente cheio de energia?

14. Vocé sente que sua situagdo é sem esperanca?

15. Vocé pensa de que a maioria das pessoas estdo melhores do que

VOCE?

Contagem maxima de GDS =15
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Anexo 11 — AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA
WHOQOL-OLD
(Chachamovich & Fleck, 2006)

WHOQOL-OLD

Instrucbes

ESTE INSTRUMENTO NAQO DEVE SER APLICADO INDIVIDUALMENTE, MAS SIM EM
CONJUNTO COM O INSTRUMENTO WHOQOL-EREF

Este guestiondrio pergunta a respeilo dos seus pensamentos, sentimentos e sobre certos
aspectos de sua qualidade de vida, e aborda questdes que podem ser importantes para vocé

como membro mais velho da sociedade.

Por favor, responda todas as perguntas. Se vocé nao esta seguro a respeito de que resposia dar
a uma pergunta, por favor escolha a que lhe parece mais apropriada. Esta pode ser muitas

vezes a sua primeira resposta.

Por favor tenha em mente os seus valores, esperangas, prazeres e preocupacies. Pedimos que

pense na sua vida nas duas Gltimas semanas.

Paor exemplo, pensando nas duas dltimas semanas, uma pergunta poderia ser :
O guanto vocé se preocupa com o que o futuro podera trazer?
Mais ou menos

1 2 3 4

Mada ‘ Muita pouca
5

Vocé deve circular o nimero que melhor reflete o quanto vocé se preocupou com o seu futuro
durante as duas Gltimas semanas. Entdo vocé circularia o nimero 4 se vocé se preocupou com o
future “Bastante”, ou circularia o nimero 1 se ndo tivesse se preocupado “Nada” com o futura.
Paor favor leia cada questo, pense no qgue sente e circule o ndmero na escala que seja a melhor
resposta para vocé para cada questao.

Muito obrigado(a) pela sua colaboragao!

Bastante ‘ Extremamente
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Por favor, tenha em mente os seus valores, esperancas, prazeres e preocupacdes.

Pedimos que pense na sua vida nas duas ultimas semanas.

As seguintes questdes perguntam sobre o quanto vocé tem tido certos sentimentos nas Ultimas
duas semanas.

Q.1 Até que ponto as perdas nos seus sentidos (por exemplo, audicdo, visdo, paladar, olfato,
tato), afetam a sua vida diaria?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

Q.2 Até que ponto a perda de, por exemplo, audi¢do, visdo, paladar, olfato, tato, afeta a sua
capacidade de participar em atividades?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

Q.3 Quanta liberdade vocé tem de tomar as suas proprias decisdes?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

Q.4 Até que ponto vocé sente que controla o seu futuro?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

Q.5 O quanto vocé sente que as pessoas ao seu redor respeitam a sua liberdade?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

Q.6 Quao preocupado vocé esta com a maneira pela qual ird morrer?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

Q.7 O quanto vocé tem medo de ndo poder controlar a sua morte?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

Q.8 O quanto vocé tem medo de morrer?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

Q.9 O quanto vocé teme sofrer dor antes de morrer?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

As seguintes questdes perguntam sobre qudo completamente vocé fez ou se sentiu apto a fazer
algumas coisas nas duas ultimas semanas.

Q.10 Até que ponto o funcionamento dos seus sentidos (por exemplo, audicdo, visdo, paladar,
olfato, tato) afeta a sua capacidade de interagir com outras pessoas?

Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

Q.11 Até que ponto vocé consegue fazer as coisas que gostaria de fazer?

Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

Q.12 Ate que ponto vocé esta satisfeito com as suas oportunidades para continuar alcangando
outras realizagdes na sua vida?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)
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Q.13 O quanto vocé sente que recebeu o reconhecimento que merece na sua vida?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

Q.14 Até que ponto vocé sente que tem o suficiente para fazer em cada dia?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

As seguintes questdes pedem a vocé que diga o quanto vocé se sentiu satisfeito, feliz ou bem
sobre varios aspectos de sua vida nas duas ultimas semanas.

Q.15 Qudo satisfeito vocé esta com aquilo que alcangou na sua vida?
Muito insatisfeito (1) Insatisfeito (2) Nem satisfeito nem insatisfeito (3) Satisfeito (4) Muito
satisfeito (5)

Q.16 Qudo satisfeito vocé esta com a maneira com a qual vocé usa o seu tempo?
Muito insatisfeito (1) Insatisfeito (2) Nem satisfeito nem insatisfeito (3) Satisfeito (4) Muito
satisfeito (5)

Q.17 Quado satisfeito vocé estd com o seu nivel de atividade?
Muito insatisfeito (1) Insatisfeito (2) Nem satisfeito nem insatisfeito (3) Satisfeito (4) Muito
satisfeito (5)

Q.18 Qudo satisfeito vocé estd com as oportunidades que vocé tem para participar de atividades
da comunidade?

Muito insatisfeito (1) Insatisfeito (2) Nem satisfeito nem insatisfeito (3) Satisfeito (4) Muito
satisfeito (5)

Q.19 Quado feliz vocé esta com as coisas que vocé pode esperar daqui para frente?
Muito infeliz (1) Infeliz (2) Nem feliz nem infeliz (3) Feliz (4) Muito feliz (5)

Q.20 Como vocé avaliaria o funcionamento dos seus sentidos (por exemplo, audicao, viséo,
paladar, olfato, tato)?
Muito ruim (1) Ruim (2) Nem ruim nem boa (3) Boa (4) Muito boa (5)

As seguintes questdes se referem a qualquer relacionamento intimo que vocé possa ter. Por
favor, considere estas questdes em relacdo a um companheiro ou uma pessoa proxima com a
qual vocé pode compartilhar (dividir) sua intimidade mais do que com qualquer outra pessoa
em sua vida.

Q.21 Até que ponto vocé tem um sentimento de companheirismo em sua vida?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

Q.22 Até que ponto vocé sente amor em sua vida?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

Q.23 Até que ponto vocé tem oportunidades para amar?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)

Q.24 Até que ponto vocé tem oportunidades para ser amado?
Nada (1) Muito pouco (2) Mais ou menos (3) Bastante (4) Extremamente (5)
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Anexo 12 - AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA
WHOQOL-BREF
(Fleck et al., 2000a)

Instrumento de Avaliagéo de Qualidade de Vida
The World Health Organization Quality of Life - WHOQOL-bref
Instrugées

Este questionario € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, salde e outras areas de sua
vida. Por favor responda a todas as questdes. Se vocé nao tem certeza sobre que resposta dar em uma questéo,
por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece mais apropriada.

Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres

e preocupacdes. Nos estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como como referéncia as duas

Ultimas semanas. Por exemplo, pensando nas Ultimas duas semanas, uma questao poderia ser:

nada | Muito pouco | Médio | muito | Completamente
Vocé recebe dos outros o apoio de que necessita? | 1 2 3 4 5

Vocé deve circular o numero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o apoio de que
necessita nestas ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o nimero 4 se vocé recebeu "muito" apoio
como abaixo.

nada | Muito pouco | Médio | muito | Completamente
Vocé recebe dos outros 0 apoio de que necessita? | 1 2 3 @ 5

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nada" de apoio. Por favor, leia cada questao, veja o que
vocé acha e circule no numero e Ihe parece a melhor resposta.

muito ruim Ruim nem ruim nem boa boa muito boa
Como vocé avaliaria sua
' qualidade de vida? 1 2 8 4 ®
muito e nem satisfeito nem . muito
o Insatisfeito O satisfeito e
insatisfeito insatisfeito satisfeito
9 Quéo satisfeito(a) vocé esta 1 9 3 4 5
com a sua saude?

As questdes seguintes s&o sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Ultimas duas semanas.

Nada muito MaIS O 1 pastante | Extremamente
pouco menos
Em que medida vocé acha que sua dor
3 (fisica) impede vocé de fazer o que vocé 1 2 3 4 5
precisa?
O quanto vocé precisa de algum tratamento
4 L o ia 1 2 3 4 5
médico para levar sua vida diaria?
5 O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
6 Em que medida vocé agha que a sua vida 1 9 3 4 5
tem sentido?
7 | O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5
8 Quao seguro(a) vocé se sente em sua vida 1 9 3 4 5
diaria?
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Quao saudavel é o seu ambiente fisico
(clima, barulho, polui¢céo, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer certas
coisas nestas Ultimas duas semanas.

Nada muito Médio | muito | Completamente
pouco
10 | Vocé tem energia suficiente para seu dia-a- dia? 1 2 3 4 5
11 | Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
12 Vocé tem dinheiro suflcu_ente para satisfazer suas 1 9 3 4 5
necessidades?
Quéo disponiveis para vocé estao as
13 . N : ) . 1 2 3 4 5
informagdes que precisa no seu dia-a-dia?
14 Em que medld.alvoce tem oportunidades de 1 2 3 4 5
atividade de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre qudo bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios aspectos
de sua vida nas ultimas duas semanas.

L : nem ruim muito
muito ruim Ruim Bom
nem bom bom
15 Qué&o bem vocé é capaz de se 1 9 3 4 5
locomover?
muito nem satisfeito Muito
e Insatisfeito nem Satisfeito o
insatisfeito C e satisfeito
insatisfeito
16 Quéo satisfeito(a) vocé esta com 1 9 3 4 5
0 seu sono?
Quéo satisfeito(a) vocé esta com
17 | sua capacidade de desempenhar 1 2 3 4 5
as atividades do seu dia-a-dia?
18 Quéo satls:felto(a) vocé esta com 1 9 3 4 5
sua capacidade para o trabalho?
19 Quéo satlgfelto(a) vocé esta 1 9 3 4 5
consigo mesmo?
Quéo satisfeito(a) vocé esta com
20 | suas relagbes pessoais (amigos, 1 2 3 4 5
parentes, conhecidos, colegas)?
1 Quéo satlsfeltlo(a) vocé esta com 1 9 3 4 5
sua vida sexual?
Quéo satisfeito(a) vocé esta com
22 | o apoio que vocé recebe de seus 1 2 3 4 5
amigos?
Quéo satisfeito(a) vocé esta com
23 as condi¢des do local onde 1 2 3 4 5
mora?
Quéo satisfeito(a) vocé esta com
24 | 0 seu acesso aos servigos de 1 2 3 4 5
saude?
25 Quéo satlsfe!to(a) VOCé esta com 1 9 3 4 5
0 seu meio de transporte?
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As questdes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas ultimas
duas semanas.

Algumas . muito
nunca freqientemente . Sempre
vezes freqlientemente
Com que freqiiéncia vocé tem
% sentimentos negativos tais como 1 2 3 4 5
mau humor, desespero,
ansiedade, depresséo?

Alguém |he ajudou a preencher este QUESHIONANIO? ..........cccoveveveiriiicece e
Quanto tempo vocé levou para preencher este qUESHIONANO? .........ccccvevccecccieieceee e,
Vocé tem algum comentario sobre 0 questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORAGAO
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Apéndices
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Apéndice 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TCLE)

Vocé é convidado (a) a participar de uma pesquisa chamada “ldoso cuidador
de idoso: significados atribuidos ao cuidar de um familiar”, que tem por objetivo
explorar junto aos idosos familiares cuidadores os fatores associados a qualidade de
vida (atrelados a sobrecarga, ansiedade, depressao) e suas vivéncias na funcao de
cuidar de um idoso da familia. Utilizaremos instrumentos de pesquisa, devidamente
avaliados e validados cientificamente, que ndo constam riscos ou danos, sejam
fisicos, materiais ou mentais, aos participantes.

Esta pesquisa consiste em responder questionarios, relacionados aos dados
sociodemogréficos, avaliacdo relacionada aos cuidados, capacidade funcional,
sobrecarga do cuidado, ansiedade, depressdo, qualidade de vida dos idosos
familiares cuidadores. Os instrumentos de pesquisa serdo lidos pela aplicadora para
a resposta dos pesquisados e, nesse momento, nada serd gravado. O (a) Sr. (a)
podera ainda ser escolhido para passar por outras entrevistas, para levantamento
mais detalhado da vivéncia, experiéncia e significados atribuidos ao cuidar de um
idoso na familia. Essa entrevista ocorrerd em um encontro e sera gravada.

Se o Sr. () tiver interesse de falar de seus sentimentos, suas dores e de suas
emocodes, podera se candidatar a um atendimento psicanalitico. As sessfes serdo
individuais e presenciais e sera realizado um encontro por semana, nao gravado.

Os registros realizados nao serao divulgados aos profissionais dessa Instituicao,
mas o relatério final com citacdes anbnimas estara disponivel para todos quando o
estudo estiver concluido, inclusive para apresentacdo em encontros cientificos e
publicacdo em revistas especializadas. Poderd ndo haver beneficios diretos ou
imediatos para vocé enquanto entrevistado desse estudo, mas poderd haver
mudancas nos cuidados aos pacientes apos os profissionais de saude tomarem
conhecimentos das conclusdes da pesquisa. A pesquisa é importante por permitir um
conhecimento mais amplo dos aspectos da saude mental dos idosos familiares
cuidadores de seus idosos.

Esse consentimento sera realizado em duas vias, sendo que uma das vias ficara
com o (a) Sr. (a). Sua participacéo € voluntaria e gratuita e caso nao queira participar
da pesquisa é seu direito e isso nao ira interferir em seu tratamento ou de seu familiar

nesta unidade basica de saude. Vocé poderd informar a desisténcia da sua
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participacéo a pesquisadora em qualquer fase da pesquisa. E garantido total sigilo do
seu nome e dos dados que serdo coletados a seu respeito. O (a) Sr. (a) podera entrar
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) através do telefone (14) 3880-

1609 ou com a pesquisadora responsavel para maiores esclarecimentos.

CONCORDO EM PARTICIPAR DA PESQUISA

Nome:

Assinatura:

Data: / /

Pesquisadora: Deomara Cristina Damasceno Garcia — Psicéloga Clinica e
Psicanalista (CRP: 06/80067) - Cel: (11) 9-9997-6641 - email:

deomara@hotmail.com

Orientador: Prof. Dr. Alessandro Ferrari Jacinto — FMB Unesp - email:

alessandrojacinto@uol.com.br

Instituicdo: Faculdade de Medicina de Botucatu — FMB — Unesp, Botucatu, SP.
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Apéndice 2 - AVALIACAO SOCIODEMOGRAFICA

Para a andlise da pesquisa sobre Idosos Familiares Cuidadores, necessitamos
conhecer os dados abaixo relacionados e solicitamos que as respostas sejam dadas
com sinceridade. Nosso compromisso € manter o sigilo absoluto das informacdes
fornecidas, utilizando-as apenas para complementar a analise da referida pesquisa.

1.
2.
3

Idade:

Sexo:

Escolaridade

() analfabeto/primério incompleto
() primario completo/ginasial incompleto
() ginasio completo/colegial incompleto
() colegial completo/superior incompleto
() superior completo

Estado civil
(

(

(

(

(

) solteiro

) casado

) vilvo

) divorciado/separado
) outro:

Rendimento familiar mensal

() menos de 1 salario minimo
( ) dela 2 salarios minimos
() acima de 2 salarios minimos

Grupo familiar
() moraso
() mora com mais pessoas. Quantas pessoas moram com vocé, sem se incluir:

0 idoso a ser cuidado mora com vocé: () sim( ) néo

Condi¢des de moradia

() casa prépria

() casaalugada

() casa emprestada ou cedida

Religido
) catolica
) espirita
) evangélica
) protestante
) umbandista
) ndo tem
) outra:

AN AN AN AN AN AN
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Apéndice 3 - AVALIACAO RELACIONADA AOS CUIDADOS

hipéteses diagndsticas do idoso a ser cuidado:

numero de medicamentos:

tempo (anos) de cuidado ao idoso:

tempo de dedicacéo ao idoso:

Atividades

Sim

administragdo de financas

administragcédo de medicagéo

fazer curativos

problemas de saude do cuidador

divisdo da tarefa de cuidar com outra pessoa*

possui outras responsabilidades

atividade fisica

alteracdes (irritabilidade e/ou agressividade, distdrbio do sono, dor e
disturbio de memoaria) a partir dos cuidados

dificuldades enfrentadas no ato de cuidar do idoso crénico

*Cuidador (a): Tempo diario cuidando + Tempo (anos/meses) que é cuidador (a) + Apoio de

outras pessoas
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Apéndice 4 - AVALIACAO QUALITATIVA
QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Roteiro da Entrevista com o ldoso Familiar Cuidador

1. Como é cuidar de X? (Considerando que X é um idoso pertencente a familia
do idoso entrevistado)
2. Como vocé se Ve nesse processo de cuidar?

3. Que alteragdes houve em sua vida?
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