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RESUMO

AIRES, Marinés. Responsabilidade filial no cuidado aos pais idosos e a relagcdo
com o bem-estar. 2016. 211 f. Tese (Doutorado em Enfermagem) — Escola de
Enfermagem, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2016.

Introdugcdo: Responsabilidade filial € norma social ou cultural referente ao
comportamento dos filhos no cuidado aos pais idosos, que pode ser avaliada pelas
atitudes dos filhos e como isso afeta o bem-estar dos cuidadores. Objetivo: analisar a
responsabilidade filial no cuidado aos pais idosos e a repercussao deste cuidado no
bem-estar dos filhos. Métodos: duas etapas - Estudo metodologico: adaptacéo
transcultural do protocolo canadense Filial Responsability com base nas etapas:
traducdo inicial, sintese das traducdes, retrotraducédo, comité de especialistas, pré-teste,
submissdo do protocolo aos autores e a avaliacdo das medidas psicométricas. Estudo
misto: replicagcdo do estudo canadense por triangulacdo concomitante de dados com
amostra intencional de 100 filhos cuidadores de pessoas idosas de duas unidades de
saude da regido central de Porto Alegre. O protocolo canadense adaptado na etapa
metodoldgica contém questbes abertas e sete escalas. Foram feitas andlises descritiva
e inferencial. Para avaliar as associacdes entre atitudes e comportamentos e desses
com beme-estar, utilizou-se o coeficientes de correlacdo de Pearson e Spearman, testes
t—student ou analise de variancia. Variaveis que apresentaram um valor p<0,20 na
analise bivariada foram inseridas em um modelo multivariado de regressao linear para
avaliar o bem-estar. Na etapa qualitativa, as informac¢des foram analisadas por Andlise
Temética e, apos, realizada triangulagdo dos dados quantitativos e qualitativos. Projeto
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(CAAE 19579013.2.0000.5327). Resultados: No estudo metodolégico, todas as etapas
foram realizadas de forma satisfatoria. Prevaleceram filhas cuidadoras (74) com média
de idade de 54,04+ 10,17 anos. Nas atitudes de responsabilidade filial, num total
méaximo de 25 pontos, a média da escala de Expectativa Filial foi de 22,6 pontos
(maximo 25 pontos) e na de Dever Filial foi de 28,2 (representando 94% do valor
méaximo da escala). Quanto aos comportamentos de cuidado, a maioria prestava apoio
emocional (80) e companhia (71). As atitudes de responsabilidade (expectativa e dever
filial) associaram-se aos comportamentos de cuidar, apoio emocional e financeiro, e
companhia apresentou associacdo significativa apenas com dever filial. As atitudes de
responsabilidade filial e comportamentos de cuidado estavam relacionados com o bem-
estar do cuidador, o dever filial se associou somente no indice de bem-estar (p <0,05). O
apoio financeiro e a ajuda nas atividades de vida diaria (AVDs) foram fatores para a
sobrecarga do filho cuidador (p <0,05), a companhia para a satisfagdo com a vida e o
apoio emocional para a qualidade dos relacionamentos (p <0,05). Na etapa qualitativa,
houve quatro categorias: Possibilidade de institucionalizacdo dos pais; Expectativa de
cuidado; Dificuldades em ser filho cuidador; Sentimentos de responsabilidade filial.
Concluséao: a verséo brasileira apresentou boa equivaléncia conceitual e semantica. Os
resultados demonstram que os conceitos e itens utilizados no protocolo canadense sao
aplicdveis ao contexto brasileiro. Os filhos cuidadores apresentaram escores elevados
de reponsabilidade filial, com maior prevaléncia de comportamentos no auxilio as AlVDs
e apoio emocional. Sobrecarga esteve relacionada com dar apoio financeiro e
emocional, ajudar em AVDs e prestar companhia.

Palavras-chave: Responsabilidade filial. Idoso. Cuidadores. Bem-estar.



ABSTRACT

AIRES, Marinés. Filial responsability in the care of the elderly parents and the
relationship with the well-being. 2016. 211 f. Thesis (PhD in Nursing) — Nursing
School, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2016.

Introduction: Filial responsibility is a social or cultural standard regarding the behavior of
sons and daughters in the care of elderly parents, which may be assessed by their
attitude and the way it affects caregivers’ welfare. Objective: Analyze filial responsibility
in caring for elderly parents and its impact in the welfare of children. Methods: two steps
- Methodological study: cross-cultural adaptation of the Canadian Protocol Filial
Responsibility based on the following steps: initial translation, synthesis of translations,
back translation, experts committee, pretest, protocol submission to authors, and
assessment of psychometric measures. Mixed Study: Replication of a Canadian study
through Concurrent data triangulation with purposive sample of 100 children caregivers
for elderly people in two health units in the central region of the city of Porto Alegre. The
Canadian protocol adapted in the methodological step provides open questions and
seven scales. Descriptive and inferential analyzes have been performed. In order to
evaluate the associations between attitudes and behaviors and their relation with
wellbeing, we applied the Pearson and Spearman correlation coefficients, t-Student test
or analysis of variance. Variables with p<0.20 in the bivariate analysis were included in a
multivariate linear regression model to assess welfare. In the qualitative stage, the data
were analyzed by thematic analysis, proceeding later with a triangulation of quantitative
and qualitative data. The Project was approved by the Research Ethics Committee of the
Porto Alegre Clinical Hospital (CAAE 19579013.2.0000.5327). Results: Throughout the
methodological study all steps were carried out satisfactorily. There were more
daughters caregivers (74) with an average age of 54.04+ 10.17 years old. In filial
responsibility attitudes, a total maximum of 25 points, the average filial expectation scale
was 22.6 points ( maximum 25 points) and of filial duty was 28.2 (representing 94% of
the maximum scale value). As for the behavior of care, most paid emotional support (80)
and company (71). The responsibility attitudes (expectation and filial duty) have joined
forces to care behaviors, emotional and financial support, and the company was
significantly associated only with filial duty. Attitudes of filial responsibility and care
behaviors were related to the welfare of the caregiver, filial duty joined only to well-being
index (p <0.05). The Financial Support and Help at daily life activities (DLAs) were
Factors for a child caregiver burden (p <0.05), the company for life satisfaction and the
emotional support for the quality of relationships (p <0.05). In the qualitative stage, there
were four categories: Possibility of institutionalization of parents; expectation of care;
Feelings of filial responsibility, Difficulties in being a caregiver child.Conclusion: the
Brazilian version presented good conceptual and semantics equivalence. The results
show that the concepts and items used in the Canadian protocol are applicable to the
Brazilian context. Children caregiver had high scores of filial responsibility, with highest
prevalence of behaviors daily life activities (DLAs) and emotional support. Overload has
been related to giving financial and emotional support, helping in DLAs and making
company.

Keywords: Filial responsibility. Aged. Caregivers. Welfare.



RESUMEN

AIRES, Marinés. Responsabilidad filial en el cuidado a los padres ancianos y la
relacion en el bienestar. 2016. 211 f. Tesis (Doctorado en Enfermeria) — Escuela de
Enfermeria, Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2016.

Introduccion: Responsabilidad filial es norma social o cultural referente al
comportamiento de los hijos en el cuidado a los padres ancianos, que puede ser
evaluada por las actitudes de los hijos y como ello afecta al bienestar de los cuidadores.
Objetivo: analizar la responsabilidad filial en el cuidado a los padres ancianos y la
repercusion de este cuidado en el bienestar de los hijos. Métodos: dos etapas - Estudio
metodologico: adaptacion transcultural del protocolo canadiense Filial Responsibility
con base en las etapas: traduccion inicial, sintesis de las traducciones, retro traduccion,
comité de especialistas, pre-teste, sumision del protocolo a los autores y la evaluacién
de las medidas psicométricas. Estudio mixto: replicacion del estudio canadiense por
triangulacion concomitante de datos con muestra intencional de 100 hijos cuidadores de
personas ancianas de dos unidades de salud de la regién central de Porto Alegre. El
protocolo canadiense adaptado en la etapa metodoldgica contiene cuestiones abiertas y
siete escalas. Fue hecho andlisis descriptivo e inferencial. Para evaluar las asociaciones
entre actitudes y comportamientos y de ésos con bienestar, se utilizé coeficientes de
correlacion de Pearson y Spearman, testes t—student o andlisis de variancia. Variables
que presentaron un valor p<0,20 en el andlisis bivariado fueron inseridas en un modelo
multivariado de regresion linear para evaluar el bienestar. En la etapa cualitativa, las
informaciones fueron analizadas por Andlisis Tematico y, después, realizada
triangulacion de los datos cuantitativos y cualitativos. Proyecto aprobado por el Comité
de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (CAAE
19579013.2.0000.5327). Resultados: En el estudio metodoldgico, todas las etapas
fueron realizadas de forma satisfactoria. Prevalecieron hijas cuidadoras (74) con
promedio de edad de 54,04+ 10,17 afos. En las actitudes de responsabilidad filial, en un
total maximo de 25 puntos, el promedio de la escala de Expectativa Filial fue de 22,6
puntos (maximo 25 puntos) y en la de deber filial fue de 28,2 (representando el 94% del
valor maximo de la escala). En cuanto a los comportamientos de cuidado, la mayoria
prestaba apoyo emocional (80) y compafia (71). Las actitudes de responsabilidad
(expectativa y deber filial) se asociaron a los comportamientos de cuidar, apoyo
emocional y financiero, y compafiia presentd asociacion significativa tan solo con deber
filial. Las actitudes de responsabilidad filial y comportamientos de cuidado estaban
relacionados con el bienestar del cuidador, el deber filial se asoci6 solamente en el
indice de bienestar (p <0,05). El apoyo financiero y la ayuda en las actividades de vida
diaria (AVDs) fueron factores para la sobrecarga del hijo cuidador (p <0,05), la compaiiia
para la satisfaccion con la vida y el apoyo emocional para la calidad de las relaciones (p
<0,05). En la etapa cualitativa, hubo cuatro categorias: Posibilidad de institucionalizacion
de los padres; Expectativa de cuidado; Dificultades en ser hijo cuidador; Sentimientos de
responsabilidad filial. Conclusién: la version brasilefia presentd buena equivalencia
conceptual y semantica. Los resultados demuestran que los conceptos e items utilizados
en el protocolo canadiense son aplicables al contexto brasilefio. Los hijos cuidadores
presentaron escores elevados de responsabilidad filial, con mayor prevalencia de
comportamientos de en ayuda AIVD y apoyo emocional. Sobrecarga estuvo relacionada
con dar apoyo financiero y emocional, ayudar en AVDs y prestar compafia.

Palabras clave: Responsabilidad filial. Anciano. Cuidadores. Bienestar.
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1 INTRODUCAO

O objeto de pesquisa desta tese é a responsabilidade dos filhos no cuidado
aos pais idosos. O estudo vincula-se a linha de pesquisa Promocao, Educacgéo e
Vigilancia em Saude e Enfermagem do Programa de POs-Graduacdo em
Enfermagem da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS). Integra uma
investigacao realizada em parceria com os pesquisadores do Nucleo de Estudos em
Educacdo e Saude na Familia e Comunidade (NEESFAC) e do Centro de Estudos
sobre Envelhecimento da Universidade de Victoria, Canad4, intitulada
“‘Responsabilidade filial em diferentes contextos: uma comparacdo entre atitudes e
comportamentos filiais no cuidado aos adultos idosos”. Os objetivos do estudo
original foram compreender, dentro dos diferentes contextos estudados, como e sob
quais circunstancias os filhos cuidam de seus pais idosos; examinar a relagéo entre
as atitudes de responsabilidade filial e os comportamentos de cuidar e verificar como
esse cuidado afeta o bem-estar desses cuidadores.

A investigagdo original foi desenvolvida por pesquisadores canadenses e
chineses com trés grupos culturais: os cuidadores canadenses, 0s chineses
residentes na China e os cuidadores chineses residentes no Canada (CHAPPELL,
2008a). A opcdo em incluir os trés grupos culturais estava relacionada a grande
migracdo oriental para o Canadd e ao fato de que a responsabilidade filial é
potencialmente influenciada por diferentes normas culturais. O interesse dos
pesquisadores canadenses foi ampliar o estudo para outros contextos e comparar as
normas sociais de responsabilidade filial e os comportamentos de cuidado em
diferentes realidades culturais.

O estudo canadense utilizou o protocolo de pesquisa intitulado Filial
Responsibility Across Cultures: Interview Schedule, abrangendo questbes abertas e
fechadas e sete escalas de dominio publico, elaborado na lingua inglesa a saber:
Filial Expectancy Scale (SEELBACH; SAUER, 1977), Measure of Filial Piety
(GALLOIS et al., 1961); As escalas de Atividades Basica da Vida Diaria (AVDs) e
Instrumentais da Vida Diaria (AIVDs) (KATZ et al., 1963; DUARTE; ANDRADE;
LEBRAO, 2007; LAWTON; BRODY, 1969; FREITAS; MIRANDA; NERY, 2002);
Caregiver Burden Inventory (NOVAK; GUEST, 1989) validada para uso de
cuidadores de idosos no Brasil (VALER et al., 2015); Life Satisfation (NEUGARTEN;
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HAVIGHURST; TOBIN, 1981); Personal Well-Being Index (LAU; CUMMINS;
McPHERSON, 2005); The Quality of Your Relationship (LEE; SUNG, 1997).

Desse modo, esta tese de doutorado da continuidade ao estudo original e foi
realizada no sul do Brasil. A pesquisa brasileira foi desenvolvida em trés momentos.
No primeiro foi realizada a adaptacéo transcultural da etapa qualitativa do protocolo
Filial Responsability (AIRES et al., 2012); no segundo, foi realizada a adaptacéo e
validacédo do Caregiver Burden Inventory para uso no Brasil (VALER et al., 2015); e
0 terceira, objeto da presente tese de doutorado, a adaptacdo transcultural do
protocolo Filial Responsability como um todo e a replicagdo do estudo original no
Brasil.

Salienta-se que apenas uma das escalas do protocolo foi validada em
separado (Caregiver Burden Inventory), por opc¢do dos pesquisadores, pela
necessidade de obter-se um instrumento que possibilitasse ampliar a avaliacdo de
cuidadores de idosos em geral (as escalas ja validadas para uso no Brasil sdo
direcionadas para grupos especificos, como portadores de uma determinada
patologia) e que pudesse ser usada individualmente, ou seja, sem estar associada
ao protocolo canadense. As demais escalas que compdem o protocolo foram objeto
de adaptacao transcultural conjunta, isto é, para serem utilizadas no contexto do
estudo de responsabilidade filial.

A presente pesquisa fundamenta-se no conceito canadense de
responsabilidade filial (CHAPPELL; FUNK, 2011), o qual foi validado por um comité
de especialistas para uso no Brasil (AIRES et al., 2012). Trata-se de um conceito
ainda em construcédo e é definido como uma norma social ou cultural referente ao
comportamento dos filhos em relacdo ao processo de cuidado com os pais idosos
(CHAPPELL; FUNK, 2011).

Segundo Funk (2010a), a responsabilidade filial tem recebido consideravel
atencao na literatura académica internacional. De acordo com a pesquisadora, a
mesma é mais estudada quantitativamente e conceituada como uma motivagéo,
uma atitude preditora de comportamentos de cuidado dos filhos para com os pais
idosos. Enfatiza que a responsabilidade filial tende a ser considerada como uma
atitude individual ou crenca sobre o que uma pessoa deve ou nao fazer para os pais,
como, por exemplo, o senso de obrigagdo e o dever de cuidado. Envolve
sentimentos de obrigacédo ou dever dos filhos para proteger, cuidar e apoiar seus
pais durante o processo de envelhecimento (CHAPPELL; FUNK, 2011; 2012). A
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atitude pode ser avaliada por meio das atitudes de responsabilidade filial e dos
comportamentos dos filhos para cuidar e apoiar seus pais neste processo.

A atitude, enquanto conceito, neste contexto é entendida como uma avaliacao
pessoal que envolve uma opinido transitéria ou permanente de avaliar positivamente
ou negativamente um objeto, que pode ser uma categoria de pessoas ou situagdes
(FUNK; CHAPPEL; LIU, 2011). As atitudes de responsabilidade filial englobam um
conjunto de responsabilidades ou obrigac6es dos filhos em relacdo aos pais, ou
ainda, envolve uma preocupacdo com a previsao de declinio e morte de seus pais e
com a capacidade de satisfazer as necessidades de cuidados dos pais durante o
processo de envelhecimento (DONORFIO; SHEEHAN, 2001). Em algumas
sociedades, como por exemplo na China, as atitudes de responsabilidade filial sdo
desenvolvidas como ensinamento as criangas, para que estas, no futuro, prestem
cuidado aos seus pais (CHAPPELL; FUNK, 2011).

O termo comportamento, na perspectiva da responsabilidade filial, é
entendido como uma conduta individual de prestar cuidado ou apoio aos pais id0osos.
Todavia esta conduta pode estar relacionada a histéria de interacdo familiar e sofrer
influéncia das atitudes de responsabilidade dos filhos e, por conseguinte, das
normas sociais e culturais (FUNK, 2005). As atitudes nao necessariamente predizem
0s comportamentos, contudo elas envolvem uma relacdo causal com os
comportamentos de cuidados de um modo geral, além de exercer influéncias no
comportamento individual dos filhos e na sociedade como um todo (CHAPELL,;
MACDONALD; STONES, 2008, CHAPPELL; FUNK, 2012).

Sabe-se que a responsabilidade dos filhos no cuidado aos pais pode ser um
fator protetor ou ndo para o bem-estar dos cuidadores de acordo com cada grupo
cultural (FUNK; CHAPPEL; LIU, 2011). Bem-estar pessoal é conceituado por
Cummins e Lau, (2005) como o sentimento positivo ou negativo das pessoas ao
longo do ciclo vital, em termos globais, e ndo em momentos pontuais da vida, que
ocorre como consequéncia da interinfluéncia entre 0s aspectos internos
(psicolbgicos), as interagdes com outras pessoas e 0 contexto onde vivem (aspectos
psicossocialis).

Em diferentes sociedades, o processo de envelhecimento e o cuidado aos
pais idosos sofrem influéncias culturais. Nos paises desenvolvidos, principalmente
nas sociedades anglo-saxas, os valores de individualismo e independéncia estao

bastante arraigados e, de certo modo, reduzem as obrigacdes familiares dos filhos
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para com o0s pais idosos, sendo a tarefa do cuidado considerada uma
responsabilidade do Estado (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2005). A
piedade filial € considerada como uma forma intensa de responsabilidade filial, tipica
da cultura chinesa e esta relacionada aos deveres de respeito, obediéncia e
obrigacdo de cuidar de seus pais e familiares idosos (CHEUNG; KWAN; NG, 2006;
DEL CORSO; LANZ, 2013).

No Brasil, além dos valores morais e sociais, a Constituicdo Federal Brasileira
(CFB) estabelece a responsabilidade da sociedade e do Estado, juntamente com a
familia, de amparar as pessoas idosas, e que isto deve ser feito preferencialmente
nos domicilios (BRASIL, 1988). Estes direitos sdo assegurados também pelo
Estatuto do ldoso e pela Politica Nacional de Saude da Pessoa ldosa (PNSPI)
(BRASIL, 2003, 2006a).

Estudos internacionais realizados em Taiwan, Espanha, Portugal e Italia
destacam que a familia assume o cuidado ao idoso dependente (PIMENTA et al.,
2009; SALGUEIRO; LOPES, 2010; DEL PINO-CASADO et al., 2011; DEL CORSO;
LANZ, 2013; HUANG et al., 2015), mas, de modo diverso ao que ocorre no contexto
brasileiro, nos paises desenvolvidos normalmente a familia fornece cuidado, mas
conta com o apoio do Estado. Em alguns paises, como no Canada, a familia
participa das decisbes de cuidado, mas normalmente ndo o executa. Nessa
perspectiva, a responsabilidade filial € vista como institucionalizada dentro de muitas
politicas sociais e de praticas vigentes de atencdo aos idosos (FUNK, 2012).

InvestigacBes nacionais ressaltam que o cuidado ao idoso dependente €&
exercido pela familia, sendo que as cuidadoras sao as filhas e esposas de meia-
idade e idosas, com dedicacdo de tempo integral ao cuidado. A maioria apresenta
baixo indice de escolaridade, condi¢cdes sociodemogréficas desfavoraveis, e quando
sao as filhas a maioria reside com o idoso (SANTOS; PAVARINI, 2010; GAIOLI;
FUREGATO; SANTOS, 2012; PEDREIRA; OLIVEIRA, 2012; GRATAO et al., 2012;
WACHHOLZ; SANTOS:; WOLFF, 2013; GRATAO et al., 2013; PEREIRA et al., 2013;
SEIMA; LENARDT; CALDAS, 2014; LOUREIRO et al., 2014; FUHRMANN et al.,
2015).

De acordo com os resultados da Revisdo Integrativa realizada nas bases de
dados PubMed e Web of Science, a responsabilidade filial vem sendo estudada em
varios paises, como Canada, Estados Unidos, Taiwan, China entre outros (FUNK,
2010a; 2010b; STUIFBERGEN et al., 2010; FUNK; CHAPELL; LIU, 2011; JONES;
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LEE ZHANG, 2011; LIU et al., 2011; AIRES et al., 2012; FUNK, 2012; CHAPPELL;
FUNK, 2012; LIN; YI, 2013; ZENG et al., 2014).

Constata-se que no Brasil estudos sobre a responsabilidade filial ainda séo
incipientes. Somando-se a isso, observa-se que as redes de suporte formal as
pessoas idosas dependentes e seus cuidadores sao bastante restritas,
determinadas tanto por uma oferta reduzida de servicos, como pela falta de
subsidios dos profissionais na atencao a essas familias.

Para a Enfermagem, o estudo possibilitard uma maior compreensao acerca
das atitudes pessoais e dos comportamentos de cuidar dos filhos cuidadores,
levando em consideragéo crencas, valores e experiéncias dos filhos cuidadores. A
presente investigacdo podera potencializar o planejamento e ampliar as acées na
atencdo a saude integrando o cuidado ao idoso, cuidador e familia.

Destaca-se ainda a contribuicdo da presente investigacdo para as pesquisas
gerontologicas diante do atual cenario de envelhecimento da populacdo brasileira.
Em 2010, o Brasil possuia em torno de 11% da populacdo com idade igual ou
superior a 60 anos, o que correspondia a 23 milhdes de idosos. A perspectiva de
crescimento da populacdo acima de 60 anos fara do pais o sexto do mundo em
ndameros de pessoas idosas até 2020. Em 2050, o pais ter4 64 milhdes de idosos,
representando 29% da populacdo em geral (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010). Ademais o grupo de idosos é um contingente
populacional expressivo e tem importancia relativa no conjunto da sociedade
brasileira. O crescimento deste grupo etario acarreta uma série de novas exigéncias
e demandas em termos de politicas publicas de saude, profissionais qualificados e
servigos de satde (SINTESE DOS INDICADORES SOCIAS DE SAUDE, 2015).

A escolha pelo desenvolvimento do estudo no municipio de Porto Alegre esta
relacionada ao fato da grande proporcédo de idosos moradores nessa cidade. De
acordo com os dados do Censo de 2010, esse grupo etario representava 15,04% da
populacdo, sendo considerada a capital brasileira com o maior numero de idosos
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

Diante das consideracfes apresentadas e com base na investigacao
canadense, desenvolveu-se esta tese de doutorado em Enfermagem que se propde

a responder as seguintes questdes de pesquisa:

— Como e sob quais circunstancias os filhos cuidam de seus pais idosos?
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— Quais sao as caracteristicas sociodemograficas dos filhos cuidadores e de
seus pais idosos?

— Em que medida os filhos cuidadores possuem atitudes de
responsabilidade filial para com os pais idosos?

— Quais sao os comportamentos de cuidado dos filhos cuidadores?

— Qual a relacdo entre atitudes de responsabilidade filial e comportamentos
de cuidado dos filhos cuidadores?

— Como essas atitudes de responsabilidade filial e os comportamentos de

cuidado estdo relacionados ao bem-estar do cuidador?

A partir destas questdes, apresenta-se como tese de estudo: a
responsabilidade filial € potencialmente influenciada por normas sociais e culturais.
Na cultura brasileira, prevalecem as questbes morais de obrigacdo e dever,
entrelacados a sentimentos de amor, gratiddo, reciprocidade, afeto, vinculo e
respeito aos pais idosos. As atitudes de responsabilidade filial (que serédo avaliadas
no presente estudo por meio das escalas de Expectativa Filial e Dever Filial e de
forma complementar nas questfes abertas) preveem comportamentos de cuidar,
como o auxilio nas atividades béasicas e instrumentais da vida diaria, 0 apoio
emocional, financeiro e a companhia. Os filhos cuidadores que apresentam maiores
escores de expectativa e dever filial tém mais comportamentos de cuidar. As atitudes
de responsabilidade filial ndo estdo relacionadas com o bem-estar do cuidador,
porém os comportamentos de cuidar levam a maiores escores na sobrecarga do
cuidador e influenciam de forma negativa o bem-estar deste.

Como ja afirmado, este estudo contribui para a ampliacdo do conhecimento
gerontolégico no contexto nacional, tendo como foco inédito o estudo da
responsabilidade filial na cultura brasileira. Além disso, a pesquisa agrega-se a outro
estudo internacional, promovendo a integracdo de informacgdes cientificas com o
contexto internacional e possibilitando, desse modo, a comparagdo com 0S

resultados de investigacdes de outros paises.
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2 OBJETIVOS

Considerando a necessidade de adaptagéo transcultural do protocolo Filial
Responsability e a proposta de replicacdo do estudo no Brasil sdo apresentados os

seguintes objetivos:

2.1 Objetivo geral

— Analisar a responsabilidade filial no cuidado aos pais idosos e a relacao deste

cuidado com o bem-estar dos filhos cuidadores.

2.2 Objetivos especificos

— Realizar a adaptacéao transcultural do protocolo Fililal Responsability;

— descrever as caracteristicas sociodemograficas dos filhos cuidadores e seus
pais idosos;

— Compreender como e sob quais circunstancias os filhos cuidam de seus pais
idosos;

— Verificar as atitudes de responsabilidade filial por meio da expectativa e dever
filial dos filhos cuidadores;

— Identificar quais sdo os tipos e os comportamentos de cuidado realizados
pelos filhos cuidadores;

— Avaliar o bem-estar dos filhos cuidadores;

— Examinar a relacdo entre atitudes de responsabilidade filial e comportamentos
de cuidado dos filhos cuidadores;

— Verificar se as atitudes de responsabilidade filial, os comportamentos de
cuidado e outras variaveis de interesse estdo relacionadas com o bem-estar

do cuidador.
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3 CONSTRUGCAO TEORICA SOBRE A TEMATICA EM ESTUDO

Nesta secédo, apresenta-se a construcao tedrica sobre a tematica em estudo e
discutem-se o panorama do envelhecimento populacional e as politicas publicas de
saude. Na subsecédo seguinte, abordam-se as redes de cuidado as pessoas idosas.
Na sequéncia, contextualizam-se 0s aspectos relacionados ao cuidador informal de
pessoas idosas e, na ultima subsecado, apresenta-se uma revisao integrativa sobre
0os estudos de responsabilidade filial no cuidado aos pais idosos em diferentes

paises.
3.1 O envelhecimento populacional e as politicas publicas

A longevidade da populacdo € um fenbmeno mundial que traz importantes
repercussdes nos campos social e econdmico. Nos paises desenvolvidos, esse
processo se deu de forma lenta; enquanto nos paises em desenvolvimento, como o
Brasil, caracteriza-se pela rapidez no aumento das populacdes adulta e idosa,
modificando a piramide populacional (VERAS, 2011). Todavia, nos paises
desenvolvidos, construiram-se os alicerces de uma sociedade mais inclusiva e mais
adequada a populacgéo idosa. Ja nos paises em desenvolvimento, nos quais, apesar
dos enormes avancos normativos e institucionais, muito ainda precisa ser feito para
gue a velhice seja associada ndo s6 a uma vida ativa e saudavel, mas, igualmente,
bem cuidada em relacdo aos cuidados formais para a populacdo idosa
(CAMARANO, 2010).

De acordo com os resultados do ultimo censo demografico, a populacdo com
idade igual ou superior a 60 anos totalizava 23 milhdes, representando 11% da
populacdo nacional (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA,
2010). Segundo os dados da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios — PNAD
(2014), a proporcao de pessoas com 60 anos ou mais passou de 9,7%, em 2004,
para 13,7%, em 2014, sendo o0 grupo etario que mais cresceu na populagédo
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2014). Projecéo
realizada pelo IBGE em 2013 (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICA, 2013), indica tendéncia de aumento da proporcéo de idosos, que em

2030 sera de 18,6%, e, em 2060, de 33,7%, ou seja, a cada trés pessoas da
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populacdo uma terd 60 anos ou mais (SINTESE DOS INDICADORES SOCIAS DE
SAUDE, 2015).

Além disso, no Brasil, vivencia-se o envelhecimento da propria populacdo
idosa, ou seja, de crescimento mais acentuado da populacdo de 80 anos ou mais
(CAMARANO, 2010). Projecbes populacionais apontam para uma continuagao do
crescimento da populagéo idosa e muito idosa, ndo obstante a redugdo do ritmo de
crescimento da populacdo como um todo. Isso € resultado da entrada da coorte dos
baby boomers na ultima fase da vida e da queda nas taxas de mortalidade nessa
faixa etaria (elderly boomers) (CAMARANO; KANSO, 2010). De acordo com o
Censo de 2010 (IBGE, 2010), esse subgrupo representava aproximadamente 14%
da populacéo idosa, e 1,5% da brasileira. As projecdes para 2040 indicam que 0s
muito idosos responderdo por um quarto da populacédo idosa e cerca de 7% da
populacao total, representando um contingente de aproximadamente 13,7 milhdes
com mais de 80 anos. Esse aumento ocorre em um contexto de transformacoes
estruturais acentuadas nos arranjos familiares, decorrentes de mudancas na
nupcialidade, da queda da fecundidade e do ingresso macico das mulheres no
mercado de trabalho (CAMARANO, 2010).

Ademais, os idosos estdo mais expostos as Doencas Crbnicas N&o
Transmissiveis (DCNTs), muitos com comprometimento da capacidade funcional,
gerando situacBes de dependéncia e consequente necessidade de cuidado. O que
se pode esperar, portanto, € um aumento da populacdo que demandard de mais
cuidados.

O envelhecimento com dependéncia torna-se um desafio a ser incorporado
pela area da saude, em que se contrapdem duas situacdes: a primeira refere-se as
condicdes necessérias para a manutencao dos cuidados ao idoso na comunidade; a
segunda, as condi¢cdes da familia para assumir os cuidados ao idoso (CALDAS,
2003).

O envelhecimento da populacéo brasileira impactou e trouxe mudancas no
perfil epidemiolégico em todo Pais, produzindo demandas que requerem respostas
das politicas sociais envolvendo o Estado e a sociedade, implicando novas formas
de cuidado, em especial aos cuidados prolongados e a atencdo domiciliar,
resultando em novos desafios a serem enfrentados no cuidado a populacdo idosa,
dirigidos principalmente as politicas de saude, da assisténcia social e da previdéncia
social (RESENDE; DIAS, 2008; CAMARANO, 2010).
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3.1.1 O envelhecimento na agenda das politicas publicas internacionais

A partir da década de 1970, os programas sociais direcionados ao
enfrentamento do processo de envelhecimento dos paises desenvolvidos surgiram
visando a manutencdo do papel social e reinsercdo das pessoas idosas na
sociedade, bem como a prevencdo da perda de sua autonomia (CAMARANO;
PASINATO, 2004). A Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU), preocupada com a
situacdo da velhice no mundo, passou a fundamentar suas acdes e promover
formulacéo de politicas e de a¢Bes relacionadas ao segmento idoso.

O primeiro marco de conquistas relacionadas aos direitos dos idosos ocorreu
em 1948, quando a Assembleia Geral das NacfGes Unidas adotou e proclamou a
Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (ORGANIZACAO DAS NACOES
UNIDAS, 1948). A declaragdo considera idoso como um grupo socialmente
vulneravel que passa, desta forma, a ser suscetivel de protecdo especial por parte
do Estado.

Diante da necessidade de uma conscientizacdo mundial sobre as
problematicas relativas a populacao idosa, a ONU promoveu, em 1982, em Viena, a
| Assembleia Mundial sobre o Envelhecimento. Foi o primeiro férum global
intergovernamental centrado na questdo do envelhecimento populacional, o qual
resultou na aprovacdo do Plan de Accién Internacional de Viena sobre el
Envejecimiento, considerado como o marco inicial para o estabelecimento de uma
agenda internacional de politicas publicas para a populacdo idosa (ORGANIZACAO
DAS NACOES UNIDAS, 1982). Esse plano propds estratégias e programas a serem
desenvolvidos pelos paises membros, tornando-se um evento de referéncia na area,
uma vez que o tema envelhecimento ndo era foco de atencdo tanto dos poderes
publicos internacionais como no Brasil. Ele foi estruturado em forma de 66
recomendacdes para os estados membros referentes a sete areas: saude e nutricao,
protecdo ao consumidor idoso, moradia e meio ambiente, familia, bem-estar social,
previdéncia social, trabalho e educacdo (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS,
1982). A partir dessa assembleia, as discussOes sobre a atencdo a esse grupo da
populacao passarram a ser consideradas prioridade, e foram definidas diretrizes que
norteiam as decisdes sobre as politicas publicas a serem adotadas mundialmente.

Em 2002, aconteceu a Il Assembleia Mundial sobre o Envelhecimento

realizada em Madri. O plano de Viena foi revisado e foi proposto o Plano
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Internacional de Acdo sobre o Envelhecimento de Madri (ORGANIZACAO DAS
NAC}f)ES UNIDAS, 1982, 2002; CAMARANO; PASINATO, 2004). O Plano de Madri
dedicou atencdo especial aos problemas provenientes do processo de
envelhecimento dos paises em desenvolvimento, fundamentado nos principios
bésicos, tais como: na participacdo ativa dos idosos na sociedade; na luta contra a
pobreza; nos fomentos da salude e do bem-estar na velhice; na promoc¢do do
envelhecimento saudavel e na criagdo de um entorno propicio e favoravel ao
envelhecimento (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS, 2002). Esse plano de
acdo exerceu influéncia nas politicas e programas dirigidos a populagcédo idosa em
todo o mundo, especialmente nos paises em desenvolvimento como € caso do Brasil
(CAMARANO; PASINATO, 2004).

Nessa perspectiva, em 2005, a OPAS institui a Politica do Envelhecimento
Ativo, que tem como objetivo conquistar o envelhecimento saudavel e a qualidade
de vida, permitindo a inclusdo do segmento idoso na sociedade com uma
participacdo continua. Tem como pilares basicos a saude, a participacdo e a
seguranca, caracterizando-se pelo processo de otimizacdo das oportunidades com o
objetivo de melhorar a qualidade de vida da populacdo que envelhece. O conceito
de envelhecimento ativo “refere-se a participacdo continua nas questdes sociais,
econdmicas, culturais, espirituais e civis, e ndo somente a capacidade de estar
fisicamente ativo ou de fazer parte da forca de trabalho” (ORGANIZACAO MUNDIAL
DA SAUDE, 2005).

Em 2009, em Washington, a OPAS estabeleceu o Plano de Acéo sobre a
Saude das Pessoas ldosas, incluindo o envelhecimento ativo e saudavel. O Plano
de Acado € uma resposta aos acordos internacionais e regionais, e nele sao definidas
prioridades para o periodo 2009-2018 (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA
SAUDE, 2009). O foco é promover a longevidade saudavel e bem-estar por meio de
estratégias e acOes, participativas e eficazes, para cumprir 0S seguintes
compromissos: saude das pessoas idosas nas politicas publicas; adequacdo dos
sistemas de saude para enfrentar os desafios associados com o envelhecimento da
populacao; formacdo de recursos humanos para enfrentar este desafio e gerar as
informacgdes necessarias para executar e avaliar as acdes para melhorar a saude da

populacao.
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3.1.2 O envelhecimento na agenda das politicas publicas nacionais

No Brasil, a promulgacdo da Constituicdo Federal (CFB) de 1988 estabeleceu
que a organizacdo do sistema de saude deveria ser baseada nos principios da
universalidade do acesso, integralidade, equidade, descentralizacdo da assisténcia a
salde e participacdo popular. A implantacdo do Sistema Unico de Satde (SUS)
pressupbe a adocdo do modelo tecnoassistencial de Vigilancia da Saude, e, por
conseguinte, a reorganizacao dos servicos de saude, com o propoésito de atender as
necessidades de saude da populacdo em geral, além das demandas da populagcéo
gue envelhece (BRASIL, 1988). Com base na CFB, a saude € um direito de todos e
dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a
reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario
as acodes e servicos para sua promocdao, protecdo e recuperacao (BRASIL, 1988).
Ademais, estabelece que o apoio as pessoas idosas é de responsabilidade da
familia, da sociedade e do Estado, os quais devem assegurar a sua participacdo na
comunidade, defender sua dignidade e bem-estar e garantir o seu direito a vida.

Diante da necessidade do setor da saude dispor de uma politica devidamente
expressa relacionada a saude do idoso, em 1994, foi instituida a Lei n°® 8842/94
promulgando a Politica Nacional do Idoso (PNI) (BRASIL, 1994). O propdsito foi
assegurar os direitos da populacdo idosa por meio da criacdo de condi¢des para
promover sua autonomia, integracdo e participacao na sociedade.

Em 2003, o Congresso Nacional aprovou o Estatuto do Idoso (Lei n® 10.741).
Entre os objetivos do mesmo, destaca-se o propdsito de manter a pessoa idosa na
comunidade, junto de sua familia, de forma digna e confortavel. No Artigo 32
especifica a responsabilidade da familia em relacéo ao cuidado as pessoas idosas,
bem como da comunidade, da sociedade e do Poder Publico em assegurar o0s
direitos da populacdo idosa, priorizando a convivéncia familiar e comunitéria, em
detrimento da sua institucionalizacdo (BRASIL, 2003). O Artigo 15 prevé a atencao
integral & saude da pessoa idosa, por intermédio do SUS, garantindo-lhe o acesso
universal e igualitario, em conjunto articulado e continuo das acdes e servicos de
prevencdo de doencas, promoc¢ao, protecdo e recuperacdo da saude, incluindo a
atencdo especial as doencas que afetam preferencialmente a populacdo idosa
(BRASIL, 2003).
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A Portaria/GM n° 399, publicada em 2006, apresenta as Diretrizes do Pacto
pela Saude, nas quais estdo contempladas trés dimensdes: Pacto pela Vida, em
Defesa do SUS e de Gestédo. O Pacto pela Vida € o compromisso entre 0s gestores
do SUS em torno de prioridades que apresentam impacto sobre a situacao de saude
da populacgéo brasileira. Entre as prioridades estabelecidas nesse Pacto, a saude do
idoso é assegurada por meio de acdes para promoc¢do do envelhecimento ativo e
saudavel e atencdo integral e integrada a saude da pessoa idosa (BRASIL, 2006b).

Em 2006, pela Portaria n® 2.528, foi aprovada a Politica Nacional de Saude da
Pessoa ldosa (PNSPI). Para a PNSPI, o principal problema que pode afetar a
pessoa idosa € a perda de sua capacidade funcional, isto €, a perda das habilidades
fisicas e mentais necessarias para realizacdo de atividades basicas e instrumentais
da vida diaria. Assim, a PNSPI foi proposta com o objetivo de recuperar, manter e
promover a autonomia e a independéncia dos individuos idosos, direcionando
medidas coletivas e individuais de salde para esse fim, em consonancia com 0s
principios e diretrizes do SUS (BRASIL, 2006a).

A PNSPI, além de fundamentar as acdes do poder publico do setor saude na
atencado integral a populacdo idosa do Brasil, incorpora o cuidado familiar e, ao
mesmo tempo, considera o modelo de cuidado domiciliar essencial a saude desse
grupo populacional. Nesse contexto, o cuidador familiar de idosos passa a ser
considerado uma parte importante para a manutencdo da autonomia, integracdo e
participacdo da pessoa idosa na sociedade, além de ser determinante para o
sucesso das diretrizes das politicas publicas (BRASIL, 2006a).

A PNSPI adota um conceito ampliado de saude. Assim, para a pessoa idosa,
saude se traduz mais pela sua condicdo de autonomia e independéncia do que pela
auséncia de doencas. As acgbes preconizadas pela PNSPI sdo baseadas nas
seguintes diretrizes (BRASIL, 2006a):

— Promocéo do envelhecimento ativo e saudavel;

— Atencdo integral, integrada a saude da pessoa idosa;

— Estimulo as acdes intersetoriais, visando a integralidade da atencéo;
Provimento de recursos capazes de assegurar qualidade da atencédo a
salde da pessoa idosa;

— Estimulo a participacao e fortalecimento do controle social;

— Formacéo e educacao permanente dos profissionais de saude;
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— Divulgacdo e informacdo para profissionais de saude, gestores e
usuarios do SUS;

— Promocéo de cooperacgdo nacional e internacional das experiéncias na
atencdo a saude da pessoa idosa;

— Apoio ao desenvolvimento de estudos e pesquisas.

Conforme ja comentado, as mudangas caracterizadas pela transicdo
demografica e epidemioldégica apontam para uma necessaria reformulacdo do
modelo de atencdo a saude, de modo que seja possivel, além de garantir o direito a
saude, lidar de forma mais adequada com as necessidades resultantes desse
cenario de envelhecimento da populacéo.

Observa-se que as politicas publicas voltadas para o envelhecimento com
dependéncia e ao cuidador familiar sdo frageis e insuficientes. O sistema de saude
brasileiro ndo esta preparado para atender a contento a populacdo idosa que
adoece e sua familia. A familia continua sendo, na maioria das vezes, a principal
responsavel pelo cuidado a pessoa idosa, assumindo-o em tempo integral como um
problema individual e/ou familiar em funcdo da auséncia ou precariedade do apoio

formal do Estado.

3.2 Redes de atencéo ao cuidado do idoso

As redes de apoio social configuram-se como ferramentas importantes para o
cuidado da pessoa idosa; entretanto, no Brasil, as mesmas ainda se encontram
frhgeis e ndo constituem uma estrutura organizada (NARDI; OLIVEIRA, 2008).
Dessa maneira, o cuidador familiar trabalha sobrecarregado, sem ajuda ou
orientacdes, o que interfere na sua qualidade de vida e do idoso dependente de
seus cuidados.

O conceito de rede social de apoio esta associado a organizacédo do vinculo
entre pessoas. O vinculo pode ser estruturado por uma rede formal e informal
(ROSA et al, 2007). A rede de apoio formal é constituida pelas relacdes
estabelecidas pela posicdo e papéis na sociedade, incluindo os profissionais, 0s
servigos estatais, a seguranca social e os servigos organizados pelo poder local. Ja
a rede de apoio informal é formada pelos individuos com quem se tém uma relacéo

interpessoal e pelas ligagbes proximas ou envolvimentos afetivos entre os
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individuos, compostas por familias, amigos, vizinhos, colegas de trabalho e
comunidades (ROSA, 2004; ROSA et al., 2007).

As redes sociais tém funcdo importante no enfrentamento das perdas e
limitacbes da velhice, bem como nas demandas de cuidado. Segundo Guzman,
Huenchuan e Montes de Oca (2003), o processo de envelhecimento pode acarretar
uma decadéncia econbémica e comprometimento da saude, tanto fisica como
psicoloégica das pessoas idosas, bem como uma maior suscetibilidade ao
enfraquecimento das redes sociais. Além disso, o afastamento dos filhos para
constituirem suas familias, a morte de parentes e amigos e outros fatores fazem com
que, gradativamente, a rede social dos idosos diminua, tornando-os mais vulneraveis
ao desamparo (RODRIGUES; SILVA, 2013).

O apoio social é definido como as interacfes interpessoais que ocorrem
dentro da estrutura dessas organiza¢gdes. Segundo Rosa (2007), o apoio social pode
ser dividido em quatro tipos: (1) apoio emocional, que envolve expressodes de afeto,
amor, conversas, visitas, companhia; (2) apoio instrumental, que se refere ao auxilio
na execucdo das tarefas diarias e ajuda financeira; (3) apoio de informacdo, que
compreende informacdes (aconselhamentos, sugestdes, orientacbes) que podem
ser usadas para lidar com problemas e resolvé-los; e (4) interacdo social positiva,
que diz respeito a disponibilidade de pessoas com quem se divertir e relaxar (ROSA
et al., 2007).

Camarano e Mello (2010) conceituam o cuidado ao idoso como formal e
informal ou familiar. O cuidado formal compreende aquele que envolve “atendimento
integral ao idoso em Instituicbes de Longa Permanéncia (ILPIs) e/ou em centros-dia
e hospitais-dia, além do cuidado domiciliar formal. Sado ofertados por profissionais
especializados tanto do setor publico quanto do privado” (CAMARANO; MELLO,
2010. p. 19). O cuidado informal ou familiar € prestado pelas familias, amigos e/ou
vizinhos. Segundo Camarano e Mello (2010), o cuidado familiar pode ser
complementado com uma oferta de pessoal qualificado para o cuidado ao idoso
dependente nos seus domicilios ou por meio de algum apoio as familias no
desempenho dessas atividades.

Nos paises desenvolvidos, ha redes de suporte e organizacbes com 0
objetivo de manter a pessoa idosa em sua casa. Contudo, no Brasil, apesar do
avanco na legislacdo, as familias assumem as maiores responsabilidades pelo

cuidado aos idosos no domicilio e constituem-se a principal fonte de apoio social,
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funcional, econébmico e afetivo ao idoso e seu cuidador. De um modo geral, a
disponibilidade publica ou privada de cuidados domiciliares visa substituir ou
amenizar o trabalho realizado pelas familias, que, muitas vezes, ocorre em
condicBes precarias e de conflito (CAMARANO; MELLO, 2010).

Nessa perspectiva, o Ministério da Saude, em 2002 (Portaria GM/MS
n°® 702/2002 e Portaria n°® SAS/MS 249/2002), criou mecanismos para a organizagao
e implantacdo de Redes Estaduais de Assisténcia a Saude do Idoso com o objetivo
de atender as necessidades dos idosos com qualidade e de forma estruturada para
cada nivel assistencial (BRASIL, 2002). As redes seriam compostas por hospitais
gerais e centros de referéncia em Assisténcia a Saude do ldoso. As modalidades
que as representam seriam: internacdo hospitalar, atendimento ambulatorial
especializado, hospital-dia e assisténcia domiciliar. Entretanto esta portaria hunca foi
efetivada.

De modo mais amplo, para a atencao da populacao brasileira, em 2010 foram
instituidas as Redes de Atencdo a Saude (RAS) por meio da Portaria n°4.279. As
RAS sdo arranjos organizativos formados por acfes e servicos de saude, com
diferentes configuracfes tecnoldgicas e missdes assistenciais, articulados de forma
complementar, de base territorial. Tém como atributo central a atencdo basica como
primeiro ponto de atencdo e principal porta de entrada do sistema, constituida de
equipe multidisciplinar que cobre toda a populacao, integrando e coordenando o
cuidado para atender as suas necessidades de saude (BRASIL, 2010). A
organizacdo do sistema de saude por meio das RAS é uma estratégia utilizada para
superar a fragmentacdo da atencédo e da gestdo e aperfeicoar o funcionamento
politico-institucional do SUS com vistas a assegurar ao usuario o conjunto de acdes
e servicos eficaz com qualidade e com resolubilidade.

Assim, evidencia-se que essa rede de apoio formal deve dar conta de

atender as necessidades de saude do idoso e do cuidador.

3.3 O cuidador informal de pessoas idosas e os efeitos do processo de cuidar

Com o aumento da expectativa de vida, ser cuidador de um idoso € uma
experiéncia cada vez mais frequente, visto que a incidéncia de doencas cronicas e 0
namero de idosos dependentes crescem proporcionalmente ao envelhecimento
(INOUYE et al., 2009). Por outro lado, para Camarano e Mello (2010), o cuidado
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familiar ao idoso esté se tornando um recurso cada vez mais escasso em quase todo
o mundo, o que demanda por modelos alternativos de cuidado dos idosos em
situacdo de dependéncia, bem como requer uma nova divisdo de trabalho entre o
Estado, a familia e o setor privado para a provisdo de cuidados para esse grupo
populacional.

O termo cuidador, usado na area da gerontologia, é a pessoa, membro da
familia ou ndo, que presta cuidados ao idoso dependente (em maior ou menor grau).
Entretanto, as tarefas desempenhadas pelos mesmos variam em diferentes culturas.
No Brasil, as tarefas envolvem o acompanhamento nas atividades diarias, como
auxilio na alimentacao, higiene pessoal, medicacdo; auxilio na recuperacdo e na
gualidade de vida dessa pessoa com 0 objetivo de preservar a sua autonomia e a
sua independéncia (BRASIL, 2007; MOREIRA; CALDAS, 2007; BIERHALS, 2015).

Estudos realizados na Franga e na Espanha relatam que as principais
atividades realizadas pelos cuidadores familiares s&o o transporte, o0
acompanhamento em consultas médicas, cuidado com tarefas do domicilio, entre
outras (JIMENEZ-MARTIN; PRIETO, 2012; PARAPONARIS; DAVIN; VERGER,
2012). J4& no Canada, os filhos cuidadores ndo exercem assisténcia nas AVDs,
sendo que os filhos prestam cuidado aos pais, essencialmente, nas necessidades
pessoais, como apoio emocional, instrumental ou financeiro. O cuidado muitas vezes
é realizado a distancia com supervisdo de cuidadores formais; além disso, para os
flhos, acdes como recados, telefonemas para os pais, presentes tambem sao
consideradas atividades de cuidado (CHAPPELL; FUNK, 2011). Segundo Bierhals
(2015), essa inconsonancia entre os papéis desempenhados pelos cuidadores nos
diferentes contextos pode ser explicada pelo fato de que nos paises desenvolvidos
0os cuidadores dispdem de uma maior oferta de rede de cuidado formal e
profissionais de saude que auxiliam nas atividades mais complexas de cuidado,
guando comparados a realidade brasileira.

Estudos brasileiros sobre cuidadores de idosos apontam que o cuidado é
exercido quase que exclusivamente pelos integrantes da familia. Dentre eles,
destacam-se as filhas e esposas de meia-idade e idosas, com dedicacao de tempo
integral ao cuidado, a maioria apresenta baixo indice de escolaridade, condicdes
sociodemogréficas desfavoraveis e a maioria reside com o idoso (SANTOS;
PAVARINI, 2010; GAIOLI; FUREGATO; SANTOS, 2012; GRATAO et al., 2012;
PEDREIRA; OLIVEIRA, 2012; WACHHOLZ; SANTOS; WOLFF, 2013;
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GRATAO et al., 2013; PEREIRA et al., 2013; SEIMA; LENARDT; CALDAS, 2014;
LOUREIRO et al., 2014).

Pesquisas desenvolvidas no ambito nacional e revisdo integrativa tém
realcado os efeitos negativos do processo de cuidar de um idoso dependente,
relacionados a alta incidéncia de sobrecarga entre os cuidadores familiares
(GRATAO et al., 2012; OLIVEIRA; DELBOUX, 2012; SEIMA; OLIVEIRA;
CALDANHA, 2012; PEDREIRA; OLIVEIRA, 2012; VIEIRA et al., 2012; PEREIRA
et al.,, 2013; LENARDT; CALDAS, 2014; LOUREIRO et al., 2014). Entre os fatores
que mais afetam a sobrecarga dos cuidadores, os pesquisadores destacam o
isolamento social, cuidado em tempo integral, estresse pessoal e familiar, alteracoes
na dinamica familiar, sentimentos de ter que cumprir uma obrigacdo onerosa e
causadora de tensao, residir com o idoso, idade avancada do cuidador, além de
problemas financeiros, acimulo de fungdes e tipos de tarefas que assume e o nivel
da capacidade funcional do idoso.

Investigacdo realizada no Rio Grande do Sul identificou como necessidades
sentidas pelos cuidadores familiares as informacdes para a realizacdo das atividades
de apoio instrumental, e informagdes e/ou apoio referentes aos aspectos subjetivos
do cuidado, além das dificuldades relacionadas as suas préprias questdes de saude,
as quais prejudicaram a realizacao do cuidado (BIERHALS, 2015). Contudo estudos
destacam a satisfacdo dos cuidadores familiares em prestar o cuidado aos idosos
(JESUS et al., 2013; VIDIGAI et al., 2014). Para as filhas, cuidar dos pais idosos era
gratificante, como uma forma de dar amor, carinho, atencéo e retribuir o cuidado que
tiveram quando crianca, além de considerar como dever cuidar dos pais (JESUS
et al., 2013).

J& nos estudos internacionais entre 0s aspectos que afetam a sobrecarga do
cuidador estdo os problemas comportamentais do idoso, dependéncia do idoso,
idade dos cuidadores e individualizacdo da familia (SALGUEIRO; LOPES, 2010;
ZENG et al., 2014; HUANG et al., 2015).

Outros estudos analisam a qualidade de vida (QV) e a sobrecarga dos
cuidadores de idosos (PINTO et al., 2009; OLIVEIRA et al., 2011; WACHHOLZ;
SANTOS; WOLFF, 2013; GONCALVES RODRIGUES et al., 2014). Os resultados
indicam a existéncia de relacdo entre a sobrecarga e a piora da QV dos cuidadores.

Entre os fatores que apresentaram correlagdo, os aspectos sociais, as relacdes
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pessoais, 0 maior tempo de cuidado, morar com o idoso e ser do sexo feminino
influenciaram negativamente a QV do cuidador.

Foram identificadas ainda investigacGes que analisam as correlagdes entre o
grau de dependéncia funcional de idosos, o nivel de sobrecarga relacionada ao
cuidado e a percepcédo de qualidade de vida dos cuidadores familiares desses
idosos (WACHHOLZ; SANTOS; WOLFF, 2013). Os autores referenciados
identificaram correlacdes significativas entre menor nivel de sobrecarga relacionada
ao cuidado e melhores percepc¢des de QV, bem como associacdo entre maior grau
de dependéncia do idoso assistido e maior sobrecarga e QV menos satisfatorias.

Observa-se que o processo de cuidar de uma pessoa idosa pode repercutir
de varios modos na vida do cuidador e na familia, seja nos aspectos fisicos,

emocionais e também na organizacao deste grupo.
3.4 Responsabilidade filial no cuidado aos pais idosos

Esta secao foi elaborada mediante uma revisao integrativa da literatura com
base nas seguintes etapas: identificacdo do tema ou questdo de pesquisa,
estabelecimento de critérios para inclusdo e exclusdo de estudos/amostragem ou
busca na literatura, definicdo das informacfes a serem extraidas dos estudos
selecionados/categorizacdo dos estudos, avaliacdo dos estudos, interpretacdo dos
resultados e sinteses do conhecimento (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008,
SOUZA; SILVA; CARVALHO, 2010).

Na coleta de dados foi realizada a busca das publicacdes indexadas nas
seguintes bases de dados: Pub Med e Web of Science. Estas foram escolhidas
devido ao alcance que possuem na literatura mundial e por incluirem periodicos
conceituados da area da saude. O periodo selecionado foi de 2000 a 2015. Foi
utilizado o cruzamento das palavras “filial responsibility” com “family care”, “family
caregiver”, “intergenerational care” e “family caregiving”. Salienta-se que foi utilizado
“and” como operador booleano entre as palavras.

Para avaliacdo dos dados foram selecionados critérios de inclusédo: pesquisas
gue respondessem a pergunta norteadora, publicadas em inglés, portugués ou
espanhol e no formato de artigo. A busca foi realizada de forma ordenada e as

publicacbes que se encontravam indexadas em mais de uma busca foram
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selecionadas na primeira busca. A questdo norteadora era: o que ha de producgéo na
literatura sobre a responsabilidade dos filhos no cuidado aos pais idosos?

Das buscas, obteve-se 115 artigos que tiveram seus resumos lidos e
avaliados quanto a pergunta norteadora. Destes, foram selecionados 47 artigos, que
foram lidos na integra. Ao final, chegou-se aos 28 artigos que compdem esta
revisao.

Os resultados foram interpretados por meio de uma comparacgéao dos achados
nos artigos relacionados buscando interpretar os conceitos de responsabilidade filial,
piedade filial, obrigagéo filial e comportamentos de cuidar. Os dados foram descritos,
utilizando-se frequéncia absoluta (n) e percentual (%).

De acordo com os resultados, dos 28 artigos houve maior ocorréncia de
estudos qualitativos (12); contudo, deve-se considerar ainda que cinco estudos eram
com abordagem mista. Funk (2010) destaca que responsabilidade filial tem recebido
consideravel atencdo na literatura internacional, sendo mais estudada
guantitativamente; porém, deve-se levar em consideracdo a importancia da analise
qualitativa das questdes estudadas para uma melhor compreensdao dos aspectos
conceituais.

A utilizacdo de um periodo de 15 anos para a Rl justifica-se pelo fato de que
publicacdes com a teméatica ainda sdo poucas na area. Observa-se aumento das
publicacdes com o passar dos anos. O ano de 2011 foi o que teve 0 maior numero
de publicacdes(6) e pode ser justificado, talvez, pela maior busca dos autores pela
nova tematica.

Quanto a distribuicdo dos artigos nos periodicos, verifica-se que a maior
producéo foi divulgada no Journal of Aging Studies (JAS), com trés artigos (10,71%),
Journal of Marriage and Family e Ageing and Society, com dois artigos cada
(7,14%), e nos demais periodicos foram identificados somente um artigo. O maior
namero de publicacdo no JAS deve estar associado ao fato do periédico possuir um
bom fator de impacto e ser voltado exclusivamente a area do idoso, agregando,

portanto, forca a essa tematica.
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Figura 1 — Numeros de publicacdes entre os anos de 2000 e 2015 segundo os
paises de origem. Porto Alegre, Rio Grande do Sul, 2016

8
7 |
6 4
5 |
B Numero de 41
Producdes 37
2 4
1 |
0 4
.\boc, R L & & 2 RGN @‘3 & L
K (,”’Q S & Q,CQ A Q\O\'b e @ vé\'b
i R <&
& & ¥

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

Dentre os 28 artigos selecionados, verificou-se a prevaléncia de artigos norte-
americanos, com sete publicacbes (25%), e canadenses, com seis artigos
publicados (21,4%), totalizando 46,4% das publicacBes sobre a tematica. No Brasil,
a tematica foi recentemente introduzida, tendo, portanto, somente uma publicacdo
(3,6%).

Canada e EUA enfrentam o processo de envelhecimento de longa data e séo
paises desenvolvidos, investindo uma parte maior do PIB no Canada e EUA. Ambos
0s paises sdo desenvolvidos e, portanto, investem uma parte maior do PIB em
educacdo e em publicacbes do que os paises considerados subdesenvolvidos.
Ademais, podem-se levar em consideracdo as questdes culturais em relacdo a
teméatica e ao cuidado aos idosos, bem como a organizacdo de redes de suporte
formal para o cuidado aos idosos.

Dentre os estudos selecionados, 18 abordam o conceito de responsabilidade
filial (64,28%), 12 falam sobre a piedade filial (42,86%) e 6 abordam o conceito de
obrigacao filial (21,43%). Outros conceitos sdo abordados com menor frequéncia,
entre eles a reciprocidade, expectativa filial, praticas filiais, motivacbes filiais,
respeito filial, cuidado filial, valores filiais, autoeficacia filial e comportamento filial. A
responsabilidade filial € um conceito que esta em construcdo e € relacionado a uma
norma cultural que envolve um conjunto de atitudes individuais e comportamentos de

cuidados dos filhos para com os pais durante o processo de envelhecimento,
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incluindo véarios sentimentos de responsabilidades, crencas e valores diante de uma
determinada situacéo de cuidado. A responsabilidade filial pode ser avaliada através
das atitudes e dos comportamentos para apoia-los no processo de envelhecimento
(CHAPELL; FUNK, 2011; CHAPELL; FUNK, 2012; AIRES et al., 2012). Alguns
exemplos de comportamentos de responsabilidade filial incluem obediéncia e
respeito a autoridade parental, corresidéncia com os pais idosos, fornecendo
recursos e cuidando das suas necessidades diarias. A piedade filial € uma norma
familiar tradicional, influenciada por Confacio, que abrange comportamentos, como
respeito, obediéncia, lealdade, promocdo de bem-estar psicossocial-espiritual,
prestacado de cuidado fisico e material para os pais, mesmo ap0s a morte destes
(ZHAN, 2006; HSU et al., 2013).

De acordo com os resultados, verificou-se que a responsabilidade filial vem
sendo estudada no contexto internacional em diferentes paises, porém com
enfoques distintos. Estudo qualitativo realizado na China explorou a experiéncia de
cuidadores familiares de idosos com relacdo as necessidades de responsabilidade
(ZENG et al., 2014). Os pesquisadores extrairam trés temas: cuidar do idoso € um
trabalho duro, é minha responsabilidade e o apoio nunca é suficiente. Ainda de
acordo com os resultados, os cuidadores descrevem que cuidar dos pais € uma
experiéncia importante, mas que se sentem sobrecarregados tanto nos aspectos
psicolégico ou emocional quanto fisico e econémico. Acrescentam ainda que apesar
dos filhos considerarem uma obrigacdo cuidar dos pais idosos, alguns assumem o
cuidado de forma imposta e como Unica op¢édo de cuidado.

Outra investigacao realizada no Sul de Taiwan buscou examinar os fatores de
base cultural como potenciais preditores de sintomas depressivos em idosos que
vivem em instituicbes de cuidados. Entre os fatores preditores, a disposi¢cdo de uma
pessoa idosa a ser institucionalizada, a disposicdo de um idoso de permanecer
institucionalizado, o0 estresse percebido e a autotranscendéncia foram
significativamente associados com sintomas depressivos (r = -0,35; -0,49; 0,60; e -
0,67, respectivamente). Contudo, ndo foi encontrada associacdo entre a
responsabilidade filial e os sintomas depressivos dos idosos (HSU et al., 2013).

Estudo realizado com filhos cuidadores analisou as mudancgas no cuidado
entre as geragdes em quatro sociedades do Leste Asiatico, escolhidos pela sua
formacdo cultural: China, Japdo, Coréia e Taiwan. A principal fonte de apoio

intergeracional no cuidado aos pais idosos foram os filhos. A cultura patriarcal
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dominante também se expressa na influéncia continua das normas de piedade filial
sobre as relagdes intergeracionais nas sociedades estudadas (LIN; YI, 2013).

Trés artigos séo resultados do estudo orginal replicado na presente tese
(CHAPPELL; FUNK, 2011; FUNK; CHAPPELL; LIU, 2011; CHAPPELL; FUNK,
2012). Entre os estudos, as pesquisadoras analisaram a associagao entre as
atitudes de responsabilidade filial e os comportamentos de cuidar nos trés grupos de
filhos cuidadores (CHAPELL; FUNK, 2011; CHAPELL; FUNK, 2012). De um modo
geral, os pesquisadores identificaram que as atitudes de responsabilidade filial ndo
se associaram aos comportamentos de cuidados, com a excecdo de apoio
emocional. Durante a andlise multivariada em cada grupo estudado, as
pesquisadoras identificaram que entre os canadenses de origem chinesa houve
associacao estatisticamente significativa entre atitudes de responsabilidade filial com
companhia, apoio emocional e financeiro. Para os chineses, foi verificada
associacdo entre atitudes de companhia, apoio emocional e ajuda nas AVDs. J&
entre os filhos cuidadores canadenses ndo houve associacdo (CHAPELL; FUNK,
2011). Outro artigo verificou a associacdo entre bem-estar com atitudes de
responsabilidade filial e identificou que quanto maior a expectativa filial pior a
percepcdo de saude. Maiores escores de dever filial estiveram associados com
melhores percepc¢des de bem-estar dos filhos cuidadores (FUNK; CHAPPELL,; LIU,
2011).

Para os pesquisadores canadenses, a responsabilidade filial pode ser
observada em diferentes atitudes e comportamentos de cuidar dos filhos adultos em
relacdo aos seus pais. Entre elas, destacam-se: a atencdo no domicilio, companhia,
afeto, apoio emocional, financeiro e apoio instrumental para o auxilio nas AVDs e
AlVDs (FUNK, 2010a; CHAPPELL; FUNK, 2011; FUNK; CHAPPELL; LIU, 2011;
CHAPPELL,; FUNK, 2012).

Estudo realizado na Italia analisou as percepcdes de obrigacdo nas relacdes
intergeracionais em diferentes fases do ciclo de vida familiar. Os resultados
revelaram que as dimensodes da obrigagédo dependem da relagdo entre as geracoes.
Especificamente a manutencédo de contatos e de assisténcia foi percebida como um
dever relacional mais forte para os filhos do que para os pais (DEL CORSO; LANZ,
2013).

Entre os estudos identificados na reviséo, trés foram realizados com a mesma

amostra: 28 filhos cuidadores em Victoria no Canada, porém com objetivos distintos.



42

Um deles analisou a interpretacdo da dindmica de responsabilidade filial e social
(FUNK, 2010a). A pesquisadora identificou entre os participantes que, apesar de
haver divergéncia sobre a responsabilidade de cuidado para com os pais idosos, a
maioria dos filhos ndo considera como dever ou obrigacdo cuidar de seus pais. Os
participantes também reproduziram oposi¢cdo conceitual entre responsabilidade filial
e responsabilidade da sociedade, ou seja, a partir dessa perspectiva, o conceito de
"responsabilidade” chama a atencdo para o debate sobre quem deve fornecer o
cuidado "o estado ou a familia”?

Outro estudo analisou o0 senso de responsabilidade filial com énfase na
autonomia dos pais e na responsabilidade individual (FUNK, 2010b). Os resultados
mostram que o0s participantes priorizam a ideia de respeitar e proteger a
independéncia dos pais para construir significados divergentes do usual de
responsabilidade, em particular para justificar e estabelecer limites sobre o que eles
fazem e sentem.

Por fim, no terceiro estudo a pesquisadora buscou compreender como
participantes utilizam e interpretam o conceito de reciprocidade atrasada em relacéo
ao apoio que prestam aos pais idosos (FUNK, 2012). Reciprocidade atrasada,
segundo a autora, esta relacionada a ajuda prestada pelos filhos aos pais quando
em idade avancada, que prevé prestacao de apoio filial como retribuicdo do cuidado
qgue tiveram quando crianca. Os achados da pesquisa sugerem gque os desejos de
reciprocidade refletem sentimentos de “retorno” ou “pagamento” do cuidado que
tiveram no passado como se houvesse um contrato filial. Nessa perspectiva, a
reciprocidade pode ser entendida como uma norma social e/ou como um elemento
inerente a esta, que tem como funcdo a manutencdo da interacdo social e das
obriga¢des de cuidado (FUNK; STAJDUHAR, 2009).

Em estudo desenvolvido na China por Zhan (2006), foram entrevistados 110
cuidadores para verificar a relagdo das condicbes econdmicas da familia e os
valores culturais, como a recompensa social, e depressdo dos cuidadores. Foi
verificado que os filhos cuidadores que mantém seus empregos e tém melhores
condicbes econdmicas, possuem menor indice de depresséo. A ajuda de membros
da familia no cuidado dos pais idosos e a pensdo dos pais estava relacionada
positivamente a recompensa social, mas ndo a depressao. Quanto aos valores

culturais, os filhos cuidadores que apresentaram crenca de que o cuidado dos pais
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era seu dever pessoal apresentavam maiores escores de depressdo e menor
recompensa social.

A piedade filial foi avaliada em um estudo realizado em Taiwan com 128
participantes de 49 familias por meio da utilizacdo de questionarios que incluiram
dados demograficos e avaliagdo do afeto filial, da piedade filial, da autoeficacia filial
percebida e do comportamento filial (LIU et al., 2011). Os pesquisadores
identificaram que os adultos do grupo mais jovem que receberam cuidados e
alimentacdo, trés ou mais vezes por semana, a partir de um avo, quando de 0 a 6
anos de idade, tiveram escores mais altos de afeto e piedade filial em relacdo a seus
pais. Eles também tiveram escores positivos mais elevados de piedade filial e
autoeficacia filial percebida nas escalas em relacdo aos seus proprios pais. A
piedade filial foi considerada um componente afetivo que enfatiza a intimidade e a
relacdo de cuidado entre pais e filhos (LIU et al., 2011).

A piedade filial é sindbnimo de comportamentos tradicionais de amor e
interac&o social na China. E um valor ensinado aos filhos desde cedo pela familia e
oficialmente sancionada pelo governo, sendo os filhos obrigados a cuidar de seus
pais idosos como norma cultural e moral, permitindo-lhes demonstrar deferéncia,
compromisso e autossacrificio para a geracdo mais velha da familia. Essa obrigacao
€ mais sentida pelos filhos primogénitos que séo favorecidos econbmica e
juridicamente em troca de apoio na velhice (ZENG et al., 2014; LIN; YI, 2013;
CHAPELL; FUNK, 2011). Na China, o idoso é cuidado pela sensacdo de seguranca,
amor da familia, e de pertencer a mesma, o que s6 pode ser adquirida a partir de
casa, reforcando ainda mais o valor de nucleo familiar. O apoio aos idosos envolve a
dependéncia unidimensional de pais idosos em filhos adultos (ZENG et al., 2014;
LIN; YI, 2013).

O estudo realizado no Brasil sobre responsabilidade filial versava sobre uma
das etapas realizadas na presente investigacdo ja apresentado na introducao
(AIRES et al.,, 2012). Uma pesquisa analisou os conceitos filiais que avaliam a
responsabilidade filial em cinco grupos culturais africanos, asiaticos, europeus,
latinos e nativos americanos com o proposito de determinar componentes destes
conceitos e descrever a sua relevancia em diversos grupos culturais, e desenvolver
uma medida multidimensional de valores de piedade filial que poderia abranger

todos estes varios conceitos nos grupos estudados. Para os pesquisadores, trés
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conceitos filiais sdo fundamentais: responsabilidade, respeito e cuidado (JONES;
LEE; ZHANG, 2011).

Outra investigacdo desenvolvida em Israel examinou a associacdo entre a
modernizacdo e as preferéncias de cuidados futuros entre filhos cuidadores e pais
idosos. Foram identificados dois importantes mediadores: carga de cuidado e
piedade filial. A probabilidade de preferir cuidados formais no futuro aumentou cerca
de cinco vezes quando a sobrecarga do cuidador era maior, o grau da carga de
cuidar aumenta. Além disso, a probabilidade de preferir cuidados formais no futuro
diminui quando o grau de piedade filial aumenta (KHALAILA; LITWIN, 2011).

Em uma investigacdo norte-americana, foi explorado o fendmeno da
aculturacdo em praticas de piedade filial entre 21 imigrantes chineses em uma
cidade dos Estados Unidos. Os pesquisadores identificaram que as motivacdes dos
participantes para aculturarem-se incluiam: ser oprimido; restricdes situacionais por
ser um imigrante; o acesso e a utilizacdo dos recursos; e a necessidade de uma
abordagem compartilhada para responsabilidades filial, buscando ajuda da familia e
recursos publicos. Ja as motivacoes filiais para cuidar dos idosos foram: amor,
honrar as tradi¢cbes de piedade filial, valores pessoais e atendimento as expectativas
sociais (HSUEH; HU; CLARKE-EKONG, 2008).

As obrigacbes de cuidar das filhas chinesas para com os pais idosos foram
descritas em uma pesquisa qualitativa. Para o autor, as expressdes comuns de
obrigacBes pessoais levam as filhas a sentir vinculo com seus pais e realizar o
cuidado, sendo considerado como obrigacdo raramente impulsionada pelo dever,
mas frequentemente associada a reciprocidade e a politica governamental
(HOLROYD, 2001).

Pesquisadores holandeses investigaram as motivag¢des dos filhos para prestar
apoio aos seus pais idosos. Cinco temas emergiram como motivacdes dos filhos:
escolha individual, obrigacdo, reciprocidade, qualidade do relacionamento e
parentesco genético. Os entrevistados rejeitaram as normas gerais de obrigacfes
filiais, eram contra a imposicao de regras de comportamentos sobre 0s outros, mas
expressaram fortes obrigacdes pessoais para cuidar (STUIFBERGEN et al., 2010).

Investigagdo norte-americana objetivou conhecer a visdo geral, discutir as
caracteristicas e explicar os fundamentos éticos e aceitacdo de cuidador filial. Foi

verificado que a discussdo com o filho adulto deve ir além da piedade filial e
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expressdes de obrigacdo e de "sentir-se responsavel para com o pai" ou "se sentir
culpado" (MCCARTY et al., 2008).

A responsabilidade filial estudada por Traphagan (2006), no Japao, relata que
as filhas cuidadoras tém experimentado situacdes em que o poder de obrigacdes
para com os pais moldou significativamente suas proprias vidas como escolha da
cidade para morada, profissdo e até questdes acerca do casamento. O poder no
contexto de obrigacédo filial € multidirecional e difundido entre os individuos e
geracdes, sendo que tanto os filhos possuem obrigacdes com os pais quanto os pais
idosos possuem obrigagbes com os filhos, como na prestacdo de cuidados aos
netos. A nocgéo de piedade filial e/ou responsabilidade filial, aparentemente diminuiu
na sociedade japonesa contemporanea, mas, ao contrario, nos relatos sdo esses
conceitos que emolduram o discurso de interacdo familiar e constituem a base para
a maneira pela qual o poder € exercido dentro das familias.

Pesquisa longitudinal norte-americana analisou a expectativa normativa de
que os filhos adultos devem ser responsaveis pelo cuidado de seus pais idosos
(GANS; SILVERSTEIN, 2006). Os resultados revelaram que as normas de piedade
filial sdo enfraquecidas depois da meia-idade, em resposta a morte dos pais, e ao
longo do tempo histérico, mas ainda reforcadas nas geracfes que nasceram mais
tarde. Outro estudo longitudinal norte-americano examinou a forma como as normas
de piedade filial influenciam os filhos na prestacdo de apoio social aos pais idosos. O
declinio da saude de qualquer um dos pais aumenta a forca com a qual as normas
de piedade filial predispdem os filhos a prestar apoio. As normas de piedade filiais
sao mais fortes entre as filhas do que entre os filhos, mas apenas para as mées, o
gue demonstra papéis de género na familia moderna (SILVERSTEIN; GANS; YANG,
2006).

Na China, uma pesquisa analisou a influéncia de fatores familiares e sociais
nas atitudes dos filhos em relacdo a responsabilidade filial e verificou-se que as
condi¢cdes econdmicas da familia tiveram um impacto significativo sobre as atitudes.
Maior renda familiar foi positivamente relacionada com a disposicdo dos
entrevistados para a aceitacdo de responsabilidade filial. Além disso, niveis
educacionais mais elevados, embora positivamente relacionada com as atitudes,
foram negativamente relacionados com o seu compromisso de cuidar dos pais

guando previram conflitos entre trabalho e cuidar. Compartilhar a mesma casa com
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0s avos e ter avos dependentes na familia foram negativamente associados com
senso de obrigacéo para o cuidado parental dos respondentes (ZHAN, 2004).

Dellmann-Jeckins e Brittain (2003), em um estudo norte-americano,
examinaram o papel dos filhos cuidadores aos pais idosos e suas atitudes em
relagdo a responsabilidade filial. Como esperado, a maioria dos adultos jovens
assumiu seu papel de cuidador por respeito para com o membro mais velho da
familia em necessidade e para ajudar os cuidadores mais velhos tradicionais em
suas familias (pais e irmaos de meia-idade).

Em estudo desenvolvido nos Estados Unidos, foram examinadas as
obriga¢6es normativas de individuos, membros da familia, e o governo para suprir as
necessidades dos idosos, sendo de particular interesse duas influéncias potenciais
sobre as normas de obrigacéo: ideologias e contextos. Os resultados indicam que as
crencas ideoldgicas (individualismo, familismo e coletivismo) foram melhores
preditoras de obrigagfes normativas do que as variaveis contextuais (género do
idoso, gravidade da necessidade, tipo de relacéo - filho ou enteado, género do filho,
recursos, qualidade da relacéo) (KILIAN; GANONG, 2002).

Donorfio e Shehaan (2001) desenvolveram um estudo nos Estados Unidos e
analisaram a responsabilidade filial e a relacdo dindmica entre mées idosas e suas
filhas cuidadoras. Trés abordagens para cuidar surgiram: indiferenciada (n&o
estabelecem limites sobre o que eles vao fazer para suas maes e consideraram
outras opcdes de cuidado, como uma casa de repouso, se suas maes devem
precisar de mais cuidados), desapaixonada (pouca relacdo de emocéo e sentimento)
e mutuamente equilibrada (mais baseada em emocdo e companheirismo do que
orientada para a tarefa).

Em Taiwan, uma pesquisa explorou as alteracdes de valores para o cuidado a
pessoa idosa e como as regras e responsabilidades dos filhos chineses de pais
idosos, que residem em casa geriatrica, estdo mudando. As mudancas de valores
para o cuidado a pessoa idosa séo influenciadas pela facilidade das residéncias de
idosos, suas familias e pelas carreiras profissionais dos filhos (WANG, 2011).

No Canadéa, um estudo analisou a concordancia ou divergéncia na obrigacao
filial em familias canadenses japonesas e as implicacbes para o apoio social. A
concordancia de grau era dada através da similaridade entre as respostas (sim/néo)
do pai/méae e do filho quanto a pergunta “Os filhos devem cuidar de seus pais na

velhice?”; e a concordancia de conteudo através da analise baseada na pergunta
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“Por favor, me diga por que vocé se sente assim?”, baseada na resposta anterior.
Nos resultados, pouco menos de trés quartos (72%) de dupla mée-filho concordaram
em ambos, grau e conteudo, enquanto pouco menos de dois tercos (60%) de duplas
de pai-filho concordaram em ambas as dimensdes. O género da mée foi relacionado
com o grau de concordancia (p<0,01). O pior estado de saude percebido do pai e a
viuvez estavam relacionadas com grau de concordancia (p<0,02). As relagbes entre
grau de concordancia, estado civil e proximidade geografica ndo foram significativas
(KOBAYASHI; FUNK, 2010).

A partir desta revisao foi possivel obter uma maior compreensado sobre como
a tematica vem sendo pesquisada e compreendida no contexto mundial. Observa-se
gue o processo de cuidado dos pais idosos e da responsabilidade dos filhos sofre
influéncias sociais e culturais de cada pais. A maioria dos estudos reflete
sentimentos positivos de responsabilidade filial, ou seja, os filhos cuidam por dever e
obrigacao, principalmente na cultura chinesa. Contudo, o que chama a atencdo s&o
estudos da sociedade canadense que refletem o individualismo presente na cultura
ocidental e a falta de obrigacdo dos filhos estabelecida socialmente, muitas vezes
sendo inadequada ou insatisfatéria e até mesmo caracterizada como filialmente

irresponsavel.
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4 REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO DE ADAPTACAO
TRANSCULTURAL DE INSTRUMENTOS

Neste capitulo, abordar-se-a o referencial tedrico-metodoldgico de adaptacdo
transcultural de instrumentos. Inicialmente, busca-se uma contextualizagdo sobre o
processo de adaptacdo transcultural, destacando alguns estudos de adaptacdo
transcultural, com énfase na populagcédo idosa, e a seguir sdo descritas as etapas
propostas por Beaton e colaboradores (2007).

A adaptacado transcultural de instrumentos elaborados em outra cultura ou
outro idioma, historicamente, baseava-se na simples traducéo da lingua original para
0 portugués falada no Brasil e, excepcionalmente, na realizacdo da retrotraducéo por
meio da comparacao literal com a nova verséo (REICHENHEIM; MORAES, 2007). E
consenso entre varios pesquisadores que a traducdo literal dos instrumentos néo
garante a validade da medida. O propdsito desse processo € adaptar o instrumento
de uma maneira culturalmente relevante e compreensivel, mantendo o significado e
a intencdo dos itens originais (BEATON et al., 2000; 2007). Deste modo, para o
instrumento ser efetivamente utilizado em diferentes culturas, deve ser realizada as
etapas de adaptacdao transcultural e validacéo.

Entre as vantagens de realizar adaptacdo transcultural de instrumentos
elaborados em outra cultura, destaca-se a possibilidade de comparacdo com o0s
resultados de investigagcbes de outros paises (GUILLEMIN; BOMBARDIER;
BEATON, 1993).

Durante o processo de adaptacdo e validacdo de um instrumento, é
necessario analisar se um conceito pode ser aplicado em pesquisas abrangendo
culturas diferentes e se ele pode ser interpretado similarmente na nova cultura
(REICHENHEIM; MORAES, 2007). De acordo com os autores, ha diferencas entre
definicbes, crencas e comportamentos relacionados a um construto a ser investigado
que trazem a necessidade de uma avaliacdo meticulosa da equivaléncia entre as
versdoes original e adaptada. Em um pais como o Brasil, por exemplo, com
caracteristicas heterogéneas, o uso de termos tipicos, aceitos em uma regiao, pode
nao ser adequado em outra, o que denota a necessidade de analisar os aspectos
locais e regionais (REICHENHEIM; MORAES, 2007).

A adaptacdo transcultural de instrumentos exige tempo, recurso financeiro e

rigor cientifico nas etapas metodologicas, e ademais, ap0s 0 processo de adaptacao



49

do instrumento ou escala, € preciso que ele seja considerado valido, confidvel e se
realmente mensura o que se propde (SPERBER, 2004). Por vezes, 0 pouco rigor no
uso de instrumentos de afericdo desenvolvidos em outros locais torna-se um
problema, como destacado por Reichenheim e Moraes (2007), visto que pode
impedir a comparacdo de resultados entre estudos do mesmo tema. Assim,
conforme Beaton e colaboradores (2007), a adaptacdo transcultural abriga um
processo que se atenta aos resultados nas duas linguas (original e traduzida) e
culturas durante a preparacdo de um questionario para uso em um local diferente.

Autores da area de adaptacéo transcultural (BEATON et al., 2000; BOWDEN,;
FOX-RUSHBY, 2003) enfatizam que quando um pesquisador se propde a adaptar
um instrumento para outra cultura, ele deve se preocupar com algumas questdes
importantes para o processo de adaptacédo, tais como: investigar se 0os dominios
inseridos no conceito a ser estudado também sdo importantes para a outra
realidade; se os itens presentes em cada um dos dominios que integram o
instrumento sdo relevantes para a cultura-alvo; se a traducado realizada garante a
equivaléncia dos significados dos itens; se o método usado para a aplicacdo do
instrumento adaptado € compativel com as recomendac¢fes do autor da versao
original do instrumento.

Nas etapas propostas no referencial de adaptacéo transcultural (BEATON
et al., 2007), ha uma preocupacdo com a busca de evidéncias que confirmem o0s
diferentes tipos de equivaléncias existentes entre a versao original do instrumento e
a versdo adaptada para outra cultura. Segundo estes autores, tém sido propostas a
avaliacdo das equivaléncias conceituais e de itens, semantica, idiomatica e cultural
entre os instrumentos original e a versao traduzida.

A equivaléncia conceitual e de itens consiste em explorar se os diferentes
termos do instrumento original ttm o mesmo significado em diferentes culturas, ou
seja, se o resultado do construto de interesse se assemelha tanto na populacao de
origem do instrumento quanto naquela a ser estudada (REICHENHEIM; MORAES,
2007; BEATON et al.,, 2007). Avalia-se, ainda, a pertinéncia destes conceitos a
realidade local do estudo e a compreensao da populacdo que sera estudada; além
disso, avalia-se a pertinéncia dos itens para a captacdo de cada um desses
dominios (BEATON et al., 2007). E realizada por meio de revisdes bibliograficas
sobre a temética nas duas culturas e na discussdo com o comité de especialistas

dos itens e conceitos propostos no instrumento original, sua relevancia e pertinéncia
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a realidade da populacédo-alvo (REICHENHEIM; MORAES, 2007; BEATON et al.,
2007).

A equivaléncia semantica refere-se a capacidade de transferéncia dos
significados abordados no instrumento original para a versao traduzida, propiciando
um efeito similar nos respondentes nas duas culturas. Ela se fundamenta na analise
gramatical e de vocabulérios com o objetivo de verificar se as palavras utilizadas no
instrumento original expressam o mesmo conceito na cultura local e se a traducéo
dos itens € adequada a mesma realidade (BEATON et al., 2007; REICHENHEIM,;
MORAES, 2007; RIZZINI et al., 2009).

Equivaléncia idiomatica refere-se as expressdes coloquiais do idioma, que
geralmente sdo dificeis de serem traduzidas. Os especialistas devem procurar
expressdes equivalentes e que tenha o mesmo significado na lingua-alvo (BEATON
et al., 2007).

Equivaléncia cultural estad relacionada a obtencdo de coeréncia entre as
experiéncias diarias ou cultura do pais de origem do instrumento com aquelas do
pais ou cultura para qual o instrumento estd sendo adaptado, ou seja, € preciso
verificar se determinado item possui contexto semelhante na populacdo-alvo. Elas
envolvem as experiéncias de vida diaria, cujos itens do instrumento pretendem
captar, mas que podem ser diferentes e até inexistentes em um pais ou cultura
distinta (BEATON et al., 2007). Nessa etapa, alguns itens poderdo ser modificados
ou mesmo descartados (GUILLEMIN; BOMBARDIER; BEATON, 1993).

Outros pesquisadores da area de adaptacdo destacam ainda a importancia de
avaliar outras equivaléncias durante o processo de adaptacdo transcultural como a
equivaléncia operacional e a funcional (REICHENHEIM; MORAES, 2007).

Equivaléncia operacional refere-se a uma comparagdo entre 0S aspectos
praticos da utilizacdo de um instrumento na cultura de origem e na populagdo que
sera desenvolvido o estudo. Verifica-se a eficacia da aplicacdo deste instrumento
devendo analisar certas caracteristicas do instrumento, como veiculo e formato das
questdes/instrucdes, cenario de administracio e o modo de aplicagdo. Ja a
Equivaléncia funcional € uma sintese de resultado das equivaléncias identificadas
nas demais etapas de avaliacdo. Esta sintese capta se a eficiéncia de um
instrumento € similarmente satisfatoria em duas ou mais culturas (REICHENHEIM,;
MORAES, 2007).

Em relacdo ao processo de adaptagéo transcultural, os estudos apresentam
diferentes apreciacbes de abordagens tedricas e propostas processuais com
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nuances semelhantes, todavia, ndo ha consenso quanto as estratégias de execucao
do processo de adaptacao transcultural (WEHBE et al., 2009; LIMA; LOURENCO,
2010; PASKULIN et al.,, 201l1la; AIRES et al.,, 2012; CALDAS et al., 2012;
MONTEIRO; MAZIN DANTAS, 2014; KANO; SANTOS; PILLON, 2014; VALER et al.,
2015).

Este estudo fundamenta-se nas etapas propostas no referencial teérico de
adaptacao transcultural de Beaton e colaboradores (2007) que compreende as
etapas: traducdo inicial; sintese das traducdes, retrotraducdo, comité de
especialistas; pré-teste; submissdo do documento aos autores e avaliagdo das
propriedades psicométricas.

A escolha deste referencial ocorreu por considerar o mais adequado e que
abrange varias etapas, tendo em vista que o presente estudo se propde a realizar a
adaptacao transcultural de um protocolo de pesquisa e ndo de uma escala prevendo
a replicacao do estudo canadense no Brasil.

4.1 Traducdo inicial

Nesta etapa, os instrumentos devem ser submetidos a, no minimo, duas
traducbes da lingua original para a lingua-alvo de forma independente para que,
oportunamente, se tenha mais opcdes para definir os termos a serem utilizados na
versao final (BEATON et al.,, 2007). Os tradutores devem ter dominio na lingua
inglesa e um deles deve ter conhecimento dos conceitos utilizados no questionario a
fim de manter equivaléncia semantica. Ja o outro tradutor ndo deve conhecer os
conceitos do instrumento, pois assim detectard mais facilmente significados

diferentes do primeiro tradutor.

4.2 Sintese das traducgdes

As duas traducbes devem ser comparadas pelos tradutores e pelo
coordenador do estudo para evitar as discrepancias. Em caso de divergéncias, o0s
dois tradutores devem entrar em um consenso e elaborar uma Unica versao
(BEATON et al.,, 2007). De acordo com os autores, também uma terceira pessoa
deve compor uma verséo final (sintese) das duas tradugfes. Um relatorio detalhado
deve ser feito nesse momento, descrevendo todas as discrepancias ocorridas e
como foram resolvidas.
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4.3 Retrotraducgéo

A retrotraducdo, ou backtranslation, da versado final para o idioma original
deve ser realizada por dois tradutores, bilingues, de forma independente. Na
sequéncia, outro tradutor bilingue avalia formalmente a equivaléncia entre as
retraducdes e o instrumento original. Além de independente, essa avaliacdo deve
ser cega em relacéo a etapa de traducéo inicial. Sugere-se que os tradutores devem
ter como lingua-mae aquela original do instrumento e, preferencialmente, ndo devem
ter maiores conhecimentos na area a ser estudada e ndo serem profissionais da
area da saude (BEATON et al., 2007).

4.4 Comité de especialistas

Esta etapa envolve a discussdao com um comité de especialistas, que permite
identificar as inconsisténcias e os erros conceituais feitos durante as etapas de
traducdo e retrotraducdo e também analisa se ha o mesmo significado de uma
palavra no instrumento original e na respectiva traducdo, ou seja, se a versao obtida
reflete 0 mesmo contetdo da verséo original (BEATON et al., 2007).

O papel do comité é avaliar a equivaléncia conceitual, de itens e semantica,
entre o instrumento original, traducao inicial e retrotraducdo, sob a perspectiva do
significado referencial dos termos/palavras que constituem este instrumento. Por
meio desta comparacdo, € possivel detectar erros de traducao, identificar as
expressfes ou conceitos inadequados para a realidade local, buscando adequa-los
ou substitui-los por outros que ndo comprometam o0s objetivos da pesquisa
(BEATON et al., 2007).

O comité devera ser formado por especialistas bilingues e deve conter no
minimo: um metodologista, um profissional com conhecimento na area da saude, um
profissional da area da linguistica e todos os tradutores (versdo e retrotraducao) e
pesquisador que fez a sintese entre as traducdes iniciais. Os demais colaboradores
deverdo ter conhecimento neste processo para responder possiveis questdes e
providenciar solugbes (BEATON et al.,, 2007; REICHENHEIM; MORAES, 2007;
WEISSHEIMER, 2007).

Escolher a composicdo do comité de especialistas € muito importante para
alcancar a equivaléncia cultural do instrumento traduzido. Nessa etapa, a validacéo
de contetudo e de face é realizada por meio de uma analise minuciosa de cada
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conceito e item que abarca o instrumento. A partir da consolidacdo de todas as
versodes do instrumento, o comité deve obter um consenso quanto as equivaléncias e
elaborar a versao final para ser aplicada por meio do pré-teste a uma amostra da
populacdo em estudo (BEATON et al., 2007; PAIXAO JUNIOR et al., 2007). Nessa
etapa, deve-se verificar a equivaléncia cultural entre o instrumento original e o
adaptado (BEATON et al., 2007).

Beaton e colaboradores (2007) ressaltam que € necessario o comité entrar
em consenso sobre cada item ou conceito avaliado no instrumento e, se necessario,
pode-se refazer o processo de traducdo e retrotraducdo para analisar como ira
funcionar uma nova formulacdo de um item do instrumento.

4.5 Pré-teste

A Ultima etapa do processo de adaptacéo transcultural abrange a aplicacéo
da verséao final em portugués a uma amostra da populacdo em estudo por meio do
pré-teste. A finalidade do pré-teste € avaliar a qualidade da traducéo, verificar os
aspectos praticos da sua aplicacdo e avaliar a compreensdo da populacdo em
estudo quanto as questdes e os termos abordados no instrumento (ALEXANDRE;
GIRARDELLO, 2002; REICHENHEIM; MORAES, 2007). Além disso, o pré-teste
avalia a equivaléncia entre a versao original e a verséo final, uma vez que possibilita
a avaliagdo da compreensao e a clareza dos itens e permite a avaliagéo da validade
de conteudo e de face (CICONELI, 1997; BEATON et al., 2007).

O pré - teste é realizado por meio da aplicacédo da versao final do instrumento
a uma amostra da populacdo em estudo com o propdsito de identificar palavras ou
perguntas de dificil compreensao, avaliar a sua aceitabilidade e comentar sobre o
instrumento em geral (BEATON et al.,, 2007). Nessa etapa, € realizada ainda a
validacéo de conteudo por meio da compreensao da populacdo em estudo. Para os
autores, o ideal é que o teste seja realizado com 30 a 40 pessoas com 0 objetivo de
realizar medidas psicomeétricas.

Primeiramente 0s sujeitos respondem o0 questionario e depois sao
entrevistados para verificar se eles entenderam o significado das questbes e
responderam adequadamente. Apés a aplicacdo do pre-teste, faz-se uma avaliacao
da compreensdo da amostra em estudo e, caso haja muitas davidas por parte dos
respondentes, pode-se voltar ao comité de especialistas para possiveis alteragdes
nas questdes (BEATON et al., 2007).
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4.6 Submissdo do documento aos autores

Nesta etapa, a versao retrotraduzida deve ser encaminhada aos autores do
instrumento original para avaliagdo (BEATON et al., 2007). Essa avaliacdo tem o
proposito de analisar se durante o processo de traducdo e retrotraducdo houve
modificacdes quanto ao seu formato original, como retirada de algum item ou
acréscimo de outros itens, modificacdes nos critérios de pontuacdo ou mesmo na
aplicacdo do teste. Essas modificacdes, muitas vezes, podem comprometer a
equivaléncia entre o instrumento original e a versao traduzida e, consequentemente,

suas caracteristicas e aplicacées.

4.7 Avaliacdo das propriedades psicométricas de um instrumento apdés sua

adaptacéo

As propriedades psicométricas do instrumento devem ser avaliadas para
verificar a precisdo da medida ap6s a sua adaptacdo (GUILLEMIN, 1995). Autores
da area de adaptacdo transcultural sugerem trés enfoques para avaliacdo das
medidas psicométricas: avaliacbes de estrutura dimensional, incluindo a adequacéo
dos itens componentes; a confiabilidade das informagdes, a partir do processo que
utiliza as escalas em teste e a validade das mesmas (REICHENHEIM; MORAES,
2007).

Durante o processo de adaptacdo do instrumento, as mudancas podem
alterar as propriedades psicométricas, sendo necessario atentar para essas
questdes. O novo instrumento deve preservar. caracteristicas de cada item,
correlagbes do item com a escala, consisténcia interna, caracteristicas de nivel
pontuacgéo, confiabilidade, validade de construto e responsividade. Esses testes sao
comparados com testes similares realizados na versao original, e espera-se que 0
instrumento adaptado tenha performance similar ao original (BEATON et al., 2000,
2007). Para os autores, a adaptacdo transcultural tenta assegurar uma consisténcia
adequada no conteudo e na validade de face entre a versdo original e a nova versao
do instrumento, contudo é preciso garantir que a versao nova tenham confiabilidade
e validade.

Considera-se que ao adaptar uma escala, € necessario assegurar que esta

escala ainda mantenha as propriedades psicométricas testadas na sua validacdo no
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idioma original. De acordo o consenso COSMIN, as propriedades psicométricas
podem ser avaliadas em diferentes medidas, tais como: (1) consisténcia interna, (2)
confiabilidade, (3) erros de medicao, (4) validade de conteudo (incluindo validade de
face), (5-7) validade de construto (subdividida em trés: validade estrutural, testes de
hipoteses e validade cultural), (8) a validade de critério, e (9) a capacidade de
resposta (MOKKINK et al., 2012).

Alguns autores destacam que a avaliacao das propriedades psicométricas do
instrumento podem ser realizadas por meio da avaliacdo da confiabilidade e da
validade (GUILLEMIN, 1995; BEATON et al.,, 2000; REICHENHEIM; MORAES,
2007). Por meio destas avaliagcbes, é possivel identificar o dominio da populacao
apreendida no estudo, vislumbrando-se a aplicabilidade dos achados para uma
populacdo em que efetivamente o instrumento vertido sera utilizado.

Cabe destacar ainda que na literatura cientifica h4 uma confus@o conceitual
entre os termos validade e confiabilidade. A validade esté relacionada a verificagéo
de se um instrumento realmente mede aquilo que se propde a medir (0 instrumento
€ valido para qual proposito?). Ja a confiabilidade esta relacionada com a isencao de
erros aleatorios, ou seja, em se repetir a verificacdo os resultados serdo 0s mesmos
(HORA MONTEIRO ARICA, 2010).

Considerando que o processo de adaptacdo no presente € um protocolo
composto por questdes abertas, fechadas e diversas escalas, a avaliacdo das
medidas psicométricas foi com base na validade de face e contetdo e na

confiabilidade das escalas que comp&em o referido protocolo.

4.7.1 Validade

Como ja afirmado, a validade dos instrumentos de afericdo é mensurada pela
extensdo ou grau em que a medida ou dado representa o conceito que o
instrumento se propde a medir, ou seja, a capacidade que ela tem de captar ou
revelar um determinado fendmeno (GUILLEMIN; BOMBARDIRER; BEATON, 1993).

Segundo Polit, Beck e Hungler (2004), ndo pode ser dito que um instrumento
possui ou ndo validade, tendo em vista que a mesma nao € uma caracteristica “tudo-
ou-nada”, € uma questao de grau, pois o teste da validade de um instrumento ndo é
provado, ele é sustentado pelo acumulo de evidéncias. As autoras consideram que a

validagdo € um processo continuo; assim sendo, quanto mais evidéncia forem
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reunidas de que o instrumento estd medindo o que deve medir, maior sera a
confianca que os pesquisadores terdo em sua validade. No presente estudo sera
realizada a avaliacdo da validade de conteudo e de face.

A validade de conteudo é um critério capaz de avaliar a qualidade de um
instrumento e definir a capacidade deste em medir com precisdo o que se propde a
medir, ou seja, o fenbmeno estudado. Essa etapa € baseada na avaliacdo de
especialistas da area do estudo e se refere a analise minuciosa do contetudo e dos
itens propostos no instrumento original para verificar se eles se constituem numa
amostra representativa do assunto e asseguram adequadamente o que € medido e
0 que se deseja medir (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004). Refere-se também a
relevancia, pertinéncia, adequacdo e abrangéncia dos itens do instrumento em
relacdo ao conceito que se quer medir (WEISSHEIMER, 2007). Segundo Polit,
Becker e Hungler (2004), ndo existem métodos totalmente objetivos para garantir
que um instrumento cubra adequadamente o contetdo que estd medindo.

De acordo com as normas e procedimentos estabelecidos no consenso
COSMIN, uma avaliacdo completa de validade de conteudo contribui para a
confianga na validade. Essa avaliagdo consiste em uma pesquisa entre especialistas
na area com o proposito de avaliar a relevancia e a abrangéncia dos itens que
compdem o instrumento (MOKKINK et al., 2012). Além disso, a avaliacdo da
validade de contetddo também é um passo essencial no desenvolvimento de novas
medidas porque representa o inicio de mecanismos para associar conceitos
abstratos com indicadores observaveis e mensuraveis (WYND; SCHMIDT;
SCHAEFER, 2003). Tanto a validade de face quanto a de conteido podem ser
verificadas por meio da analise do comité de especialistas.

A validade de face refere-se ao fato de o instrumento parecer estar medindo o
construto apropriado, ou seja, verifica basicamente se um determinado instrumento
parece medir o conceito (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004). Trata-se da
compreensao do instrumento pelos proprios pesquisadores e pelos sujeitos em
estudo; entretanto, ela ndo deve ser utilizada de forma isolada (FABRICIO-WEHBE,
2008). A validade de face refere-se ao grau em que 0s itens de um instrumento de
fato parecem ser um reflexo adequado do construto a ser medido (MOKKINK et al.,
2012).
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4.7.2 Consistencia interna

A consisténcia interna € comumente feita pela utilizacdo do coeficiente alfa de
Cronbach. E caracterizado como o grau de uniformidade dos itens que compdem
uma escala, ou seja, um instrumento pode ter confiabilidade de consisténcia interna
até o ponto em que todas as suas subpartes medem as mesmas caracteristicas
(POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

O coeficiente alfa de Cronbach é uma forma de estimar a confiabilidade de
um questionario aplicado em uma pesquisa. O alfa mede a correlacdo entre
respostas em um questionario por meio da andlise do perfil das respostas dadas
pelos respondentes que consiste na verificacdo da correlacdo dos itens de um
instrumento entre si e com a pontuacao total, na expectativa de que apresentem
uma coeréncia entre eles, uma vez que medem o mesmo fendbmeno. Trata-se ainda
de uma correlacdo média entre perguntas, em que todos os itens de um questionario
utilizam a mesma escala de medicdo (HORA; MONTEIRO; ARICA, 2010).

A consisténcia interna ou o valor do alfa de Cronbach pode variar de zero a
um. Quanto mais alto for o coeficiente de confiabilidade, mais exata sera a
consisténcia interna do instrumento, o que indica a homogeneidade da medida de
um mesmo fendmeno em culturas diferentes (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004;
HORA; MONTEIRO; ARICA, 2010). Usualmente, consideram-se valores de alfa
entre 0,80 e 0,90 como ideais. Valores acima de 0,90 podem indicar que ha
redundancia ou duplicacdo, ou seja, varios itens do instrumento estdo medindo
exatamente o0 mesmo elemento de um construto. Entretanto os valores abaixo de
0,70 podem ser esperados devido a diversidade do que estd sendo medido
(BEATON et al., 2007).
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5 METODOS

Neste capitulo, descrevem-se os aspectos metodolégicos do estudo, que foi
desenvolvido em duas etapas. A primeira etapa versou sobre adaptacdo do
protocolo Filial Responsibility e a segunda sobre a replicacdo do estudo canadense
no Brasil.

5.1 Adaptacdao transcultural do protocolo Filial Responsibility

Essa etapa contempla um estudo metodolégico (WOOD; HABER, 2001), a fim
de realizar a adaptacéo transcultural do protocolo de pesquisa Filial Responsibility e
atende ao primeiro objetivo especifico da tese. Estudo metodolégico é o termo
utilizado para investigacdes que se propde a desenvolver e a validar instrumentos de
coleta de dados. E considerado um tipo de desenho de pesquisa adicional, que
possui uma forma distinta de coleta, analise e interpretacdo dos dados (WOOD;
HABER, 2001).

Este estudo fundamentou-se nas etapas do referencial de Adaptacéo
Transcultural de Instrumentos propostas por Beaton e colaboradores (2007), ja
descritas na sesséao quatro.

5.1.1 Protocolo Filial Responsability

O protocolo Filial Responsibility foi originalmente escrito na lingua inglesa
pelos pesquisadores do Centro de Estudos sobre Envelhecimento da Universidade
de Victoria — Canada (CHAPPEL, 2008) (Anexo A) e duas versdes foram traduzidas
para o mandarim que foram utilizadas com o grupo de cuidadores de origem
chinesa. Para cada grupo de filhos cuidadores (canadenses, chineses e chineses
gue residiam no Canadd) ha um instrumento especifico. Neste estudo, utilizou-se o
instrumento que foi validado para o mandarim e aplicado aos cuidadores chineses
por considerar que, no que tange ao cuidado ao idosos a cultura chinesa e a
brasileira seriam as que mais se aproximariam em termos de normas sociais e
culturais de responsabilidade filial.

O protocolo é composto por questbes abertas e fechadas. As questfes
abertas foram denominadas de etapa qualitativa do protocolo e ja foram adaptadas
para uso no Brasil (AIRES et al., 2012). As questfes fechadas e as sete escalas,
foram chamadas de etapa quantitativa.
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A seguir sera apresentado no Quadro 1 a sintese das etapas, as questfes

gue compdem cada etapa e as finalidades das escalas do protocolo e descritas a

sequir.

Quadro 1 — Sintese do protocolo Filial Responsability usado no presente estudo

Questdes

Finalidades

Etapa Qualitativa

5d, 5f, 5i, 6¢, 9d, 9e, 9f, 9q,
9h, 9i, 9j, 9k, 19a, 19b, 19c,
19d, 23a, 23b, 23c, 29b,
32c

Avaliar as atitudes de
responsabilidade filial em
diferentes aspectos

Conselho para outros filhos que

Etapa Qualitativa 34 assumiram o cuidado aos pais
recentemente (complementar)
Questiona o filho se ha outras

Etapa Qualitativa 35 guestdes que ele queiram

mencionar e que ndo foi abordada
no protocolo (complementar)

Etapa Quantitativa (Questdes
fechadas)

1, 2, 3, 4a,4b 5a, 5b, 5c, 5e,
5g e 5h, 6a, 6b, 7a,7b, 7c,
8a, 8b, 8¢, 9a, 9b, 9c, 214a,
30a, 30b, 30c, 31a, 31b,
31c, 32ae 32b e 33

Identificar perfil sociodemografico
e econdmico dos filhos
cuidadores

Etapa Quantitativa (Questdes
fechadas)

12, 13, 14, 15a, 15B, 164,
16b

Caracterizar aspectos
relacionados a salde-doenca,
tanto para as pessoas idosas
como seus cuidadores

Avalia como o filho cuidador se

Relacionamentos

Questdes fechadas 29 sente em relacdo a sua vida
familia

Escala de Expectativa Filial 17 Avaliagao q§1s at|IUQ¢s de
responsabilidade Filial

. Avaliacdo das atitudes de

Escala de Dever Filial 18 responsabilidade Filial
Avaliacdo dos comportamentos

Escalas de AVDs e AIVDs 20 a _de cuidar em relagao ao apoio
instrumental para as AVDs e
AlVDs

Questdo fechada 20b. Anallsa Apoio Emocional aos pais
idosos

Questdo fechada 20c Analisa a~Companh|§ dos filhos
em relacdo aos pais idosos

Questdes fechadas 21a. b, ¢ Iglentlflga seo fllhlo presta apoio
financeiro aos pais idosos

Escala Inventario de 29 Avaliacéo do bem-estar do filho

Sobrecarga do Cuidador cuidador

Escala de Satisfagdo com a o Avaliacdo do bem-estar do filho

Vida cuidador

Escala de indice de Bem-estar o5 Avaliacéo do bem-estar do filho

Pessoal cuidador

Escala de Mensuracéo da — .

Qualidade dos 28a. b, c Avaliacéo do bem-estar do filho

cuidador

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
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5.1.1.1 Etapa qualitativa

Nesta etapa, as questdes abertas versam sobre as atitudes do filho cuidador
de acordo com o terceiro, quarto e quinto objetivos especificos. As questdes abertas
versam sobre a possibilidade de institucionalizacdo dos pais e
possibilidade/ocorréncia de corresidéncia; a percepcao sobre a responsabilidade de
cuidar dos pais; o tipo de apoio prestado e quem realiza 0 apoio; a satisfacdo em
realizar cuidados aos pais; as expectativas com relacdo ao seu proprio
envelhecimento e de serem cuidados por seus filhos, como os filhos cuidadores
avaliam a relacdo com seus pais e quais 0s sentimentos de responsabilidade pelo
cuidado aos pais e conselhos para outros cuidadores. Possui, ainda, uma questéo
aberta que permite ao cuidador acrescentar algum aspecto ndo abordado no
instrumento (questdes 5d, 5f, 5i, 6¢, 9d, 9e, 9f, 9g, 9h, 9i, 9j, 9k, 19a, 19b, 19c, 19d,
23a, 23b, 23c, 29b, 32c, 34, 35).

5.1.1.2 Etapa quantitativa

As questbes fechadas abrangem o perfil sociodemogréafico e econémico dos
filhos cuidadores, os aspectos relacionados ao arranjo domiciliar, o local de moradia
e modo de deslocamento do cuidador para a residéncia dos pais, o apoio financeiro
por parte do cuidador e o apoio emocional da familia e de outras pessoas da rede
social em relacdo ao cuidador (1, 2, 3a, 4a, 5a, 5b, 5c, 5e, 5g e 5h, 6a, 7a, 8a, 9a
21a, 30a, 30b, 30c, 31a, 31b, 31c, 32a e 32b e 33).

As demais questdes sdo normalmente utilizadas em estudos gerontoldgicos
para caracterizar aspectos relacionados a saude-doenca, tanto para as pessoas
idosas como seus cuidadores. As questbes 12, 13, 14, 15 e 16 abordam a
autoavaliacdo da saude do cuidador, como ele avalia a saude dos seus pais e
investiga a possibilidade de ocorréncia de deméncia ou déficit cognitivo. Ainda é
avaliado como o filho cuidador se sente em relagdo a sua vida familiar por meio de
trés itens: (Questéo 29a)

— Frequentemente me sinto mais emocionalmente estressado, mais tenso e

mais infeliz com a familia do que longe dela.

— Tenho sentimentos ambivalentes sobre minha vida familiar.

— Frequentemente me sinto confortavel e feliz em minha vida familiar.
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A etapa quantitativa contempla ainda sete escalas a saber:

Escala de Expectativa Filial (Filial Expectancy Scale SEELBACH; SAUER,
1977) é a medida mais amplamente utilizada para avaliar as atitudes de
responsabilidade filial e foi validada na América do Norte e em amostras com
cuidadores asiaticos (KIM; LEE, 2003; STEIN et al., 1998). A escala e composta por
cinco itens que avalia aspectos relacionados a atitudes como viver perto dos pais, ter
espaco para os pais viver com eles, disposicdo para cuidar dos pais, ajuda
financeira, morar perto ou visitar os pais na velhice. As respostas sao avaliadas por
meio de um escore de zero a quatro: (0) discordo totalmente, (1) discordo um pouco,
(2) ndo concordo e nem discordo, (3) concordo um pouco, (4) concordo totalmente.
Os resultados sdo analisados pela soma continua dos escores, quando maior o
escore maior a expectativa filial. A escala possui uma pontuacdo maxima 25 pontos
(Questéao 17).

Escala de Mensuracao da Piedade Filial (Measure of Filial Piety GALLOIS
et al.,, 1961). Esta escala € composta por seis itens que avaliam o0s seguintes
aspectos: ajudar os pais, seguir seus conselhos, prestar apoio financeiro, respeito,
agrada-los, fazé-los felizes e manter contato com eles. As respostas sao
mensuradas por meio de um escore de zero a quatro: (0) discordo totalmente, (1)
discordo um pouco, (2) ndo concordo e nem discordo, (3) concordo um pouco, (4)
concordo totalmente. Os escores sdo somados, e quanto mais alto o escore maior o
dever filial dos filhos em relacdo ao cuidado aos pais idosos. A escala possui uma
pontuacdo maxima 30 pontos. No presente estudo foi denominada no processo de
adaptacdo como escala de Dever Filial (Questao 18).

As escalas de Atividades Basica da Vida Diaria (AVDs) e Instrumentais
da Vida Diéaria (AIVDs) (KATZ et al., 1963; DUARTE; ANDRADE; LEBRAO, 2007;
LAWTON; BRODY, 1969; FREITAS; MIRANDA; NERY, 2002) avaliaram os
comportamentos de cuidar em relagdo ao apoio instrumental. Os filhos foram
guestionados em quais atividades o idoso necessitava de ajuda, se eles ajudavam,
com que frequéncia no ultimo més e qual o tempo despendido pelo cuidador.

O apoio emaocional foi avaliado com base nas respostas a seguinte pergunta:
como vocé sente e satisfaz as necessidades de apoio emocional dos seus pais em
uma escala de um a cinco aonde 1 representa: "nenhum pouco” e 5 representa

"completamente” (Questao 20b).
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A companhia foi mensurada com base nas respostas para a pergunta: O
guanto vocé sente que satisfaz as necessidades de companhia e visita a seus pais
em uma escala de um a cinco aonde 1 representa: "nenhum pouco” e 5 representa
"completamente” (Questao 20c).

O apoio financeiro foi mensurado com base nas respostas (Sim ou néo) para a
pergunta: Vocé fornece suporte financeiro para o seu (pai ou mae) (dando-lhes
dinheiro, se necessario pagando coisas que eles necessitam). (Questdo21l1a).

Escala de Sobrecarga do Cuidador (Caregiver Burden Inventory NOVAK;
GUEST, 1989) é composta por 24 questdes fechadas que medem o impacto da
sobrecarga nos cuidadores. Foi validada para uso cuidadores de idosos no Brasil
(VALER et al., 2015). E composta por cinco dominios:

- Dominio 1. sobrecarga tempo dependente — descreve a sobrecarga
relacionada a restricdes no tempo do cuidador, uma vez que este, muitas vezes, € 0
anico cuidador em tempo integral.

- Dominio 2: sobrecarga a vida pessoal — descreve o0s sentimentos do
cuidador em relacdo ao tempo dispensado ao cuidado do idoso dependente que
influencia negativamente no seu cotidiano e nas relacbes como seus pares. Por
vezes, a vida social é prejudica e os cuidadores sentem-se emocionalmente
esgotado.

- Dominio 3: sobrecarga fisica — descreve os sentimentos dos cuidadores em
relacdo a fadiga crbénica e danos a sua saude fisica e mental.

- Dominio 4: sobrecarga social — descreve os sentimentos de conflito de
papéis. Muitas vezes os cuidadores se sentem desvalorizados e negligenciados
pelas pessoas, principalmente familiares, além de que, por vezes, eles tém conflitos
conjugais e precisam abandonar o emprego formal.

- Dominio 5: sobrecarga emocional — descreve os sentimentos negativos em
relacdo a pessoa que recebe os cuidados, o que pode ser resultante de
comportamentos imprevisiveis da mesma. Por vezes, os cuidadores podem sentir-se
culpados por possuir esses sentimentos.

Cada questdao recebe uma pontuacdo de 0O (discordo totalmente) a 4
(concordo totalmente), e quanto mais alto o escore maior a sobrecarga do cuidador,
nao havendo um ponto de corte para a sobrecarga. Assim, o escore obtido nos
dominios 1, 2, 4 e 5 pode variar de 0 a 20 (numero de questdes). No dominio
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sobrecarga fisica (4 questbes) o escore proporcional é obtido multiplicando o
resultado por 1,25. O escore total da escala é 100 pontos (questao 22).

Escala de Satisfacdo com a Vida (Life Satisfation NEUGARTEN;
HAVIGHURST; TOBIN, 1981). Esta escala possui 10 itens e avalia a satisfacéo geral
com a vida do cuidador abrangendo aspectos positivos e negativos. Os resultados
sao avaliados em "concordo" ou "discordo” com uma pontuacgéo total de 10 pontos
(questdo 24). As respostas negativas foram invertidas para que a pontuacéo fosse
sempre 1 quando fosse favoravel ao sujeito. Desta forma, quanto maior a
pontuacdo, mais satisfacdo com a vida o cuidador tinha.

Escala de Indice de Bem-Estar Pessoal (Personal Well-Being Index LAU;
CUMMINS; McPHERSON, 2005). Esta escala possui sete questdes que avaliam o
bem-estar do cuidador em alguns dominios da vida, tais como o nivel de satisfacéo
do filho em relacdo ao padrdo de vida, saude, o que vem conquistando na vida,
relacionamentos pessoais, seguranga, sua vida na comunidade e seguranca
financeira. O escore varia de 0 a 10, em que O representa "extremamente
insatisfeito”, 5 representa "nem satisfeito nem insatisfeito” e 10 representa
"extremamente satisfeito". A pontuacdo maxima da escala é de 70 pontos (Questéo
25) e quanto maior a pontuacdo maior o bem-estar do cuidador.

Escala de Mensuracdo da Qualidade dos Relacionamentos (The Quality of
Your Relationship LEE; SUNG, 1997). Esta escala € composta por trés itens: quao
préximo e afetivo € o relacionamento dos filhos cuidadores dos pais idosos, quanto é
agradavel o tempo que os filhos cuidadores passam junto aos seus pais e 0 quanto
eles confiam em seus pais. O escore é avaliado por uma escala de 1 a 5, onde 1
indica “nem um pouco” e 5 indica “muitissimo” (questdo 28 a, b c¢). O escore total é
de 15 pontos e quanto maior a pontuagao melhor qualidade dos relacionamentos.

5.1.2 Etapas do processo de adaptagao transcultural

Foram realizadas as seguintes etapas: 1) Traducdo Inicial 2) Sintese das
Tradugbes (T1, T2). 3) Retrotraducdo 4) Comité de Especialistas 5) Pré-Teste, 6)
submissdo do protocolo aos pesquisadores canadenses, 7) Avaliacdo da medidas
psicomeétricas.

Levando em consideragdo que a etapa qualitativa do protocolo e a escala
Inventario de Sobrecarga do Cuidador foram adaptados e validados em outros

estudos, as etapas de traducao Inicial, sintese das traducdes, retrotraducdo, comité



64

de especialistas foram realizadas com as demais as escalas do protocolo. Ja as
etapas pré-teste, a submissdo do protocolo aos autores e a avaliacdo da medidas
psicomeétricas foram realizadas com o protocolo na integra.

Etapa 1: Traduc&o Inicial. Nesta etapa, as escalas foram traduzidas para a
lingua portuguesa falada do Brasil, de forma independente por um tradutor da area
saude (T1) e um professor de linguistica (T2)

Etapa 2: Sintese das Traducdes. Nesta fase, as duas traducdes foram
comparadas pelos tradutores e pela pesquisadora e, mediante consenso, elaborou-
se uma versdo-sintese em portugués.

Etapa 3: Retrotraducéo. A versao-sintese em portugués foi retraduzida para
o idioma original por dois tradutores (R1 e R2) bilingues de forma independente
(ambos ndo conheciam a versao original do instrumento). Um terceiro tradutor
realizou um consenso e elaborou a versao final retrotraduzida (R3).

Etapa 4: Comité de Especialistas. Os integrantes do comité de especialistas
foram escolhidos conforme os interesses da pesquisa e de acordo com 0s critérios
preconizados por Beaton (2007). Foi composto por trés enfermeiras, doutoras em
Enfermagem, docentes e pesquisadoras na area de saude do idoso, um médico,
doutor em Geriatria, pesquisador, docente e médico assistencial e a doutoranda.

Todos foram convidados a participar do estudo e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias (Apéndice A).

O comité realizou a avaliacdo da equivaléncia conceitual, de itens e
semantica entre a versao-sintese em portugués (escalas) e o instrumento original.
Nesta etapa, foi realizada a validacdo de conteudo e de face por meio da andlise
minuciosa de cada item e conceitos que embasavam as escalas. Mediante
consenso, elaborou-se a versdo final em portugués, as quais foram anexadas a
etapa qualitativa do protocolo Filial Responsibility validado em estudo anterior
(AIRES et al., 2012).

Foram realizados dois encontros em uma sala de aula do HCPA. As
discussbes foram gravadas mediante autorizagcdo dos participantes, no entanto nao
foram transcritas, mas utilizadas para subsidiar o processo de adaptacéo.

Etapa 5: Pré-Teste. A versdo final em portugués do protocolo Filial
Responsibility (Anexo B) foi aplicada a uma amostra de 30 filhos cuidadores de
pessoas idosas cadastradas na Unidade Basica de Saude (UBS) Santa Cecilia do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre Rio Grande do Sul (HCPA).
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A coleta de dados foi realizada pela doutoranda e duas bolsistas de Iniciagéo
Cientifica no periodo de maio e junho de 2014. Antes da coleta foi realizado um
treinamento com as bolsistas. Durante a coleta foi realizado encontro com as
bolsistas para avaliar em quais itens a populacdo em estudo apresentava dificuldade
de compreensao e se havia necessidade de alguma alteragéo no protocolo.

Os filhos cuidadores foram convidados a participar do estudo mediante
contato telefénico e posterior agendamento das entrevistas. A aplicacdo do pré-teste
foi realizada por meio de entrevista estruturada no domicilio. Elas foram gravadas
em um dispositivo de dudio Mp4. Para conduzir as entrevistas utilizou-se um Manual
de orientacao para coleta das informacdes (Apéndice B).

Foi considerado cuidador o filho que se autorreferenciou como responséavel
pelo cuidado prestado aos pais com idade igual ou superior a 60 anos.

Os critérios de inclusédo e exclusédo para selecdo desta amostra seguiram 0s
mesmos utilizados no estudo de base (CHAPELL, 2008).

Critérios de incluséo: ser filho(a) cuidador no minimo ha trés meses e que
as atividades de cuidado aos pais envolvessem o filho em pelo menos trés horas
semanais (seja no ambito instrumental, financeiro ou emocional).

Critérios de excluséo: filhos cuidadores com idade menor que 18 anos,
filhos que ndo responderam ao contato telefénico apds trés tentativas em horérios e
dias diferentes ou filhos cujo os pais tenham falecido no intervalo de tempo entre a
realizacdo/atualizacdo do cadastro na unidade e coleta de dados e mudanca da area
de abrangéncias das UBSs.

Conforme recomendado por Beaton e colaboradores (2007), o pré-teste foi
aplicado a uma amostra de 30 filhos cuidadores.

A finalidade desta etapa foi avaliar a compreensao dos filhos cuidadores em
relacdo ao protocolo na integra, avaliar a qualidade da traducdo e verificar os
aspectos praticos da sua aplicacdo. Antes de iniciar a entrevista, os participantes
foram informados desse objetivo e incentivados a manifestar qualquer davida ou
sugestdo em relagéo aos itens ou palavras que compunham as escalas; além disso,
cada participante entrevistado era questionado quando a compreensdao do
significado de cada item do instrumento e a resposta escolhida. Foi utilizado como
roteiro um instrumento de avaliacdo da compreensao do instrumento aplicado no

final da entrevista (Apéndice D). Nessa etapa, realizou-se a avaliacdo da validade de
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contetdo e de face mediante a andlise e a compreensdo das questdes abordadas
por uma amostra da populagédo em estudo.

Durante a coleta de dados trés filhos ndo aceitaram. Quatro filhos foram
excluidos, pois os pais ndo eram idosos e trés ndo foram localizados apods trés
tentativas.

Etapa 6: Submissdo do protocolo aos pesquisadores canadenses. A
versdo retrotraduzida do protocolo Filial Responsibility foi enviada a autora
canadense para comparacdo com o instrumento original. Essa avaliacdo teve o
propdsito de analisar se durante o processo de adaptacdo transcultural houve
modificacdes quanto ao seu formato original, como retirada de algum item ou
acréscimo de outros itens que possam comprometer os objetivos do estudo.

Etapa 7: Avaliacdo das medidas psicométricas. A confiabilidade foi
avaliada por meio do coeficiente alfa de Cronbach para verificar a consisténcia
interna. Por meio desses resultados é possivel verificar o grau de inter-relacdo entre
os itens que compdem as escalas. Como ja descrito, o valor do alfa de Cronbach
pode variar de zero a um. Assim, quanto mais alto o valor, maior a consisténcia
interna do instrumento, o que indica a homogeneidade da medida de um mesmo
fendbmeno em culturas diferentes (HORA; MONTEIRO; ARICA, 2010). Usualmente,
consideram-se valores de alfa entre 0,80 e 0,90 como ideais (BEANTON et al.,
2007).

A avaliacdo do alfa de Cronbach foi realizado nas escalas: Expectativa Filial,
Dever Filial, Satisfacdo com a Vida e indice de Bem-estar Pessoal. Cabe destacar
gque o mesmo nao foi avaliado na escala de Mensuracdo de Qualidade dos
Relacionamentos, tendo em vista que esta € composta por trés questdes (questao
28a, b, ¢) e os itens ndo estdo inter-relacionados e em relacéo a escala de Inventario

de Sobrecarga do Cuidador esté ja foi validada.
5.2 Replicacéo do estudo original no Brasil
5.2.1 Estudo misto

A segunda etapa configura-se como uma pesquisa de métodos mistos com
triangulagdo concomitante de dados (CRESWELL, 2010). Envolveu a replicagéo do
estudo canadense (CHAPPELL, 2008a) no Brasil.
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A pesquisa de métodos mistos é definida como aquela em que o investigador
coleta e analisa os dados integrando os achados e extrai inferéncias usando
abordagem qualitativa e quantitativa em um Unico estudo com o propésito de
responder as questdes de pesquisa mais abrangentes (CRESWELL, 2013). Este tipo
de estudo permite utilizar questbes abertas e fechadas, possibilita utilizar formas
multiplas de dados, utiliza andlise estatistica e de texto por meio da interpretacdo de
dois bancos de dados (CRESWELL, 2010; CRESWELL; PLANO CLARK, 2011).

O planejamento dos procedimentos de métodos mistos devem levar em
consideracdo quatro aspectos: a distribuicdo do tempo, a atribuicdo do peso, a
combinacao e a teorizacdo (CRESWELL, 2010). Em relagdo a distribuicdo do tempo,
0 presente estudo foi concomitante, ou seja, os dados quantitativos e qualitativos
foram coletados ao mesmo tempo.

Quanto a atribuicdo de peso, refere-se a definicdo da prioridade atribuida a
pesquisa quantitativa ou qualitativa. Pode-se atribuir 0 mesmo peso aos dados
provenientes das duas abordagens ou enfatizar uma ou outra, de acordo com 0s
interesses do pesquisador (CRESWELL, 2010). Neste estudo, do mesmo modo que
no estudo canadense, a etapa quantitativa teve peso maior sendo que a etapa
qualitativa foi considerada complementar.

A combinagdo dos dados de um estudo misto pode ocorrer em diversos
estagios: na coleta dos dados, na analise dos dados, na interpretacdo dos dados ou
nas trés fases (CRESWELL, 2010). Ela compreende o modo como os dados séo
mixados, ou seja, significa estabelecer se os dados qualitativos e quantitativos serao
realmente fundidos ou serdo mantidos separados, ou ainda se estardo de algum
modo combinados. Para os autores, os dados na pesquisa de métodos mistos estao
conectados quando hd uma combinacéo da pesquisa quantitativa e qualitativa com a
analise de dados da primeira fase do estudo e a segunda fase (CRESWELL, 2010;
CRESWELL; PLANO; CLARK, 2011). Neste estudo, a combinacdo dos dois tipos de

dados foi realizada durante a apresentacdo e a analise dos resultados.

5.2.1.1 Cenério do estudo

O cenario do estudo foi a Unidade Basica de Saude (UBS) do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA) e o Centro de Saude Modelo de Porto Alegre/RS.
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A escolha dos campos de estudo ocorreu a partir da vinculagdo da UBS do
HCPA com a UFRGS e por ambas as unidades de saude constituirem-se campo de
formacéo profissional. Além disso, as unidades desenvolvem vérias atividades de
atencdo as pessoas idosas e seus cuidadores, destacando-se o Programa de
Atendimento Domiciliar (PAD) e estdo localizadas no distrito de saude com maior
propor¢do de idosos do municipio. De acordo com dados do IBGE (2015), o Distrito
Centro possui uma populacdo de 277.312 habitantes, sendo que a populacéo idosa
é de 60.330.

A UBS Santa Cecilia possui uma populagédo cadastrada de 27.345 pessoas
dentre as quais 5.763 com idade =60 anos e a UBS Modelo uma populacéo total de
116.121 habitantes, sendo que destes 24.948 possui idade =260 anos (PORTO
ALEGRE..., 2015).

A UBS do HCPA funciona desde outubro de 2004 por meio de uma parceria
entre o HCPA e a Secretaria Municipal de Saude de Porto Alegre. A partir de julho
de 2010, passou a ser uma Unidade de Saude Escola com profissionais da UFRGS
e do HCPA. Caracteriza-se pelo atendimento em atencdo basica no territério
adjacente ao HCPA e conta com quatro Equipes de Saude da Familia e um PAD.

O Centro de Saude Modelo vinculado a Secretaria Municipal de Saude de
Porto Alegre tem seus servicos organizados em Ambulatério Basico, Ambulatério de
Especialidades, duas Equipes de Saude da Familia e um PAD.

5.2.1.2 Participantes do estudo

Os participantes do estudo foram os filhos cuidadores de pessoas idosas
residentes na comunidade. A amostra foi intencional e composta de 100 filhos
cuidadores. Este nuamero foi o0 mesmo da amostra utilizada no estudo original
(CHAPPELL, 2008a).

Os critérios de incluséo e exclusédo foram os mesmos da etapa metodologica
(pré-teste), porém os filhos cuidadores que participaram da etapa metodologica do
estudo nao foram incluidos nessa etapa.

Entre os participantes convidados 47 filhos ndo aceitaram participar do
estudo. De acordo com os critérios de exclusdo, 41 nao foram localizados apos trés
tentativas de contato, 13 filhos o pai ou mée faleceu durante o periodo de coleta de
dados, 12 filhos cuidadores os pais ndo eram idosos, sete filhos mudaram-se da

area de abrangéncia das unidades e um filho era menor de idade.
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5.2.1.3 Coleta de dados

Os filhos cuidadores foram identificados nas duas UBS por meio dos
prontuarios de familia, pelo cadastro na agédo programatica de saude do idoso, pelo
cadastro no setor de imunizagdes, por indicacdo dos profissionais de saude e por
busca ativa da equipe de pesquisa nas unidades. Foram convidados a participar do
estudo mediante contato pessoal ou telefonico com agendamento das entrevistas. A
coleta de dados foi realizada no domicilio do cuidador ou em local definido pelo
participante do estudo. Foi realizada pela mesma equipe da etapa metodoldgica e
mais uma bolsista. Antes da coleta dos dados, foi realizada novamente uma
capacitacdo para os coletadores. No momento anterior a entrevista, foi lido e
assinado, em duas vias, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Apéndice C).

Os dados quantitativos e qualitativos foram coletados concomitantemente. A
etapa qualitativa e as questdes fechadas foram realizadas por meio da entrevista
estruturada, gravada em dispositivo MP5 e posteriormente transcrita na integra para
garantir a fidedignidade das falas. Para escalas, foi solicitado ao participante o
autopreenchimento, todavia para aqueles que apresentavam dificuldade de
compreensao as questdes e as escalas eram lidas e era fornecida a escala para

visualizacao.
5.2.1.4 Variaveis em estudo

A seguir sdo apresentadas as variaveis que compdem o protocolo na etapa

quantitativa.

Quadro 2 — Variaveis relacionadas ao filho cuidador e ao idoso

(continua)

VARIAVEIS EM ESTUDO

Realtivas ao filho cuidador
Sexo
Idade
Faixa etéria
Situacéo conjugal
Anos de estudo
Emprego formal sim ou nédo
Situagdo de moradia qual
Quantas pessoas residem na casa
Possui filhos e nimero de filhos
Relacao de cuidado (Filha cuida da mée - Filha cuida do pai - Filho cuida da mée - Filho cuida do
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pai)
Cuidador principal
O cuidador mora com 0s pais
Tempo de residéncia
Distancia até a residéncia dos pais
Autopercepcéo de saude (Excelente - Boa - Regular - Ruim — Péssima)
Sentimentos em relacdo a vida familiar (Infeliz - Sentimentos ambivalentes — Feliz)
Recebe apoio dos membros familiares
Quantidade do apoio (Excelente - Bom - Regular/adequado — Pouco — Inadequado)
Qualidade do apoio (Excelente — Boa - Regular/adequada — Péssima)
Recebe apoio emocional de outras pessoas (sim / ndo)
Quantidade do apoio (Excelente - Bom - Regular/adequado — Pouco — Inadequado)
Qualidade do apoio (Excelente — Boa - Regular/adequada — Péssima)
Mais alguém deveria auxiliar no cuidado
O guanto o fato de néo cuidar lhe incomoda (Nada - Pouco - Mais ou menos — Bastante)
Relativas ao i doso
Sexo
Estado civil
Com que vive o idoso (Por conta prépria - Com cbnjuge — ILPI - Outros )
Salde dos pais idosos (Excelente - Boa - Regular - Ruim — Péssima)
Dificuldade para lembrar
Memoria (Excelente - Boa - Regular - Ruim — Péssima)
Mudancas na saude
Diagnostico de deméncia

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

A seguir no Quadro 3 sédo detalhadas as variaveis que compdem cada escala.

Quadro 3 — Variaveis que avaliam as atitudes de responsabilidade filial, os
comportamentos de cuidar e o0 bem-estar do cuidador

(continua)

ATITUDES DE RESPONSABILIDADE FILIAL

Expectativa Filial
Viver perto dos pais
Ter espaco para os pais viver com eles
Cuidar dos pais
Ajudar financeiramente 0s pais
Visitar os pais
Dever Filial
Cuidar dos pais
Respeitar os pais
Seguir os conselhos dos pais
Agrada-los e fazé-los felizes
Manter contato com os pais
COMPORTAMENTOS DE CUIDAR

Ajuda nas AVDs
Banhar-se
Vestir-se
Usar o sanitario
Deitar-se e levantar-se da cama
Andar pela casa
Alimentar-se
Ajuda nas AIVDs
Fazer compras
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Preparar as proprias refeicdes

Fazer atividades domésticas leves

Fazer atividades domésticas pesadas

Transporte ir e retornar de lugares

Administrar as financas

Negociar a prestacdo de servicos de saude

Apoio emocional

Escore (1-5) — 1 representa: "nada" e 5 representa "muito mesmo”

Companhia

Escore (1-5) - 1 representa: "nada" e 5 representa "muito mesmo”

Apoio Financeiro

Sim

Nao

AVALIACAO DO BEM-ESTAR DO CUIDADOR

INVENTARIO DE SOBRECARGA DO CUIDADOR

Dominio: Sobrecarga tempo dependente

— Ajuda em muitas atividades diarias

— O idoso é dependente do cuidador

— Constantemente atendo ao idoso

— Necessita de ajuda em muitas fungBes basicas (alimentacdo, eliminacdes, higiene e
locomocgéo)

— O cuidador ndo tem descanso

Dominio: Sobrecarga a vida pessoal
— O cuidador deixou de viver a sua vida
O cuidador gostaria de sair dessa situagéo
Tem a vida social prejudicada
Emocionalmente esgotado
Esperava que as coisas fossem diferentes nessa etapa da vida

Dominio: Sobrecarga fisica
— Nao dorme o suficiente
— Saulde prejudicada
— Cuidar do idoso deixa o cuidador fisicamente doente
— Fisicamente cansado

Dominio: Sobrecarga social
— O cuidador ndo convive bem com outros familiares como antes
— As acdes de cuidado nédo séo valorizadas pelos familiares
O cuidador tem problemas no relacionamento pessoal com companheiro
O cuidador nédo tem trabalhado tdo bem o quanto costumava trabalhar
— O cuidador fica ressentido com outros familiares que poderiam ajudar, mas nao ajudam

Dominio: Sobrecarga emocional
— O cuidador sente-se constrangido e incomodado com o comportamento do idoso.
— O cuidador sente vergonha do idoso
— O cuidador fica ressentido com o idoso
— O cuidador fica desconfortavel quando recebe amigos em casa
— O cuidador fica irritado com o idoso

ESCALA DE SATISFACAO COM A VIDA

O cuidador teve mais sorte na vida que outras pessoas

A medida que o cuidador fica mais velho as coisas parecem melhores

Estes sdo os melhores anos da vida

As coisas que o cuidador faz sdo chatas ou monétonas

O cuidador faz planos para o futuro

Em comparacdo com as outras pessoas, o cuidador fica triste com muita frequéncia

"Em comparacdo com outras pessoas o0 cuidador tomou muitas decisdes erradas

O cuidador sente que as coisas que faz sdo interessantes

O cuidador ndo mudaria seu passado

Quando o cuidador pensa na sua vida percebe que ndo conseguiu a maioria das coisas
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ESCALA DE iNDICE DE BEM-ESTAR PESSOAL

Padréo de vida
Saude
O gue esta conquistando na vida
Relacionamentos pessoais
Seguranca do cuidador
Sentir-se parte da comunidade
Seguranca financeira
ESCALA DE MENSURACAO DA QUALIDADE DOS RELACIONAMENTOS
Relacionamento afetivo
Agradavel o tempo gue passa com 0s pais
Confiar nos pais

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

5.2.1.5 Procedimentos de analise

A etapa quantitativa do estudo foi analisada por meio da estatistica descritiva
e inferencial. As andlises estatisticas foram realizadas utilizando o Statistical
Package for the Social Sciences, versdo 18.0 utilizando nivel de significancia de 5%
(p <0,05).

Na andlise descritiva, as variaveis continuas foram expressas como média +
desvio padrdo ou mediana e intervalo interquartilico. As variaveis categoricas foram
expressas em frequéncias absolutas ou relativas.

As atitudes de responsabilidade filial foram avaliadas pelas escalas de
Expectativa Filial e de Dever Filial.

Os comportamentos de cuidar foram avaliados por meio das escalas AVDs e
AlVDs, apoio emocional, companhia e apoio financeiro. Na andlise de dados, o
apoio emocional e companhia as respostas 2, 3, 4 e 5 foram agrupadas como
variavel dicotdmica para aumentar o poder do estudo.

O bem-estar dos filhos cuidadores foi avaliado por meio das escalas de
Inventario de Sobrecarga do Cuidador, Satisfacdo com a Vida, indice de Bem-estar
Pessoal e Escala de Mensuracdo da Qualidade dos Relacionamentos.

Para a comparacao de média foram utilizados os testes t-Student e analise de
variancia (ANOVA). Em caso de assimetria, os testes de Mann-Whitney ou Kruskal-
Wallis foram aplicados, respectivamente. As associacdes entre as variaveis
continuas e ordinais foram avaliadas pelos coeficientes de Correlacdo de Pearson e
Spearman.

As escalas de Inventario de Sobrecarga do Cuidador, Satisfacdo com a Vida,
indice de Bem-estar Pessoal e escala de Mensuracdo da Qualidade dos

Relacionamentos foram associadas com as variaveis de interesse, por meio da
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analise bivariavel e multivariavel. O interesse da pesquisadora em fazer tais
associacoes foi conhecer o papel de cada variavel e identificar quais dessas causam
Impacto positivo ou negativo no bem-estar do cuidador de acordo com as diferentes
escalas incluidas no protocolo. Além disso, as variaveis sociodemograficas e de
relacbes de cuidado foram incluidas levando em consideracdo aspectos
socioeconbémicos e culturais, sendo caracteristicas que compdem andlises
multivariadas em estudos internacionais sobre a tematica.

A seguir sdo descritas a Quadro 4 as escalas que avaliam o bem-estar do
cuidador e as variaveis de interesse.

Quadro 4 — Escalas que analisam o bem-estar e as variaveis de interesse

Escalas Variaveis de Interesse

Sexo

Faixa etéria

Situagéo conjugal

Anos de estudo

Emprego formal

Situagédo de moradia

Quantas pessoas residem na casa
Possui filhos e nimero de filhos
Relacéo de cuidado

Cuidador principal

O cuidador mora com 0s pais

Tempo de residéncia

Distancia até a residéncia dos pais
Saulde dos pais idosos
Autopercepc¢éo de saude

Sentimentos vida familiar

Recebe apoio emocional de familiares
Mais alguém deveria auxiliar no cuidado
O quanto o fato de néo cuidar lhe incomoda
Expectativa filial

Dever filial

Apoio emocional

Companhia

Apoio financeiro

Ajuda nas AVDs

Ajuda nas AIVDs

Escore de sobrecarga

Escala Inventéario de Sobrecarga do
Cuidador

Escala Satisfagdo com a Vida

indice de Bem-estar Pessoal

Escala de Mensuracao da Qualidade dos
Relacionamentos

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
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As variadveis que apresentaram um valor p<0,20 na andlise bivariada foram
inseridas em um modelo multivariado de regressdo linear. As varidveis que néo
apresentaram distribuicdo normal sofreram transformac&o por raiz quadrada para a
realizacdo do teste paramétrico. O critério de extracdo do modelo foi o Backward.

Buscando uma melhor compreensdo da analise inferencial realizada no
presente estudo, o quadro a seguir apresenta os testes estatisticos utilizados em

cada analise.

Quadro 5 — Testes estatisticos utilizados na analise inferencial

Variaveis associadas

Testes estatisticos

Atitudes de responsabilidade filial e
comportamentos de cuidar

Correlacdo de Pearson

Escala Inventario de Sobrecarga do
Cuidador com as variaveis de interesse

Correlagdo de Spearman
Teste de Kruskal-Wallis
Teste de Mann-whitney.

Escala de Satisfacdo com a Vida com as
varidveis de interesse

Teste de correlacéo de Pearson
Teste de correlagdo de Spearman
Teste t-Student

Andlise de Variancia (ANOVA)

Escala de indice de Bem-estar Pessoal com
as variaveis de interesse

Teste de correlacéo de Pearson
Teste de correlacdo de Spearman
Teste t-Student

Analise de Variancia (ANOVA)

Escala de Mensuracéo da Qualidade dos
Relacionamentos com as variaveis de
interesse

Teste de correlagdo de Pearson
Teste de correlac@o de Spearman
Teste t-Student

Andlise de Variancia (ANOVA)

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

Na etapa qualitativa, as informacfes relacionadas a responsabilidade filial
foram analisadas por Analise Tematica (MINAYO, 2007). O processo de organizacao
e exploragéo das informacdes foi realizado no software NVIVO®, versédo 10 baseada
nas categorias preexistentes e a seguir procedeu-se a leitura destacando os
elementos principais com a finalidade de identificar palavras-chave e posteriormente
realizou-se a interpretacao dos resultados.

Com base no estudo de adaptacdo da etapa qualitativa do protocolo (AIRES
et al., 2012), apresentam-se as seguintes categorias:

— Possibilidade de institucionalizagcéo dos pais idosos

— Expectativa de cuidado

— Dificuldades em ser filho cuidador
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— Sentimentos de responsabilidade filial

Possibilidade de institucionalizacdo dos pais idosos: foi elaborada a partir
das questdes 5d e 5f, que versam sobre quais circunstancias os filhos cuidadores
admitiriam seus pais em uma Instituicdo de Longa Permanéncia para ldosos. Essas
questdes foram aplicadas, de maneira individual, aos filhos que residiam com os pais
e aos que sdo cuidadores, mas moravam em sua prépria residéncia.

Expectativa de cuidado: originou-se da questdo 6c, sobre o que os idosos
esperavam dos seus filhos em termos de cuidado durante o seu envelhecimento.

Dificuldades em ser filho cuidador: foi elaborada a partir da questao 23a
sobre o que o filho pensava ser a parte mais dificil na prestacéo de cuidado aos pais
idosos.

Sentimentos de responsabilidade filial: foi elaborada a partir de quatro
questdes (19a, b, c, d,) abrangendo questionamentos sobre se o filho sentia-se
responsavel pelos pais e como era este esse sentimento para os filhos cuidadores.
Interrogava-se quando, aproximadamente, e por que eles comecaram a se sentir
responsaveis pelos seus pais.

Por fim foi realizada a triangulagdo dos dois tipos de dados buscando
compreender as divergéncias e similaridades entre os resultados quantitativos e

qualitativos.
5.2.1.6 Consideracdes éticas

Foi obtida via correio eletrbnico a autorizacdo da coordenadora canadense
para realizacdo do processo de adaptacao transcultural (Anexo C). O projeto foi
submetido a Comissédo de Pesquisa da Escola de Enfermagem da UFRGS. Foi
obtida autorizacdo da chefia do Servico de Enfermagem de Atencdo Priméria a
Saude do HCPA (Anexo D) e da coordenadora da Rede de Atencdo Primaria em
Saude e Servicos Especializados Ambulatoriais e Substitutivos (CGAPSES) do
Municipio de Porto Alegre (Anexo E). O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa do HCPA sob o n® CAAE 19579013.2.0000.5327 (Anexo F).

Os participantes da pesquisa foram esclarecidos sobre os objetivos e a
metodologia propostos, bem como tiveram assegurado seu direito de acesso aos
dados. Os preceitos éticos, de acordo com a Resolugdo 466/2012 (BRASIL, 2012),
sobre pesquisas envolvendo seres humanos do Codigo de Etica do Conselho



76

Nacional de Saude, foram respeitados contemplando a autonomia, a nao
maleficéncia, a beneficéncia e a justica.

O Termo de Consentimento Livre e Informado foi lido e assinado em duas
vias pelos membros do comité de especialistas (Apéndice A) e filhos cuidadores
(Apéndice D).

Foi assegurado o anonimato dos sujeitos, por meio da adocdo de coédigos
para identificacdo dos seus depoimentos por meio da letra F (Filho 1, 2, 3, 4),
conforme ordem de coleta dos dados. Foi garantida a autonomia dos sujeitos, bem
como a liberdade de ndo participarem ou retirarem-se da pesquisa em qualquer
momento que assim desejarem.

O estudo em questao trouxebeneficios para a gestdo das unidades e equipes
de saude fornecendo subsidios para a implementacdo de praticas assistenciais e
politicas publicas. Além disso, o estudo contribui para o desenvolvimento de
pesquisas em diferentes contextos, promovendo a integracdo de informacodes
cientificas entre os dois nucleos de pesquisa, pesquisadores e suas universidades.
Também possibilita a comparacdo com os resultados de investigacdes de outros
paises.

O estudo teve carater exclusivamente académico e ndo resultara em
implicacBes empregaticias ou hierarquicas aos seus integrantes. Os possiveis riscos
da pesquisa estavam relacionados ao tempo que foi dispensado para participacdo
dos membros do comité de especialistas nas reunibes e dos filhos cuidadores
durante as entrevistas, além do desconforto psicolégico a partir das tematicas que
foram abordadas.

Como medida de seguranca, as gravacfes das entrevistas foram eliminadas
depois de transcritos 0s instrumentos e as transcricdes serdo guardados pelas
pesquisadoras por cinco anos, quando entdo, serdo destruidos, mediante
incineragdo. Assim, sera evitado o extravio ou manuseio desses instrumentos que
colocam em risco 0 anonimato das pessoas que aderiram ao estudo.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados por meio de relatérios,
publicacdes em periddicos indexados e em eventos cientificos. Aléem disso, assume-
se, também, o compromisso de divulga-los junto a UBS do HCPA e ao Centro de
Saude Modelo e participantes do estudo, bem como encaminhar aos pesquisadores
canadenses para posterior comparagdo dos resultados entre o0s contextos

estudados.
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A seguir serd apresentado no Quadro 5 uma sintese dos aspectos
metodoldgicos do estudo utilizados em cada etapa.

Quadro 5 — Sintese dos aspectos metodologicos do estudo utilizados em cada etapa

Estudo
Metodolégico

Processo de
adaptacao
transcultural

Traducdo inicial das escalas (T1 e T2)

Sinteses das traducdes. Versdo-sinteses em portugués
das escalas

Retrotraducdo (R1 e R2) consenso R3 das escalas

Comité de Especialistas

Quatro especialistas e pesquisadora

Dois encontros

Avaliacdo da equivaléncia conceitual, de itens e
semantica entre a versao-sintese em portugués e o
instrumento original

Validade de conteudo das escalas

Elaboragéo da verséo final em portugués

Validado o conceito de dever filial

Pré-teste com 30 filhos cuidadores

Avaliacao das medidas psicométricas: Alfa de Conbrach

Submissao do protocolo aos pesquisadores canadense.

com
triangulacédo

Cenério do ,
estudo — UBS do HCPA e Centro de Saude Modelo
Participantes — 100 Filhos cuidadores
do estudo

— Dados quantitativos e qualitativos foram coletados

concomitantemente.

Coletas de o ~ i .
dados — Etapa qualitativa e questdes fechadas: entrevista

estruturada,
Escalas: autopreenchimento.

Estudo misto

concomitante

Procedimento
s de anélises

Quantitativo
Andlise descritiva e inferencial

SPSS. 18

Qualitativo

Andlise temética
NVivo 10
Quatro Categorias:
Possibilidade de institucionalizac&o dos pais idosos
Expectativa de cuidado
Dificuldades em ser filho cuidador
Sentimentos de responsabilidade filial

Triangulacdo dos dados

QUANT + Quali

Combinacao dos dados foi realizada durante a
apresentacéo e a analise dos resultados para determinar
convergéncias, diferencas e combinacdes

Aspectos
éticos

Aprovagéo do CEP CAAE 19579013.2.0000.5327

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
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6 RESULTADOS

Nesta secdo, apresentam-se o0s resultados do processo de adaptacao

transcultural do protocolo Filial Responsibility.

6.1 Processo de adaptacéo transcultural do protocolo Filial Responsibility

Visando uma melhor compreensao das etapas desenvolvidas, elaborou-se o

esquema apresentado na Figura 2. A seguir cada etapa sera descrita.
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Figura 2 - Representacao grafica das etapas, procedimentos e resultados de adaptacéo transcultural adaptada de Beaton (2007)
realizadas no presente estudo

Etapa 1:
Traducéo Inicial

Etapa 2: Sinteses
das traducdes

Etapa 3:
Retrotraducéo

Etapa 4: Comité de
especialistas

Etapa 5: Pré-Teste

Etapa 6:
Medidas
psicométricas

Etapa 7:
Submissdo aos
autores

Duas traducdes de forma independente:
médica (informada) (T1) e professora de linguistica (desinformada) ( T2)

Relatorio para cada versao (T1 e T2

Sintese das traducgdes (T1, T2)
Pesquisador e tradutores

Identificar as discrepancias
Versdo-sintese em portugués das escalas

Relatério e elaboracdo da versao-sintese
em portugués

Duas retrotraducdes para o idioma original (R1 e R2)
Terceiro tradutor elaborou um consenso das versdes (R3)

Relatério para cada versdo (R1 e R2) e
consenso (R3)

Quatro profissionais com experiéncia na pesquisa, docéncia ou assisténcia na
area de saude do idoso e saude coletiva, com dominio na lingua inglesa.
Dois encontros

— Avaliagdo da equivaléncia conceitual, de itens e seméntica entre a verséo-

sintese em portugués e o instrumento original.
Validade de conteudo e de face

Validado o conceito de dever filial

Elaboracéo da verséo final em portugués das escalas

Relatério com as principais divergéncias e
consenso

Protocolo Filial Responsibility

— Amostra de 30 filhos cuidadores

Validade de conteudo e de face

De modo geral, os cuidadores ndo apresentaram dificuldade na compreenséao
dos itens apresentados no protocolo.

O protocolo Filial Responsability adaptado demonstrou-se adequado a
realidade brasileira.

Relatorio Aplicagdo do instrumento de
avaliacdo aos participantes do estudo

— A confiabilidade foi avaliada por meio do coeficiente alfa de Cronbach e

resultou em uma consisténcia interna para as escalas: Expectativa Filial
(a=0,64), Dever Filial (a=0,65), Satisfagdo com a Vida (0=0,75), Indice de
Bem-estar Pessoal (0=0,87)

— Submissao aos pesquisadores canadenses

N&o huve altera¢des no protocoloco

Fonte: Dados das Pesquisa, 2016.
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Etapa 1 = Tradugéo inicial: obtiveram-se duas versdes traduzidas de forma
independente por uma professora doutora da area da salude e uma professora da
linguistica (T1, T2), ambas com dominio na lingua inglesa.

Etapa 2 — Sinteses das traducfes: ApOs serem realizadas as traducoes, a
pesquisadora se reuniu com as tradutoras a fim de analisar e avaliar as
discordancias entre as duas versdes (T1 e T2) e compara-las com o instrumento
original. Nao houve dificuldades significativas de traducdo, porém as duas versdes
apresentaram algumas divergéncias de traducdo e houve a necessidade de
adequacdes, descritas a seguir:

— Escala de Expectativa Filial

Na escala de Expectativa Filial, o temo original “ive” foi traduzido para a
lingua portuguesa falada no Brasil “morar” (T1) e “viver (T2). Mediante consenso
manteve-se a traducao original “viver”.

O termo “want” na assertiva original foi traduzida como “querer” (T1) e
“‘desejar” (T2). Do mesmo modo, manteve-se a traducdo original (T1). Na mesma
questao, o termo original “when they are sick” foi traduzido como “quando os pais
ficam doentes” (T1) e “quando eles estiverem doente”. Optou-se, mediante
consenso, em manter a versao da T1.

A versao original da escala “assist them financially, if needed” foi traduzida
como “ajudar seus pais financeiramente se for preciso" (T1) e “oferecer ajuda
financeira aos seus pais, caso estes necessitem dela” (T2). Versao-sintese manteve-
se a traducéao inicial T1.

A expressao original “if children live nearby after they grow up” foi traduzida
para “se os filhos moram perto dos pais depois de adultos” (T1) e “se, depois de
crescidos, os filhos residirem préximos aos pais” (T2). Mediante consenso
permaneceu a traducdao inicial T1.

— Escala de Piedade Filial

Houve discordancia na traducao do titulo da Escala. Na T1 foi traduzida para
a lingua portuguesa falada no Brasil com Medidas de Piedade Filial, jA a T2 como
Medida de Devocdao Filial. Na versdo-sintese manteve-se a primeira traducéo (T1).

Na escala de Piedade Filial a expressédo original “take their direction” foi
traduzida para a lingua falada no Brasil para "seguir suas recomendacoes” (T1) e

“seguir seus conselhos” (T2). Mediante consenso manteve-se a traducao (T2). Para
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0s membros do comité essa expressao esta relacionada a seguir os exemplos dos
pais e suas orientacoes.

— Escala de Satisfacdo com a Vida

A expressdo original “foolish decisions in my life” foi traduzida
respectivamente (T1) “decisbes erradas” e “decisdes insensatas” (T2). Mediante
consenso manteve-se “decisdes erradas”.

A assertiva original da escala “when | think back over my life, | did not get
most of the important things | wanted” foi traduzida "Quando penso sobre a minha
vida, percebo que ndo consegui a maioria das coisas importantes que queria” (T1) e
“‘quando olho para minha vida, em retrospecto, eu ndo consegui a maioria das coisas
importantes que queria” (T2). Optou-se em manter a traducdo inicial de T1 por
considerar que esta seria de facil compreensao e mais sucinta e objetiva.

— Escalaindice de Bem-estar Pessoal

Na escala de indice de Bem- estar, em relacdo a pergunta inicial que avalia
as demais questdes, a versao original “what best fits your level of satisfaction” foi
traduzida para a lingua falada em portugués respectivamente “Qual o seu nivel de
satisfacdo com" (T1) e “Qual seu nivel de satisfacdo em relacdo” (T2). Mediante
consenso manteve-se a traducéo inicial T1 por considerar mais direta e objetiva.

A expressao original “what you are achieving in life” foi traduzida “o que esta
conseguindo na vida” (T1) e “ao que vocé esta realizando na vida” (T2). Na versao-
sintese manteve-se a versado da T1.

A terminologia original “how safe you feel” foi traduzida para “o seu nivel de
seguranga” (T1) e “quao seguro vocé se sente?” (T2). Manteve-se a traducao inicial
T1 por considerar mais coloquial e de facil compreensao.

A questao original “feeling part of your community” foi traduzida para “a sua
sensacgédo de pertencer a comunidade” (T1) e “a sentir-se parte de sua comunidade”
(T2). Optou-se manter a traducao inicial T2.

Etapa 3 - Retrotraducdo: Nesta etapa, obtiveram-se duas versdes das
escalas retrotraduzidas para a lingua original (R1 e R2). A seguir, as versdes foram
analisadas, comparadas pela pesquisadora e um terceiro tradutor avaliou as duas
versodes e tradutores e obteve-se uma versao-sintese retrotraduzida (R3). A verséo
R3 foi analisada e comparada pela pesquisadora com as duas versdes
retrotraduzidas e constatou-se que ndo houve discrepancias entre a versao

retraduzida e o instrumento original.
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Etapa 4 — Avaliagdo do comité de especialistas: Fizeram parte do comité
um médico geriatra, com doutorado em Geriatria e ampla experiéncia na area, trés
enfermeiras, doutoras em Enfermagem, docentes, pesquisadoras e todas com
experiéncia na assisténcia ao idoso.

Foram realizados dois encontros na UBS Santa Cecilia em marco de 2014,
que tiveram uma duracdo de 01h30 minutos cada um com coordenagdao da
doutoranda. No primeiro momento, apresentou-se 0 projeto de pesquisa, as etapas
do processo de adaptacdo do instrumento e o papel do comité. Durante os dois
encontros, o comité avaliou a equivaléncia conceitual, de itens e seméantica entre a
versdo-sintese em portugués e o instrumento original. Foi efetivada ainda a validade
de contetido por meio de uma analise minuciosa de cada conceito e item que abarca
o instrumento. As modificacdes nas escalas foram realizadas somente mediante
aprovacdo unanime de todos os membros do comité, mesmo critério adotado no
estudo de Wehbe (2008) e Aires e colaboradores (2012).

De acordo com a avaliagdo foram feitas as seguintes alteracoes.

Escala de Expectativa Filial: Na escala de Expectativa Filial as seguintes
assertivas da versdo-sintese em portugués foram alteradas.

A sentenca "Os filhos devem querer ter uma casa com espaco suficiente para
que os pais se sintam a vontade para morar com os filhos". Foi alterada para: "Os
filhos devem querer ter uma casa com espaco suficiente para que 0s pais se sintam
a vontade para morarem juntos".

A sentenca: "Os filhos devem estar dispostos a cuidar de seus pais de todas
as maneiras necessarias quando os pais ficam doentes". Foi alterada para: “Os
filhos devem estar dispostos a cuidar de seus pais, fazendo tudo o que for
necessario quando eles estiverem doentes”.

Escala de Piedade Filial: Foi alterado o titulo “escala de Piedade Filial” para
‘escala de Dever Filial”. O comité entendeu que piedade filial € um termo técnico
usado na cultura oriental e tem um sentido coloquial diferente da nossa cultura.
Baseado nas referéncias na cultura chinesa, o termo piedade filial é entendido como
responsabilidade filial e significa respeito, obediéncia aos pais idosos (CHEUNG,;
KWAN; NG, 2006; DEL CORSO; LANZ, 2013). Todavia o comité considerou que na
cultura brasileira esse termo ndo é adequado e pode estar relacionado com
sentimentos de pena, caridade, solidariedade, compadecimento, compaixao pelo

sofrimento alheio, presente no respeito e na devocao religiosa.
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Nesta etapa, foi sugerida avaliagdo de um professor de medicina nativo do
Canada e que reside no Brasil o qual considerou que o termo “piedade filial” no
contexto local precisa de uma compreensao leiga maior por parte da populacdo em
estudo como respeito aos pais ou devocdo aos pais. Deste modo, o comité decidiu
por unanimidade que para o contexto brasileiro fosse adotado o termo “dever filial”
em substituicdo ao termo “piedade filial”. O termo dever foi adotado principalmente
em consideracao a legislacdo vigente no nosso pais, a qual estabelece legalmente,
como dever dos filhos cuidar dos pais durante o processo de envelhecimento. Dever
filial foi conceituado e validado pelo comité para uso na cultura brasileira como
respeito ou devogdo aos pais que envolve uma percepgcdo de amor, carinho,
gratidao relacéo de reciprocidade e retribuicdo do cuidado que tiveram quando eram
criancas.

Outro aspecto que o comité considerou foi que tanto na escala de Expectativa
Filial quanto na de piedade filial ndo h& questdes que abordem sentimentos de
carinho para com 0s pais. Sentimentos estes presentes na nossa cultura e que seria
necessaria a inclusao de tais itens na escala. Todavia optaram por nao incluir as
mesmas por impossibilitar comparacao transcultural com a versdo original e que
esses aspectos seriam complementados na etapa qualitativa do estudo.

Escala de Satisfacdo com a Vida: Na escala de Satisfagdo com a Vida
foram feitas as seguintes alteracdes. Na sentenca: “A medida que envelheco, as
coisas parecem melhores do que eu pensava que elas seriam” foi substituida por “a
medida que fico mais velho, as coisas parecem melhores do que eu pensava que
elas seriam”.

No item que avalia se o filho cuidador sente-se deprimido, a sentengca “Em
comparacdo com as outras pessoas, fico deprimido com muita frequéncia” foi
alterada para “Em comparacdo com outras pessoas, fico triste com muita
frequéncia”. Para os membros do comité, o termo deprimido esta relacionado a
patologia “depressao”, o que poderia induzir o participante a discordar, e pode ser
visto em um sentido mais negativo. Assim, a terminologia triste refere-se a infeliz,
desanimado, cansado e foi considerado mais adequado ao contexto local.

Na assertiva “Em comparagéo com outras pessoas da minha idade, ja tomei
muitas decisfes insensatas na minha vida” foi alterada para “Em comparagdo com

outras pessoas da minha idade, tomei muitas decisbes erradas na minha vida”. O
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comité considerou que a expressao “decisbes erradas” seria mais compreensivel
pelos participantes do estudo.

Escala de indice Bem-estar Pessoal: Em relacdo a escala de indice de
Bem- estar Pessoal foram feitas as seguintes alteracdes. No item que avalia o nivel
de satisfacao do filho em relacdo a “o que esta conseguindo na vida” foi alterado
para o “que estd conquistando na vida”. Optou-se em usar 0 verbo conquistar no
sentido de atingir suas metas, planos, alcancar objetivos; além disso, o termo
conquistando esta relacionado a obtencéo de algo por meio de luta e esforcos.

Ao avaliar o item sobre a satisfacdo do filho em relagcdo a “o seu nivel de
seguranga” optou-se por alterar a sentenca para “o quao vocé se sente seguro”. A
sentenca da versao-sintese “a sentir-se parte de sua comunidade” foi alterada para
‘o0 sentimento de pertencer a sua comunidade”. A sentenca que avalia a satisfacao
em relacdo “a sua seguranga financeira futura” foi alterada para “a sua seguranca
financeira no futuro”. O comité optou em usar termos mais coloquiais e de facil
compreensao para a populagédo em estudo.

De um modo geral, o comité considerou que os demais itens utilizados na
versdo original das escalas sdo adequados ao contexto local do estudo. Porém,
optou-se por adaptar algumas palavras ou expressbes de acordo com as
caracteristicas locais da populacdo em estudo, as quais ndo alterariam os objetivos
do estudo.

Etapa 5 — Pré-teste: Nesta etapa, o protocolo Filial Responsibility foi
aplicado a uma amostra de 30 filhos cuidadores.

Com relacdo as caracteristicas dos participantes, constatou-se que 24 (80%)
eram do sexo feminino, 12 (40%) eram casados e 9 (30%) solteiros. A média de
idade foi 58,26 + 9,78, anos (63,3%) filhos cuidadores n&o possuiam emprego
formal, 29(96,7%) moravam com outras pessoas. No que se refere aos anos de
estudo, a média foi 13,47 + 4,46. Quanto a situacédo conjugal dos idosos cuidados,
22 (73,3%) eram vilvos.

Sete pessoas apresentaram dificuldade em apenas uma questdo do
instrumento, sendo que cada um apresentou dificuldade em questdes diferentes,
portanto esse fato foi considerado como uma particularidade de cada filho e nao
problemas na traducédo do instrumento. Todos 0s participantes apresentaram
dificuldade na questdo 20 para contabilizar o tempo gasto para auxiliar os pais nas

atividades basicas e instrumentais, mas no final a pergunta foi respondida.
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De um modo geral, o protocolo foi considerado de facil compreensédo pelos
participantes do pré teste e aplicavel a realidade local. Ndo houve necessidade de
alteracdes no protocolo apés a aplicacdo do pré-teste.

Etapa 6 — Medidas Psicométricas: A confiabilidade foi avaliada por meio do
coeficiente alfa de Cronbach com o0s seguintes resultados: Expectativa Filial
(a=0,64), Dever Filial (a=0,65), Satisfacdo com a Vida (a=0,75), indice de Bem-estar
Pessoal (a=0,87).

Etapa 7 — Submissé@o dos documentos aos autores: A versao final do
protocolo filial responsibility foi encaminhada aos pesquisadores canadenses. Apos
avaliacdo da versédo original com a traduzida, a pesquisadora respondeu que néo
houve mudancas nos itens e conceitos abordados no instrumento que tenham

comprometido ou alterado o objetivo do estudo original.
6.2 Replicacdo do estudo original no Brasil

Nesta secdo sdo apresentados os resultados da replicacdo do estudo
canadense no Brasil na seguinte ordem: etapa quantitativa, qualitativa e triangulacéo

dos dados.
6.2.1 Resultados da etapa quantitativa

Caracterizacao dos filhos cuidadores e dos pais idosos

Tabela 1 - Caracterizacdo dos filhos cuidadores de acordo com as variaveis
sociodemogréficas e de moradia. Porto Alegre. Rio Grande do Sul, 2016

(continua)

Variaveis n (100)
Sexo *

Feminino 74
Idade t 54,04+ 10,17
Faixa etéaria

20 - 29 0

30 -39 12

40 - 49 18

50 - 59 41

60 ou + 29
Situacdo conjugal *

Casado/companheiro 42

Solteiro/nunca casou 37

Divorciado/separado 14

Vilvo 8
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(concluséo)

Anos de estudo T 13,96 + 4,87
Emprego formal*

Sim 58
Situacdo de moradia

Reside com outras pessoas 96
Quantas pessoas residem na casa t 3,06 £ 1,09
Filhos*

Sim 68

N° de filhos £ 2(1-2)
Relacdes de cuidado *

Filha cuida da méae 63

Filha cuida do pai 11

Filho cuida da méae 15

Filho cuidado do pai 11
Cuidador principal

Sim 63
O cuidador mora com os pais*

Sim 61
Tempo de residéncia t (anos) 15 (3- 46)
Tempo para deslocamento até a residéncia dos pais
t(m ipn utpos) i HO(EAT)
Total 100

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

* frequéncia absoluta e percentual simples (n %)

T média e desvio padrao

I tempo de residéncia do filho cuidador com o idoso - Mediana (percentis 25-75)
I distncia em minutos- Mediana (percentis 25-75)

Conforme o0s resultados apresentados na Tabela 1, constatou-se maior
frequéncia de filhas cuidadoras (74) com média de idade de 54,04+ 10,17 anos.
Houve predominio de cuidadoras casadas ou morando com companheiro (42). A
média de estudo entre os participantes foi de 13,96 + 4,87 anos. Quanto a condi¢cao
de trabalho formal, 58 possuiam atividade laboral, a maioria (96) morava com outras
pessoas, com média de 3,06 £ 1,09 pessoas ha mesma residéncia. Entre 0s
participantes, 68 tinham filhos.

No que se refere a relacdo de cuidado identificou-se maior frequéncia de
filhas cuidadoras (63) que cuidavam da sua mée e que a maior parte (63) era
cuidador principal, ou seja, assumiam o cuidado em tempo integral. Entre os
participantes 61 filhos residiam com os pais idosos, sendo a mediana de tempo 15
(3- 46) anos. Para os filhos que nao residiam com os pais a distancia para chegar

até a casa dos mesmos teve como mediana 10 minutos.
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Tabela 2 — Caracteristicas das pessoas idosas e arranjo domiciliar. Porto Alegre. Rio
Grande do Sul, 2016

Variaveis n (%)
Sexo do idoso *

Feminino 78
Situacao conjugal do idoso *

Casado/companheiro 27

Solteiro/nunca casou 5

Divorciado/separado 10

Vidvo 58
Com quem vive o idoso * t

Por conta prépria 12 (31,6)

Com conjuge 8(21,1)

ILPI 5(13,2)

Outros £ 13(34,1)
Filho cuidador possui pai e mée vivos**

N&o 23 (63,9)
Pais moram juntos*

Sim *** 11 (84,6)
Um pai cuida do outro*

Sim **x* 6 (54,5)
Total 100

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

* Frequéncia absoluta e percentual simples (n %)

T somente para aqueles que ndo moram com os filhos e que responderam a questéo (n =36)

I varidvel outros esta relacionada a uma questédo aberta que abrange outra forma de convivéncia do
idoso.

** somente para filhos que ndo morram com os pais idosos

***resultado correspondente aos filhos que possuem pai e mée vivos

****resultado correspondente aos 11 que moram juntos

Conforme apresentado na Tabela 2, contatou-se que grande parte dos pais
idosos era do sexo feminino (78) e viuvos (58). Entre os 36 idosos que ndo moravam
com os filhos cuidadores, 13 (34,2%) residiam com outras pessoas, tais como
cuidadores formais, neto, sobrinha, outra filha, irméo e amiga.

Para os filhos que nao residiam com os pais idosos (36), 13 (35,1%)
possuiam pai e mée vivos. Destes, 11 (84,6%) dos pais moravam juntos e 6 (54,55)

cuidavam um do outro.
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Tabela 3 - Distribuicdo dos pais idosos segundo condicfes de salude avaliadas
pelos filhos cuidadores. Porto Alegre. Rio Grande do Sul, 2016

Variaveis n(100)
Saude dos pais idosos *

Excelente 14

Boa 32

Regular 30

Ruim 12

Péssima 12
Dificuldade para lembrar *

Sim 61
Memoaria dos pais idosos *

Excelente 16

Boa 32

Regular 19

Ruim 15

Péssima 17

N&o respondeu 1
Mudancas no estado de saude **

Sim 80
Diagndstico de deméncia *

Sim 24
Total 100

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
* Frequéncia absoluta e percentual simples (n %)
** No ultimo ano

Ao avaliar os resultados da Tabela 3, observa-se que 32 filhos cuidadores
consideraram a saude dos pais idosos como boa. Em relacdo a dificuldade de
lembrar coisas recentes, de acordo com os filhos, 61 idosos apresentavam essa
limitagdo. No que se refere & memoria, 32 filhos cuidadores consideraram a memoria
dos pais idosos como boa. Para os filhos, 80 idosos apresentaram mudancgas na
saude fisica ou mental no ultimo ano. O diagnéstico de deméncia foi referido por 24

cuidadores.



89

Tabela 4 - Distribuicdo da autopercepcdo de saude dos filhos cuidadores e seus
sentimentos em relacdo a vida familiar. Porto Alegre. Rio Grande do Sul, 2016

Variaveis n(100)
Autopercepcédo de saude *
Excelente 23
Boa 44
Regular 27
Ruim 5
Péssima 1
Sentimentos em relacdo a vida familiar *
Infeliz 16
Sentimentos ambivalentes 33
Feliz 50
N&o respondeu 1
Total 100

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
* Frequéncia absoluta e percentual simples (n %)

De acordo com os resultados da Tabela 4 observa-se que para 44 filhos
cuidadores a sua saude era boa. Ao avaliarem como se sentiam em relacdo a sua

vida familiar, 50 responderam sentirem-se felizes.
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Tabela 5 — Distribuicdo do apoio emocional recebido de familiares e de outras

pessoas. Porto Alegre. Rio Grande do Sul, 2016

Variaveis

Recebe apoio dos membros familiares*
Sim

Quantidade do apoio*
Excelente
Bom
Regular/adequado
Pouco
Inadequado

Qualidade do apoio*
Excelente

Boa
Regular/adequada
Ruim
Péssima
Recebe apoio emocional de outras pessoas*
Sim
Quantidade do apoio*
Excelente
Bom
Regular/adequado
Pouco
Inadequado
Qualidade do apoio*
Excelente
Boa
Regular/adequada
Ruim
Péssima
Mais alguém deveria auxiliar no cuidado*
Sim
O quanto o fato de néo cuidar Ihe incomoda*
Nada
Pouco
Mais ou menos
Bastante
N&o respondeu

n(%)
72 (72,0%)

18 (25%)
36 (50%)
8 (11,1%)
10 (13,9%)
0

16 (22,2%)
44 (61,1%)
11 (15,3%)
1 (1,4%)

0

65 (65,0%)

25 (38,5)
28 (43,1)
9 (13,8)
3 (4,6)

0

24 (36,9)
34 (52,3)
7 (10,8)
0 (0,0)

0 (0,0)

48 (48)

5 (10,4)
10 (20,8)
12 (25,0)
20 (41,7)
1(2,1)

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
*Frequéncia absoluta e percentual simples (n %)

De acordo com a Tabela 5,

verificou-se que 72 filhos cuidadores

consideravam-se recebendo apoio emocional dos familiares e 65 referiram também

receber apoio emocional de outras pessoas. Ao questionar os filhos se teriam mais

alguém para auxiliar no cuidado ao idoso, 48 consideram que sim, sendo que 20

filhos cuidadores se sentiam incomodados pela falta de ajuda.



91

Atitudes de responsabilidade filial

As atitudes de responsabilidade filial foram avaliadas pelas escalas de

Expectativa Filial e Dever Filial.

Tabela 6 — Distribuicdo das atitudes de responsabilidade filial. Porto Alegre. Rio
Grande do Sul, 2016

Escalas Média + desvio padrao Minimo e Maximo
Expectativa Filial* 226+27 10- 25
Dever Filial* 28,2+19 22- 30

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
Média + desvio padrédo e valores minimos e maximos obtidos na amostra

Na Tabela 6, identifica-se que de um total maximo de 25 pontos, a média da
escala de Expectativa Filial foi de 22,6 (0 que representa aproximadamente 90% do
valor maximo da escala). De um total méximo de 30 pontos, a média da escala de
Dever Filial foi de 28,2 (o que representa 94 % do valor maximo da escala).

Comportamentos de cuidar

Os comportamentos de cuidar foram avaliados por meio das escalas AVDs e

AIVDs, apoio emocional, companhia e apoio financeiro.

Tabela 7 — Distribuicho dos comportamentos de cuidados: apoio emocional,
companhia, apoio financeiro e ajuda nas AVDs e AIVDs. Porto Alegre. Rio Grande
do Sul, 2016

Variaveis n(100)
Ajuda AIVDs T 93
Apoio emocional * 80
Companhia t 71
Ajuda nas AVDs f 57
Apoio Financeiro t 52
Total 100

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
T frequéncia absoluta e percentual simples (n %).
*Considerou-se como recebendo apoio emocional e companhia escore maior que 2.
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Ao avaliar os comportamentos de cuidado dos filhos identificou-se na Tabela
7 que a maioria (93) dos filhos auxiliava os pais idosos nas AIVDs e uma grande

parte (80) prestava apoio emocional.
Bem-estar do cuidador

O bem-estar dos filhos cuidadores foi avaliado por meio das escalas de
Inventario de Sobrecarga do Cuidador, Satisfagdo com a Vida, indice de Bem-estar

Pessoal e Escala de Mensuracéo da Qualidade dos Relacionamentos.

Tabela 8 — Avaliagdo do bem-estar dos filhos cuidadores. Porto Alegre. Rio Grande
do Sul, 2016

Escalas Média+ DP  Md (P25 -P75) Min — Max % Média/Max

Inventéario de
Sobrecarga do
Cuidador- dominios

Tempo dependente 12,1+6,2 14(7,3-17) 0-20 48,4
Vida pessoal 9,1+7,0 9(2,3 -15.8) 0-20 36,4
Fisica 6,3+6,6 3,8(0- 11,3) 0-20 31,5
Social 57+47 5(1-9) 0-19 22,8
Emocional 3,1+43 1(0 -5) 0-20 12,9
Escore total 36,4 +228 35(16-56) 0-81 30,3
Satisfacdo com a Vida 6,58 + 2,48 7(5-8) 0-10 65,8
indice de Bem-estar 501£10,9  51(41-58) 14-70 64,5

Qualidade dos

- 12,0+ 3,2 13(10- 15) 3-15 75,0
Relacionamentos

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
Média e desvio padrdo, mediana (percentis 25-75) minimo e maximo e % média e maxima

De acordo com os resultados apresentados na Tabela 8, quanto aos dominios
da escala de Inventario de Sobrecarga do Cuidador, a distribuicdo foi assimétrica.
Para tanto, para compara-las, foi utilizada o valor da mediana. Verifica-se que a
sobrecarga é maior no dominio tempo dependente e menor na emocional. A média
do escore total na escala de sobrecarga, somando a pontuacdo de todos os

dominios, foi de 36,4 + 22,8 representando 30,3% da pontua¢do maxima da escala.
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Para as demais escalas, observa-se que no minimo 60% da média obtida na
amostra apresenta boa satisfacdo com a vida, bom indice de Bem-estar Pessoal e
uma boa qualidade dos relacionamentos, sendo que o escore na qualidade dos
relacionamentos foi que mais se aproximou do valor maximo da escala.

De todas as escalas que avaliam o bem-estar do cuidador, a que mais afetou
0 bem-estar foi a sobrecarga no dominio tempo dependente, ou seja, o tempo que 0

cuidador dispende para com o pai idoso influencia na sobrecarga do filho.

Associacdo entre atitudes de responsabilidade filial e comportamentos de

cuidar

Tabela 9 — Associacao entre atitudes de responsabilidade filial e os comportamentos
de cuidar. Porto Alegre. Rio Grande do Sul, 2016

Comportamentos de Dever Filial Expectativa Filial

cuidar Média + DP 2 Média + DP 2

Apoio emocional 0,003 0,021
Sim 286+1,4 23,0+£211
Nao 26.6+2.6 20,8+ 3,8

Companhia 0,018 0,229
Sim 28,6+1,5 22,8+2,2
Nao 27,325 22,0+35

Apoio financeiro 0,022 0,007
Sim 286+1,5 23,3+1,6
Nao 27,8+2.2 21,8+3.3

Ajuda AVDs 0,677 0,458
Sim 28,1+1,8 228+24
Nao 28,3+2,1 22,3+3,0

Ajuda AIVDs 0,615 0,078
Sim 282+1,9 22,7+24
N&o 279+27 20,9+5,0

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
Variaveis associadas pelo teste de correlagéo de Pearson

Conforme resultados da analise bivariavel na Tabela 9, as atitudes de
responsabilidade filial, expectativa filial e dever filial apresentaram associagao
estatisticamente significativa com os comportamentos de cuidar, apoio emocional e
financeiro. A companhia também foi um fator associado somente ao escore de dever

filial.
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Associacao entre bem-estar e variaveis de interesse

Tabela 10 — Associacdo da escala Inventario de Sobrecarga do Cuidador com as
variaveis de interesse. Porto Alegre. Rio Grande do Sul, 2016

(continua)
Variaveis Md (P25 - P75) P
Sexo * <0,001
Feminino 45 (19 - 58)
Masculino 16,5 (6 — 36)
Idade* 0,251 0,012
Faixa etaria t 0,058
30-39 29 (13 - 43)
40 - 49 33 (8-56)
50 - 59 33,5 (17- 51)
60 ou + 50 (22- 65)
Situacdo conjugal T 0,232
Casado/companheiro 29,9 (14- 54)
Solteiro/nunca casou 35 (18- 55)
Divorciado/separado 50 (35- 61)
Vidvo 32,5 (13- 65)
Anos de estudo* - 0,154 0,126
Emprego formal # <0,001
Sim 28,3 (11-48)
Nao 50 (29- 65)
N° de filhos* 0,217 0,075
Relacdes de cuidado 1 0,001
Filha cuida da mae 46 (25 - 59)
Filha cuida do pai 19 (11- 48)
Filho cuida da mée 17 (5- 39)
Filho cuidado do pai 13 (6 — 33)
Cuidador principal * 0,032
Sim 40 (19 - 58)
Nao 30 (11- 49)
O cuidador mora com os pais * 0,170
Sim 35 (19- 58)
Nao 32,8 (13- 50)
Tempo de residéncia* 0,055 0,675
Distancia até a residéncia dos pais* - 0,267 0,111
Saude dos pais idosos* 0,288 0,004
Autopercepcao de saude* 0,130 0,197
Sentimentos vida familiar T 0,013
Infeliz 51,5 (34- 69)
Sentimentos ambivalentes 37,5 (21- 58)
Feliz 27,5 (11- 49)
Recebe apoio emocional familiares * 0,309
Sim 32,9 (16- 52)
Nao 46 (18-58)
Mais alguém deveria auxiliar no cuidado * 0,105
Sim 38 (20 - 58)
Nao 32,5 (13- 52)
O quanto o fato de nao cuidar Ihe incomoda* 0,253 0,087
Expectativa filial* 0,068 0,504
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Dever filial*
Apoio emocional*
Companhia *
Apoio financeiro ¥
Sim
N&o
Ajuda AVDs #
Sim
N&o
Ajuda AlVDs *
Sim
N&o

- 0,071
- 0,098
0,052

48,1 (27- 58)
22,5 (14- 46)

48 (29,5- 61)
17 (6- 46)

35 (16,5- 57)
28 (6- 49)

0,484
0,346
0,621
0,005

<0,001

0,259

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
* Teste de correlagdo de Spearman

tTeste de Kruskal — Wallis
I Teste de Mann-whitney
(-) relacao inversa

Conforme os resultados da andlise bivariavel apresentada na Tabela 10

verificou-se que o0s cuidadores do sexo feminino, principalmente aquelas que

cuidavam de suas maes, com idade mais avancada, apresentaram autopercepcao

pior de saude dos pais idosos, com sentimento de infelicidade sobre a vida familiar,

gue prestavam mais apoio financeiro, que ajudavam mais nas AVDS e que eram

cuidadores principais de seus pais apresentaram sobrecarga significativamente mais

elevada. Por outro lado, filhos cuidadores com emprego formal apresentaram

escores mais baixos de sobrecarga.

Tabela 11 - Associacdo da escala de Satisfacdo com a Vida com as variaveis de

interesse. Porto Alegre. Rio Grande do Sul, 2016

(continua)

Variaveis Média + DP P

Sexo 0,710
Feminino 6,63 £ 2,37
Masculino 6,42 + 2,80

Idade* - 0,053 0,603

Faixa etaria ** 0,901
30 -39 6,83 + 2,66
40 - 49 6,89 + 2,08
50 -59 6,49 + 2,78
60 ou + 6,41 £ 2,26

Situacdo conjugal ** 0, 024
Casado/companheiro 7,45+ 1,85
Solteiro/nunca casou 6,08 + 2,44
Divorciado/separado 5,69 + 2,98

Vildvo

5,75+ 3,58
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Anos de estudo*
Emprego formal *
Sim
N&o
N° de filhos t
Relagdes de cuidado**
Filha cuida da mae
Filha cuida do pai
Filho cuida da méae
Filho cuidado do pai
Cuidador principal
Sim
N&o
O cuidador mora com os pais ¥
Sim
N&o
Tempo de residéncia t
Tempo de deslocamento até a residéncia dos pais’
Saude dos pais idosos t
Autopercepcgédo de saude t
Sentimentos vida familiar **
Infeliz
Sentimentos ambivalentes
Feliz
Recebe apoio emocional familiares 1
Sim
N&o
Mais alguém deveria auxiliar no cuidado ¥
Sim
N&o
O quanto o fato de nao cuidar Ilhe incomoda t
Expectativa filial*

Dever filial*

Apoio emocional t
Companhia t
Apoio financeiro %
Sim

N&o

Ajuda AVDs F
Sim

N&o

Ajuda AIVDs t
Sim

N&o

Escore total de sobrecarga t

0, 295

7,09 + 2,40
5,88 +2,94
0,075

6,38 + 2,25
8,09 + 2,63
6,53 + 3,20
6,27 + 2,28

6,30 + 2,13
7,05 + 2,95

6,20 + 2,57
7,18 £ 2,23
- 0,183
0, 185
- 0,077
- 0,210

525+2,77
5,94 + 2,67
7,40 +1 ,96

6,65 + 2,43
6,46 + 2,60

6,73+ 2,49
6,44 + 2,48
0,038

- 0,110

- 0,098

- 0,010

- 0,228

6,87 + 2,29
6,27 + 2,66

6,02 £ 2,52
7,33+£2,24

6,58 + 2,37
6,57 £ 3,95
-0,383

0,003
0, 016

0,544

0,198

0, 144

0,046

0,159
0,272
0,445
0,036
0,002

0,718

0,566

0,798
0,276
0,330
0,927
0,027
0,233

0,008

0,995

<0,001

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

* Teste de correlagdo de Pearson

T Teste de correlacdo de Spearman
I Teste T —Studente

*Andlise de Variancia (ANOVA)
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De acordo os resultados da Tabela 11, os cuidadores casados, com maior
escolaridade, emprego formal e sentimentos mais felizes na vida familiar, com
autopercepcdo de saude boa apresentaram escores significativamente mais
elevados de satisfacdo com a vida. No entanto, cuidadores que moravam com 0s
pais, que prestavam maior companhia, que ajudam mais nas AVDs e que possuiam
maior sobrecarga apresentaram escores mais baixos de satisfacdo com a vida.

Tabela 12 - Associacéo da escala de indice de Bem-estar Pessoal com as variaveis
de interesse. Porto Alegre. Rio Grande do Sul, 2016

(continua)
Variaveis Média + DP P
Sexo ¥ 0,936
Feminino 50,1+ 10,2
Masculino 50,3+ 12,9
Idade* - 0,084 0,406
Faixa etaria ** 0,403
30 -39 49,3+8,3
40 - 49 54,1+8,7
50 -59 492 +12,4
60 ou + 49,2+ 10,6
Situacgéo conjugal ** 0,001
Casado/companheiro 54,2 + 10,3
Solteiro/nunca casou 49 +10,2
Divorciado/separado 416 +11,3
Vidvo 478+7,2
Anos de estudo* 0,262 0,008
Emprego formal * <0,001
Sim 53,3+9,3
Nao 458+ 11,5
N° de filhos t 0,045 0,716
Rela¢cdes de cuidado ** 0,823
Filha cuida da méae 49,7 + 10,4
Filha cuida do pai 52,2 +8,7
Filho cuida da méae 49,1+ 14,5
Filho cuidado do pai 51,9+ 10,9
Cuidador principal * 0,021
Sim 48,2+ 10,4
N&ao 53,4 +11,0
O cuidador mora com os pais * 0,045
Sim 48,4+ 10,4
Nao 52,8 +11,2
Tempo de residéncia f 0,059 0,649
Distancia até a residéncia dos pais 0,228 0,176
Saude dos pais idosos f -0,276 0,005
Autopercepgao de saude T - 0,355 < 0,001
Sentimentos vida familiar ** 0,003
Infeliz 448 +9,5
Sentimentos ambivalentes 474+ 12,1
Feliz 53,6 £9,6



98

(concluséo)

Recebe apoio emocional de familiares t 0,524
Sim 50,6 £ 10,2
N&o 49,0+ 12,7

Mais alguém deveria auxiliar no cuidado * 0,456
Sim 49,3 + 10,6
N&o 50,9+ 11,2
O quanto o fato de nao cuidar Ihe incomoda * 0,020 0,893
Expectativa filial* 0,000 1,000
Dever filial* 0,181 0,072
Apoio emocional 0,097 0,354
Companhia T 0,016 0,879
Apoio financeiro # 0,938
Sim 50,0 £ 10,5
Nao 50,2+11,4

Ajuda AVDs ¥ 0,020
Sim 47,9+ 10,3
N&o 53,0+ 11,0

Ajuda AIVDs * 0,493
Sim 49,9 + 10,7
N&o 52,9+ 13,4
Escore total de sobrecarga * - 0,462 <0,001

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

* Teste de correlagdo de Pearson

1 Teste de correlagdo de Spearman
I Teste T- Student

*Analise de Variancia (ANOVA)

Conforme os resultados da Tabela 12, constatou-se que os filhos cuidadores
casados, com maior escolaridade, emprego formal, com melhor percepcao de saude
dos pais e deles mesmos, e com sentimentos mais felizes na vida familiar
apresentaram escores significativamente mais elevados no indice de bem-estar. No
entanto, cuidadores que moravam com 0s pais, que eram cuidadores principais, que
ajudavam mais nas AVDs e tinham maior sobrecarga apresentaram escores mais
baixos no indice de Bem-estar Pessoal.

Tabela 13 - Associagdo da escala de Mensuracdo da Qualidade dos
Relacionamentos com as variaveis de interesse. Porto Alegre. Rio Grande do Sul,
2016

(continua)
Variaveis Média + DP p
Sexo * 0,445

Feminino 12,1+ 3
Masculino 11,6 + 3,8
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Idade*
Faixa etéaria **
30-39
40 - 49
50 - 59
60 ou +
Situacdo conjugal **
Casado/companheiro
Solteiro/nunca casou
Divorciado/separado
Viavo
Anos de estudo*
Emprego formal #
Sim
N&o
N° de filhos t
Relagdes de cuidado**
Filha cuida da mae
Filha cuida do pai
Filho cuida da méae
Filho cuidado do pai
Cuidador principal *
Sim
N&o
O cuidador mora com os pais *
Sim
N&o
Tempo de residéncia t
Distancia até a residéncia dos paisT
Saude dos pais idosos t
Autopercepc¢édo de saude t
Sentimentos vida familiar**
Infeliz
Sentimentos ambivalentes
Feliz
Recebe apoio emocional de familiares #
Sim
N&o
Mais alguém deveria auxiliar no cuidadot
Sim
Nao
O quanto o fato de nao cuidar lhe incomoda t
Expectativa filial*
Dever filial*
Apoio emocional
Companhia t
Apoio financeiro
Sim
Nao
Ajuda AVD's *
Sim
N&o

-0,044

12,8+ 2,6
11,8+ 3,8
12,1+29
115+34

11,6 +3,5
12,8+ 2,3
11,9+ 3,6
104+ 4

- 0,230

11,6 £ 3,3
12,6 + 3,0
- 0,041

12,1+ 3,0
12,4+ 2,7
10,0+ 4,2
13,714

12,3+2,9
11,5+ 3,6

128+24
10,7+ 3,9
0,063
0,139
-0,121

- 0,043

93+4,4
11927
129+25

12,1+ 3,2
11,7+ 3,2

11,8+34

12,2+ 3,1
- 0,070
0,212
0,366
0,450
0,273

12,1+29
11,935

12,3+ 3,0
11,6 +3,4

0,662
0,661

0,144

0,021
0,174

0,739
0,023

0,282

0,004

0,630
0,410
0,231
0,674
< 0,001

0,545

0,595

0,642
0,034
<0,001
<0,001
0,008
0,731

0,267
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Ajuda AIVD's # 0,720
Sim 12,0+ 3,2
Nao 11,6 +2,6

Escore total de sobrecarga * - 0,224 0,025

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

* Teste de correlagdo de Pearson

1 Teste de correlagdo de Spearman
T TesteT

**Andlise de Variancia (ANOVA)

Na analise bivariavel apresentada na Tabela 13, constatou-se que os filhos
cuidadores que moravam com 0s pais, com sentimentos mais felizes na vida familiar,
com maior expectativa filial e dever filial, maior apoio emocional e companhia
apresentaram escores significativamente mais elevados na qualidade do
relacionamento familiar. Porém, os filhos cuidadores com maior escolaridade, que
cuidavam da mdae e que apresentaram maior sobrecarga tiveram escores
significativamente mais baixo de qualidade do relacionamento.

As varidveis que apresentaram p<0,20 nas andlises bivariadas foram
inseridas em um modelo multivariado de regresséo linear para controle de possiveis
fatores confundidores. Para a escala de sobrecarga foi utilizada a transformacao por

raiz quadrada para corrigir as assimetrias da variavel.

Tabela 14 — Analise de Regressao Linear multivariada com extracdo por Backward
para avaliar preditores independentemente associados com a escala Inventario de
Sobrecarga do Cuidador. Porto Alegre. Rio Grande do Sul, 2016

Variaveis b (IC 95%) beta P
Emprego formal

Sim -1,2 (-1,9a-0,5) -0,320 0,002
Cuidador principal

Sim 0,7(-0,1a1,5) 0,171 0,083
Sentimentos vida familiar -1,0(-1,5a-0,5) -0,412 <0,001

O quanto o fato de ndo cuidar Ihe 0,3(-0,0a07) 0.169 0,086

incomoda*
Apoio financeiro

Sim 0,9(0,1a1,6) 0,218 0,027
Ajuda AVDs

Sim 15(0,8a2.2) 0,398 <0,001

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

Conforme a Tabela 14, os fatores que permaneceram associados com a
sobrecarga ap6s o0 ajuste pelo modelo multivariado foram: emprego formal,

sentimentos na vida familiar, apoio financeiro e ajuda nas AVDs.
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Cuidadores que ajudavam mais nas AVDs e prestavam apoio financeiro
apresentaram maiores niveis de sobrecarga ao passo que aqueles que possuiam
emprego formal e apresentavam sentimentos mais felizes em relacéo a vida familiar
tiveram menores niveis de sobrecarga. O valor do coeficiente de regresséo
padronizado (beta) indica que as duas variaveis com maior impacto na sobrecarga

foram respectivamente sentimentos na vida familiar e ajuda nas AVDs.

Tabela 15 - Anélise de Regressao Linear multivariada com extracdo por Backward
para avaliar preditores independentemente associados com a escala de Satisfacao
com a Vida. Porto Alegre. Rio Grande do Sul, 2016

Variaveis b (IC 95%) Beta p

Anos de estudo 0,1(0,0a0,2) 0,190 0,045
Autopercepcéao de saude -0,5(-1,0a0,2) - 0,177 0,057
Sentimentos vida familiar 0,9(0,2a1,5) 0,272 0,008
Companhia -0,6(-1,1a-0,1) - 0,204 0,034
Escore total de sobrecarga -0,2 (-0, 4 a0,0) - 0,170 0,087

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

De acordo com a Tabela 15, os fatores que permaneceram associados com a
satisfacdo com a vida apés o ajuste pelo modelo multivariado foram: anos de
estudos, sentimentos na vida familiar e companhia.

Filhos cuidadores com maior escolaridade e que se sentiam mais felizes na
vida familiar apresentaram escores significativamente mais altos de satisfagcdo com a
vida. Por outro lado, aqueles que satisfaziam as necessidades de companhia e visita
dos seus pais apresentam piores escores de satisfacdo com a vida. O valor do
coeficiente de regresséo padronizado (beta) indica que as duas variaveis com maior
impacto na satisfagdo com a vida foram, respectivamente, sentimentos na vida

familiar e necessidades de companhia.
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Tabela 16 - Analise de Regressdo Linear multivariada com extracdo por Backward
para avaliar preditores independentemente associados com o Indice de Bem-estar
Pessoal. Porto Alegre. Rio Grande do Sul, 2016

Variaveis b (IC 95%) Beta p

Anos de estudo 0,4(0,1a0,8) 0,206 0,015
Possui companheiro 5,4(1,8 a 8,9) 0,244 0,003
Possui emprego formal 3,4(-0,3a7,2) 0,156 0,072
Autopercepcéao de saude -3,1(-51a-1,2) - 0,251 0,002
Dever filial 1,6 (0,6 a2,55) 0,272 0,001
Escore total de sobrecarga -1,3 (-2,1a0,5) - 0,268 0,002

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

Segundo a Tabela 16, os fatores que permaneceram associados com o indice
de Bem-estar Pessoal do cuidador apos o ajuste pelo modelo multivariado foram:
anos de estudos, ter companheiro, autopercep¢édo de saude do cuidador, escala de
Dever Filial e sobrecarga.

Filhos cuidadores com maior escolaridade que possuiam companheiro, como
melhor autopercepcédo de saude e maior sentimento de dever filial apresentaram
escores significativamente mais altos de indice de Bem-estar Pessoal. No entanto,
agueles com maior sobrecarga apresentaram escore significativamente mais baixo
de indice de Bem-estar Pessoal. O valor do coeficiente de regresséo padronizado
(beta) indica que as duas variaveis com maior impacto no indice de Bem-estar

Pessoal foram dever filial e sobrecarga.

Tabela 17 - Andlise de Regressao Linear multivariada com extracdo por Backward
para avaliar preditores independentemente associados a escala de Mensuracédo da
Qualidade dos Relacionamentos. Porto Alegre. Rio Grande do Sul, 2016

Variaveis b (IC 95%) Beta p
Anos de estudo -0,1(-20,1a0,0) - 0,189 0,032
Dever filial 0,3(-0,1a0,6) 0,178 0,066
Sentimentos vida familiar 1,1(0,4a1,8) 0,262 0,004
Apoio emocional 1,3(0,6a2,1) 0,348 <0,001

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

De acordo com os resultados da Tabela 17, os fatores que permaneceram
associados com a escala de qualidade dos relacionamentos apds o0 ajuste pelo
modelo multivariado foram: anos de estudos, sentimentos em relacdo a vida familiar

e apoio emocional.
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Filhos cuidadores com sentimentos mais felizes em relacdo a sua vida familiar
e que recebem maior apoio emocional dos familiares apresentam escores
significativamente mais altos de qualidade nos relacionamentos familiares. No
entanto, agueles com maior escolaridade apresentaram escore significativamente
mais baixo de qualidade dos relacionamentos. O valor do coeficiente de regresséo
padronizado (beta) indica que as duas variaveis com maior impacto na qualidade
dos relacionamentos foram: apoio emocional e sentimentos em relacdo a vida
familiar.

Entre os desfechos positivos, a varidvel anos de estudo esteve associada de
forma positiva com a satisfacdo e o indice de bem-estar pessoal do filho cuidador e
negativa com a qualidade do relacionamento

Dos quatro desfechos de bem-estar do cuidador (sobrecarga, satisfacdo com
a vida, indice de bem-estar pessoal e qualidade dos relacionamentos), o0s
sentimentos de vida familiar estiveram associados independentemente com trés
deles: sobrecarga, satisfacdo com a vida e qualidade dos relacionamentos. Os filhos
cuidadores mais felizes na sua vida familiar apresentam menor sobrecarga e maior
satisfacdo com a vida e qualidade dos relacionamentos.

Ao verificar se as atitudes de responsabilidade filial e comportamentos de
cuidado estariam relacionados com o bem-estar do cuidador, constatou-se que
dever filial se associou somente com o indice de bem-estar, a expectativa filial ndo
apresentou associacao com nenhum dos quatro desfechos.

Em relagdo aos comportamentos de cuidar, o apoio financeiro e ajuda nas
AVDs foram fatores estatisticamente importantes para a sobrecarga do filho
cuidador. A companhia foi um fator importante estatisticamente para satisfagdo com
a vida. JaA o apoio emocional foi fator importante para a qualidade do

relacionamento.

6.2.2 Resultados da Etapa qualitativa

Nesta secédo, serao apresentados os resultados da etapa qualitativa do estudo
com base nas categorias: possibilidade de institucionalizacdo dos pais idosos,
expectativa de cuidado, dificuldades em ser filho cuidador e sentimentos de
responsabilidade filial.
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Possibilidade de institucionalizag&o dos pais idosos

Ao questionar os filhos cuidadores sobre em quais circunstancias eles
considerariam a possibilidade de institucionalizar seus pais, alguns ndo consideram
nenhuma possibilidade de institucionalizacdo dos pais. Entre os motivos atribuidos,
destaca-se a institucionalizagdo como uma forma de abandono, de perda de
referéncias para os idosos, por ndo admitirem outras pessoas cuidarem de seus pais
e pela opcdo de manter o idoso junto a familia. Ademais, consideravam como
responsabilidade dos filhos cuidar e apoiar os pais durante o processo de
envelhecimento como uma forma de gratidao e retribuicdo do cuidado que tiveram
guando criancas.

Todavia, identificou-se que apesar de assumirem a responsabilidade pelo
cuidado aos pais, conforme os motivos ja descritos, para alguns a institucionalizacao
foi vista como uma possibilidade de cuidado diante de determinadas circunstancias,
tais como: a impossibilidade de assumir o cuidado, a necessidade de cuidados
especializados, o aumento da fragilidade do idoso, a perda da capacidade cognitiva
no caso das deméncias, morte do conjuge e falta de estrutura fisica para o cuidado
domiciliar. Falas que representam esta categoria sdo apresentadas no quadro a

sequir.

Quadro 6 — Categoria Tematica 1 - Possibilidade de institucionalizagdo dos pais

idosos
(continua)

Possibilidade de institucionalizacdo dos pais idosos

[...] n6s n&o avaliamos isso. Somos cinco filhos da minha mae e a minha v, mae
do meu pai, morreu nesse apartamento. O meu pai também morreu nesse
apartamento, recebiam cuidados nesse apartamento. E a minha mée também tem

o cuidado dos filhos nesse apartamento. [...]. Por que ela tem rendimento
suficiente pra se manter, manter as cuidadoras e manter uma estrutura la. (F8)

[...] éque aminha familia toda sempre teve a tradigdo dos filhos cuidar do pai,
dos pais. Eu em hipétese alguma eu colocaria ela numa geriatria e até morrer ela

Nenhuma | vaificar dentro da casa dela [...] (F9)
[...] isso eu acho que sem cogitag&o, isso € um tipo de abandono (F10)

[...]Jamais. Eu acho que eles perdem muito a referéncia [..] eu abri m&o da minha
vida, de trabalhar, pra ficar com ela, agora me dedico pra ela ( F16)

N&o por que eu e meus irméos falamos sobre isso, um dia na falta do meu pai, de

ela vir morar comigo ou com um deles.|[...] acho que n&do ha necessidade. Ela é
uma pessoa que tem trés filhos, adultos, casados, cada um tem a sua casa, casa
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prépria, ndo teria por que ela precisar ir pra uma instituicdo (F19).

Nenhuma, primeiro porque eu ndo me afastaria dela e acho que néo teria um
motivo e ndo teria um porque ela sair de dentro de casa de onde ela tem toda
atencéo, todo cuidado porque por melhor que seja ndo € a casa dela né e entédo
realmente nunca me passou pela cabeca e nem pensar (F26)

Nunca [...] porque eu acho que é obrigag&o dos filho (F31)

[...] Ndo. A gente tem o dever de cuidar deles. E uma obrigag&o dos filhos isso.
[...JEu acho que eles ndo sdo uma coisa pra ser descartada no fim da vida, ndo é

assim. (F52)

[...] afinal de contas eles cuidaram da gente desde que a gente nasceu, entio
guando eles ficam velhos ficam que nem crianca e agente tem que cuidar.

Obrigagao. (F58)

[...] enquanto eu tiver vida, forga e arrumar uma forma, ficara junto com nés. Nao
concordo colocar em instituigdes. Eu néo aceito (F78)

Algumas
situacdes

Se tiver alguma situagéo assim, so6 se ela ficar, por exemplo, doente, ndo estando
licida ficar vegetativo, ficar em cima de uma cama, a gente vai por em uma

instituigéo, porque ninguém vai poder ficar 24 horas com ela. (F3)

Acho que o dia que eu realmente néo tiver mais condi¢des de cuidar dela, por
questdes fisicas ou financeiras [...] (F7)

Se ela precisar de mais cuidados a gente néo vai ter condi¢bes de pagar uma
enfermeira 100% [...] se ficar uma situagdo mais complicada [...] (F24)

Acho que enquanto a minha mée puder a gente ndo considera essa possibilidade,
porgue a gente divide bem essa responsabilidade [...] a ndo ser que seja uma coisa
que fuja, por exemplo que ela figue muito debilitada no déficit cognitivo por
exemplo ou que ndo consiga mais comunicar as suas necessidades, ai precisa de

um tratamento especial enquanto isso néo (F35)

Seria a colocagao dela numa clinica por uma perda do pai, e eu ndo realmente ter
condigBes de espago fisico dentro da minha casa pra cuidar dela (F54)

Acho que s6 se a gente ndo tiver condi¢cdes de dar o que ela precisa em casa...
algum atendimento especial que n&o possa ser prestado em casa (F97)

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

Expectativa de cuidado

Ao responderem a questdo sobre o que esperam dos seus filhos ao

envelhecer em termos de cuidado, a maioria dos participantes expressou o desejo

de serem cuidados por eles. Relataram esperar gratidao, reciprocidade, carinho e

apoio. Todavia destacaram que esse cuidado ndo deve ser imposto, ndo deve ser

uma obrigagao, mas esperam que os filhos estejam presentes durante o processo de

envelhecimento. Ademais, consideram que o0s principios e valores sao diferentes

nessa geracdo o que pode vir a dificultar o cuidado intergeracional. Falas que

representam esta sintese sédo apresentadas no Quadro 7:
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Quadro 7 — Categoria tematica 2 - Expectativa de cuidado

Expectativa de cuidado

[...] a gente sempre quis mostrar pros filhos como a gente tem que ser cuidado (F8)

[...] eu ndo espero [...] eu acho assim, se eles quiserem ou se eles tiverem tempo, se for do
agrado, tudo bem, cuidem da mée velha, mas agora se for o caso de ndo poder ou ndo querer pra

mim n&o teria problema em ficar em algum lugar (F11)
[...] a gente sempre espera retribuigéo (F15)

[...] eu espero a presenca dele [...] pode ser que eu esteja numa geriatria, ndo quer dizer que ele
tem que fazer a mesma coisa. Mas ele ajuda a gente em tudo (F18)

[...] afeto, carinho [...] eu quero que ela tenha afeto, mas ndo tenham que me cuidar porque &
muito complicado tu tem que abandonar muitas vezes a tua vida (F21)

A gente ja conversa sobre isso e a principio eles dizem que o cuidado vai ser em casa também,
mas eu nao tiro a possibilidade, ndo condeno e no caos de eles trabalharem fora ou até morarem
fora que eu seja colocada em uma instituicio (F28)

[...] espero que eles facam exatamente o que eu estou fazendo por eles. (F36)

N&o, ndo espero. Cada um pensa diferente do outro [...] Entdo cada um tem a sua vida [...]
Ent&o eles tém que decidir se eles querem ou n&o querem cuidar de vocé. (F52)

[...] a gente espera € que quando a gente nio tiver condigbes que eles encaminhem alguma coisa

pra gente, mas se for assim um lar, [...] E, um apoio, e quando assim, se eu ndo puder, eu ou 0
meu marido, assim que eles tomem a iniciativa e pensem pela gente, tomem as decisdes [...] mas
ndo que essa decis&o precise ser morar com eles (F53)

[...] se eu precisar eu acho que é a lei natural da vida [...] O amor que tu dedica aos teus filhos
que eles também possam um dia fazer isso por ti quando tu precisa [...] Eu espero que eles véo
me cuidar [...], eu ndo quero que ninguém me cuide porque eu acho muito triste a pessoa ficar
envolvida. (F55)

Que ela tenha um cuidado comigo, mas que ela ndo se sacrifique assim, que ela esteja presente,
mas se ela achar melhor me deixar num lar de idoso, ndo tem problema (F61)

Entdo eu espero [...] que eles estejam presentes na velhice (62)

Praticamente o mesmo que eu tenho com a mée [...], pretendo que na minha velhice ela esteja
sempre presente (F68)

S6 nado seja como obrigagédo [...] ndo como obrigagcdo, mas como uma coisa que ele queira fazer
[...] mas gostaria que ele me cuidasse, de preferéncia com amor (F82)

Eu espero ndo é de cuidado [...] mais é de eles estarem presentes na minha vida. (F93)

Que elas me cuidem também, é reciproco [...] eu cuidei delas (F94)

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.
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Dificuldades em ser filho cuidador

Ao questionar os participantes sobre o que consideravam ser a parte mais
dificil no processo de cuidado aos pais idosos, identificou-se uma mistura de
sentimentos em relagé&o ao processo de cuidado no que tange ao apoio instrumental
(principalmente relacionado as AVDs, como a higiene pessoal, o banho, a troca de
fraldas, vestir o idoso, a locomocado dentro do domicilio, deitar e levantar da cama o
idoso) ao apoio emocional, a sobrecarga pelo fato de cuidar em tempo integral, as
relacdes familiares conflituosas, aos sentimentos de impoténcia em relagcdo a
situacdo de saude do idoso, a situacdo de saude do filho, a administracdo de
medicamentos e curativos e ao planejamento do cuidado envolvendo a coordenacao
das cuidadoras. Observa-se que para os filhos o auxilio nas AVDs € mais cansativo
e dificil na medida em que exige mais atencdo e que sao atividades mais complexas
e gue sdo as que aumentam de acordo com a dependéncia do idoso. Além disso,
fica evidente a dificuldade relacionada aos comportamentos do idoso como teimosia
e incapacidade cognitiva, além da falta de apoio dos demais filhos ou desunido
familiar. Acrescenta-se ainda que a maioria dos filhos relata que a parte mais dificil &
cuidar em tempo integral, ndo ter vida social e ndo poder sair de casa (tirar férias, ir
a restaurante, cinema, entre outros). Referem-se sentir-se em um prisdo domiciliar,
cansados e sobrecarregados, pois além do cuidado ao idoso, eles assumem varias
funcdes como cuidar da casa, da sua familia e dos filhos adolescentes. Falas que

representam esta categoria sdo apresentadas no Quadro 8:

Quadro 8 — Categoria temética 3 - Dificuldades em ser filho cuidador

(continua)

Dificuldades em ser filho cuidador

E dos remédios que ela faz que toma e ndo toma. As vezes eu acho dentro da bolsa dela. (F10)

A parte mais dificil pra mim é tu ter que carrega-la. Deitar e levantar da cama [...] No momento
que tu tem que carregar nos bragos e leva-la de um lugar para outro dentro de casa. (F14)

A relagéo afetiva [...] por que ela nédo é afetiva com a gente, por que ela nunca, por que ela ndo
tinha uma relag&o de afeto assim com a gente. (F15)

A parte mais dificil seria esse negocio de eu nao sair de casa, da prisdo domiciliar que eu vivo.

(F16, F17)

O que é mais dificil € o banho de chuveiro. (F18)

O lado emocional [...] eu nunca pensei que eu fosse passar por isso [...] eu acho que
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emocionalmente eu ndo estava preparada pra isso [...] as vezes fica dificil entendeu porque tu

meio que anula a tua vida entendeu, tu te sente presa [...] € que nem uma mae quando cuida do
filho. (F20)

[...] essa dificuldade nas tarefas [...] de planejar esse cuidado pra poder executar. (F23)

Acho que no emocional é ver ela nesse estado [...] s vezes eu me sinto uma enfermeira, porque
eu ndo tenho sé que cuidar da mée eu tenho que cuidar da minha irma que tem esquizofrenia.
(F24)

[...] é parte da higiene porque ela é pesada, as vezes para virar por lado eu ndo quero machucar,
ai se torna dificil porque eu tenho medo de machucar e ai o peso dela ai se torna dificil. (F25)

O mais dificil € a desunidao dos filhos, porque se os filhos se aproximassem mais, poderia ser
dividida essa atencdo [...] se a familia estiver unida, os filhos principalmente estiverem unidos
nessa parte de toda a responsabilidade fica uma coisa tranquila [...] assim ai sobrecarrega um
filho s6. (F39)

Na saida do banho sempre é complicado de vestir ele, ele fica parado eu ndo tenho uma ajuda
dele né, ele ndo colabora com nada. (F40)

O mais dificil € coordenar as cuidadoras. (F66)

A parte mais dificil é saber que ta tudo comigo s6 [...] Eu acho que poderia dividir isso um pouco
mais, ndo ficar s6 sob a minha responsabilidade [...] eu também tenho minha familia tenho filhos
adolescentes para cuidar. (F74)

A parte mais dificil € as troca de fraldas. (F80)

E essa quest&o dos curativos. (F97)

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

Sentimentos de responsabilidade filial

Os sentimentos de responsabilidade filial foram avaliados com base em
quatro questdes abertas: Foi questionado ao filho se ele se considerava responsavel
pelo seu pai ou mae, como era esse sentimento, tanto aspectos positivos quanto
negativos, quando e por que ele comecgou a sentir-se responsavel pelo cuidado.

Ao guestionar os filhos se eles se consideram responsaveis pelos seus pais
identificou-se que a maioria é responsavel pelos pais idosos; todavia, para outros a
responsabilidade & compartilhada entre os filhos. Além disso, destacam que o apoio
da sua familia (filhos e conjuge) é importante tanto no aspecto emocional quanto no
auxilio das AVDs e AIVDs.

Ao interrogar 0s mesmos sobre como € sentir-se responsaveis pelos seus
pais, destacando aspectos positivos e negativos, identificou-se uma mistura de
sentimento de dever e obrigacdo para com os pais. Os filhos descreveram a

responsabilidade filial como uma obrigacdo moral e sentimento de dever pelo fato de
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ser pai ou méae. Para os filhos, a responsabilidade envolve um desejo de
reciprocidade, de gratidao aos pais, amor aos pais, troca, pagamento de uma divida,
preocupacdo com o declinio da saude dos pais. Fica evidenciado nas falas ainda
gue a maioria dos filhos sente satisfacdo em poder prestar o cuidado aos pais e que
foram ensinados a cuidar das pessoas mais velhas com respeito, carinho e amor.
Ademais, acrescentam que cuidar dos pais traz satisfagéo na vida pessoal. Por outro
lado, alguns filhos destacam como aspecto negativo, assumir o cuidado em tempo
integral, ndo receber ajuda dos demais familiares, trabalhar 40 horas, cuidar do
idoso e da sua familia, perdas sociais, a prisdo domiciliar diante do cuidado integral
e a ajuda financeira.

Ao questionar os participantes sobre quando eles comecaram a sentir-se
responsaveis pelos seus pais, a maioria respondeu que assumiram essa
responsabilidade num processo gradual, com o passar dos anos, com 0 avanco da
idade e, por conseguinte, em funcéo da perda da capacidade funcional e autonomia
do idoso. Alguns relatam ainda que esta responsabilidade foi assumida de modo
mais efetivo apos a morte do pai, diante do diagndstico de certas patologias, por ser
a Unica opc¢do de cuidado, por ser a filha mais velha, por ser do sexo feminino e por
residir com o0s pais, e por que diante do desemprego do pai assumiu a
responsabilidade financeira.

Ao analisar por que os filhos comecaram a sentir-se responsaveis pelos seus
pais, identificou-se que para a maioria dos filhos cuidar dos pais € um processo
natural que aconteceu com o passar dos anos tendo em vista que os pais foram
responsaveis por eles quando crianca e que hoje, com o envelhecimento dos pais e
dependéncia, ocorre a inversdo dos papéis e eles assumem o cuidado como uma
forma de gratidao e retribuicdo. Para alguns filhos, os valores morais e amor pela
familia sdo considerados sentimentos de responsabilidade filial ensinados desde

crianca. Falas que representam esta categoria sdo apresentadas no Quadro 9.

Quadro 9 — Categoria temética 4 - Sentimentos de responsabilidade filial
(continua)

Sentimentos de responsabilidade filial

Eu me sinto assim pagando tudo que ela ja me fez [...] Porque ela me criou e agora a gente tem
o dever de cuidar [...] é uma obrigacéo dos filhos [...] (F4)

Foi uma coisa que foi acontecendo assim, devido as circunstancias [...] eu achei que tinha que
assumir a minha parte [...] Pela convivéncia, o cuidar, fazer tudo, amparar, o carinho, tudo isso faz
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parte. (F14)

[...] aspecto ruim pra mim é que eu tenho uma vida assim, muita perda. Eu n&o sei o que ir no
cinema, um restaurante, caminhar, até assim, sabe, sair, ir num shopping. (F16)

Os pais séo responsaveis pela gente chega um momento da vida que eles precisam [...] a gente
também tem que assumir [...] Cuidar ou proteger [...] acho que € uma maneira de retribuir tudo
aquilo que eles fizeram (F26)

Eu acredito que nessa fase a gente que tem que dar o suporte a gente que tem que cuidar [...] ela
ensinou a gente assim, porque ela cuidou da minha avo [...] acho que é uma coisa que tu vé, tu te
cria vendo. (F28)

Ela me criou ent&o eu tenho que cuidar [...] é gratificante. (F32)

Meus pais sempre me ajudaram muito, sempre me apoiaram, entdo ndo é sé gratidao, foi meio
natural alguém tem que assumir [...] a gente tem que assumir [...] € minha mae, n&o é nada mais
que o meu dever [...] E um dever, é normal. Como tu tens deveres com os teus filhos, tu tem
deveres com os pais (F37)

Porque ela me deu tudo que eu sou hoje, eu devo a ela [...] entdo acho que agora ta na minha
hora de eu fazer alguma coisa por ela, cuidar, respeitar, dar o carinho que ela precisa, atencéo

[...] a gente tem o dever de cuidar deles [...] E uma obrigagéo dos filhos e poder prestar o
cuidado € uma satisfagéo pessoal com sensacéo de bem-estar [...] (F52)

[...] € uma construgdo desta relagao [...] n6s temos uma relagdo de proximidade, de amizade. (F
57).

[...] ele cuidou da gente, ele foi responsavel pela gente quando a gente era crianga, mais do que
obrigagdo é o amor que a gente sente. (F58)

[...] € o minimo que vocé pode retribuir, vocé aprendeu com elas, elas te ajudaram a vida inteira,
vocé tem que honrar esse compromisso [...] Por que eu acho que é um compromisso, é um
compromisso afetivo, € um compromisso social, inclusive, de ndo abandonar (F59)

[...] E a preocupac&o por eles estarem bem cuidados. (F82)

[...] E normal, eu fui criada assim [...] eu entendo que eu tenho que fazer essa parte agora, agora
chegou a minha vez. [...] Porque eu também precisei de mil cuidados, tive todos. Agora quem
precisa ¢ ela. (F85)

[...] reciprocidade [...] Porque eu amo ele, porque é meu pai. (F93)

Porque é uma troca [...] eu aprendi assim [...] tem que cuidar dos pais (F94)

Fonte: Dados da pesquisa, 2016.

6.2.3 Triangulacdo dos dados: associacdo entre atitudes e comportamentos de

cuidar e bem-estar do cuidador

Na analise bivariavel entre as atitudes de responsabilidade filial e os
comportamentos de cuidar, identificou-se que a expectativa filial e o dever filial
apresentaram associacao estatisticamente significativa com os comportamentos de

apoio emocional e financeiro. A companhia também foi um fator associado somente
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ao dever filial. Tais dados podem ser aproximados da etapa qualitativa do estudo
nas categorias “possibilidade de institucionalizacdo”, “sentimentos de
responsabilidade filial” e “expectativa de cuidado”.

Nestas categorias tematicas se identificam comportamentos de cuidar dos
filnos ao mencionarem que ndo consideram nenhuma possibilidade para
institucionalizar os pais. Ainda na categoria relacionada a institucionalizacdo, os
filhos consideram a possiblidade de adotar tal comportamento no futuro diante de
um nivel de dependéncia elevado dos pais principalmente na ocorréncia de
incapacidade cognitiva, morte do cbnjuge, falta de estrutura fisica para o cuidado
domiciliar ou da impossibilidade de exercer a fun¢ao de cuidador.

Outro aspecto visualizado nas falas das categorias “sentimentos de
responsabilidade filial” e “expectativa de cuidado” que complementam os resultados
da associacdo entre atitudes e comportamentos é que as atitudes de
responsabilidade sdo compreendidas pelos filhos como um ensinamento que tiveram
com seus pais quando eram criancas e para tanto se sentem no dever de retribuir o
cuidado. Desse modo, os filhos cuidam de seus pais idosos como demonstracéo e
ensinamento para seus proprios filhos, para que possam ser também cuidados na
velhice. Assim, a existéncia de atitudes e de comportamentos de cuidar s&o
confirmados tanto pelos altos escores nas escalas como pelos depoimentos nas
entrevistas.

Por outro lado, evidencia-se ainda nas falas que as atitudes de
responsabilidade filial excedem os comportamentos de cuidar com relagdo ao apoio
nas atividades AVDs e AIVDs, ou seja, ndo necessariamente estdo associado aos
cuidados nas AVDs e AIVDs.

Salienta-se que os comportamentos de cuidar que exigem envolvimento com
as atividades de vida diaria ndo apresentaram associa¢ao na etapa quantitativa, mas
foram citadas pelos cuidadores na categoria tematica de dificuldades do cuidador
como sendo a parte mais dificil de cuidado como banho, locomocéo, troca de
fraldas, ainda que aspectos emocionais tenham sido os citados com maior
frequéncia.

Destacam-se ainda em relacdo a categoria “sentimentos de responsabilidade
filial” que alguns filhos prestam cuidados ndo por opg¢ao, mas por situagcdes impostas
tais como: Unica opgéo de cuidado, ser o filho mais velho, ser filha mulher, o fato de

residir com o idoso, ser sustentado pelos pais, estar aposentado. Por outro lado, a
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maioria considera que é dever dos filhos cuidar, proteger e retribuir o cuidado que
tiveram quando crianca prestando todo e qualquer tipo de apoio, seja ajuda na
AVDs, AIVDs, apoio financeiro, companhia ou apoio emocional. Para os filhos,
cuidar dos pais é um dever natural que acontece no passar dos anos como uma
forma de gratidao e retribuicdo do cuidado que tiveram quando criangas e assumem
essa funcdo com dedicacao e amor.

A associacdo entre atitudes de responsabilidade filial e apoio financeiro
também foi evidenciada na categoria “sentimentos de responsabilidade filial”, em que
os filhos relatam que o apoio financeiro prestado aos pais é parte do cuidado e
também uma retribuicdo de tudo que os pais forneceram quando eram criangas.

Ao triangular os dados das associacdes das escalas que avaliaram o bem-
estar com etapa qualitativa, € possivel verificar que algumas atitudes de
responsabilidade filial e comportamentos de cuidado estdo relacionadas ao bem-
estar do cuidador.

Durante a analise multivariavel com as escalas que avaliaram o bem-estar, as
variaveis que apresentaram associacdo foram: maior escolaridade, ter emprego,
sentimentos mais felizes em relacdo a vida familiar, ndo precisar dar apoio
financeiro, ndo precisar executar as AVDs, ndo necessitar fazer companhia,
autopercepcao de saude boa (sentir-se saudavel), ndo sentir-se sobrecarregado, ter
escores mais altos de dever filial e receber maior apoio emocional dos familiares.

A variavel anos de estudo (maior escolaridade) associou-se com trés das
escalas que avaliam o bem-estar, sendo que de forma positiva com a satisfagcdo com
a vida e indice de bem-estar pessoal do filho cuidador e negativa com a qualidade
do relacionamento do cuidador. Nao foram encontrados resultados semelhantes na
etapa qualitativa do estudo para apoiar estes achados.

A associacao de melhor percepcao de saude do cuidador com o indice de
bem-estar pessoal pode ser aproximada da etapa qualitativa nas categorias
‘possibilidade e institucionalizagdo” e “sentimentos de responsabilidade filial”. Em
ambas as categorias os filhos mencionam que enquanto tiverem saude e condigdes
nao cogitam nenhuma possibilidade para institucionalizar os pais, bem como
destacam a importancia de ser saudavel para poder cuidar dos pais idosos.

Ter companheiro também foi evidenciado na etapa qualitativa na categoria

“sentimentos de responsabilidade filial” quando os filhos mencionam a importancia
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do apoio emocional e até mesmo ajuda do companheiro nas atividades diérias do
companheiro no processo de cuidado.

Os filhos cuidadores que apresentaram sentimentos mais felizes na sua vida
familiar apresentaram menor sobrecarga e maior satisfacdo com a vida e qualidade
dos relacionamentos. Na etapa qualitativa, resultados discordantes e semelhantes
foram identificados tanto na categoria temética “dificuldade de ser filho cuidador”
como na de “sentimentos de responsabilidade filial”. Por um lado, os filhos
destacaram como aspectos negativos para o seu bem-estar a falta de unido familiar,
a falta de apoio dos irméos, a necessidade de prestar cuidado em tempo integral e a
falta de afetividade com o idoso. Por outro lado, citam a satisfacdo em prestar
cuidado aos pais e que a importancia da responsabilidade compartilhada com outros
irmaos, a unido familiar numa relacéo de afetividade, de proximidade e de amizade.

Os filhos que possuiam emprego formal tiveram menores niveis de
sobrecarga, ou seja, ter emprego foi um fator protetor para o bem-estar do cuidador.
De modo diverso, nas categorias tematicas “dificuldade de ser filho cuidador’ e
“sentimentos de responsabilidade filial”, os filhos que trabalhavam 40 horas
semanais e cuidavam dos pais durante a noite referiram sentir-se cansados e
sobrecarregados como também destacaram o fato de que trabalhar e cuidar do
idoso era aspecto negativo de responsabilidade filial.

Os filhos cuidadores que prestavam mais auxilio nas AVDs e apoio financeiro
eram mais sobrecarregados e ja aqueles que ndo dedicavam tanto tempo para fazer
companhia ao idoso tinham melhores escores de satisfagcdo com a vida. Relatos que
podem complementar a etapa quantitativa foram identificados nas categorias
tematicas “dificuldade de ser filho cuidador” e “sentimentos de responsabilidade
filial”. Para muitos filhos, a parte mais dificil era prestar ajuda nas AVDs, enquanto
que o apoio financeiro foi relatado por alguns como sentimentos negativos em
relacdo ao fato de assumir a responsabilidade filial. Quanto a companhia foram
evidenciadas falas na etapa qualitativa, nas mesmas categorias ja citadas que os
filhos sentem-se presos ao cuidado, que deixam de viver sua vida e que o fato de
residir com idoso sobrecarrega sua vida, pois cuidam em tempo integral. Para alguns
filhos, assumir o cuidado aos pais significa perdas na vida familiar e social.

Os filhos como maior escore na escala de sobrecarga apresentaram escore
significativamente mais baixo de indice de bem-estar pessoal. Tais achados

aproximam-se das categorias tematicas “dificuldade de ser filho cuidador” e



114

“sentimentos de responsabilidade filial”. Os filhos relatam que assumir o cuidado
sozinho, por imposicdo ou Unica opcdo em tempo integral, desempenhar varias
funcdes, a dependéncia do idoso, a perda da capacidade cognitiva entre outros
comprometem o0 seu bem-estar na medida em que se sentem cansados e
sobrecarregados tanto fisicamente quanto emocionalmente.

Os filhos com escores mais elevados de dever filial apresentaram escores
significativamente mais altos no indice de bem-estar pessoal. Essa associacéo
também foi evidenciada na etapa qualitativa na categoria “sentimentos de
responsabilidade filial”, na qual os filhos relatam sentimentos de satisfacdo em
prestar o cuidado aos pais como uma troca, uma forma de gratidao e retribuicdo do
cuidado que tiveram quando crianca.

Os filhos que recebiam maior apoio emocional dos familiares apresentaram
escores significativamente mais altos de qualidade nos relacionamentos familiares.
Este resultado também foi evidenciado na etapa qualitativa na categoria
“sentimentos de responsabilidade filial”. Os filhos ressaltam a importancia do apoio
emocional da sua familia (filhos e conjuge), do apoio mutuo da responsabilidade

compartilhada com outros irmaos.
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7 DISCUSSSAO
7.1 Processo de adaptacéo transcultural do protocolo Filial Responsibility

O protocolo canadense foi elaborado na lingua inglesa falada no Canada e
apos adaptado para o mandarim pelos pesquisadores para realizacdo do estudo
original com dois grupos culturais: os cuidadores chineses residentes na China e os
cuidadores chineses residentes no Canada (CHAPPELL, 2008a). O objetivo da
presente investigacdo foi adaptar o protocolo como um todo, ou seja, com VAarios
instrumentos inclusos. As escalas que compdem o protocolo existem de forma
independente, entretanto ndo foram validadas individualmente para serem utilizadas
de forma isolada em outros estudos. Esta adaptacdo permite aos pesquisadores
examinar as relacdes entre atitudes e comportamentos de cuidado no contexto
brasileiro, promovendo a integracdo de informacfes cientificas com o contexto
internacional. Essa é uma estratégia muito empregada pelos pesquisadores, pois
possibilita usar instrumento de pesquisa que ja foi realizada em outro pais (BEATON
et al., 2007; GIUSTI; BEFI-LOPES, 2008).

Conforme ja destacado, a responsabilidade filial tem recebido consideravel
atencdo na literatura internacional (FUNK, 2010a). Todavia, no Brasil a insercéo
dessa tematica nas pesquisas ainda é recente. De modo semelhante ao estudo
original, a responsabilidade filial foi avaliada quantitativamente (atitudes de
responsabilidade filial e comportamentos de cuidar) e qualitativamente (questbes
abertas que avaliam a responsabilidade filial na concepcdo dos filhos) (CHAPELL,;
FUNK, 2012), propiciando uma compreensédo ampliada sobre a tematica.

O processo de adaptacao transcultural fundamentou-se nas etapas propostas
por Beaton e colaboradores (2007) e mostrou-se aplicavel ao contexto local. A
avaliacdo de vérias equivaléncias, o detalhamento das etapas e o rigor metodoldgico
e também salientada em outros estudos que empregaram o mesmo referencial para
adaptar instrumentos (FABRICIO-WEHBE et al., 2009; PASKULIN et al., 2011a;
MONTEIRO; ALMEIDA; KRUSE, 2013; VALER et al., 2015).

Beaton e colaboradores (2007) destacam a importancia de analisar se 0s
conceitos utilizados na versao original do instrumento tinham o mesmo significado na
nova cultura. Verifica-se que a maior parte dos conceitos utilizados € aplicavel ao

contexto brasileiro, entretanto, no presente estudo houve diferenciagcdo na
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interpretagcdo do termo “piedade filial’, o qual foi substituido pelo comité de
especialistas para “dever filial”. Na China, piedade filial significa respeito e de
obidiéncia aos pais idosos, sendo considerada uma norma social no pais, a qual é
ensinada as criancas para que no futuro cuidem dos pais idosos (CHEUNG; KWAN,;
NG, 2006; DEL CORSO; LANZ, 2013). Dever filial foi conceituado e validado pelo
comité para uso na cultura brasileira como respeito ou devogao aos pais que envolve
uma percepcdo de amor, carinho, gratidao relacdo de reciprocidade e retribuicdo do
cuidado que tiveram quando eram criangas.

Em relacdo a tematica em estudo, é importante salientar que autores
internacionais (KIM; LI; NG, 2005; JONES; LEE; ZHANG, 2011) argumentam que a
literatura sobre a responsabilidade filial reflete uma falta de clareza conceitual sobre
quais os conceitos que devem ser mensurados, além da inconsisténcia em como 0s
pesquisadores devem operacionaliza-los e medir tais construtos. No presente estudo
também se identificou que tanto na escala de Expectativa Filial quanto na de Dever
Filial deveriam ser incluidas questdes sobre carinho para com o0s pais, aspectos
presentes na cultura brasileira e que seria necessario a inclusao de tais itens na
escala. Todavia optaram por nao incluir as mesmas por impossibilitar comparagao
transcultural com a verséo original e que esses aspectos seriam complementados na
etapa qualitativa do estudo

Na etapa de traducéo inicial, o referencial metodoldgico utilizado sugere que
sejam realizadas pelo menos duas traducdes independentes do instrumento da
lingua original (inglés) para a lingua-alvo (portugués), assim como realizado também
em outros estudos do grupo de pesquisa ao qual a pesquisadora esta vinculada e
gue se mostrou efetivo (PASKULIN et al., 2011a; AIRES et al., 2012; VALER et al.,
2015). A escolha dos tradutores nessa etapa, sendo um profissional da area e outro
das ciéncias linguisticas foi de extrema importancia para a qualidade da traducéo, o
gue vem ao encontro a outros estudos que destacam que o perfil dos tradutores
influencia no processo de adaptacdo (PAIXAO JUNIOR et al., 2007; REICHENHEIM;
MORAES, 2007).

O referencial proposto por Beaton e colaboradores (2007) destaca que por
meio da obtencéo de duas traducdes € possivel ter opcbes para definir os termos a
serem utilizados na versao final em caso de divergéncias. O fato de haver duas
versOes traduzidas por profissionais de perfis distintos enriqueceu o processo de

adaptacdo nessa etapa e a utilizacdo de um tradutor da area possibilitou manter a
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equivaléncia semantica, tendo em vista o conhecimento do mesmo sobre os itens e
conceitos mensurados. J& a op¢do por um tradutor de outra area facilitou a
identificacdo de significados diferentes do primeiro tradutor, contribuindo com uma
traducdo mais adequada ao contexto leigo.

Ainda em relacdo a adequacédo de linguagem, Beaton e colaboradores (2007)
afirmam ser fundamental que os tradutores iniciais possuam conhecimento na érea
de estudo, dominio na lingua inglesa e vivéncia em outro pais. Somado a isso, é
fator facilitador o fato de ambos os tradutores residirem no municipio de realizacéo
do estudo e conhecerem as caracteristicas da populagéo-alvo.

Em relacdo a versdo-sintese das traducbes (T1 e T2), € recomendado por
Beaton e colaboradores (2007) a revisdo conjunta das versdes. No presente estudo
essa estratégia permitiu uma discussdo entre pesquisador e tradutores sobre as
discrepancias entre a versao traduzida de forma literal, e outra com profissional da
area da saude com uma traducdo mais flexivel em alguns aspectos considerando a
compreensao dos sujeitos e 0s termos que mais se adequariam ao contexto local.

A retrotraducéo analisa se a versao traduzida reflete com preciséo o contetudo
do instrumento original, além de identificar as inconsisténcias ou erros conceituais da
traducdo (HORA; SOUZA, 2009). No presente estudo, a retrotraducéo da versao-
sintese em portugués foi realizada de maneira independente por dois tradutores
bilingues, e cega em relacao a traducdo inicial, conforme recomendado também por
Beaton e colaboradores (2007). Esse critério foi fundamental para manter uma
equivaléncia semantica e nao alterar os objetivos do estudo sendo destacado
também por outros estudos (REICHENHEIM; PAIXAO JUNIOR; MORAES, 2008;
PASKULIN et al., 201la; AIRES et al, 2012; VALER et al, 2015). O
desconhecimento dos objetivos do estudo nessa etapa evita que os tradutores
utiizem um conhecimento prévio para corrigir erros eventuais durante a
retrotraducéo, conforme ressalta Fabricio Wehbe e colaboradores (2009). Ademais,
acrescenta-se a participacdo de um terceiro tradutor bilingue que avaliou
formalmente a equivaléncia entre as retrotradugbes e o instrumento original e
elaborou a versdo-sintese em inglés, também recomendada por Beaton e
colaboradores (2007). Outros estudos também precederam avaliacdo por um
terceiro profissional a fim de compara-las com o instrumento original no que se
refere & manutencdo das equivaléncias (PAIXAO JUNIOR et al, 2007;
REICHENHEIM; PAIXAO JUNIOR; MORAES, 2008; AIRES et al., 2012). No
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presente estudo um terceiro tradutor bilingue avaliou as duas versdes retrotratuzida
e elaborou uma verséo sintese em inglés.

Um aspecto fundamental que contribuiu para a adaptacao do protocolo foi a
composicao multidisciplinar do comité de especialistas que aliou profissionais ligados
ao ensino, pesquisa e assisténcia na area de saude do idoso, além de serem
bilingues e com vivéncias prévias no pais de origem do estudo e em paises de
cultura oriental. Outras investigacbes também reforcam a importancia da
composicdo do comité de especialistas em que se tenha profissionais com
experiéncia na cultura de origem e bilingue para obter uma melhor equivaléncia
conceitual e semantica na constru¢cdo da nova versdo do instrumento, além de
identificar os erros durante o processo de traducdo e retrotraducédo (REICHENHEIM,;
MORAES, 2007; HORA; SOUZA, 2009; PASKULIN et al., 2011a; AIRES et al., 2012;
VALER et al.,, 2015). Observou-se que no presente estudo essa integracéo
possibilitou a articulagédo entre diferentes conhecimentos especificos, bem como foi
mais um fator contribuinte na elaboracdo de uma versao final do protocolo adequada
ao contexto local. Destaca-se que nessa etapa foi solicitado pelo comité a
participacdo de um professor de medicina nativo do Canada residente no Brasil que
contribuiu para a traducéo e compreensao de alguns itens abordados no protocolo.

Conforme ja descrito, adotou-se como critério para modificacdo do
instrumento a aprovacdo unanime de todos os membros propondo a existéncia de
consenso e ndo concessbes na composicdo de uma versdo do instrumento
(BEATON et al., 2007). A avaliagdo por consenso do comité no presente estudo
permitiu que todos os integrantes colaborassem, expondo suas dificuldades, duvidas
e sugestdes acerca do protocolo e dos conceitos abordados, a fim de compor uma
versdo adequada a realidade local. Ademais quando né&o foi obtido consenso como
no caso do termo piedade filial foi solicitado a avaliacdo de professor nativo e da
area do estudo para subsidiar o consenso do comité.

De modo semelhante a outras investigacdes ja realizadas pela pesquisadora
e pelo grupo de pesquisa, a validade de contetdo e de face foi avaliada por meio de
um comité de especialistas e da aplicacdo do protocolo a uma amostra da populacao
em estudo durante o pré-teste (PASKULIN et al., 2011a; AIRES et al., 2012). Nessa
etapa, € possivel sugerir a retirada, acréscimo ou modificagdo dos itens (BEATON
et al., 2007), que nédo foi necessario no presente estudo. Constatou-se que, por se

tratar da adaptacao de um protocolo, a avaliagcdo da validade de conteudo e de face
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foi um critério utilizado que permitiu avaliar a qualidade dos itens que comp&em o
protocolo, além de definir com precisdo a capacidade dos conceitos abordados e o
que se propbe a medir, ou seja, o fendbmeno estudado. Conforme os critérios
estabelecidos no consenso COSMIN, a validade de conteddo permite avaliar de
forma detalhada a relevancia e abrangéncia dos itens que compdem o instrumento
(MOKKINK et al., 2012). Acrescenta-se ainda que durante a validagéo de conteudo e
de face pelo comité foi possivel identificar conceitos inadequados a realidade local
como apresentado nos resultados.

O referencial proposto por Beaton e colaboradores (2007) sugere que a etapa
de pré-teste seja realizada por meio da aplicacdo a uma amostra da populacdo em
estudo com o propdsito de identificar palavras ou perguntas de dificil compreenséo,
avaliar a sua aceitabilidade e comentar sobre o instrumento em geral. No presente
estudo, o pré-teste foi realizado mediante a aplicacdo a uma amostra de filhos
cuidadores com o objetivo de avaliar a compreensdo da populagdo em estudo,
guanto ao entendimento dos itens além de confirmar se o instrumento € aplicavel a
uma nova realidade. Observou-se que dessa forma foi possivel analisar os itens e
sua adequacado ao contexto local, havendo sido essa etapa extremamente relevante
para a composicao da verséo final do protocolo. Além disso, esta € uma etapa de
validacédo de conteudo e de face recomendada por Beaton e colaboradores (2007) e
utilizada em outros estudos de adaptacéo de instrumentos (REICHENHEIM; PAIXAO
JUNIOR; MORAES, 2008; GASPARINO; GUIRARDELLO, 2009; HORA; SOUZA,
2009;). Ressalta-se que, no decorrer das entrevistas, houve filhos cuidadores que
apresentaram maior dificuldade de entendimento das questdes do que outros,
podendo este fator estar relacionado ao nivel de instru¢cdo dos mesmos, bem como
com dificuldades de compreensdo decorrentes da idade; além disso, deve-se
considerar que o protocolo é extenso e pode causar desconforto e cansaco no
cuidador.

Na etapa de submissdo do documento aos autores, a versao retrotraduzida
do protocolo Filial Responsibility foi enviada a autora canadense para comparacao
com o instrumento original. Esta etapa foi importante para que a pesquisadora
analisasse cada um dos itens do protocolo retrotraduzido, a fim de verificar se
durante o processo de adaptacgéo transcultural houve modificagdes quanto ao seu
formato original, como retirada de algum item ou acréscimo de outros itens que

possam comprometer 0s objetivos do estudo. Desse modo, ao término desta etapa,
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concluiu-se que a verséo final apresentou equivaléncia em relagdo a original; além
disso, no presente estudo deve-se considerar que o protocolo abrange outras
escalas de diferentes autores. Esta é uma etapa fundamental para que o
instrumento possa ser utilizado de forma confiavel no contexto local, uma vez que,
de acordo com Beaton e colaboradores (2000), mesmo assegurando-se uma
consisténcia entre a versao original e a adaptada por meio da adaptagcao
transcultural, as modificacdes realizadas no instrumento e o fato deste estar sendo
aplicado em um cenério distinto podem alterar suas propriedades psicométricas.

Durante o processo de adaptacéo transcultural, € necessario comprovar se o
instrumento podera ser aplicado na cultura-alvo. Considerando que o referido
protocolo adaptado ndo se caracteriza como um Unico instrumento de aferi¢éo,
diferente de outros estudos de validacdo, e que as escalas que compdem o
protocolo ndo foram propostas para uso separadamente, no presente estudo foi
realizada a validacdo de conteudo e de face por meio do pré-teste e comité de
especialistas.

Utilizou-se o coeficiente alfa de Cronbach como uma forma de estimar a
confiabilidade das escalas que compdem o protocolo. As escalas de Expectativa
Filial e Dever Filial apresentaram um valor de alfa de Cronbach inferior ao
considerado como ideal (Expectativa Filial 0=0,64, Dever Filial a=0,65). Foi realizada
analise fatorial a fim de identificar se haveria algum item dos instrumentos que nao
representaria o conceito no contexto brasileiro, entretanto o alfa de Cronbach
reduziu-se. Apesar do processo de adaptacdo transcultural e o rigor metodologico
seguido no estudo, bem como a avaliacdo rigorosa do comité de especialistas,
considera-se que estes resultados podem estar relacionados as questdes culturais,
ou seja, sdo medidas que podem fazer sentido para uso conjunto na mensuracao da
responsabilidade filial. Ademais, trata-se de escalas antigas, além do tamanho
amostral ser relativamente pequeno para realizacdo da validagdo. Ao final, optou-se
por manter os itens da escala original considerando o fato das escalas estarem
inseridas em um protocolo e que n&o serdo usadas em estudos individuais.

Autores das areas de adaptacao transcultural ressaltam que os valores abaixo
de 0,7 podem ser esperados devido a diversidade do que estd sendo medido
(BEATON et al., 2007). Conforme ja destacado, a tematica de responsabilidade filial
é relativamente nova no Brasil, também no contexto internacional ha uma dificuldade
para mensurar 0S construtos que a avaliam tendo em vista as influéncias das
diferencas culturais. Relativamente a utilizacdo do protocolo Filial Responsability em
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outros estudos, o alfa de Cronbach variou entre 0,69 e 0,83 (CHAPELL; FUNK,
2012). Por outro lado, as escalas Satisfacdo com a Vida (a=0,75) e indice de
Bem-estar Pessoal (a=0,87) apresentaram alfa de Cronbach dentro dos padrbes
esperados.

7.2 Estudo misto
7.2.1 Caracteristicas sociodemograficas dos filhos cuidadores e seus pais idosos

De modo semelhante ao estudo original, considerando a amostra total dos
trés grupos estudados (canadenses, chineses e chineses residentes no Canada),
também se verificou a prevaléncia de filhas cuidadoras casadas que cuidavam das
maes idosas (CHAPELL; FUNK, 2011; FUNK; CHAPPELL; LIU, 2011). A prevaléncia
do sexo feminino acompanha o resultado de outros estudos brasileiros compostos,
na sua maioria, por mulheres, filhas ou esposas (SANTOS; PAVARINI, 2010;
GAIOLI; FUREGATO; SANTOS, 2012; WACHHOLZ; SANTOS; WOLFF, 2013;
PEDREIRA; OLIVEIRA, 2012; GRATAO et al., 2013; PEREIRA et al., 2013; SEIMA;
LENARDT; CALDAS, 2014; LOUREIRO et al., 2014; BIERHALS, 2015). Também os
estudos internacionais indicam que o cuidado € exercido pela familia, principalmente
a mulher, sendo a esposa ou filha (SALGUEIRO; LOPES, 2010; DEL PINO-
CASADO et al., 2011; DEL CORSO; LANZ, 2013; DE VALLE-ALONSO et al.; 2015;
HUANG et al., 2015). No contexto familiar, evidencia-se que a mulher exerce o papel
de cuidadora, sendo a acdo de cuidar uma secular atribuicdo feminina (CAMARANO,
2010; SANTOS; PAVARINI, 2010; OLIVEIRA; DELBOUX, 2012). O fato das filhas
assumirem o cuidado, conforme identificado em muitos estudos referenciados, pode
estar relacionado as questbes morais e as normas sociais de responsabilidade filial,
bem como sentimento de retribuicdo, obrigacdes e dever de cuidado aos pais
idosos.

A média de anos de estudo entre os participantes (13,96 + 4,87 anos) foi
semelhante ao estudo original em que 84,1% possuiam high school. Porém deve-se
levar em consideracdo que os idosos e os filhos cuidadores do presente estudo
residem na regido de maior escolaridade e melhores condi¢des socioeconémicas do
municipio de Porto Alegre (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICA, 2010). Por outro lado, este achado diverge de outros estudos

nacionais em que a maioria dos cuidadores apresentavam menor escolaridade,
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como ensino fundamental incompleto (SANTOS; PAVARINI, 2010; OLIVEIRA et al.,
2011; GAIOLI; FUREGATO; SANTOS, 2012; PEDREIRA; OLIVEIRA, 2012
PEREIRA et al., 2013; WACHHOLZ; SANTOS; WOLFF, 2013; GRATAO et al., 2013;
PEREIRA et al., 2013; SEIMA; LENARDT; CALDAS, 2014; LOUREIRO et al., 2014;
VIDIGAL et al., 2014). A maior escolaridade identificada neste estudo pode ser um
fator que facilitou a compreensao dos sujeitos durante a aplicagéo do protocolo e na
compreensao dos itens avaliados e pode influenciar também na percepcédo de
responsabilidade filial.

A média de idade alta foi semelhante a outros estudos nacionais com
cuidadores familiares de idosos (GRATAO et al., 2013; NARDI; SAWARDA;
SANTOS, 2013; FUHRMANN et al., 2015). Todavia foi superior aos resultados da
amostra total do estudo original no qual os pesquisadores encontraram uma média
de 48,66 + 11,16 anos (CHAPELL; FUNK, 2011). Porém, ao estratificar a média de
idade entre os grupos, verifica-se que os filhos canadenses sao mais velhos quando
comparados aos brasileiros, chineses e chineses residentes no Canada. Ainda com
base na media de idade, resultados superiores também foram encontrados em
estudo internacional realizado em Portugal, no qual a média de idade dos
cuidadores familiares foi de 60,76 anos, sendo a idade minima de 18 anos e a
méaxima de 96 anos (SALGUEIRO; LOPES, 2010).

Um aspecto importante a considerar no presente estudo, e de modo diverso
ao estudo original, foi o numero elevado de filhas cuidadoras acima de 60 anos.
Esse achado vai ao encontro de outros estudos nacionais com cuidadores familiares
de idosos, em que as esposas ou filhas eram de meia-idade ou idosas (SANTOS;
PAVARINI, 2010; GAIOLI; FUREGATO; SANTOS, 2012; PEDREIRA; OLIVEIRA,
2012; WACHHOLZ; SANTOS; WOLFF, 2013; SELMA; LENARDT; CALDAS, 2014,
LOUREIRO et al., 2014; BIERHALS, 2015). Esses resultados nos mostram que no
Brasil hd um grande percentual de idosos jovens cuidando de idosos mais velhos, o
que demanda de uma organizacdo dos servicos de saude para atender esse grupo,
que em algumas situagfes ja apresentam certas patologias e para tanto necessitam
de cuidados também.

Quanto a condicdo de trabalho formal, os resultados demostram uma
disparidade entre o estudo original e a replicacdo no Brasil. No presente estudo, um
pouco mais da metade dos filhos tinha emprego formal enquanto que no estudo
original, 71,4% era empregado (CHAPELL; FUNK, 2011; FUNK; CHAPPELL; LIU,
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2011; CHAPELL; FUNK, 2012). O numero elevado de cuidadores acima de 60 anos
no Brasil pode justificar tais resultados, na medida em que os cuidadores poderiam
ser aposentados, além das diferencas socioeconémicas entre paises desenvolvidos
e subdesenvolvidos. Ao analisar os resultados nos grupos em estudo, constata-se
que os filhos chineses canadenses eram mais propensos a serem empregados
(93%) quando comparados aos demais grupos do estudo de base inclusive com o
brasileiro.

Outro aspecto a considerar na replicacdo do estudo € que maior parte dos
filhos cuidadores era cuidador principal. Ja no estudo original pouco menos da
metade dos participantes da amostra total (46,7%) era cuidador principal. Todavia,
0s pesquisadores canadenses nao identificaram nos subgrupos o percentual de
cuidadores principais, mas depreende-se que entre os cuidadores chineses o
ndamero de principais era maior. Infere-se que estes resultados podem estar
relacionados a semelhancas de normas sociais e culturais sobre responsabilidade
filial nas culturas brasileira e chinesa, contudo novas pesquisas poderdo corroborar
tais resultados. Além disso, conforme ja comentado, em paises em desenvolvimento
como o Brasil e a China, a principal fonte de cuidado € a familia. De modo diverso,
nos paises desenvolvidos como o Canada, ha uma maior disponibilidade de rede de
apoio formal a populacédo idosa por meio de servicos como home care, casas de
convivéncia, hospital-dia, o que possibilita o cuidado ao idoso por parte do estado e
minimiza a responsabilidade dos filhos (PASKULIN et al., 2011b).

Resultados diferentes também foram encontrados em relacdo a corresidéncia.
No Brasil, a maior parte dos filhos residia com os pais idosos enquanto que na
investigacdo de base apenas 34,6% residiam com os pais idosos (CHAPELL; FUNK,
2012). Porém, destaca-se que a corresidéncia entre os filhos chineses foi a mais alta
(44%) e menor entre os filhos canadenses (20%) (CHAPELL, 2008b). Conforme ja
comentado, esses resultados podem estar relacionados as diferencas
socioeconbmicas entre os paises e no Brasil ainda muitos idosos séo a Unica fonte
financeira da familia. Por outro lado, resultados semelhantes ao presente estudo
foram encontrados em estudos brasileiros realizados com cuidadores familiares de
idosos, nos quais a maioria dos cuidadores eram filhas e residiam com os pais
idosos (VIEIRA; FIALHO, 2010; OLIVEIRA et al., 2011; GRATAO et al., 2013;
PEREIRA et al., 2013; SEIMA; LENARDT,; CALDAS, 2014; LOUREIRO et al., 2014).

De acordo com Gratdo e colaboradores (2013), a corresidéncia pode ser vista como



124

favoravel para o idoso que recebe os cuidados, uma vez que suas demandas de
cuidado podem ser atendidas prontamente. Entretanto, pode ser negativa para o
cuidador pela grande exposicao aos efeitos do processo de cuidar que ele vivencia
diariamente, o que pode gerar niveis elevados de tensao.

No estudo original, cerca da metade dos filhos tinha apenas um pai que ainda
estava vivo e que morava junto, ja no presente estudo essa média foi superior
(65%). Entre os pais vivos que residiam juntos, um cuidava do outro. Como ja
discutido no Brasil, € comum um idoso cuidando do outro, fato este que pode estar
relacionado as questdes culturais, as mudancas sociais assim como a diminuicdo da
estrutura familiar. Por outro lado, o estudo orginal ndo menciona tais resultados, o
que dificulta a discusséo.

De modo semelhante a presente investigacdo, os pesquisadores do estudo
original verificaram que a maior parte dos beneficiarios de cuidados eram do sexo
feminino (75,6%) e viavos (55,4%) (CHAPELL; FUNK; LIU, 2011). A maior
expectativa de vida da mulher e, por conseguinte, a feminizacao na velhice é um
fenbmeno mundial. Camarano e Mello (2010) enfatizam que as mulheres sdo as
principais cuidadoras e as mais demandantes de cuidados.

Os dados relativos as condi¢cdes de saude dos idosos avaliados pelos filhos
cuidadores, a autopercepcdo de saude e o apoio emocional recebido da familia

serdo discutidos a seguir junto com as associacoes.

7.2.2 Atitudes de responsabilidade filial e comportamentos de cuidar

As atitudes de responsabilidade filial foram avaliadas quantitativamente com
base em duas medidas: a Expectativa Filial e o Dever Filial. De forma complementar,
do mesmo modo que no estudo original, a responsabilidade filial foi analisada
qualitativamente por meio de questdes abertas que avaliaram as atitudes em relacao
a institucionalizagédo e sentimentos de responsabilidade filial. No estudo canadense,
considerando os trés grupos culturais, os pesquisadores encontraram escores de
Expectativa Filial e Dever Filial com média geral de 20,85 e 25,12, respectivamente
(CHAPELL; FUNK, 2011). No presente estudo foram encontrados escores
superiores.

Ao avaliar os escores nos trés grupos isoladamente, verifica-se que os filhos

canadenses de origem chinesa apresentaram 22,2 pontos para Expectativa Filial e
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26,1 para Dever Filial. De modo similar entre os chineses residentes em Hong Kong,
o escore foi de 22,1 para Expectativa Filial e 26,2 Dever Filial. Ja entre os
canadenses, o escore foi de 18,1 pontos na escala de Expectativa Filial e 23,0 na de
Dever Filial. Tais resultados demostram um escore mais elevado de
responsabilidade filial entre os cuidadores de origem chinesa e brasileira quando
comparado aos filhos canadenses. Chapell e Funk, (2011) discutem que o maior
escore entre cuidadores chineses do que entre canadenses estaria relacionado ao
fato de que a cultura ocidental ndo tem normas claras e explicitas de
responsabilidade filial do mesmo modo que a cultura chinesa. Destacam que na
China, as normas de responsabilidade filial sdo tradicionais e enraizadas ao longo
dos anos e o cuidado aos pais idosos é atribuido aos filhos que assumem
naturalmente esse processo. O pais defende as leis de piedade filial que sao
ensinadas as criancas (ZENG et al., 2014). No Brasil, conforme ja apresentado na
revisdo de literatura, além da questao moral, o cuidado aos idosos é estabelecido na
CFB e nas legislacbes especificas, as quais estabelecem a responsabilidade da
familia, do Estado e da sociedade. Legalmente estd estabelecido ainda que o
cuidado aos idosos deve ser prioritariamente realizado em seus lares em detrimento
da institucionalizacdo (BRASIL, 1988, 2003, 2006a). Porém no Brasil, a
responsabilidade dos filhos parece envolver mais sentimentos como amor, carinho e
respeito aos pais.

Os escores elevados de atitudes de responsabilidade filial (expectativa e
dever filial) na cultura brasileira sdo demostrados também nos sentimentos de
responsabilidade filial na medida em que os filhos assumem o cuidado por que se
sentem na obrigacéo de cuidar e retribuir o cuidado enquanto norma moral. Porém,
deve-se levar em consideracdo que a obrigagdo também é imposta legalmente,
reforcando que se né&o houver compromisso moral, havera obrigacfes legais a
serem cumpridas. As diferencas entre as matrizes culturais devem ser consideradas,
como no Brasil em que a matriz patriarca é baseada no cuidado familiar, na
demonstracao de afeto e de carinho, na qual a moral pune quem néo cuida dos pais
idosos. Ademais, no Brasil, ainda temos nos arranjos domiciliares a presenca da
familia estendida.

Funk (2005) discute que as atitudes de responsabilidade filial podem envolver
tanto um sentimento de obrigacdo, afeto, e desejo de reciprocidade quanto

sentimentos obrigatorios e arbitrarios impostos pelas normas sociais. Afirma ainda
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que a reponsabilidade filial, além de estar relacionada aos principios morais, pode
ser considerada como um ato de bondade para a prestacdo de cuidados aos pais
(FUNK, 2005). O desejo de reciprocidade incluso no sentimento de responsabilidade
filial refere-se a troca ou recompensa. Ja o termo obrigacao refere-se a cada atitude
ou expectativa dos filhos gerada como consequéncia das normas de
responsabilidade filial, enquanto que a gratiddo esté intimamente relacionada com a
reciprocidade, mas conceituada como mais voluntaria e ndo intencional (FUNK,
2012).

Esses sentimentos de responsabilidade filial também foram identificados em
uma investigacdo realizada em Pequim e em Hong Kong (HOLROYD, 2003). De
acordo com os resultados para os filhos cuidadores, a0 mesmo tempo em que o
cuidado era considerado como um direito dos pais, os filhos consideram uma
obrigacao deles, um dever filial, um ato de reciprocidade aos que Ihes deram a vida.
As pesquisadoras do estudo original complementam os resultados citados ao
mencionar que a responsabilidade filial também pode ser entendida como o direito
dos pais em receber apoio e cuidado de seus filhos durante o processo de
envelhecimento (CHAPPELL; FUNK, 2011). Investigacdo realizada na lItalia, ao
analisar as percepcdes de obrigacdo nas relacdes intergeracionais, identificou que
para os filhos a obrigacdo de cuidar dos pais depende da relacéo entre as geracoes
e foi considerada também com um dever dos filhos para com os pais (CORSO,;
LANZ, 2013).

Os filhos canadenses sao distintos dos dois grupos chineses e brasileiro em
termos de escores mais baixos tanto na Expectativa Filial quando no Dever Filial.
Além disso, eles tendem a expressar menor obrigacdo de cuidado com o0s pais
idosos. Funk (2010), em estudo qualitativo realizado com 28 filhos cuidadores em
Vitoria, Canada, analisou a interpretacdo da dinamica de responsabilidade filial. A
pesquisadora identificou entre os participantes que, apesar de haver discrepancia
sobre a reponsabilidade de cuidado para com os pais idosos, a maioria dos filhos
nao considera como dever ou obrigacdo cuidar de seus pais. A responsabilidade
filial foi considerada dificil e indesejavel, pois os filhos relatavam estar vivendo suas
proprias vidas e estar sempre ocupados. Para a autora, (2010) cuidar dos pais
idosos nesta perspectiva pode ser uma obrigagédo (no sentido negativo) ou fardo. A
justificativa dos filhos € de que assumir o cuidado de forma imposta, pode levar a

maus-tratos a pessoa idosa ou no caso do filho ter sido mal tratado ou abusado por
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um pai no passado, que eles devem ser "excluidos" da responsabilidade de cuidar
dos pais na velhice. Além disso, os filhos argumentam que o fato de os filhos de
outros paises cuidarem mais do que eles podem estar relacionado a falta de apoio
formal por parte do Estado para o cuidado aos idosos ou por que a familia ndo tem
dinheiro para pagar cuidadores e por isso cuidam. Os filhos justificam ainda que
como o Canada investe na organizacdo do sistema de saude Medicare, acaba
diminuindo a responsabilidade dos filhos. Para Funk (2010) a falta de obrigacdo dos
filhos estabelecida socialmente no cuidado para com os pais idosos leva ao declinio
da responsabilidade filial na sociedade canadense, muitas vezes sendo inadequada
ou insatisfatoria e até mesmo caracterizada como filialmente irresponsavel.

Em relacdo aos comportamentos de cuidar, como apresentado nos métodos,
0os mesmos foram avaliados em cinco tipos: ajuda nas AVDs, ajuda nas AIVDs,
apoio emocional, apoio financeiro e companhia. No presente estudo, a maior
propor¢cdo de comportamentos de cuidado foi auxilio nas AlIVDs, seguido do apoio
emocional, companhia, ajuda nas AVDs e, por fim, apoio financeiro. Comparando
estes resultados com os do estudo original, identifica-se que entre os filhos
canadenses houve a maior propor¢do de auxilio nas AIVDs (100%), seguido da
ajuda nas AVDs (47%), apoio financeiro (14%), suporte emocional (3,2%) e
companhia (3,1%). Entre os filhos cuidadores chineses residentes no Canadéa, a
proporcao de cuidado foi maior nas AIVDs (92%), seguida de apoio financeiro (73%),
e em menor proporcao auxilio nas AVDs (4%), apoio emocional (3,1%) e companhia
(2,8%). Ja entre os filhos Chineses residentes em Hong Kong, o maior apoio foi has
AVDs (85%), seguido pelas AIVDs (77%), apoio financeiro (76%) e, em menor
propor¢cao, o apoio emocional (2,5%) e a companhia (3,4 %) (CHAPELL; FUNK,
2011).

Assim, verifica-se que os comportamentos de cuidado e as proporgdes de
comportamentos variaram nos diferentes grupos. Os filhos brasileiros prestam todos
0s cinco tipos de cuidado em maior propor¢gdo (com excecdo do auxilio na AIVDS)
guando comparados aos grupos do estudo de base. Ja os filhos canadenses de
origem chinesa, os canadenses e 0s brasileiros prestam mais cuidado nas AIVDs,
enquanto os chineses de Hong Kong prestam mais auxilio nas AVDs. Por outro lado,
apenas os brasileiros de destacam em oferecer companhia e apoio emocional.

O apoio emocional inferior aos pais pelos cuidadores chineses de Hong Kong

€ consistente com a literatura sobre relacdes familiares chineses (ZHAN, 2004).
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Estes autores afirmam que a prestacado de apoio emocional € menos imperativa na
questdo cultural chinesa e que a norma cultural da piedade filial enfatiza a
obediéncia, a prestacido de cuidados para com os pais e ndo o apego emocional. E
possivel que o0s comportamentos brasileiros estejam também relacionados a
aspectos culturais de maior valorizagdo dos pais idosos e maiores vinculos afetivos
e apoio entre pais e filhos. Resultados corroborados com o estudo realizado com
filhas cuidadoras em Minas Gerais (JESUS et al., 2013).

Para Chappell e Funk (2011), fatores sociodemograficos e estruturais
sugerem que o0s cuidadores chineses s&80 mais propensos a viver com 0s pais idosos
para cuidar e fornecer ajuda nas AVDs e AIVDs, o que se mostrou menos provavel
entre os filhos cuidadores canadenses no auxilio nas AVDs. Outro aspecto
importante a destacar, segundo as pesquisadoras, € que entre os filhos canadenses
a maioria ndo residia com os pais idosos e era mais velha do que os cuidadores
chineses (CHAPELL; FUNK, 2011). De modo semelhante, no presente estudo, a
maioria dos filhos residia com os pais, aumentando o auxilio nas AIVDs, o que pode
estar relacionado ao fato de que tais atividades comprometam a capacidade
funcional do idoso e o impegam de viver de forma independente na sociedade

Conhecer a capacidade funcional dos idosos seria um aspecto que explicaria
estas diferencas, entretanto ndo se sabe se 0s pais chineses eram mais
dependentes que os pais brasileiros para as atividades basicas. Outro aspecto
importante a considerar no presente estudo é que pelas condicbes econbémicas
diferenciadas estes filhos poderiam contratar cuidadores para executar atividades
bésicas de vida diaria.

Os resultados também demonstram semelhanca entre os cuidadores
chineses e brasileiros em termos de apoio financeiro, porém 0s grupos chineses
oferecem maior proporgéo deste apoio do que os brasileiros. Para as pesquisadoras
0 maior apoio financeiro entre os dois grupos chineses pode estar relacionado ao
fato de que pais provavelmente estdo mais necessitados de assisténcia financeira
(CHAPELL; FUNK, 2011). E possivel que pelas condicdes financeiras do grupo de
idosos brasileiros este apoio ndo seja necessario, o que deve ser diverso da maior
parte das regibes do Brasil. Ambas as culturas apresentam normas de
responsabilidade filial (atitudes de responsabilidade filial e comportamentos de
cuidar) semelhantes, seja na questdo moral ou legal, porém sugere-se que outras

pesquisas sdo necessarias para explorar tais resultados em profundidade. Na China,
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o idoso valoriza mais a prote¢cdo e a seguranca familiar, o amor da familia e o
sentimento de pertencimento; além disso, como ja foi mencionado, a cultura chinesa
defende lealdade e piedade filial aos mais velhos. Outro aspecto importante para o
sistema de saude na China é que o envelhecimento populacional excede a
velocidade de crescimento econdmico; portanto, o0 governo nao pode arcar com 0S
custos de cuidados institucionais para uma populacdo envelhecida (ZENG et al.,
2014). Por outro lado, no Brasil, € possivel que alguns filhos sejam dependentes
financeiramente dos pais, conforme é apontado por Camarano e Kanso (2010).
Segundo os autores, € comum situa¢cdes em que 0s pais fornecem apoio financeiro e
em contrapartida os filhos ajudam nas atividades diarias ou em outras circunstancias
os idosos buscam ajuda na casa dos filhos, mas também oferecem um retorno, o
gue se pressupde que ter um beneficio ou alguma renda pode ajudar o idoso a
receber o cuidado da familia.

Os filhos canadenses oferecem pouco em termos de apoio financeiro em
comparacdo com 0s grupos chineses e brasileiros. Fato este que pode estar
relacionado a organizacdo da estrutura de suporte formal por parte do estado ao
cuidado aos idosos; além disso, deve-se considerar as proprias condi¢cdes
socioecondmicas de aposentadoria dos pais idosos canadenses.

7.2.3 Bem-estar do cuidador

No presente estudo, o bem-estar dos filhos cuidadores foi avaliado
guantitativamente por meio de quatro escalas: o Inventario de Sobrecarga do
Cuidador, a escala de Satisfacdo com a Vida, o Indice de Bem-estar Pessoal e a
escala de Mensuracado da Qualidade dos Relacionamentos. Todavia o0 artigo que
divulga os resultados do estudo de base apresenta apenas a avaliagao do bem-estar
por meio do indice de Bem-estar Pessoal (FUNK; CHAPPELL; LIU, 2011), o que
dificulta a discusséo dos resultados. Além disso, ndo foi encontrado na reviséo
integrativa sobre a tematica outros estudos com esse enfoque. Acrescenta-se ainda
gue além da escala de sobrecarga as demais foram utilizadas com adolescentes o
que inviabiliza a comparagéo dos resultados.

De qualquer modo, observando os escores obtidos nas quatro escalas,
verifica-se coeréncia nos resultados, ou seja, na escala de sobrecarga (no sentido

negativo de bem-estar), a média de escore de sobrecarga obtida representa um
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terco do escore maximo da escala. Ja nas escalas de Satisfacdo com a Vida, de
Bem-estar e de Qualidade nos Relacionamentos (no sentido positivo) 0s escores
meédios obtidos representaram dois tercos dos escores maximos de cada
instrumento.

Ao avaliar o bem-estar no presente estudo com base na escala de Inventario
de Sobrecarga do Cuidador somando a pontuacao de todos os dominios, a média foi
de 36,4 £ 22,8 representando 30,3% da pontuacdo maxima da escala. No estudo de
adaptacdo de validacdo da escala para uso na China e no Brasil, a média dos
escores obtidos na amostra foram 48,8 e 41,80, respectivamente, ou seja,
superiores a encontrada neste estudo (CHOU; CHYUN; CHU, 2002; VALER et al.,
2015). Tais achados podem estar relacionados as condi¢cdes sociecondémicas dos
idosos, possibilitando aos cuidadores familiares contratar um cuidador formal o que
pode diminuir a sobrecarga do cuidador. Estudo realizado em S&o Paulo, ao analisar
a sobrecarga dos cuidadores de idosos fragilizados com base na escala Zarit Burden
Interview, identificou que 31,7% raramente se sentiam sobrecarregados
(STACKFLETH et al., 2012). Vale salientar outras pesquisas desenvolvidas tanto em
ambito nacional quanto internacional tém realcado os efeitos negativos do processo
de cuidar de um idoso dependente, e de modo diverso ao presente estudo
apresentam escores superiores de sobrecarga entre os cuidadores familiares
(NARDI; SAWADA; SANTOS, 2013; LOUREIRO et al., 2014; COSTA et al., 2015;
ALLE-ALONSO et al., 2015;).

Ao se analisar estes resultados por dominios, evidenciou-se que a sobrecarga
foi maior no dominio tempo dependente e menor na emocional, ou seja, 0 tempo que
o cuidador dispende para com o pai idoso influencia na sobrecarga do filho. No
estudo que originou a escala no Canada e que validou a escala no Brasil, a
sobrecarga dos cuidadores também foi maior no dominio “sobrecarga tempo-
dependente” (15,7 pontos) (NOVAK; GUEST, 1989; CHYUN; CHU, 2002; CHOU;
VALER et al., 2015). Vale ressaltar que o estudo de validacao da escala no Brasil foi
realizado na mesma regido do presente estudo. Neste estudo, a pontuagdo no
dominio tempo dependente foi ligeiramente superior ao estudo de validacao (que era
de 12,36 pontos). Salienta-se que muitos participantes deste estudo eram
cuidadores principais, residiam com os idosos em média 15 anos, o que pode
aumentar a sobrecarga do cuidador em relagcédo ao tempo de cuidado. Os cuidadores

também tém suas proprias familias e geralmente realizam outras atividades além do
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cuidado em tempo integral, levando a maiores niveis de sobrecarga, fatores estes
identificados por Chou (2000) que podem influenciar a sobrecarga do cuidador.

Outras investigacdes (nacionais e internacionais) também ressaltam que o
fato do cuidador residir com o idoso, pode ser um fator causador de sobrecarga e
estar relacionado a exposicdo constante das demandas do cuidado, além da
necessidade do cuidador realizar outras atividades, além do cuidado prestado
(PEDRAZZI et al., 2010; SALGUEIRO; LOPES, 2010; LOUREIRO et al., 2014).
Chou (2000) ressalta que o tempo de cuidado pode influenciar a sobrecarga do
cuidador, além disso, para o autor, ao longo do tempo a sobrecarga pode sofrer
mudancas em consequéncia do aumento do nivel de dependéncia e as modificacdes
ocorridas nas expectativas da familia em relacdo ao cuidado. Para tanto, deve-se
levar em consideracdo as diferencas socioeconémicas, bem como as nuances
culturais, pois estes sao fatores que também influenciam a sobrecarga. Por outro
lado, deve-se considerar ainda que os participantes do estudo contavam com o
apoio de uma equipe de atendimento domiciliar por meio do PAD ou da Estratégia
de Saude da Familia.

No presente estudo, os filhos ndo se sentiam tdo sobrecarregados em relagcéo
ao aspecto emocional avaliado pelos sentimentos de constrangimento pelo
comportamento do idoso, vergonha do idoso, ressentimento com o idoso e
desconforto na presenca de outras pessoas. E possivel que a menor sobrecarga
nesta dimenséo esteja relacionada a ndo haver tantas alteracbes comportamentais
entre os idosos estudados, entretanto estes dados ndo estdo disponiveis. Outra
guestdo importante que pode estar relacionada a menor sobrecarga emocional e
avaliacdo de saude dos pais idosos na percepcao dos filhos. Grande parte considera
a saude dos pais idosos como boa e regular. A menor pontuacdo no dominio
“sobrecarga emocional” também foi encontrada no desenvolvimento da escala no
Canada e nos estudos de validagdo da escala na China e no Brasil (NOVAK;
GUEST, 1989; CHOU; CHYUN; CHU, 2002; VALER et al., 2015).

No estudo original, a sobrecarga foi maior no dominio social. Este dominio
avalia os prejuizos do cuidador no relacionamento com outras pessoas e ajuda que
recebe ou ndo de outros familiares para cuidar do idoso. Conforme ja comentado,
engquanto que para os filhos brasileiros o que sobrecarrega é estar cuidando a mais
tempo do idoso, para os trés outros grupos culturais do estudo de base o que

sobrecarrega é ndo ter apoio emocional e ter seu tempo para relacdes sociais
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prejudicados. A investigagdo, na China e o desenvolvimento da escala no Canadéa
identificou escore elevado no dominio “sobrecarga a vida pessoal” (10,2 pontos) (
NOVAK; GUEST, 1989; CHOU; CHYUN; CHU, 2002). Esse dominio analisa os
sentimentos do cuidador em relacdo ao tempo dispensado ao cuidado do idoso
dependente que influencia negativamente no seu cotidiano e nas relagcbes com
outras pessoas. Para alguns autores, a avaliagdo da sobrecarga é um desafio na
medida em que varias dimensdes podem ser afetadas, como a vida social e lazer, a
saude fisica, mental e ocupacional, a situacdo financeira, a interacdo e rotina
familiar, o consumo de psicotropicos, o estresse, a preocupacdo, a culpa, a
vergonha, o conflito familiar e as atividades sociais (CHOU, 2000; SCAZUFCA,
2002).

Os resultados do presente estudo apontam para a necessidade de oferecer
suporte ao cuidador, visando a reducdo da sobrecarga relacionada as atividades
inerentes a prestacdo de cuidados em tempo integral. Ademais tais achados sao
relevantes para despertar na equipe de saude, na sociedade e no Estado a
necessidade de implementacao de politicas publicas e acdes de cuidado com vistas

ao fornecimento de suportes formais aos cuidadores.

7.2.4 Associacdo entre as atitudes de responsabilidade filial e comportamentos de

cuidar: triangulacao dos dados

O estudo original analisou a relacdo entre as atitudes de responsabilidade
filial e os diferentes tipos de comportamentos de cuidado aos pais idosos entre trés
grupos culturais (CHAPELL; FUNK, 2012). Segundo a pesquisadora principal, os
resultados qualitativos embasaram as inferéncias e discussdes, mas nao foram
analisadas em profundidade, o que possibilitaria ampliar a comparacédo e a
discusséo na triangulacao dos resultados com o presente estudo.

No presente estudo, as atitudes de responsabilidade filial, medidas pela
escala de Expectativa Filial e Dever Filial, apresentaram associacdo estatisticamente
significativa com apoio emocional e financeiro e a companhia foi um fator associado
ao dever filial, ou seja, entre os filhos brasileiros as atitudes de responsabilidade filial
gue sao preditoras de comportamentos de cuidado foram o apoio emocional, apoio

financeiro e companhia.
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Observa-se que de modo semelhante ao presente estudo, na investigacao
original, as atitudes de responsabilidade filial também n&o apresentaram associacao
com os cuidados mais comumente examinados nas pesquisas gerontoldgicas, a
assisténcia nas AVDs e AIVDs. Tais achados indicam uma fraca atitude de
responsabilidade filial relacionadas as AVDs e AIVDs do que é frequentemente
assumido pelos filhos, ou mais comum no cuidado (CHAPELL; FUNK, 2012). Outro
aspecto, conforme estas pesquisadoras, que pode explicar a falta de associacéo
entre atitudes de responsabilidade filial com os comportamentos de cuidar
relacionados as AVDs e AIVDs € a natureza das escalas usadas para mensurar as
atitudes, ou seja, os construtos avaliados podem ndo mensurar de forma especifica
a responsabilidade filial. A Expectativa Filial avalia aspectos relacionados a atitudes
como viver perto dos pais, ter espaco para os pais viver com eles, disposicdo para
cuidar dos pais, ajuda financeira, morar perto ou visitar os pais na velhice; enquanto
que dever filial avalia ajuda aos pais, seguir seus conselhos, prestar apoio
financeiro, respeito, agrada-los e fazé-los felizes e manter contato com eles.

Apesar de ndo encontrarmos associacdo entre atitudes de responsabilidade
filial e ajuda nas AVDs e AIVDs, esses resultados foram evidenciados na etapa
qualitativa do estudo na categoria tematica de dificuldades do cuidador na qual os
cuidadores comentam que a parte mais dificil do cuidado era dar banho, trocar de
fraldas, vestir o idoso, locomover ele dentro da residéncia, deitar e levantar o idoso
da cama. Para eles, tais atividades exigiam maior atencdo, eram mais complexas e
as demandas de cuidado aumentavam de acordo com a dependéncia do idoso.

A falta de associacao entre atitudes de responsabilidade filial relacionadas as
AVDs e AIVDs na etapa quantitativa pode estar relacionada ao fato de que estes
comportamentos de cuidar exijam maior envolvimento diario dos filhos e as melhores
condicbes socioecondbmicas do grupo estudado. Muitos idosos contavam com
cuidadores contratados e estas atividades eram delegadas a eles.

Interessante notar que também no presente estudo, durante a etapa de
adaptacao transcultural do protocolo Filial Responsability, o comité de especialistas
considerou que tanto na escala de Expectativa Filial quanto na de Dever Filial ndo
h& questbes que abordam sentimentos de carinho para com os pais. Além disso,
essas escalas foram validadas como representando as dimensdes normativas de
responsabilidade filial nas culturas estudadas (trés grupos culturais distintos), ou

seja, os resultados refletem a nocdo defendida como parte da norma cultural de
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cada grupo em estudo (CHAPELL; FUNK, 2012). Além disso, conforme também
comentado na etapa de adaptacdo do protocolo, alguns autores internacionais
argumentam que a literatura sobre a responsabilidade filial reflete uma falta de
clareza conceitual sobre quais 0s conceitos que devem ser mensurados, além da
inconsisténcia em como 0s pesquisadores devem operacionaliza-los e medir tais
construtos (KIM; LI; NG, 2005; JONES; LEE; ZHANG, 2011). Destaca-se ainda que
entre os termos explorados como responsabilidade filial, a piedade filial € a menos
compreendida e a mais complexa para ser mensurada (KIM; LI; NG, 2005). A
piedade filial é tipica da cultura chinesa e ndo tem o mesmo significado na cultura
brasileira.

Como ja comentado, verificou-se que para os filhos brasileiros prestar
companhia aos pais idosos esteve associado de modo estatisticamente significativo
com dever filial. Resultado este que pode estar relacionado a corresidéncia de
grande parte dos filhos. Outro aspecto que pode estar relacionado a este achado é
gue apoio emocional e companhia sao valores presentes na cultura brasileira e
talvez para estes filhos sejam tarefas mais faceis de desempenhar por ndo exigirem
cuidados especificos e complexos. O dever filial desempenha um papel importante
na prestacdo de comportamentos de cuidado na medida em que os filhos assumem
a responsabilidade pelo cuidado e executam qualquer tipo de apoio, ou seja, 0S
filhos cuidam por que se sentem na obrigacdo (JONES; LEE; ZHANG, 2011).

A associacdo entre dever filial e companhia e entre expectativa e dever filial
com apoio emocional também foi complementada na etapa qualitativa do estudo.
Para os filhos, cuidar dos pais esta relacionado a convivéncia, companhia, apoiar
emocionalmente, dar carinho, amor, estar presente nesse processo, prestar apoio
financeiro entre outros. Cuidar dos pais idosos € um dever e obrigacédo e o melhor
local para os idosos € junto a familia no domicilio; ademais, foram ensinados a
cuidar das pessoas mais velhas com respeito, carinho e amor.

De modo mais especifico, a associacdo entre atitudes e apoio emocional
parece ser confirmada nos resultados da etapa qualitativa do presente estudo ao se
guestionar se os filhos consideram-se responsaveis pelos seus pais e a maioria
afirmar que sim.

Ao estratificar as analises por grupos no estudo original, os pesquisadores
identificaram que entre os filhos cuidadores canadenses as atitudes de

responsabilidade filial ndo estdo relacionadas com qualquer um dos cinco
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comportamentos de cuidados. Eles tendem a expressar menos obrigacdes para
cuidar de seus pais em comparacdo com o grupo de cuidadores chineses e
brasileiros. Ja os resultados entre os grupos chineses e brasileiros sdo semelhantes
em relacdo a associacdo entre atitudes e comportamentos. Achados estes que
podem estar relacionados aos aspectos culturais e normas sociais de
responsabilidade filial tanto no Brasil quanto na China. Conforme ja destacado,
enqguanto os filhos brasileiros sdo mais propensos a oferecer apoio emocional, apoio
financeiro e companhia, os dois grupos de filhos chineses sdo mais propensos a
fornecer apoio emocional. Ao verificar as diferencas entre eles, percebe-se que 0s
de Hong Kong sao mais propensos a fornecer companhia enquanto que os chineses
canadenses oferecem mais apoio financeiro.

Entre os cuidadores de origem chinesa, a companhia apresentou associacao
estatisticamente significativa tanto na expectativa quanto no dever filial, enquanto
gue no presente estudo a companhia associou-se somente a dever filial. Conforme
ja comentado, as culturas asiatica e ocidental diferem historicamente em termos de
atitudes de responsabilidade filial e comportamentos de cuidar. Historicamente, a
cultura chinesa adotou uma noc¢éo de piedade filial que inclui respeito e cuidado para
com pais idosos. Este valor foi explicitamente ensinado as criancas desde pequenas
pela familia e oficialmente aprovada pelo governo (CHAPELL; FUNK, 2012). Os
filhos em particular, sdo obrigados a cuidar de seus pais idosos como norma cultural
e legal. Além disso, o filho mais velho é o principal responséavel pelo cuidado e é
favorecido economicamente para assumir esta responsabilidade (JONES; LEE;
ZHANG, 2011).

No presente estudo, atitudes de responsabilidade filial e apoio financeiro
apresentaram associagao estatisticamente significativa e também foram identificadas
de forma complementar na etapa qualitativa do estudo em que para os participantes
o0 apoio financeiro também é considerado uma reponsabilidade dos filhos. No
estudo original, os pesquisadores verificaram que os filhos chineses canadenses sao
mais propensos a prestar apoio financeiro (CHAPELL; FUNK, 2012).

As culturas brasileira e chinesa apresentam semelhanca em termos de
atitudes e comportamentos de cuidado, fato este que pode estar relacionado as
normas sociais de responsabilidade filial em ambas as culturas. Por outro lado,
diferencia-se nas questdes legais, tendo em vista que além da CFB o Brasil conta

uma abrangente legislacéo especifica que garante os direitos dos idosos.
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7.2.5 AssociagOes entre responsabilidade filial e bem-estar do filho cuidador e

triangulagao dos dados

A discussdao dos resultados sobre a associagdo entre atitudes,
comportamentos de cuidar e bem-estar sera baseada na analise multivariada de
regressao linear, porém a analise bivariada serviu de base para tais resultados na
medida em as variaveis que apresentaram p<0,20 nessa etapa foram inseridas no
modelo multivariado para controle de possiveis fatores confundidores.

As variaveis associadas ao bem-estar do cuidador de um modo geral foram:
maior escolaridade, ter emprego, ter companheiro, sentimentos mais felizes em
relacdo a vida familiar, ndo precisar dar apoio financeiro, ndo precisar executar as
AVDs; ndo necessitar fazer companhia, ter melhor autopercepcédo de saude, nédo
sentir-se sobrecarregado, ter escores mais altos de dever filial e receber maior apoio
emocional dos familiares.

Os pesquisadores do estudo original verificaram a associacdo entre bem-
estar (por meio do indice de Bem-estar) com as atitudes de responsabilidade filial
(Expectativa Filial e Dever Filial), considerando a amostra total (canadenses,
chineses e chineses residentes no Canada) e os subgrupos (FUNK; CHAPPELL;
LIU, 2011). Os autores identificaram que melhor percepcdo de bem-estar do filho
cuidador esteve associada com maior escore de dever filial, maior renda, ser mais
velho e possuir melhor percepgcédo na qualidade dos relacionamentos. No presente
estudo, maior escore de dever filial também esteve associado com bem-estar e
chama atencdo que apesar da renda ndo ter apresentado associacao
estatisticamente significativa, maior escolaridade se manteve associada, o que pode
ser considerado um proxy. Por outro lado, os filhos com melhor autopercepcédo de
saude e maior sentimento de dever filial apresentaram escores significativamente
mais altos de indice de bem-estar pessoal, resultados estes que podem ser
complementados com os resultados da etapa qualitativa do estudo em que os filhos
demostram sentimento de dever e responsabilidade filial no cuidado aos pais idosos
com satisfacdo e bem-estar em poder prestar o cuidado aos pais. Entretanto, os
participantes com maior escolaridade apresentaram escore significativamente mais
baixo de qualidade dos relacionamentos.

Em estudo longitudinal realizado nos Estados Unidos, foi identificada

associacdo entre renda e saude dos filhos. Para os autores, menor renda pode ser
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um fator de risco agravante para os filhos cuidadores, que podem ter mais
exigéncias de rendimento devido a prestacao de cuidados (por exemplo, para ajudar
com as despesas medicas dos pais). O grau de instrucdo menor foi considerado um
fator de risco para cuidadores, na medida em que podem sentir-se menos
confortdveis com a negociagdo dos sistemas informacionais dos cuidados de saude
e apresentarem dificuldade para compreender informa¢des necessarias ao cuidado
do idoso (MARKS et al., 2008). Além disso, a baixa escolaridade pode ser fator que
contribuiria para um maior estresse dos filhos cuidadores na medida em que busca
atender as demandas de cuidado com potencialmente menos recursos informativo e
muitas vezes dificuldades de acesso para negociar a prestacdo de servigos ao idoso.

Os filhos com melhor autopercepcdo de saude e maior sentimento de dever
filial apresentaram escores significativamente mais altos de Indice de Bem-estar
Pessoal, resultados estes que podem ser complementados com os resultados da
etapa qualitativa do estudo em que os filhos demostram sentimento de dever e
responsabilidade filial no cuidado aos pais idosos com satisfacdo e bem-estar em
poder prestar o cuidado aos pais. De forma diferente ao presente no estudo, na
investigagdo original os autores encontraram associagdo entre menor Expectativa
Filial com melhor autopercepcédo de saude. J& no grupo brasileiro Expectativa Filial
nao apresentou associacdo com nenhum dos 4 desfechos que avaliaram o bem-
estar. Conforme ja comentado no presente estudo sentir-se saudavel foi um fator
protetor do bem-estar do cuidador. Os pesquisadores do estudo original destacam
ainda que apesar de ndo ser estatisticamente significativa, a associagao entre
atitudes de responsabilidade filial e autopercepcdo de saude entre os filhos
cuidadores chineses gue residiam no Canada ha necessidade de futuras pesquisas
para explorar se as atitudes de responsabilidade filial sdo protetora para este grupo
(FUNK; CHAPPELL; LIU, 2011). Para o0s pesquisadores o0 senso de
responsabilidade filial, sobretudo quando se trata de uma norma cultural, pode ser
benéfica para a auto avaliagdo de saude e bem-estar do cuidar.

Os pesquisadores do estudo original sugerem que para melhor entender as
diferencas culturais entre 0os grupos, as amostras sejam comparadas estratificando
os grupos a fim de explorar mais os padrdes em cada grupo de filhos cuidadores.
Além disso, reforcam que os achados do estudo podem destacar o potencial das
atitudes de responsabilidade filial. Marks e colaboradores (2008) enfatizam que as

atitudes em relacdo a responsabilidade filial no cuidado aos pais idosos podem ser
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consideradas como um moderador da associacao entre o cuidado e bem-estar tanto
no ambito positivo quanto negativo, ou seja, os filhos podem vivenciar situacdes em
gue prejudicam o bem-estar ou séo benéficas.

Ter companheiro foi outro fator protetor para o bem-estar dos filhos, aspecto
também destacado no estudo citado anteriormente (MARKS et al., 2008) e também
reforcado pelos filhos na etapa qualitativa ao destacarem a importancia do apoio do
companheiro.

No presente estudo, os filhos com maior sobrecarga apresentaram escore
significativamente mais baixo de indice de Bem-estar Pessoal. Tais achados sdo
confirmados na fala dos filhos que relatam que o fato do cuidador trabalhar 40 horas
semanais, ser o Unico cuidador, cuidar em tempo integral foi considerado um fator
prejudicial a saude e ao bem-estar. Resultados estes também identificado no estudo
de revisdo realizado por Oliveira e D’elboux (2012). No estudo realizado em Minas
Gerais, os autores identificaram que o cuidado domiciliar ao idoso dependente traz
implicacbes ao cotidiano dos filhos cuidadores causando um desgaste fisico,
psiquico e emocional (JESUS et al., 2013). Ademais outro aspecto importante que
esta relacionado a sobrecarga, evidenciado na etapa qualitativa, é o fato de que os
cuidadores assumem papéis multiplos, diferentes obrigacdes e responsabilidades o
que pode afetar o seu bem-estar, resultados estes também apresentados no estudo
de Zeng e colaboradores (2014).

No presente estudo, os filhos cuidadores que recebiam maior apoio emocional
dos familiares apresentaram escores significativamente mais altos de qualidade nos
relacionamentos familiares. Tais achados sdo complementados nas falas dos
participantes ao destacarem a importancia do apoio emocional, bem como da
responsabilidade filial compartilhada com outros irmdos. Resultados semelhantes a
etapa qualitativa foram encontrados no estudo realizado na China (ZENG et al.,
2014), de acordo com os pesquisadores, os cuidadores consideraram que 0 apoio
emocional era mais importante que o instrumental.

Outro aspecto importante a considerar no presente estudo é que os filhos que
prestavam apoio financeiro e que ajudavam mais nas AVDs apresentaram maiores
niveis de sobrecarga. Por outro lado, para aqueles que ndo dedicavam tanto tempo
para fazer companhia ao idoso tinham melhores escores de satisfacdo com a vida.
Tais achados também foram encontrados de forma complementar na etapa

qualitativa do estudo em que para os filhos, o auxilio nas AVDs é uma tarefa que
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exige uma dedicacdo maior, além de ser mais complexa, ademais para os filhos que
cuidam em tempo integral foi mencionado como fator de sobrecarga pois referem
perda da vida social e isolamento. Além disso, o apoio finaceiro também foi
considerado como um aspecto negativo do processo de cuidar dos pais idosos.
Pode-se inferir que, conforme ja comentado, no Brasil, ainda muitos idosos séo a
principal fonte de apoio financeiro para as familias.

De um modo geral, evidenciou-se nas falas dos participantes que apesar de
algumas situacbes que podem influenciar de forma negativa o bem-estar do
cuidador, a maioria refere satisfacdo e bem-estar em poder cuidar dos pais idosos e
que esperam também ser cuidados por seus filhos.

Pesquisadores internacionais destacam a necessidade de desenvolver mais
pesquisas para explorar como os filhos cuidadores primarios ou secundarios podem
vivenciar situagbes diferentes de atitudes de responsabilidade filial e
comportamentos de cuidar que podem influenciar de forma negativa ou positiva 0
bem-estar (MARKS et al., 2008). Para os autores, um filho cuidador com um elevado
sentimento de responsabilidade, mas com uma incapacidade de prestar assisténcia
ou ajuda nas AVDs pode sofrer de sentimento de culpa, o que pode ser prejudicial
para o seu bem-estar. Por outro lado, menor obrigacao filial entre aqueles filhos que
fornecem cuidados diretamente pode resultar em estresse e autopercepcdo de
saude prejudicada, ou seja, o fato do filho ndo se sentir no dever de cuidar e ter que
cuidar de forma imposta pode ser um fator estressante (MARKS et al., 2008). Fato
este que pode estar relacionado as discrepancias entre o papel dos filhos, as
crencas, 0s aspectos culturais e até mesmo socioeconémicos.

Apesar dos aspectos negativos que afetam o bem-estar como a sobrecarga,
falta de apoio emocional, cuidar em tempo integral, ser o Unico cuidador, as multiplas
fungbes que o cuidador exerce, deve-se considerar também a possibilidade de
efeitos positivos em relacdo a escores elevados de responsabilidade filial na
avaliacdo do bem-estar do cuidador, possivelmente filhos cuidadores de diferentes
culturas ou com impacto positivo na satisfacdo da sua vida teriam alta qualidade de
bem-estar (MARKS et al., 2008).

Destaca-se que no presente estudo utilizou-se uma visdo ampliada de bem-
estar com base nas escalas relacionando aspectos negativos e positivos, além das

questOes abertas que permitiram complementar as associa¢des. Para tanto devem



140

ser realizadas novas pesquisas com amostras maiores de cuidadores selecionados

aleatoriamente e em outros contextos para que possa subsidiar tais achados.

Potencialidades e limitacdes do estudo

O delineamento misto mostrou-se eficaz na medida em que possibilitou a
utilizacdo do protocolo de pesquisa Filial Responsability, que abrangeu questdes
abertas e fechadas além das escalas e, por meio de analises estatistica e tematica,
atingiu uma compreensdo mais aprofundada sobre a associacdo entre atitudes,
comportamentos de cuidar e bem-estar. Considera-se ainda a importancia das
guestBes abertas para amenizar as dificuldades de mensuracdo e permitir ampliar a
avaliacdo sobre o conceito de responsabilidade filial (atitudes e comportamentos de
cuidar) e como estéo relacionadas ao bem-estar dos filhos cuidadores.

Salienta-se ainda que a triangulacdo dos dados quantitativos e qualitativos
permitiu realizar uma andalise mais abrangente do problema de pesquisa,
determinando convergéncias, diferencas e combinacBes entre os dois tipos de
dados.

O diferencial do presente estudo foi utlizar um referencial
tedrico-metodoldgico de adaptacdo transcultural, usado basicamente para validar
escalas na adaptacédo transcultural de um protocolo de pesquisa amplo. Conforme ja
destacado, a utilizacdo de um protocolo amplo (questdes abertas, fechadas e
escalas) permitiu mensuram as atitudes de responsabilidades filial com base em
duas medidas (expectativa e dever filial), analisar os comportamentos de cuidar com
base no apoio instrumental, no apoio emocional, na companhia e no apoio financeiro
e avaliar de modo ampliado bem-estar do cuidador utilizando ainda de forma
complementar questdes abertas.

Contudo, como em outros estudos transversais, a direcdo causal dos
resultados ndo pode ser confirmada, sendo considerado um fator limitante. Além da
amostra intencional, o cenéario de estudo e os participantes eram de um contexto
socioeconémico diferenciado, com melhores condicbes de vida e acesso aos
servicos de saude, além de contarem com a organizacdo de acdes programaticas
para a populacdo idosa, o que € um contexto diferenciado considerando o cenario

brasileiro. Além disso, outro aspecto limitante foi a falta de conhecimento sobre os
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idosos que eram cuidados, como a renda, a capacidade funcional e situacao de
saude.

A responsabilidade filial estudada no contexto internacional € uma tematica
recente no Brasil, 0 que limitou a comparacdo dos resultados no contexto nacional.
Por outro lado, o desafio foi justamente inserir a temética no contexto das pesquisas
brasileiras e incentivar a utilizacdo do protocolo Filial Responsability por outros
pesquisadores a fim de melhor explorar os resultados e poder comparar as
discrepancias ou consonancias entre atitudes de responsabilidade filial e

comportamentos de cuidar, além da sobrecarga na propria cultura brasileira.
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8 CONCLUSOES

As conclusBes sdo apresentadas de acordo com as etapas realizadas na

presente tese.
8.1 Adaptacdao transcultural do protocolo Filial Responsibility

Na etapa de traducdo inicial das escalas, foram realizadas duas traducgfes de
forma independente. A sintese das traducdes foi feita pela pesquisadora e tradutores
e elaborou-se a versao-sintese em portugués das escalas. Na retrotraducéo,
obtiveram-se duas versdes independentes e cegas a etapa de traducdo inicial e
contou-se com a avaliacdo de um terceiro tradutor que elaborou uma versao-sintese
retrotraduzida.

Participaram do comité quatro profissionais com experiéncia na pesquisa,
docéncia e/ou assisténcia na area de saude do idoso e saude coletiva, com dominio
na lingua inglesa. O mesmo comité realizou a validacdo da equivaléncia conceitual,
de itens e semantica entre a versao-sintese em portugués e o instrumento original, a
validade de conteudo e de face e, mediante consenso, elaborou a verséo-sintese em
portugués das escalas. Optou por adaptar algumas palavras ou expressdes das
escalas de acordo com as caracteristicas locais da populacdo em estudo, as quais
nao alteram o objetivo do estudo. A alteracdo mais significativa foi na escala de
piedade filial. O comité considerou o termo inadequado a realidade local e adaptou
para “dever filial”. O conceito dever filial foi adotado, principalmente em consideracao
a legislacao vigente no nosso pais, e conceituado pelo comité de especialistas como
respeito ou devocdo aos pais, que envolve uma percepcdo de amor, carinho,
gratiddo, relacdo de reciprocidade e retribuicdo do cuidado que tiveram quando
criangas.

O Protocolo Filial Responsibility foi aplicado por meio do pré-teste a uma
amostra de 30 filhos cuidadores. De modo geral, os cuidadores ndo apresentaram
dificuldade na compreenséo dos itens apresentados no protocolo.

A confiabilidade foi avaliada por meio do coeficiente alfa de Cronbach com os
seguintes resultados: Expectativa Filial (a=0,64), Dever Filial (a=0,65), Satisfagéo

com a Vida (a=0,75), indice de Bem-estar Pessoal (0=0,87).
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A utilizacdo destas etapas permitiu manter a equivaléncia conceitual do
instrumento original e a equivaléncia semantica no contexto local do estudo,
preservando o objetivo do estudo de base e a qualidade das informacBes do
protocolo.

A verséo brasileira apresentou uma boa equivaléncia conceitual e semantica
e 0s resultados demonstraram que 0s conceitos e itens utilizados no protocolo sao

aplicaveis ao contexto brasileiro.

8.2 Replicacao do estudo original no Brasil

Em relacdo a caracterizacdo dos filhos cuidadores houve maior frequéncia de
filhas cuidadoras com média de idade de 54,04+ 10,17 anos, casadas e com média
de estudo de 13,96 + 4,87 anos. Grande parte possuia filhos e mais da metade
vinculo formal de trabalho. Constatou-se maior frequéncia de filhas que cuidavam da
sua mée, a maior parte eram cuidadores principais e residiam com 0s pais idosos
em meédia h4 15 anos.

Grande parte dos pais idosos eram do sexo feminino (78%) e viuvos (58%).
Entre os 36 idosos que ndo moravam com os filhos, verificou-se que 13 (34,2%)
residiam com outras pessoas. Para os filhos que nao residiam com os pais idosos
(36), 13 (35,1%) possuiam pai e mée vivos. Destes, 11(84,6%) dos pais moravam
juntos e 6 (54,55) cuidavam um do outro.

Em relacdo a avaliacdo de saude dos pais idosos, 32 filhos cuidadores
consideraram a saude dos pais idosos como boa e 30 como regular; para os filhos,
80 idosos apresentaram mudancas na saude fisica ou mental no Gltimo ano.

Em relacdo a autopercepcédo de saude, para 44 filhos cuidadores a sua saude
era boa. No que se refere ao apoio emocional, 72 filhos cuidadores consideravam-se
recebendo apoio emocional dos familiares e 65 referiram também receber apoio
emocional de outras pessoas.

Na etapa qualitativa do estudo, utilizaram-se quatro categorias
preestabelecidas possibilidade de institucionalizagéo dos pais idosos; expectativa de
cuidado; dificuldades em ser filho cuidador e sentimentos de responsabilidade filial.

Quanto a avaliacéo das atitudes de responsabilidades filial, a média da escala
de Expectativa Filial foi de 22,6 e de Dever Filial foi de 28,2 pontos. Ao avaliar os

comportamentos de cuidado dos filhos, identificou-se que a maioria (93) prestava
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apoio instrumental para auxilio nas AIVDs, 80 prestavam apoio emocional, 71
considerou que satisfazia as necessidades de companhia dos pais, 57 auxiliava os
pais nas AVDs e 52 filhos prestavam apoio financeiro.

Verificou-se que as atitudes de responsabilidade preveem comportamentos
de cuidado como o apoio emocional e financeiro. A companhia também foi um fator
associado somente ao escore de dever filial.

Ao analisar os escores obtidos nas quatro escalas sobre bem-estar verifica-se
coeréncia nos resultados, ou seja, na escala de sobrecarga (no sentido negativo de
bem-estar) a média de escore obtida representa um terco do escore maximo da
escala e nas escalas de Satisfagdo com a Vida, Indice de Bem-estar e de Qualidade
nos Relacionamentos (no sentido positivo) os escores médios obtidos ficaram em
torno de dois tercos dos escores maximos de cada instrumento.

As variaveis associadas ao bem-estar do cuidador de um modo geral foram:
maior escolaridade, ter emprego, ter companheiro, sentimentos mais felizes em
relacdo a vida familiar, ndo precisar dar apoio financeiro, ndo precisar executar as
AVDs; ndo necessitar fazer companhia, ter melhor autopercepcéo de saude, nao se
sentir sobrecarregado, ter escores mais altos de dever filial e receber maior apoio
emocional dos familiares.

Durante a triangulacdo, dados quantitativos e relatos dos filhos foram
aproximados buscando compreender qual a relacdo entre as atitudes de
responsabilidade filial e comportamentos de cuidado dos filhos cuidadores e como
essas atitudes de responsabilidade filial e os comportamentos de cuidado estao
relacionados ao bem-estar do cuidador. De acordo com os resultados, a maioria dos
resultados qualitativos complementaram as associa¢des de forma similar.

Retomando a hipotese proposta na introducdo desta tese de doutorado
identificou-se que ao analisar a responsabilidade filial no cuidado aos pais idosos
reforca-se que a mesma é potencialmente influenciada pelas normas sociais e
culturais. Na cultura brasileira, prevalecem as questdes morais, os filhos cuidam por
obrigacdo e dever, entrelagados a sentimentos de amor, gratiddao, reciprocidade,
afeto, vinculo e respeito aos pais idosos.

Ao contrario do esperado pela pesquisadora na tese proposta inicialmente,
nao foi identificada associagédo entre atitudes de responsabilidade filial e ajuda nas

AVDs e AIVDs. Por outro lado, maiores escores de expectativa e dever filial,
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estiveram associadas com apoio emocional e financeiro e filhos com maior escore
de dever filial prestam mais companhia aos pais idosos.

Ao contrario do que foi inferido em elacdo as atitudes de responsabilidade
filial, o dever filial influenciou de forma positiva 0 bem-estar do cuidador, ou seja, 0s
filhos cuidadores com maior sentimento de dever filial apresentaram escores
significativamente mais altos de indice de Bem-estar Pessoal.

Em relacdo aos comportamentos de cuidar, ao contrario do que a
pesquisadora esperava, somente o apoio financeiro, a ajuda nas AVDs e a
companhia estéo relacionados de forma negativa o bem-estar do cuidador. Assim, o
apoio financeiro e ajuda nas AVDs levam a maiores escores na sobrecarga do
cuidador e influenciam de forma negativa o bem-estar do cuidador, e os filhos que
satisfaziam as necessidades de companhia e visita dos seus pais apresentaram pior
escores de satisfacdo com a vida com uma associagao negativa com o bem-estar.

Por outro lado, o apoio emocional foi considerado um fator protetor para o
bem-estar do cuidador, ou seja, os filhos que recebiam maior apoio emocional dos
familiares apresentaram escores significativamente mais altos de qualidade nos
relacionamentos familiares.

O estudo trouxe implicacdes para o cuidado de Enfermagem na medida em
gue possibilitou uma maior compreensao acerca das atitudes e dos comportamentos
de cuidar dos filhos cuidadores, no processo de responsabilidade filial entre
diferentes familias, contribuindo desse modo para uma abordagem holistica, levando
em consideracdo crencgas, cultura, valores e experiéncias dos filhos cuidadores. Os
comportamentos de cuidados mais frequentes, como auxilio na AVDs, apoio
emocional e companhia, podem ser trabalhados pelo enfermeiro na organizacéo de
acOes de promocdo da saude e de suporte aos cuidadores. Conhecer as atitudes de
responsabilidade filial e a historia de relacdo entre pais e filhos sdo importantes
durante a avaliacdo do enfermeiro para o planejamento do cuidado, bem como para
tomada de decisbes dos filhos no que se refere ao processo de cuidado, a
possibilidade de institucionalizagcdo ou ao fato do idoso morar sozinho. Ademais, o
enfermeiro deve estabelecer um vinculo terapéutico com essas familias buscando
identificar as necessidades, tanto do idoso quanto do filho cuidador, para em fim
tracar estratégias de cuidado que proporcionem alivio do estresse, organizacdo e

sistematizacdo do cuidado, suporte e acolhimento das queixas dessas pessoas.
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Pretende-se dar continuidade ao estudo por meio da sua realizagcdo em outras
realidades no Rio Grande do Sul, bem como estimular a utilizagdo do protocolo por
outros pesquisadores no Brasil. Outra possibilidade seria de analisar a
responsabilidade dos filhos no cuidado aos pais idosos de modo longitudinal, ou
seja, verificar se ocorrem mudancas nos comportamentos e nas atitudes de
responsabilidade ao longo do processo de envelhecimento e a repercussao no bem-

estar do cuidador.
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ANEXO E - Filial Responsibility Across Cultures (ORIGINAL)

Filial Responsibility Across Cultures: Interview Schedule

Gender, recorded by interviewer

Male 1 Female 0

Thank you for agreeing to participate today. I'd like to start by asking you some basic
guestions about things like your age.

1. What is your month and year of birth? Month: Year:

2. What is your current marital status?

Married/living commonlaw
widowed

divorced or separated
single, never married

A WN PP

3a. Did you graduate from high school?
1 yes 3b. How many years of schooling fulltime have you had after your high
school graduation, if any?

3c. Have you had parttime schooling after your high school graduation? What is the equivalent in
number of full-time years?

0 no

4a. Do you currently do any work or employment for pay?

1 yes 4b. On average about how many hours a week do you usually work for paid
employment? _
0 no

5a. Do you live alone or with other people?

0 ALONE
1 WITH OTHERS: for each: What is their relationship to you? (record husband, son, etc.) How
old are they?
1. Relationship Age
2. Relationship Age
3. Relationship Age
4. Relationship Age
5. Relationship Age
6. Relationship Age
7. Relationship Age
8. Relationship Age
5b. What is your ----- ’s current marital status?

1 married/living commonlaw




161

2 widowed
3 divorced or separated
4 single, never married

(If above, they indicate that the parent they are referring to for this interview lives with them,
answer 5c and 5d below; OTHERWISE proceed to 5e.)

5c. How long has your ----- lived with you (in years)?

5d. Under what circumstances, if any, would you consider admitting your ----- to a long-term care
institution or nursing home? (Probe: please explain).

(proceed to question #6)

5e. If not living with parent: Does your ------ live on their own; with a spouse; or in a group living
facility, other?

1. On their own (proceed to 5f)

2. With a spouse (proceed to 5f)

3. In a group living facility or nursing home (proceed to 5f if applicable)

4. Other (specify: )(Proceed to 5f if applicable)

5f. Under what circumstances, if any, would you consider admitting your ----to a long-term care

institution or nursing home? (Probe: please explain).

59. How long in time does it usually take you to get to your ------- 's home (or facility)?
(minutes) OR (hours)

5h. How do you get to your ------ ‘s home, most often?

D) car

(2) bus or taxi

3) walking

5i. Would you ever consider having your ------ live with you? Why/why not/explain?

6a. Do you have any children (whether or not they live with you)?
0 NO (proceed to question #7)
1 YES: 6b. How many?

6¢. (If YES) As you yourself age, what do you expect from your own children, in terms of care?
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7a. Do you have any brothers?

0 NO (proceed to question #8)

1 YES: 7b. How many?
7c. How far away to your ----- does the geographically closest brother live? (estimated distance in

minutes/hours)

8a. Do you have any sisters?

0 NO (proceed to question #9)

1 YES: 8b. How many?
8c. How far away to your ----- does the geographically closest sister live? (estimated distance in

minutes/hours)

9a. Interviewer: ask only of those who do not live with their parents: Are both parents still alive?

1 YES: 9b: are both parents living together? 0 NO 1YES
9c: are they providing care for each other? 0 NO 1 YES
2 NO (only father alive or only mother alive)

9d. Please explain, for instance tell me a bit about the type of care they provide, whether they are able
to provide care . .

For the next few questions, | am going to ask you about who is involved in the care of your -----
-. | am not seeking a name, but rather this person’s relationship to you. Also, you may, for one
of these answers, say yourself, and you may also respond by mentioning a formal service
provider or even an organization (such as home care).

9e. Who would you say provides the MOST care for your -------- ? (If
yourself, omit 9f)
9f. How are they involved/what do they help your ---- with?

9g.Who provides the next most care? (If yourself, omit 9h)
9h. How are they involved/what do they help your ---- with?

9i. Who provides the next most care? (If yourself, omit 9j)
9j. How are they involved/what do they help your ---- with?

9k. Is anyone else involved in providing care for your ----- ? If yes, who, and how are they
involved/what do they do?
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***questions 10 and 11 omitted (Chinese Canadian sample only)***

12. For their age, would you say, in general, your ------ ’s health is excellent, good for their age, fair for
their age, poor for their age, or bad for their age.

1 Excellent (never prevents activities)
2 Good for their age (rarely prevents activities)
3 Fair for their age (occasionally prevents activities)
4 Poor for their age (very often prevents activities)
5 Bad for their age (usually or always prevents activities)
13. Does your ----- have ANY difficulties remembering things that happened recently, for instance in

the last week?
0 No
1 Yes

14. Would you say that overall, your ----- ’s short-term memory is:

1 Excellent (never prevents activities)
2 Good (rarely prevents activities)
3 Fair (occasionally prevents activities)
4 Poor (very often prevents activities)
5 Bad (usually or always prevents activities)
15a. In the last year, have you noticed any changes in your ------ ’s physical or mental health?
1 yes: 15b: what changes?
0 no

16a. Has your ---- been diagnosed with dementia or similar form of cognitive impairment?

1 yes: 16b: how old were they when they were first diagnosed?
(Age, inyears)

0 no

17. We will move now to the topic of support for aging parents from adult children. | will read a
set of statements, and for each of them please indicate to me whether you strongly disagree,
somewhat disagree, are undecided, somewhat agree, or strongly agree. Please indicate which best
fits with how you feel about the statement. There are no right or wrong answers; we are interested
in your attitudes. Provide VISUAL for response options

a) “children should live close to parents”

1 Strongly disagree 2  Somewhat disagree 3 Undecided 4 Somewhat agree
5 Strongly agree

b) “children should want a home with enough room for their parents to feel free to move in”

1 Strongly disagree 2  Somewhat disagree 3 Undecided 4 Somewhat agree
5 Strongly agree

c¢) “children should be willing to take care of their parents in whatever way necessary when they are
sick”
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1 Strongly disagree 2  Somewhat disagree 3 Undecided 4 Somewhat agree
5 Strongly agree

d) “children should be willing to give their parents financial help, if they need it”

1 Strongly disagree 2  Somewhat disagree 3 Undecided 4 Somewhat agree
5 Strongly agree

e) “if children live nearby after they grow up, they should visit their parents at least once a week”

1 Strongly disagree 2  Somewhat disagree 3 Undecided 4 Somewhat agree
5 Strongly agree

18. | am now going to read another set of items, again on the topic of support for aging parents.
For each of these items, please indicate to me whether you do not agree at all; disagree somewhat,

are undecided, agree somewhat, or completely agree. Please indicate which best fits with how you
feel about the statement. Provide VISUAL for response options

“How much would you agree or disagree that, when it comes to elderly parents, adult Chinese

have the obligation to. ..”

a) “look after them”

1 Do not agree at all 2 Disagree Somewhat 3 Undecided 4 Agree Somewhat
5 Completely agree

b) “assist them financially, if needed”

1 Do not agree at all 2 Disagree Somewhat 3 Undecided 4 Agree Somewhat
5 Completely agree

c) “respect them”

1 Do not agree at all 2 Disagree Somewhat 3 Undecided 4 Agree Somewhat
5 Completely agree

d) “take their direction”

1 Do not agree at all 2 Disagree Somewhat 3 Undecided 4 Agree Somewhat
5 Completely agree

e) “please them and make them happy”

1 Do not agree at all 2 Disagree Somewhat 3 Undecided 4 Agree Somewhat
5 Completely agree

f) “retain contact with them”

1 Do not agree at all 2 Disagree Somewhat 3 Undecided 4 Agree Somewhat
5 Completely agree

19a. Thank you. | now have a more general question for you. Would you say you feel responsible for
your - ? (Probe: in what ways/why or why not?)
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19b. If yes: can you describe for me what feeling responsible for your ----- is like for you? (probe: good
or bad aspects, etc)

19c. Thank you. And, around when did you start to feel responsible for your ------ ? (probe: was there a
particular event or experience that they can associate with the onset, or was it something slow and
gradual over time)

19d. Why do you think you started to feel this way?
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20a. | now have some questions about the support you provide for your ----- . For each of the following types of activities that I list, please tell me if --
-- requires no assistance, some assistance, or total assistance with each activity | mention and whether you provide help, how often during the last month (e.g.
# times a day; week; month), how long a period of time (in minutes) you help each visit/time.

Is assistance
needed by your ---- | Do you provide any Is this help provided by How often during last How long a period of
? help to your ------ with | anyone else to your ----- ? month (# of timegs a time (in minutes) you
(0) None this task (0) NO day, week or month) help each time, on
(1) Some (YES or NO) Q) YES Y average?
(2) Total

Taking a bath or shower

Dressing

Using the toilet and or/

addressing continence

(bladder/bowel control)

Getting into and out of bed

Getting about the house

Feeding

If not currently providing personal care (tasks above): Would you ever consider providing personal care (e.g., toileting, bathing), for your ------- ?

(1) YES (0) NO Why/Why not?

Shopping (incl. groceries)
and other errands

Preparing own meals

Doing light housework —
dusting, dishes

Doing heavy housework —
scrub floors, vacuum,
windows/walls

Transportation — getting to
and from places, e.g.
appointments
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Handling own money,
including banking

Is assistance
needed by your ----
2

.(O) None
(1) Some
(2) Total

Do you provide any
help to your ------ with
this task
(YES or NO)

Is this help provided by

anyone else to your ----- :

(2) 'NO
(3) YES

How often during last
month (# of times a
day, week or month)

How long a period of
time (in minutes) you
help each time, on
average?

Negotiating service systems,
advocating for them,
arranging for services or
equipment

Other (define):

(to next page)
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20b. How well do you feel that you meet your ------ ‘s needs for emotional support, on a scale where 0
represents “not at all” and 4 represents “very much so” (you can select any number in between 0 and
4 on this scale to represent your feelings).

(not at all)0 1 2 3 4
(very much so)

Please explain (for example: why can't they meet the need?)
20c.How well do you feel that you meet your ------ ‘s needs for companionship and visiting?

(not at all)0 1 2 3 4
(very much so)

Please explain (for example: why can'’t they meet the need?)
21a. Do you provide support for your ----- financially (giving them money if they needed it, paying for
things they need)?

0 No: 21b: would you, if they needed it and you were able?

0 No 1 Yes

1 Yes: 21c: about what percentage of your own income do you provide (in %)?

22. Thank you. | would like to now talk about how you feel about the support you provide. | am going
to read another set of statements; please indicate how much your own feelings match the statement,
on a scale where 0 represents “not at all” and 4 represents “very much so” (you can select any number
in between 0 and 4 on this scale to represent your feelings). Provide VISUAL for response options

1. My parent needs my help to perform many daily tasks

(not at all)0 1 2 3 4
(very much so)

2. My parent is dependent on me.

(not at all)0 1 2 3 4
(very much so)

3. | have to watch my parent constantly.

(not at all)0 1 2 3 4
(very much so)

4. | have to help my parent with many basic functions.

(not at all)0 1 2 3 4
(very much so)
5. 1 do not have a minute’s break from my caregiving chores.

(not at all)0 1 2 3 4
(very much so)



6. | feel that | am missing out on life because of my caregiving.

(not at all)0 1 2
(very much so)

7. 1 wish | could escape from this caregiving situation.

(not at all)0 1 2
(very much so)

8. My social life has suffered because of my caregiving.

(not at all)0 1 2
(very much so)

9. | feel emotionally drained due to caring for my parent.

(not at all)0 1 2
(very much so)

10. | expected that things with my parent[s] would be different at this point in my life.

(not at all)0 1 2
(very much so)

11. 1 am not getting enough sleep because of my caregiving

(not at all)0 1 2
(very much so)

12. My health has suffered because of my caregiving

(not at all)0 1 2
(very much so)

13. Caregiving has made me physically sick.

(not at all)0 1 2
(very much so)

14. 1 am physically tired from caregiving

(not at all)0 1 2
(very much so)

15. | do not get along with other family members as well as | used to, due to caregiving.

(not at all)0 1 2
(very much so)

16. My caregiving efforts are not appreciated by others in my family.

(not at all)0 1 2
(very much so)

17. | have had problems with my marriage/partnership because of caregiving

(not at all)0 1 2 3
9 N/A

4 (very much so)

169
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18. 1 do not do as good a job at work as | used to due to my caregiving

(not at all)0 1 2 3 4 (very much so)
9 N/A

19. | feel resentful of other relatives who could but do not help

(not at all)0 1 2 3 4 (very much so)
9 N/A

20. | feel embarrassed over my parent’s behaviour.

(not at all)0 1 2 3 4
(very much so)

21. | feel ashamed of my parent.

(not at all)0 1 2 3 4
(very much so)

22. | resent my parent.

(not at all)0 1 2 3 4
(very much so)

23. | feel uncomfortable when | have friends over if my ------ is here.

(not at all)0 1 2 3 4

(very much so)
24. | feel angry about my interactions with my parent.
(not at all)0 1 2 3 4

(very much so)

23a. Thank you. Could you also tell me, what do you think is the most difficult part of providing care
for your ------ , and why?

23b. Do you receive any satisfaction from providing care for your ----? (Probe: explain)
24. 1 now have some questions about your overall satisfaction with your life in general. | am going
to read a set of statements, and would like you to let me know simply whether you “agree” or
“disagree” with the statement.
a) ‘I have gotten more of the breaks in life than most of the people | know’
1 Agree 0 Disagree
b) ‘As | grow older, things seem better than | thought they would be’
1 Agree 0 Disagree

c) ‘these are the best years of my life’

1 Agree 0 Disagree
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d) ‘most of things | do are boring or monotonous’

1 Agree 0 Disagree

e) ‘I have made plans for things I'll be doing a month or a year from now’

1 Agree 0 Disagree

f) ‘compared to other people | get down in the dumps too often’

1 Agree 0 Disagree

g) ‘compared to other people my age, | have made a lot of foolish decisions in my life’

1 Agree 0 Disagree

h) ‘I feel that the things | do are interesting’

1 Agree 0 Disagree

i) ‘I would not change my past life even if | could’

1 Agree 0 Disagree

j) ‘when I think back over my life, | did not get most of the important things | wanted’

1 Agree 0 Disagree

25. Thank you. | have some other statements here as well, about your well-being. For each, please
tell me generally how satisfied you are, on a scale from 0 to 10, where O represents “extremely
dissatisfied”, 5 represents “neither satisfied nor dissatisfied”, and 10 represents “extremely satisfied.”
You can suggest any number in between 0 and 10, depending on what best fits your level of
satisfaction. Provide VISUAL for response options

“How satisfied are you with. . .”

a) your standard of living?

0 1 23 4 5 6 7 8 9
10
Extremely neither satisfied
Extremely
Dissatisfied nor dissatisfied
Satisfied

b) your health?

0 1 23 4 5 6 7 8 9
10
Extremely neither satisfied
Extremely
Dissatisfied nor dissatisfied
Satisfied

¢) what you are achieving in life?

0 1 23 4 5 6 7 8 9
10
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Extremely neither satisfied
Extremely
Dissatisfied nor dissatisfied

Satisfied

d) your personal relationships?

0 1 23 4 5 6 7 8 9
10
Extremely neither satisfied
Extremely
Dissatisfied nor dissatisfied
Satisfied

e) how safe you feel?

0 1 23 4 5 6 7 8 9
10
Extremely neither satisfied
Extremely
Dissatisfied nor dissatisfied
Satisfied

f) feeling part of your community?

0 1 23 4 5 6 7 8 9
10
Extremely neither satisfied
Extremely
Dissatisfied nor dissatisfied
Satisfied

g) your future financial security?

0 1 23 4 5 6 7 8 9
10
Extremely neither satisfied
Extremely
Dissatisfied nor dissatisfied
Satisfied

**guestion 26 omitted (Chinese Canadian sample only)***

27. Thank you. There are just a few questions left. The next one is about YOUR general health. For
your age, would you say, in general, your health is excellent, good for your age, fair for your age, poor
for your age, or bad for your age?

1 Excellent (never prevents activities)

2 Good for your age (rarely prevents activities)

3 Fair for your age (occasionally prevents activities)
4 Poor for your age (very often prevents activities)

5 Bad for your age (usually or always prevents activities)
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Now | have a few questions about how you would assess the quality of your relationship with your -

28a. In general, how close and affectionate would you say your relationship is to your ---, on a scale of
1 to 5, where 1 indicates “not at all” and 5 indicates “very greatly?”

1 not at all 2 3 4 5 very greatly

28b. How enjoyable is the time you and your ---- spend together, on the same scale of 1 (not at all) to
5 (very greatly)?

1 not at all 2 3 4 5 very greatly

28c. Lastly, to what extent can you confide in your ----, on the same scale of 1 (not at all) t 05 (very
greatly)?

1 not at all 2 3 4 5 very greatly

29a. Next, please indicate which one of the following three statements best reflects how you feel
about your family life, referring to the family which you grew up in (rather than, for example, the
family which you have married into).

(1) I often feel more emotionally stressed, more tense and more unhappy in the family home
than outside

(2) I have ambivalent feelings about my family life
(3) I often feel warm and happy in my family life.

9b. Could you tell me more or explain why you feel this way?

30a. Do you receive any emotional support from family members, including siblings and significant
others regarding the care you provide to your ----- ?

0 NO (goto 31la)
1 YES:

30b: How would you rate the quantity or amount of emotional support you receive from all family
members? (read response options)

Excellent

Good
Fair/Adequate
Poor

Very inadequate

agrLONE

30c: How would you describe the quality of the emotional support you receive from all family
members? (read response options)

1. Excellent
2. Good
3 Fair/Adequate
4. Poor
5 Very inadequate
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31a. Do you receive emotional support from other people, such as friends, regarding the care you
provide to your ----- ?

0 NO (goto 32a)

1 YES: 31b: How would you rate the quantity or amount of emotional support you receive from all
other people?
1. Excellent
2. Good
3 Fair/Adequate
4 Poor
5 Very inadequate
31c: How would you describe the quality of the emotional support you receive from all other people?
1. Excellent
2. Good
3. Fair/Adequate
4. Poor
5. Very inadequate
32a. Is there anyone else you feel should be helping care for your but who is not?
0 NO
1 YES: 32b. How much does it bother you that they are not assisting you? (read response options)
0 Not at all
1 Somewhat
2 Quite a bit
3 A great deal

32c. Could you explain or expand on this?

33. Thank you. As mentioned, we are interested in your health status and well-being. Personal income
can be an important factor related to your health. For instance, although many health expenses are
covered by health insurance, many are not (such as some prescription drug costs). For this reason,
we would like to ask about your income. This information will be kept confidential and be used
statistically as we want to know what incomes people tend to have in general, and not the income of
any one particular person. Could you please read to me the number that corresponds with the total
average monthly income for your household, BEFORE taxes and deductions: Provide visual response
options

****NOTE: NEED TO DEVELOP COMPARABLE INCOME CATEGORIES FOR HONG KONG
SAMPLE - WITH 13 RESPONSE OPTIONS ****

(01) no income (02) $1-$499 (03) $500-$999 (04) $1000-$1499 (05)  $1500-
$1999

(06) $2000-$2499 (07) $2500-$2999 (08) $3000-$3499  (09)  $3500--$3999
(10)$4000-$4499

(11)$4500-$4999 (12)$5000-$5499 (13)$5500 or more (77) refused
34. Thank you. Now, thinking generally, what one piece of advice would you give to another
person about to start providing care for a parent?
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35. Lastly, is there anything else about providing care for your ----- that you think we should know?

Thank you very much for participating.
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ANEXO F - Versao final do protocolo Filial Responsibility na lingua portuguesa
falada no Brasil

RESPONSABILIDADE FILIAL INTER-CULTURAL: ROTEIRO DE ENTREVISTA

SEXO, anotado pelo entrevistador

Masculino (1) Feminino (0)

Obrigado/a por aceitar a participar desta entrevista. Eu gostaria de iniciar perguntando
algumas questdes basicas sobre vocé, como suaidade.

1. Qual o seu més e ano de nascimento? Més: Ano:

2. Qual o seu estado conjugal atual?
(1) casado/morando com companheiro
(2) viavo
(3) divorciado/separado
(4) solteiro/nunca casou
3. Quantos anos vocé estudou?

4 a. Atualmente vocé tem algum emprego ou vocé realiza algum trabalho sendo remunerado?
(1) SIM (0) NAO

4b. Em caso afirmativo em média, quantas horas por semana vocé trabalha sendo remunerado?

5a. Vocé mora sozinho ou com outras pessoas?
(0) SOZINHO (1) COM OUTROS:

Para cada pessoa: Qual € a relacao deles com vocé? (anote se marido, filho, etc.) Qual a idade
deles?

1. Relacéo Idade
2. Relacéo Idade
3. Relacéo Idade
4. Relacdo Idade
5. Relacéo Idade
6. Relacéo Idade
7. Relacéo Idade
8. Relacao Idade
5b. Qual é o estado civil atual de seu/sua ?
(1) casado/morando com companheiro
(2) viavo

(3) divorciado/separado

(4) solteiro/nunca casou
(Se eles relatarem acima que o pai ou a mée referido(a) para esta entrevista mora com eles,
siga para a 5c e 5d abaixo, caso contrario, siga para a 5e.)

5c. Ha quanto tempo seu/sua mora com vocé (em anos)?

5d. Sob quais circunstancias, se alguma, vocé consideraria a admissdo de seu/sua
numa instituicdo de longa permanéncia para idosos ou lar para idosos? (Explorar: Por favor, explique)
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(siga para a questdo numero 6)

5e. Se néo estiver morando com um dos pais: Seu/sua vive por conta propria; com
cbnjuge; numa instituicdo de longa permanéncia para idosos ou lar para idosos(asilos), ou outros?

(1) Por conta propria (siga para 5f)

(2) Com cbnjuge (siga para 5f)

(3) Numa instituicdo ou lar para idosos(asilo) (siga para 5f se aplicavel)

(4) Outro (especifique: )( siga para 5f se aplicavel)

5f. Sob quais circunstancias, se alguma, vocé consideraria a admisséo de seu/sua numa
instituicdo de longa permanéncia para idosos ou lar para idosos (asilo)? (explorar: Por favor, explique)

5g. Quanto tempo vocé leva para chegar até a casa/ instituicdo de longa permanéncia para idosos ou
lar para idosos?(asilo) de seu/sua ? (minutos) OU (horas)

5h. Como vocé vai até a casa de seu/sua normalmente?
(4) De carro
(5) De 6nibus ou taxi
(6) Caminhando

5i. Vocé ja considerou a possibilidade de seu/sua morar com vocé? Por que/ Por que
ndo? (Explique)

6a. Vocé tem filhos (se eles moram ou ndo com vocé)?
(0) NAO (siga para a questdo numero 7)
(1) SIM

6b. (Em caso afirmativo) Quantos filhos?

6¢c. (Em caso afirmativo). Ao envelhecer, o que vocé espera de seus proéprios filhos, em termos de
cuidado?

7a. Vocé tem irmaos?
(0) NAO (siga para a questdo numero 8)
(1) SIM

7b. (Em caso afirmativo) Quantos irmaos ?

7c. O irm&o mais proximo geograficamente, mora a que distancia de seu/sua ----? (distancia estimada
em minutos/horas)

8a. Vocé tem irmas?
(0) NAO (siga para a questdo numero 9)
(1) SIm

8b. (Em caso afirmativo) quantas irmas ?

8c. A irmd mais proxima geograficamente mora a que disténcia de seu/sua ? (distancia
estimada em minutos/horas)

9a. Entrevistador: Pergunte somente aqueles que ndo moram com seus pais: Tanto seu pai
como sua mée ainda estao vivos?

(0) NAO (somente o pai vivo ou a mée viva)

(1) Sim
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9b: (Em caso afirmativo) Ambos os pais moram juntos?
(0) NAO
(1) SIM

9c: (Em caso afirmativo) Eles cuidam um ao outro?
(0) NAO
(1) SIM

9d. (Em caso afirmativo) Por favor explique, conte-me um pouco sobre o tipo de cuidado que eles
prestam, se eles séo capazes de prestar cuidado...

Para as préximas questdes eu perguntarei sobre quem estd envolvido com o cuidado de
seu/sua . Ndo o nome da pessoa envolvida, mas a relacdo dessa pessoa com
vocé. Vocé pode também, para uma das respostas, dizer vocé mesmo/a, e vocé pode também
responder mencionando um provedor formal de servigos ou até uma organizagao (como “lar
para idosos”).

9e. Quem vocé diria que presta a MAIOR parte do cuidado para seu/sua ?
(se for vocé, omitaa 9f)

9f. Como eles estdo envolvidos ou o qué eles fazem para ajudar seu/sua ?

9g. Em segundo lugar, quem presta mais cuidado a seu/sua ? (Se vocé mesmo, omita a
questdo 9h)

9h. Como eles estédo envolvidos ou o qué eles fazem para ajudar seu/sua?

9i. Em terceiro lugar, quem presta mais cuidado? ? (sefor vocé, omita a 9j)

9j. Como eles estao envolvidos ou o qué eles fazem para ajudar seu/sua ?

9k. Mais alguém esta envolvido com o cuidado de seu/sua ----- ? Em caso afirmativo, quem e como
esta envolvido/ o que ele(a) faz?

***questées 10 and 11 omitidas (somente para amostras chinesas e Canadenses)***

12. Para a idade deles (todas as perguntas sdo no singular, vocés ndo acham que essa tb deveria
ser?) vocé diria, em geral, que a salde de seu/sua ---- é excelente, boa para a idade deles, regular
para a idade deles, ruim para a idade deles ou péssima para a idade deles?

(1) Excelente (nunca impede as atividades)

(2) Boa para a idade deles (raramente impede as atividades)

(3) Regular para a idade deles (eventualmente impede as atividades)

(4) Ruim para a idade deles (muito frequentemente impede as atividades)

(5) Péssima para a idade deles (normalmente ou sempre impede as atividades)

13. Seu/sua tem alguma dificuldade para lembrar coisas que aconteceram
recentemente, como na Ultima semana?
(0) NAO

(1) SIM
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14. Vocé diria que, de modo geral, a memoéria recente de seu/sua é:
(1) Excelente (nunca impede as atividades)
(2) Boa (raramente impede as atividades)
(3) Regular (eventualmente impede as atividades)
(4) Ruim (muito frequentemente impede as atividades)
(5) Péssima (normalmente ou sempre impede as atividades)

15a. No ultimo ano, vocé percebeu alguma mudanca na saude fisica ou mental do seu/sua
?

(0) NAO
(1) SIM

15b: (Em caso afirmativo) que mudancas?

16a. Seu/sua ---- recebeu algum diagnéstico de deméncia ou alguma forma similar de
comprometimento cognitivo?

(1) SIM

(0) NAO

16b: (Em caso afirmativo) Que idade eles tinham quando receberam o primeiro diagnéstico? (ldade
em anos)
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ESCALA DE EXPECTATIVA FILIAL

17. Vamos passar agora para o tema do apoio dos filhos adultos aos pais idosos. Vou ler
algumas frases e, para cada um delas, por favor, indique se vocé discorda muito, discorda um pouco,
nao tem certeza, concorda um pouco ou concorda muito. Indique a op¢éo que descreve melhor como
vocé se sente sobre a frase. Ndo existem respostas certas ou erradas; Ndés estamos interessados

em saber como vocé percebe essas situagdes. Mostre a escala de opgdes de resposta

a) "Os filhos devem viver perto dos pais."

1 2 3 4 5

Discordo muito  Discordo um pouco Nao tenho certeza Concordo um pouco Concordo muito

b) "Os filhos devem querer ter uma casa com espaco suficiente para que os pais se sintam a vontade
para morar juntos."”

1 2 3 4 5

Discordo muito  Discordo um pouco N&o tenho certeza Concordo um pouco Concordo muito

c) "c) “os filhos devem estar dispostos a cuidar de seus pais, fazendo tudo o que for necessario
quando eles estiverem doentes”

1 2 3 4 5

Discordo muito  Discordo um pouco N&ao tenho certeza Concordo um pouco  Concordo muito

d) "Os filhos devem estar dispostos a ajudar seus pais financeiramente se for preciso."

1 2 3 4 5

Discordo muito  Discordo um pouco Na&o tenho certeza Concordo um pouco Concordo muito

e) "Se os filhos moram perto dos pais depois de adultos, eles devem visitar os pais pelo menos uma
vez por semana.”

1 2 3 4 5

Discordo muito  Discordo um pouco Na&o tenho certeza Concordo um pouco Concordo muito
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ESCALA DE DEVER FILIAL

18. Agora vou ler outros itens sobre o tema de apoio aos pais idosos. Para cada um desses itens,
por favor, indique se vocé discorda totalmente, discorda um pouco, ndo tem certeza, concorda um
pouco ou discorda totalmente. Indique a op¢éo que descreve melhor como vocé se sente sobre a
frase. Mostre a escala de op¢des de resposta

"O quanto vocé concordaria ou discordaria da ideia de que, no que diz respeito a pais
idosos, brasileiros adultos tém a obrigagao de...”

a) "cuidar deles."

1 2 3 4 5
Discordo Discordo um Nao tenho Concordo um Concordo
totalmente pouco certeza pouco totalmente

b) "ajuda-los financeiramente, se necessério."

1 2 3 4 5
Discordo Discordo um Nao tenho Concordo um Concordo
totalmente pouco certeza pouco totalmente

¢) "respeité-los."

1 2 3 4 5
Discordo Discordo um N&ao tenho Concordo um Concordo
totalmente pouco certeza pouco totalmente

d) "seguir seus conselhos."

1 2 3 4 5
Discordo Discordo um Nao tenho Concordo um Concordo
totalmente pouco certeza pouco totalmente

e) "agradéa-los e fazé-los felizes."

1 2 3 4 5
Discordo Discordo um Nao tenho Concordo um Concordo
totalmente pouco certeza pouco totalmente

f) "manter contato com eles."

1 2 3 4 5
Discordo Discordo um Nao tenho Concordo um Concordo
totalmente pouco certeza pouco totalmente

19a. Obrigado/a. Agora eu tenho uma pergunta mais geral para vocé. Vocé se considera responsavel

por seu/sua ? (De que modo/por que ou por que ndo?)

19b. Em caso afirmativo: Vocé poderia descrever para mim como € para vocé sentir-se responsavel
por seu/sua ? (Aspectos bons ou ruins, etc)

19c. Obrigado/a. Quando, aproximadamente, vocé comegou a se sentir responsavel por seu/sua
? (Explorar: Teve algum evento particular ou experiéncia que eles podem associar
com o comego, ou foi algo lento e gradual ao longo do tempo?)

19d. Por que vocé acha que comecgou a sentir-se assim?
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20a. Agora eu tenho algumas perguntas sobre o apoio que vocé presta a seu/sua . Para cada um dos seguintes tipos de atividades
listados, por favor diga-me se necessita nenhuma assisténcia, alguma assisténcia ou assisténcia total em cada atividade que eu mencionar e
se vocé presta ajuda, com que freqiiéncia durante o ultimo més ( ex. numero de vezes por dia; semana; més), durante quanto tempo (em minutos) vocé
ajuda em cada visita/vez.

Seu/sua 5 aiud iud / . A

necessita de Vocé ajuda a Esta ajuda a seu/sua € Com que freguenua Em média. durante
aiuda? seu/sua prestada por mais no ultimo més uanto terT,1 0 (em
((])) Nénhuma nesta atividade? alguém? B (nimero de vezes qminutos) voF():é aiuda
(1) Alguma (SIM (0) NAO por dia, semana, cada vez? !

@ Tgtal (NAO) (1)  SIM més) '

Tomar banho

Vestir-se

Usar o sanitario e/ou cuidado
em relagdo ao controle da
bexiga ou dos intestino
Deitar-se e levantar-se da
cama

Andar pela casa

Alimentar-se

Se ndo estiver prestando cuidado pessoal atualmente (atividades acima): Vocé consideraria o fato de prestar cuidado pessoal (ex. uso do sanitario,
banho), a seu/sua ?

(1) SIM  (0) NAO Por que/Por que ndo?

Fazer compras (inclusive
alimentos ) e outros servicos
Preparar as proprias
refeicbes

Fazer atividades domésticas
leves (tirar o po, lavar lougas)

Fazer atividades domésticas
pesadas (lavar chao, janelas,
paredes, passar aspirador

Transporte ir e retornar de
lugares, como por exemplo
compromissos
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Administrar o préprio
dinheiro, inclusive servigos de
banco

Seu/sua ----

necessita de ajuda
P

Vocé presta alguma
ajuda a seu/sua ------

Esta ajuda a seu/sua é
prestada por mais

Com que frequéncia
no dltimo més

Em média, durante
guanto tempo (em

. . ; o .
Servicos de salde (0) Nenhuma nesta atividade? alguem = (numeros de vezes minutos) vocé ajuda
(1) Alguma (SIM ou NAO) (2) NAG por dia, semanaou | .o 42 vez?
2) Total ) SIM més) '

Negociar a prestacédo de
servigos de saude
defendendo-os se
necessério. Providenciar ou
organizar servigcos ou
equipamentos

Outros (defina):

(préxima pagina)
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20b. O quanto vocé sente que satisfaz as necessidades de apoio emocional de seu/sua numa
escala onde 0 representa “nem um pouco” e 4 representa “completamente”? (vocé pode selecionar
qualquer numero entre 0 e 4 nesta escala para representar seus sentimentos)

0 1 2 3 4
(nem um pouco) (completamente)

Por favor expligue (por exemplo: Por que eles ndo podem satisfazer estas necessidades?)

20c. O quanto vocé sente que vocé satisfaz as necessidades de companhia e visita a seu/sua?

0 1 2 3 4
(nem um pouco) (completamente)

Por favor explique (por exemplo: Por que eles ndo podem satisfazer estas necessidades?)

2la. Vocé da apoio financeiro a seu/sua (dando dinheiro se eles
necessitam, pagando coisas que eles necessitam)?

(0) NAO
(1) SIM

21b: (Em caso negativo)Vocé daria, se eles precisassem e vocé pudesse ?

(0) NAO
(1) SIM

21c: (Em caso afirmativo) Aproximadamente qual porcentagem de seu salario vocé fornece (em %)?

22. Agora eu gostaria de falar sobre como vocé se sente sobre o apoio que presta. Eu vou ler um
outro conjunto de demonstracBes, por favor, indique o0 quanto 0s seus proprios sentimentos
correspondem a declaracdo, em uma escala em que 0(discordo totalmente) 1(discordo) 2(ndo
concordo nem discordo)  3(concordo) 4(concordo totalmente)

Fornecer uma cépia para as opgdes de resposta.”
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ESCALA INVENTARIO DE SOBRECARGA DO CUIDADOR

Dominio 1: Sobrecarga tempo dependente

1. A pessoa que eu cuido precisa da minha ajuda para realizar muitas atividades diarias.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo  N&o concordo nem discordo Concordo Concordo totalmente

2. A pessoa que eu cuido é dependente de mim.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo Nao concordo nem discordo Concordo Concordo totalmente

3. Eu tenho de estar constantemente atento (a) a pessoa que eu cuido.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo  N&o concordo nem discordo  Concordo Concordo totalmente

4. Eu tenho de ajudar a pessoa que eu cuido em muitas funcdes basicas (alimentacao, eliminacdes,
higiene e locomo¢ao)

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo  N&o concordo nem discordo  Concordo Concordo totalmente

5. Eu nao tenho um minuto de descanso no meu trabalho de cuidar.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo Nao concordo nem discordo Concordo Concordo totalmente

Dominio 2: Sobrecarga a vida pessoal

1. Eu sinto que estou deixando de viver a minha vida.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo Nao concordo nem discordo Concordo Concordo totalmente

2. Eu gostaria de poder sair desta situagéo.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo Nao concordo nem discordo Concordo Concordo totalmente

3. A minha vida social tem sido prejudicada.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo Nao concordo nem discordo Concordo Concordo totalmente

4. Eu me sinto emocionalmente esgotado (a) por cuidar desta pessoa.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo  Nao concordo nem discordo  Concordo Concordo totalmente

5. Eu esperava que as coisas fossem diferentes neste momento da minha vida.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo  Nao concordo nem discordo  Concordo Concordo totalmente
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Dominio 3: Sobrecarga fisica

1. Eu néo estou dormindo o suficiente.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo  N&o concordo nem discordo  Concordo Concordo totalmente

2. A minha saude tem sido prejudicada.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo  N&o concordo nem discordo  Concordo Concordo totalmente

3. Cuidar desta pessoa tem me deixado fisicamente doente.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo Nao concordo nem discordo Concordo Concordo totalmente

4. Eu estou fisicamente cansado (a).

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo Nao concordo nem discordo Concordo Concordo totalmente

Dominio 4: Sobrecarga social

1. Eu ndo me dou com outros familiares tdo bem quanto eu costumava.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo Nao concordo nem discordo Concordo Concordo totalmente

2. As minhas acdes de cuidado nédo séo valorizadas por outros familiares.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo  N&o concordo nem discordo ~ Concordo Concordo totalmente

3. Eu tenho tido problemas no relacionamento com meu (minha) companheiro (a).

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo  N&o concordo nem discordo  Concordo Concordo totalmente

4. Eu ndo tenho trabalhado tdo bem guanto eu costumava (trabalho fora ou em casa).

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo  Nao concordo nem discordo  Concordo Concordo totalmente

5. Eu fico ressentido (a) com outros parentes que poderiam ajudar, mas ndo ajudam.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo Nao concordo nem discordo Concordo Concordo totalmente

Dominio 5: Sobrecarga emocional

1. Eu me sinto constrangido (a) / incomodado (a) com o comportamento da pessoa que eu cuido.

0 1 2 3 4

Discordo totalmente  Discordo Nao concordo nem discordo Concordo Concordo totalmente
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0 1 2 3 4
Discordo totalmente  Discordo  N&o concordo nem discordo  Concordo  Concordo totalmente
3. Eu fico ressentido (a) com a pessoa que eu cuido.

0 1 2 3 4
Discordo totalmente  Discordo  N&o concordo nem discordo  Concordo  Concordo totalmente
4. Eu me sinto desconfortavel quando recebo amigos.

0 1 2 3 4
Discordo totalmente  Discordo  N&o concordo nem discordo  Concordo  Concordo totalmente

5. Eufico irritado (a) com a minha interacdo com a pessoa que eu cuido.

0 1 2

3

4

Discordo totalmente  Discordo Nao concordo nem discordo

Concordo

Concordo totalmente

23a. Obrigado/a. Vocé poderia também me dizer, qual vocé pensa ser a parte mais dificil na

prestacdo de cuidados a seu/sua e por qué?

23b Vocé. se sente satisfeito em prestar cuidado a seu/sua

? (satisfagcdo pessoal) (explique)
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ESCALA DE SATISFACAO COM A VIDA

24. Agora tenho algumas perguntas sobre a sua satisfacdo com a sua vida em geral. Vou ler

algumas frases e gostaria que vocé simplesmente dissesse se "concorda” ou "discorda" da frase.

a) "Tive mais sorte na vida do que a maioria das pessoas que conheco."
0 1
Concordo Discordo

b) "A medida que fico mais velho , as coisas parecem melhores do que eu pensava que elas seriam’
0 1
Concordo Discordo

c) "Estes sdo os melhores anos da minha vida."
0 1
Concordo Discordo

d) "A maioria das coisas que fago sdo chatas ou monétonas."
0 1
Concordo Discordo

e) "Eu tenho feitos planos para as coisas que eu estarei fazendo daqui a um més ou um ano"
0 1
Concordo Discordo

f) "Em comparacdo com as outras pessoas, fico triste com muita frequéncia."”
0 1
Concordo Discordo

g) "Em comparacdo com outras pessoas da minha idade, tomei muitas decis6es erradas na minha
vida."

0 1
Concordo Discordo

h) "Sinto que as coisas que faco sdo interessantes."
0 1
Concordo Discordo

i) "Ndo mudaria meu passado mesmo se pudesse."
0 1
Concordo Discordo

j) "Quando penso sobre a minha vida, percebo que n&o consegui a maioria das coisas importantes
que queria."
0 1
Concordo Discordo
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ESCALA DE INDICE DE BEM-ESTAR PESSOAL

25. Obrigado. Tenho algumas outras frases aqui sobre o seu bem-estar. Para cada uma delas,
conte qual o seu nivel de satisfacdo em geral, em uma escala de 0 a 10, em que O representa
"extremamente insatisfeito”, 5 representa "nem satisfeito nem insatisfeito" e 10 representa
"extremamente satisfeito". Vocé pode sugerir qualquer nidmero entre 0 e 10, dependendo do que
melhor se aproxima do seu nivel de satisfacdo. Mostre a escala de opcdes de resposta

"Qual o seu nivel de satisfacdo com..."

a) 0 seu padrao de vida?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Extremamente Nem satisfeito nem Extremamente
insatisfeito insatisfeito Satisfeito

b) a sua saude?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Extremamente Nem satisfeito nem Extremamente
insatisfeito insatisfeito Satisfeito

¢) o0 que esté conquistando na vida?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Extremamente Nem satisfeito nem Extremamente
insatisfeito insatisfeito Satisfeito

d) seus relacionamentos pessoais?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Extremamente Nem satisfeito nem Extremamente
insatisfeito insatisfeito Satisfeito

€) ao quao vocé se sente seguro?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Extremamente Nem satisfeito nem Extremamente
insatisfeito insatisfeito Satisfeito

f) “a sentir-se parte de sua comunidade?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Extremamente Nem satisfeito nem Extremamente
insatisfeito insatisfeito Satisfeito

g) a sua seguranca financeira no futuro?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Extremamente Nem satisfeito nem Extremamente
insatisfeito insatisfeito Satisfeito

***questdo 26 omitida (somente amostras canadenses e chinesas)***

27. Obrigado/a. Faltam poucas questdes. A proxima é sobre SUA salde geral. Para a sua idade,
vocé diria, em geral, que sua salde é excelente, boa para sua idade, regular para sua idade, ruim
para sua idade, ou péssima para sua idade?

(1) Excelente (nunca impede as atividades)

(2) Boa para a sua idade (raramente impede as atividades)

(3) Regular para a sua idade (eventualmente impede as atividades)

(4) Ruim para a sua idade (muito frequentemente impede as atividades)

(5) Péssima para a sua idade (normalmente ou sempre impede as atividades)
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Agora eu tenho algumas questdes sobre como vocé avaliaria a qualidade da sua relacdo com
seu/sua

28a. Em geral, o quao proximo e afetivo vocé diria que é o seu relacionamento com seu/sua
numa escala de 1 a 5, onde 1 indica “nem um pouco” e 5 indica “muitissimo”?

(nem um pouco) 1 2 3 4 5 (muitissimo)
28b. O quanto é agradavel o tempo que vocé e seu/sua passam juntos, ha mesma escala de
1 (nem um pouco) a 5 (muitissimo)?

(nem um pouco) 1 2 3 4 5 (muitissimo)
28c. Por ultimo, o quanto vocé pode confiar em seu/sua na mesma escala de 1 (nem
um pouco) a 5 (muitissimo)?

(nem um pouco) 1 2 3 4 5 (muitissimo)

29a. Por favor, indique qual das seguintes trés sentencas melhor reflete como vocé se sente em
relacdo a sua vida familiar, referindo-se a familia que vocé foi criado (ao invés, por exemplo, da
familia que vocé formou com o casamento).
(0) Frequentemente me sinto mais emocionalmente estressado, mais tenso e mais infeliz com a
familia do que longe dela.
(1) Tenho sentimentos ambivalentes sobre minha vida familiar.
(2) Frequentemente me sinto confortavel e feliz em minha vida familiar.

29b. Vocé poderia me contar mais ou explicar por que vocé se sente assim?

30a. Vocé recebe algum apoio emocional de membros familiares, incluindo irmdos e outras
pessoas importantes, em relacéo ao cuidado que vocé presta a seu/sua ?

(0) NAO (va para 31a)

(1) SIM

30b (Em caso afirmativo) Como vocé classificaria a quantidade de apoio emocional que vocé
recebe de todos os membros familiares? (leia as opcdes de resposta)

(1) Excelente

(2) Bom

(3) Regular/adequado

(4) Pouco

(5) Muito inadequado

30c: (Em caso afirmativo) Como vocé descreveria a qualidade de apoio emocional que vocé recebe
de todos os membros familiares? (leia as op¢des de resposta)

(1) Excelente

(2) Boa

(3) Regular/adequada

(4) Ruim

(5) Péssima

31a. Vocé recebe apoio emocional de outras pessoas, como amigos, em relacdo ao cuidado que
vocé presta a seu ? (Se aresposta for negativa negaiva passe para
a guestdo 32 a) .
(0) NAO
(1) SIM

31b: (Em caso afirmativo) Como vocé classificaria a quantidade de apoio emocional que vocé
recebe de todas as outras pessoas?

(1) Excelente

(2) Bom

(3) Regular/adequado

(4) Pouco

(5) Muito inadequado
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31c: (Em caso afirmativo) Como vocé descreveria a qualidade de apoio emocional que vocé recebe
de todas as outras pessoas?

(1) Excelente

(2) Boa

(3) Regular/adequada

(4) Ruim

(5) Péssima

32 a. Tem mais alguém que vocé ache que deveria auxiliar no cuidado de seu/sua ,
mas que nao esta?

(0) NAO

(1) SIim

32b. O quanto lhe incomoda que eles ndo auxiliam vocé ? (Leia as op¢6es de resposta)
(0) Nada
(1) Pouco
(2) Mais ou menos
(3) Bastante

32c. Vocé pode explicar ou falar mais sobre isso?

33. Obrigado/a. Conforme mencionado, estamos interessados em seu estado de salilde e bem-estar.
A renda pessoal pode ser um fator importante relacionado a sua saude. Muitas despesas de salude
sdo cobertas por convénios de saude, e muitas ndo sdo (como alguns custos com prescricdo de
medicamentos). Por isso, nés gostariamos de perguntar sobre sua renda. Esta informacdo sera
confidencial e utilizada para fins estatisticos, como queremos saber qual a renda as pessoas tendem
a ter em geral, e ndo a renda de uma pessoa em particular. Vocé poderia, por favor, dizer para mim a
média de renda mensal bruta de sua casa? R$

33a Qual o nimero de pessoas que residem na casa?

34. Obrigado/a. Agora, pensando de forma geral, qual o conselho que vocé daria a outra pessoa que
esta comecando a prestar cuidado aos pais?

35. Por ultimo, tem alguma coisa a mais sobre a prestacdo de cuidado a seu/sua que
vocé acha que deveriamos saber?

Muito obrigado/a pela participacéo.
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ANEXO H - Autorizacédo da chefia do servigco de enfermagem de atencao
priméaria a satde do HCPA

Porto Alegre, julho de 2013.
Prezado Sr(a):

Vimos por meio deste solicitar sua autorizagdo para desenvolver o
projeto de pesquisa: RESPONSABILIDADE FILIAL NO CUIDADO AQOS PAIS
IDOSOS EM UM MUNICIPIO DA REGIAO DO SUL DO BRASIL. O Objetivo &
analisar a responsabilidade filial no cuidado seus pais idosos em um Municipio
do Sul do Brasil. Objetivos Especificos: realizar a adaptagdo transcultural
(tradug@o e retrotraducdo) das escalas do protocolo Filial Responsibility;
realizar a adaptagac transcultural do protocolo Filial Responsibility por meio de
um comité de especfa/ista e da aplicagdo a uma amostra de filhos cuidadores;
examinar a .relac;éo entre as atitudes de responsabilidade filial e os
comportamentos de cuidar; verificar como as atitudes de responsabilidade filial
e comportamentos de cuidado estdo relacionados com a qualidade de vida, as
relagbes familiares e a sobrecarga desses cuidadores; analisar como e sob
quais circunstancias os filhos cuidam de seus pais idosos.

Apos a conclusao do estudo, assumimos o compromisso de enviar uma
copia do relatério final a este Servigo.

Na certeza de contarmos com a sua atencdo e apoio, solicitamos
manifestacdo de aceite e concordancia desta administragéo.

Porto Alegrf, 04 de julho de 2013
Jjic P
Chefia do Servico de Enfermag;mue’m Atencao Primaria a Saude do HCPA
SEAPS/HCPA

Pesquisadora responsavel: Profa. Dra. Lisiane Manganelli Girardi Paskulin.
Contato: (51) 3308-5226

Pesquisadora: Dda. Marinés Aires,

Contato: (55) 96766244
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ANEXO | — Servicos especializados ambulatoriais e substitutivos (CGAPSES)
do municipio de Porto Alegre

Prefeitura Municipal de Porto Alegre

Secretaria Municipal de Saude
Comité de Etica em Pesquisa

TERMO DE CIENCIA E’AUTORIZAQAO DA COORDENACAO
ONDE SERA REALIZADA A PESQUISA

Eu ROSANE TEREZINHA BALTAZAR, matricula 536675,

Coordenador do/a (X)Coordenadoria da Rede de Atencao Primaria em Saude e Servigos
Especializados Ambulatoriais e Substitutivos (CGAPSES)

() Coordenadoria da Rede de Urgéncias e Emergéncias
() Coordenadoria Geral de Vigilancia em Saude (CGVS)
() Coordenadoria de Regulagéo de Servigcos em Saude (GRSS)

() Comissao Multiprofissional de Ensino-Servigo e Pesquisa
(COMESP) do Hospital de Pronto Socorro

() Assessoria de Planejamento (ASSEPLA)
() Outra area/secretaria:

Conheco o Protocolo de Pesquisa intitulado RESPONSABILIDADE FILIAL NO CUIDADO
AOS PAIS IDOSOS EM UM MUNICIPIO DA REGIAO DO SUL DO BRASIL,

tendo como Pesquisador Responsavel Marinés Aires.

Declaro estar ciente do projeto e autorizo, apds o parecer de aprovacdo do Comité de Etica
em Pesquisa da Secretaria Municipal de Satude de Porto Alegre, a realizagado desta pesquisa.

Matr. 536675.1

Porto Alegre, 09/12/2013. Rosane Terezinha Baltazar j
S
Coordenadora CGAPES/SMS 2 -L\’L —

Assinatura e carlnbo

Obs.: Este documento ndo autoriza o inicio da pesquisa, sendo apenas um requisito
exigido pelo Comité de Etica da SMSPA para anélise do projeto de pesquisa. Sua
finalidade é atestar que a Coordenagéo da area tem ciéncia e autoriza a realiza do projeto
de pesquisa, quando forem cumpridas as instancias de avaliagédo ética.

Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Satde de Porto Alegre — CEP
SMSPA
Rua Capitdo Montanha, 27 - 7° andar — CEP 90.010-040
. 3289.5517  cep-sms@sms.prefpoa.com.br; cep _sms@hotmail.com

TERMO DE CIENCIA E AUTORIZAGAO — CEP SMSPA
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ANEXO J — Aprovacao do comité de ética em pesquisa do HCPA

HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTO ALEGRE - HCPA / W
UFRGS

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: RESPONSABILIDADE FILIAL NO CUIDADO AOS PAIS IDOSOS EM UM MUNICIPIO
DA REGIAO DO SUL DO BRASIL

Pesquisador: Lisiane Mangansilh Grardi Paskulin

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 19579013.2.0000.5327

Instituicao Proponente: Hospital de Clinicas de Porto Alegre - HCPA J UFRGS

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
Hospital de Clinicas de Porto Alegre - HCPA / UFRGS

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 536.662
Data da Relatoria: 19%02/2014

Apresemtacao do Projeto:

Em O07/01/2013 os pesquisadores encaminharam emenda ao progeto. A emenda refere-se a alteracao do
cenario do estudo. ampliando a pesquisa para o Centro de Saude Modelo do Municipio de Porto Alegre. A
refenda alteracio ocorreu em virtude da amostra total, a qual serna insuficiente. pois os participantes seriam
alocados somente na area de abrangéncia da Unidade Basica de Saude Santa Cecilia.

Objetivo da Pesquisa:

O objetivo da emenda & incluir o Centro de Sadde Modelo do Municipio de Porto Alegre a fim de ampliar a
amostra do estudo.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

A emenda ndo altera a avaliac®0 dos rniscos e beneficios prevista anteriormente para o projeto.
Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A emenda refere-se a alterag8o do cenario do estudo, ampliando a pesquisa para o Centro de Saude
Modelo do Municipio de Porio Alegre. A referida alterac8o ocorreu em virtude da amostra total, a qual seria
insuficiente. pois os participantes seriam alocados somente na area de abrangéncia da Umnidade Basica de
Saude Santa Cecilia.

Rua 2.350 sala 2227 F
Balrro: Soemn Fm CEP: 20.035.903
UF: RS Municiplo: PORTO ALEGRE
Telefone: (5133597580 Fax: (513)289..7640 E.maill: cephcpaf@hopa.ufrgs.br

gt O de @2
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HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTO ALEGRE - HCPA / %"M"P
UFRGS

Continusgdo do Parecer: 538,662

Consideragbes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Os pesquisadores adicionaram Termo de Ciéncia e autorizagdo da coordenadoria da Rede de Atencio
Primaria em Sadde e Servigos Especializados Ambulatoriais @ Substitutivos para a realizagdo do projeto. No
entanto, & necessarnio incluir 8 Secretana Municipal de Satde como coparticipante na Plataforma Brasil. A
concordancia com a realizagdo do projeto sera via Plataforma Brasil.

RESPOSTA DOS PESQUISADORES: Em 12/02/2014 os pesquisadores informam que a Secretaria
Municipal de Saude encontra-se como coparticipante na Plataforma Brasil. PENDENCIA ESCLARECIDA.

Recomendacgoes:
Nada a recomendar.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
A emenda ndo apresenta pendéncias e encontra-se em condigbes de aprovagio.

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacido da CONEP:
Nao

Consideragbes Finals a critério do CEP:

PORTO ALEGRE, 20 de Fevereiro de 2014

Assinador por:
José Roberto Goldim
(Coordenador)

Enderego:  Rua Ramiro Baroelos 2.350 sala 2227 F

Balrro: Som Fim CEP: 90.035.903

UF: RS Municiplo: PORTO ALEGRE

Telefone: (513)359..7540 Fax: (513)369.7640 E-mail: cephcpa@hopa.ufrgs.br

Pigia (0 de @2



197

APENDICE E - Termo de consentimento livre e esclarecido para o comité de
especialistas

Vocé esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa intitulado
RESPONSABILIDADE FILIAL NO CUIDADO AOS PAIS IDOSOS EM UM
MUNICIPIO DA REGIAO DO SUL DO BRASIL. O presente estudo tem como
objetivo geral analisar a responsabilidade filial no cuidado de seus pais idosos em
uma regido do Sul do Brasil, tendo como objetivos especificos: realizar a adaptacéo
transcultural (traducéo e retrotraducdo) das escalas do protocolo Filial Responsibility
e realizar validacdo de conteudo e de face por meio de um comité de especialista. A
sua participacdo dar-se-a por meio da atuacdo em um Comité de especialista que ira
realizar a avaliacdo da equivaléncia conceitual, de itens e semantica entre a
traducdo, retrotraducdo e o instrumento original, e validacdo de conteudo e de face.
Caberd ao Comité ainda adequar o instrumento a realidade local e elaborar a
versdo final em portugués para ser validada no pré-teste. A sua participacdo no
Comité de Especialistas € voluntéria, ndo envolvendo qualquer tipo de custos ou
remuneracao. Os encontros ocorrerdo em uma sala da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul ou do HCPA, em horario definido pelos participantes. O numero de
encontros sera aproximadamente quatro ou de acordo com a necessidade até que
haja consenso entre o grupo para elaboracao da versao em portugués. Os encontros
serdo gravados em audio e posteriormente transcritos para fins de conferéncia das
informacdes coletadas. Durante as reunides sera elaborado pela pesquisadora um
relatorio, abordando as divergéncias de termos indicadas pelos especialistas, 0s
argumentos utilizados pelos integrantes para 0 emprego de novos termos e o
consenso final entre eles.

Ratifica-se o carater confidencial das questfes a serem colocadas em grupos
e 0 compromisso de preservar o seu anonimato quanto as informacgdes que forem
concedidas no transcorrer das atividades.

Beneficios e riscos: os resultados serdo divulgados em diversos meios
cientificos e poderao ser utilizados para fins de gestdo, planejamento ou elaboragéo
de politicas de saude. O estudo tem carater exclusivamente académico e nao
resultara em implicacdes empregaticias ou hierarquicas aos seus integrantes. Os
potenciais riscos/desconfortos da pesquisa estao relacionados ao tempo que sera

disponibilizado para a realizagao das reunides.
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Este documento sera elaborado em duas vias, sendo uma delas entregue ao
senhor(a) e outra ficard com o grupo de pesquisadores.

O Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
poderd ser contatado para esclarecimento de duavidas, através do telefone (51)
3359-7640, das 8h as 17h. Em qualquer etapa do estudo o senhor(a) ter4 acesso a
pesquisadora responsavel pelo estudo para esclarecer eventuais duvidas.
Pesquisadora: Profa. Dra. Lisiane Manganelli Girardi Paskulin, fone: (51) 3308-
5226. Pesquisadora: Dda. Marinés Aires, fone (55) 3744-9259.

A sua participacéo é totalmente voluntaria e a ndo participacéo ou desisténcia
apos ingressar na pesquisa ndo implicara em nenhum tipo de prejuizo. No caso de
funcionarios do HCPA ou Unidade Béasica de Saude Santa Cecilia a participacéo no
estudo ndo esta associada a nenhum tipo de avaliacdo profissional ou de

desempenho.

Porto Alegre, de de

Nome do(a) participante: Assinatura

Nome do(a) participante: Assinatura
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APENDICE F = Manual de instru¢des para preenchimento do instrumento de
coleta de dados do protocolo Filial Responsability

Projeto de pesquisa: "RESPONSABILIDADE FILIAL NO CUIDADO AOS PAIS
IDOSOS EM UM MUNICIPIO DA REGIAO DO SUL DO BRASIL”

Critérios de incluséo e excluséo

Critérios de inclusao: ser filho(a) cuidador no minimo ha trés meses e que as
atividades de cuidado aos pais envolvessem o filho em pelo menos 3 horas
semanais (seja no ambito instrumental, financeiro ou emocional).

Critérios de excluséo: filhos cuidadores com idade menor que 18 anos, filhos que
nao responderam ao contato telefénico apoés trés tentativas de contato em horarios e
dias diferentes ou filhos que o(s) pais(s) tenham falecido no intervalo de tempo entre
a realizacao/atualizacdo do cadastro na unidade e coleta de dados.

OBS: O filho assinou o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido? Este
documento deve ser lido juntamente com filho(a) cuidador e assinado por ele e pela
pesquisadora

LEMBRE-SE: CASO ALGUM CRITERIO DE INCLUSAO TENHA COMO
RESPOSTA 0 (ZERO: NAO), ENCERRE A ENTREVISTA.

Cada instrumento terd um numero predeterminado, por exemplo: 01, 02,
10, 39

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DOS FILHOS CUIDADORES

Sexo: anotado pelo entrevistador

1. Qual o més e ano de nascimento do filho(a) cuidador? Pergunte ao filho(a)
cuidador qual é o més e 0 ano do seu nascimento

2. Qual estado conjugal do filho(a) cuidador ? Pergunte ao filho(a) cuidador qual
€ 0 seu estado conjugal se € casado ou mora com o companheiro; vilvo; divorciado,
ou separado; nunca casou ou solteiro.

3. Quantos anos vocé estudou? Pergunte ao filho(a) cuidador quantos anos ele
estudou

Esta variavel sera coletada em anos de estudos e depois categorizada de acordo
com o IBGE

- Escolaridade: instrucao (sem escolaridade, um a quatro, quatro a oito, oito ou mais
anos de estudo), PNAD (IBGE, 2008): os dados serao coletados por niumero de anos
de estudo e apds categorizados em: sem escolaridade, ensino fundamental
incompleto e completo, ensino médio e ensino superior. A categorizacéo referida é
baseada na nomenclatura proposta pelo Ministério da Educacédo na Lei de Diretrizes
e Bases da Educacao Nacional (BRASIL, 1996).

4a. Atualmente vocé tem algum emprego ou realiza algum trabalho
remunerado? Pergunte ao filho(a) cuidador se ele tem algum emprego ou se ele
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realiza algum trabalho sendo remunerado. (Se a resposta for ndo, passe para a
questao 5a.)

4b. Em caso afirmativo pergunte ao filho(a) cuidador, em média, quantas horas por
semana ele(a) trabalha remunerado?

5a. Vocé mora sozinho ou com outras pessoas? Pergunte ao filho(a) cuidador se
ele mora sozinho ou com outras pessoas. Se ele morar com outras pessoas
especifigue o grau de relacdo (anote se marido, filho, etc.) de cada pessoa com o
cuidador e a idade de cada um.

5b. Qual é o estado civil atual de seu/sua ? Pergunte ao filho(a)
cuidador qual é o estado conjugal de seu/sua pai ou mée se ele(a) é casado ou
mora com o companheiro; viivo; divorciado ou separado; hunca casou ou solteiro.
(Se eles relatarem acima que o pai ou a mée referido(a) para esta entrevista mora
com eles, siga para a 5c¢ e 5d abaixo, caso contrario, siga para a 5e.)

QUESTAO 5C, 5E, 5G E 5H ABORDA OS ASPECTOS RELACIONADOS AO
ARRANJO DOMICILIAR, LOCAL DE MORADIA E MODO DE DESLOCAMENTO
DO CUIDADOR PARA A RESIDENCIA DOS PAIS

5c. H& quanto tempo seu/sua mora com vocé (em anos)? Pergunte
ao filho(a) cuidador quanto tempo seu pai ou sua mae mora com ele(a) (resposta em
namero de anos). OBSERVACAO: o entrevistado deve questionar o cuidador se ele
mudou-se para a casa de seus pais para prestar o cuidado ou se ele nunca saiu da
casa dos pais.

5d. SE OS PAIS MORAM COM O CUIDADOR (POSSIBILIDADE DE
INSTITUCIONALIZACAO DOS PAIS)

5d. Sob quais circunstancias, se alguma, vocé consideraria a admissao de
seu/sua numa instituicdo de longa permanéncia ou lar para idosos? (se o
cuidador mora com 0s pais siga para a questdo numero 6). Pergunte ao filho(a)
cuidador sob em quais circunstancias, se existe alguma, ele consideraria para
admitir (colocar) de seu pai ou sua mde numa instituicdo de longa permanéncia ou
lar para idosos Explorar: como por exemplo alguma doenca; a incapacidade para o
autocuidado, ou ainda de né&o disponibilizar tempo para o cuidado. Por favor,
explique.

5e. Se nao estiver morando com um dos pais: Seu/sua vive por
conta propria; com conjuge numa instituicdo de longa permanéncia ou lar para
idosos (asilos) ou outros? Pergunte ao filho(a) cuidador se seu pai ou sua méae
vive por conta propria; com o0 conjuge ou reside numa instituicdo de longa
permanéncia ou lar para idosos (asilos) ou outros? Se vive por conta prépria siga
para a questao 5f; se vive com cOnjuge siga para 5f; se vive numa instituicdo ou lar
para idosos (asilo) siga para 5f se aplicavel se Outro (especifique) siga para 5f se
aplicavel).
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SE O CUIDADOR 1\IAO MORA COM OS PAIS (POSSIBILIDADE DE
INSTITUCIONALIZACAO DOS PAIS)

5f. Sob quais circunstancias, se alguma, vocé consideraria a admissao de
seu/sua numa instituicdo de longa permanéncia ou lar para idosos
(asilo)? Pergunte ao filho(a) cuidador sob em quais circunstancias, se existe
alguma, ele consideraria para admitir (colocar) de seu pai ou sua mae numa
instituicdo de longa permanéncia ou lar para idosos. Explorar: como por exemplo
alguma doenca; a incapacidade para o autocuidado, ou ainda de ndo disponibilizar
tempo para o cuidado. Por favor, explique.

59g. Quanto tempo vocé leva para chegar até a casal/instituicdo de longa
permanéncia ou lar para idosos? (asilo) de seu/sua ? (minutos) OU
(horas) Pergunte ao filho(a) cuidador quanto tempo ele leva para se deslocar até a
casalinstituicdo de longa permanéncia ou lar para idosos? (asilo) de seu pai ou sua
mae? Essa questéo deve ser contabilizada em minutos ou horas.

5h. Como vocé vai até a casa de seu/sua normalmente? Pergunte
ao filho(a) cuidador se ele se desloca até a casa, instituicdo de longa permanéncia
ou lar para idosos de carro, de 6nibus ou tdxi ou caminhando.

5i. Vocé ja considerou a possibilidade de seu/sua morar com
VOCé?

Pergunte ao filho(a) cuidador se ele ja considerou a possibilidade de seu pai ou sua
mae morar com ele, em caso afirmativo questione o por qué? e se a resposta for
negativa questione por que nao?

6a. Vocé tem filhos (se eles moram ou nao com vocé)? Pergunte ao filho(a)
cuidador se ele tem filhos se a resposta for NAO siga para a questdo numero 7 e se
a resposta for positiva pergunte quantos filhos o cuidador tem se residem com ele ou
nao. (6b)

6¢c. (Em caso afirmativo). Ao envelhecer, o que vocé espera de seus proprios
filhos, em termos de cuidado? Se o cuidador tiver filhos pergunte o que ele espera
de seus filhos em termos de cuidados durante o processo de envelhecimento dele.
(Como, por exemplo, se ele espera ser cuidado pelos seus filhos questione por que
e caso a resposta seja negativa também questione o porqué ele ndo espera ser
cuidado pelos seus filhos).

7a. Vocé tem irmdaos? Pergunte ao filho (a) cuidador se ele tem irmaos, se a
resposta for NAO siga para a questdo numero 8, em caso afirmativo pergunte
guantos irméos ele tem.

7c. O irmao mais préximo geograficamente, mora a que distancia de seu/sua ---
-? (distancia estimada em minutos/horas). Pergunte ao filho(a) cuidador a que
distancia, em minutos ou horas, mora o irmao mais préximo geograficamente de seu
pai ou sua mae. Se a resposta for NAO, siga para a questdo nimero 9 e em caso
afirmativo questione qual é a distancia em minutos ou horas (questao 8c).
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8c. A irma mais proxima geograficamente mora a que distancia de seu/sua

? (distancia estimada em minutos/horas). Pergunte ao filho(a) cuidador a
que distancia, em minutos ou horas, mora a irma mais proxima geograficamente de
seu pai ou sua mae. Questione qual é a distancia em minutos ou horas.

9a ENTREVISTADOR: PERGUNTE SOMENTE AQUELES (filhos cuidadores)
QUE NAO MORAM COM SEUS PAIS

9a. Tanto seu pai como sua mée ainda estao vivos? Pergunte ao filho(a) cuidador
se tanto seu pai como sua mae ainda estao vivos.

9b. Ambos os pais moram juntos? Em caso afirmativo pergunte ao filho(a)
cuidador se ambos os pais moram juntos.

9c. Eles cuidam um ao outro? Pergunte ao filho(a) cuidador se seu pai ou sua mae
cuidam um do outro. A resposta sera considerada (2) NAO para os filhos(as)
cuidadores que tém somente o0 pai vivo ou a mae viva.

9d. Por favor explique, conte-me um pouco sobre o tipo de cuidado que eles
prestam, se eles séo capazes de prestar cuidado... Pergunte ao filho(a) cuidador
ou peca para ele falar sobre o tipo de cuidado que seus pais prestam um ao outro ou
caso contrario questione por que eles ndo sao capazes de prestar cuidado um para
0 outro.

Para as préximas questdes eu perguntarei sobre quem esta envolvido com o
cuidado de seu/sua . Ndo o nome da pessoa envolvida, mas a
relacdo dessa pessoa com vocé. Vocé pode também, para uma das
respostas, dizer vocé mesmo(a), e vocé pode também responder
mencionando um provedor formal de servicos ou até uma organizagcao
(como “lar para idosos”).

9e. Quem voceé diria que presta a MAIOR parte do cuidado para sue/sua ?
Pergunte ao filho (a) cuidador quem presta a MAIOR parte do cuidado para seu pai
ou sua mae, se for ele, o préprio cuidador, quem presta a MAIOR parte do cuidado
omita a 9f e passe para a questao 99.

9f. Como eles estédo envolvidos ou o qué eles fazem para ajudar seu/sua ?
Pergunte ao filho (a) cuidador como as outras pessoas estdo envolvidas no cuidado
com O Seu pai ou com sua mae ou o que eles fazem para ajudar no processo de
cuidado.

9g. Em segundo lugar, quem presta mais cuidado a seu/sua ? Pergunte ao
filho(a) cuidador qual é a pessoa que em segundo lugar presta mais cuidado a seu
pai ou sua mae se for ele mesmo o unico cuidador, omita a questéo 9h e passe para
a questao 9i.

9h. Como eles estdo envolvidos ou o que eles fazem para ajudar seu/sua
? Pergunte ao filho(a) cuidador como estas pessoas que prestam o cuidado
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em segundo lugar a seu pai ou a sua méae estdo envolvidas no cuidado ou o que
eles fazem para ajudar no processo de cuidado.

9i. Em terceiro lugar, quem presta mais cuidado? Pergunte ao filho(a) cuidador
qual é a pessoa que em terceiro lugar presta mais cuidado a seu pai ou sua mae se
for ele mesmo o Unico cuidador, omita a questao 9j e passe para a questao 9k.

9. Como eles estdo envolvidos ou o que eles fazem para ajudar
seu/sua ? Pergunte ao filho(a) cuidador como estas pessoas que prestam
o cuidado em terceiro lugar a seu pai ou a sua mae estao envolvidas no cuidado ou
0 que eles fazem para ajudar no processo de cuidado.

9k. Mais alguém esta envolvido com o cuidado de seu/sua ? Pergunte
ao filho(a) cuidador se existe mais alguém que esté envolvido com o cuidado de seu
pai ou sua mae Em caso afirmativo, questione quem é(sdo) e como esta(ao)
envolvido(s) e o que ele(a) fazem para ajudar no processo de cuidado.

***questdes 10 and 11 omitidas (somente para amostras chinesas e
Canadenses)***

12. Para a idade deles vocé diria, em geral, que a saude de seu/sua ---- &
excelente, boa para aidade deles, regular para a idade deles, ruim para a idade
deles ou péssima para a idade deles? Pergunte ao filho (a) cuidador se ele
considera a saude de seu pai ou sua mae € excelente (nunca impede as atividades),
boa para a idade deles (raramente impede as atividades), regular para a idade deles
(eventualmente impede as atividades), ruim para a idade deles (muito
frequentemente impede as atividades), péssima para a idade deles (normalmente ou
sempre impede as atividades).

13. Seu/sua_____ tem alguma dificuldade para lembrar coisas que aconteceram
recentemente, como na ultima semana? Pergunte ao filho(a) cuidador se ele tem
observado que seu pai ou sua mae vem apresentado alguma dificuldade para
lembrar algumas coisas, fatos ou acontecimentos. QUESTIONAR se além disso
eles tém observado comportamentos ou atitudes no que se refere ao esquecimento,
como, por exemplo, lembrar o lugar das coisas aonde guardam ou até mesmo
guardar objetos em lugares estranhos.

14. Vocé diria que, de modo geral, a memadria recente de seu/sua e?
Pergunte ao filho(a) cuidador se ele considera a memoria de seu pai ou de sua mae:
excelente (nunca impede as atividades), boa para a idade deles (raramente impede
as atividades), regular para a idade deles (eventualmente impede as atividades),
ruim para a idade deles (muito frequentemente impede as atividades), péssima para
a idade deles (normalmente ou sempre impede as atividades).

15a. No ultimo ano, vocé percebeu alguma mudanca na saude fisica ou mental
do seu/sua ? Pergunte ao filho(a) cuidador se no ultimo ano ele percebeu
algumas mudanca ou alteragdo na saude fisica ou mental de seu pai ou de sua.
Em caso afirmativo questione quais mudancas (15b a questdo pode ter
multiplas respostas).
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16a. Seu/sua recebeu algum diagndéstico de deméncia ou alguma forma
similar de comprometimento cognitivo? Pergunte ao filho(a) cuidador se seu pai
ou sua mae tem recebido diagndstico de deméncia ou alguma forma similar de
comprometimento cognitivo. Em caso afirmativo, pergunte que idade seu pai ou
sua mae tinha quando recebeu o primeiro diagndstico (anotar a idade em anos).

17 ESCALA DE EXPECTATIVA FILIAL

A pesquisadora devera solicitar ao filho o autopreenchimento; todavia para
agueles que apresentavam dificuldade de compreensao, as questbes e as escalas
eram lidas e era fornecida a escala para visualizacdo. Lembrando de questionar
sobre duvidas e compreensao das questdes.

18 ESCALA DE DEVER FILIAL

A pesquisadora deverd solicitar ao filho o autopreenchimento; todavia para
agueles que apresentavam dificuldade de compreensao, as questdes e as escalas
eram lidas e era fornecida a escala para visualizagdo. Lembrando de questionar
sobre duvidas e compreensao das questdes.

19a. Obrigado(a). Agora eu tenho uma pergunta mais geral para vocé. Vocé se
considera responsavel por seu/sua ___? Pergunte ao filho(a) cuidador se ele se
considera responsavel por seu pai ou sua mae. QUESTIONE de que modo ele se
sente responsavel e por que ele se sente responsavel por seu pai ou sua mée. Se a
resposta for negativa, questione por que ele ndo se considera responsavel pelo seu
pai ou sua méae.

19b. Em caso afirmativo: Vocé poderia descrever para mim como é para vocé
sentir-se responsavel por seu/sua? Se o filho(a) cuidador sente-se responsavel
pelo seu pai ou sua mae peca para ele descrever como € sentir-se responsavel pelo
seu pai ou sua mée, destacando aspectos bons ou ruins.

19c. Obrigado(a). Quando, aproximadamente, vocé comeg¢ou a se sentir
responsavel por seu/sua? Pergunte ao filho(a) cuidador quando aproximadamente,
ele comecou a sentir-se responsavel pelo seu pai ou sua méde. QUESTIONE se teve
algum evento particular ou experiéncia que eles podem associar com o comeco, ou
se foi algo lento e gradual ao longo do tempo, por exemplo, como 0 aumento da
idade ou alguma doenca especifica.

19d. Por que vocé acha que comecgou a sentir-se assim? Pergunte ao filho(a)
cuidador porque ele acha que comecou a sentir-se responsavel pelo seu pai ou sua
mae.

20a. Agora eu tenho algumas perguntas sobre o apoio que vocé presta a
seu/sua . Para cada um dos seguintes tipos de atividades listados,
por favor diga-me se seu pai ou sua mae necessita nenhuma assisténcia, alguma
assisténcia ou assisténcia total em cada atividade que eu mencionar, e se vocé
presta ajuda, com que frequéncia durante o ultimo més (p. ex., numero de vezes por
dia; semana; més), durante quanto tempo (em minutos) vocé ajuda em cada
visita/vez.
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20b. O quanto vocé sente que vocé satisfaz as necessidades de apoio
emocional de seu/sua_____numa escala onde 0 representa “nem um pouco” e 4
representa “completamente”? Pergunte ao filho(a) cuidador em uma escala de 0 a
4 como ele sente que satisfaz as necessidades de apoio emocional de seu pai ou
sua méae. Explique ao cuidador que ele pode selecionar qualquer nimero entre 0 e 4
nesta escala para representar seus sentimentos onde o 0 representa “nem um
pouco” e 4 representa “completamente”.

SE O FILHO(A) CUIDADOR SENTE QUE NAO SATISFAZ “NEM UM POUCO” AS
NECESSIDADES DE APOIO EMOCIONAL DE SEU PAlI OU SUA MAE. Peca ao
filho(a) cuidador para explicar, por exemplo: Por que eles ndo podem satisfazer
estas necessidades?

20c. O quanto vocé sente que vocé satisfaz as necessidades de companhia e
visita a seu/sua ? Pergunte ao filho(a) cuidador em uma escala de 0 a 4
0 QUANTO ele sente que satisfaz as necessidades de apoio emocional de seu pai
ou de sua mae. Expligue ao cuidador que ele pode selecionar qualquer nimero
entre O e 4 nesta escala para representar seus sentimentos onde o O representa
“‘nem um pouco” e 4 representa “completamente”.

SE O FILHO (A) CUIDADOR SENTE QUE NAO SATISFAZ “NEM UM POUCO” AS
NECESSIDADES DE COMPANHIA E VISITA DO SEU PAI OU SUA MAE Peca ao
filho(a) cuidador para explicar, por exemplo, por que eles ndo podem satisfazer estas
necessidades?

21a. Vocé da apoio financeiro a seu/sua ? Pergunte ao filho(a) cuidador
se ele d& apoio financeiro a seu pai ou sua mae, como, por exemplo, se ele da
dinheiro quando eles necessitam, ou até mesmo se eles pagam as contas de seu
pai ou sua méae quando eles necessitam.

Caso a resposta seja negativa pergunte ao filho(a) cuidador se ele daria dinheiro ao
seu pai ou sua mée caso eles precisassem e vocé pudesse ou tivesse condicbes
(questao 21b).

21c. Em caso afirmativo, aproximadamente qual porcentagem de seu salario
vocé fornece (em %)? Se o filho(a) cuidador da apoio financeiro para seu pai ou
sua méae pergunte qual a porcentagem de seu salario, rendimentos ou qualquer
outro tipo de remuneracgéo ele da a seu pai ou sua mée.

22 INVENTARIO DE SOBRECARGA DO CUIDADOR

A pesquisadora devera solicitar ao filho o autopreenchimento; todavia para
agueles que apresentavam dificuldade de compreensao, as questbes e as escalas
eram lidas e era fornecida a escala para visualizagcdo. Lembrando de questionar
sobre duvidas e compreensao das questdes.

23a. Obrigado(a). Vocé poderia também me dizer, qual vocé pensa ser a parte
mais dificil na prestacdo de cuidados a seu/sua e por qué? Pergunte ao
filho(a) cuidador qual a parte mais dificil que ele considera na prestacdo de
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cuidados a seu pai ou sua mde. QUESTIONE por que ele considera esta a parte
mais dificil.

23b. Vocé se sente satisfeito em prestar cuidados a seu/sua ?
(explique). Pergunte ao filho (a) cuidador se ele se sente satisfeito pelo fato de
prestar cuidado a seu pai ou sua mae. Peca ao filho (a) cuidador para explicar como
€ essa satisfacdo (se ele tem satisfacdo pessoal em realizar o cuidado aos pais
idosos).

24 ESCALA DE SATISFACAO COM A VIDA

O pesquisador devera solicitar ao filho o autopreenchimento; todavia para
agueles que apresentavam dificuldade de compreensao, as questbes e as escalas
eram lidas e era fornecida a escala para visualizagdo. Lembrando de questionar
sobre duvidas e compreensao das questdes

25 ESCALA DE INDICE DE BEM-ESTAR PESSOAL

O pesquisadora devera solicitar ao filho o autopreenchimento; todavia para
agueles que apresentavam dificuldade de compreensao, as questbes e as escalas
eram lidas e era fornecida a escala para visualizacdo. Lembrando de questionar
sobre duvidas e compreensao das questdes.

***questao 26 omitida (somente amostras canadenses e chinesas)***

27. Obrigado(a). Faltam poucas questdes. A proxima é sobre SUA saulde geral.
Para a sua idade, vocé diria, em geral, que sua saude € excelente, boa para sua
idade, regular para sua idade, ruim para sua idade, ou péssima para sua idade?
Pergunte ao filho(a) cuidador se ele considera sua saude: Excelente (nunca impede
as atividades);Boa para a sua idade (raramente impede as atividades); Regular para
a sua idade (eventualmente impede as atividades); Ruim para a sua idade (muito
frequentemente impede as atividades); Péssima para a sua idade (hormalmente ou
sempre impede as atividades).

AGORA EU TENHO ALGUMAS QUESTOES SOBRE COMO VOCE AVALIARIA
A QUALIDADE DA SUA RELACAO COM SEU PAI OU SUA MAE.

28a. Em geral, o qudo proximo e afetivo vocé diria que é o seu relacionamento
com seu/sua numa escala de 1 a 5, onde 1 indica “nem um pouco”
e 5 indica “muitissimo”? Pergunte ao filho(a) cuidador em uma escalade 1 a5o
guao proximo e afetivo é o seu relacionamento com seu pai ou sua mae. Expliqgue ao
cuidador que ele pode selecionar qualquer nimero entre 1 e 5 nesta escala para
representar o quao proximo e afetivo € seu relacionamento onde o 1 representa
‘nem um pouco” e 05 representa “muitissimo”.

28b. O quanto é agradavel o tempo que vocé e seu/sua passam
juntos, na mesma escala de 1 (nem um pouco) a 5 (muitissimo)? Pergunte ao
filho(a) cuidador em uma escala de 1 a 5 0 quanto é agradavel o tempo que ele
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passa com seu pai ou sua mae. Explique ao cuidador que ele pode selecionar
qualguer niumero entre 1 e 5 nesta escala para representar o quéo proximo e afetivo
€ seu relacionamento onde o 1 representa “nem um pouco” e 0 5 representa
“muitissimo”

28c. Por ultimo, o quanto vocé pode confiar em seu/sua na
mesma escala de 1 (hnem um pouco) a 5 (muitissimo)? Pergunte ao filho(a)
cuidador em uma escala de 1 a 5 o quanto ele pode confiar em seu pai ou sua mae.
Expligue ao cuidador que ele pode selecionar qualquer nimero entre 1 e 5 nesta
escala para representar o quéo préximo e afetivo é seu relacionamento onde o 1
representa “nem um pouco” e o 5 representa “muitissimo”

29a. Por favor, indique qual das seguintes trés sentencas melhor reflete como
vocé se sente em relagdo a sua vida familiar. Pergunte ao filho(a) cuidador como
ele se sente em relacdo a sua vida familiar, (1) se ele com frequéncia se sente mais
emocionalmente estressado, mais tenso e mais infeliz com a familia do que longe
dela; (2) se ele tem sentimentos ambivalentes sobre sua vida familiar, como, por
exemplo, se ora vocé se sente feliz e ora se sente infeliz em sua vida familiar ou
ainda se ele tem sentimentos divididos em relacdo ao cuidado com seu pai ou sua
mae, confusos; ( 3) se ele frequentemente se sente confortavel e feliz em sua vida
familiar. EXPLIQUE para eles que a familia é aquela que ele foi criado ao invés, por
exemplo, da familia que ele formou com o casamento.

29b. Vocé poderia me contar mais ou explicar por que vocé se sente assim?
Questione o filho(a) cuidador por que ele se sente assim, peca para ele explicar por
gue se sente assim .

30a. Vocé recebe algum apoio emocional de membros familiares, incluindo
irmaos e outras pessoas importantes, em relacdo ao cuidado que vocé presta a
seu/sua? Pergunte ao filho(a) cuidador se ele recebe algum apoio emocional de
membros familiares, incluindo irméos e outras pessoas importantes, em relagéo ao
cuidado que vocé presta a seu pai ou a sua mae. Em caso negativo, passe para a
questao 312

30b. Em caso afirmativo como vocé classificaria a quantidade de apoio
emocional que vocé recebe de todos os membros familiares? Pergunte ao
filho(a) cuidador se ele classifica a quantidade de apoio emocional que ele recebe
de todos os membros familiares como: (1) Excelente; (2) Bom; (3)
Regular/adequado; (4) Pouco; (5) Muito inadequado.

30c. Em caso afirmativo, como vocé descreveria a qualidade de apoio
emocional que vocé recebe de todos os membros familiares? Pergunte ao
filho(a) cuidador se ele classifica a qualidade de apoio emocional que ele recebe de
todos os membros familiares como: (1) Excelente; (2) Boa; (3) Regular/adequada;
(4) Ruim; (5) Péssima.

3la. Vocé recebe apoio emocional de outras pessoas, como amigos, em
relacdo ao cuidado que vocé presta a seu/sua ? Pergunte ao filho(a)
cuidador se ele recebe apoio emocional de outras pessoas, como, por exemplo,
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amigos, vizinhos, comunidade em relagcdo ao cuidado que vocé presta ao seu pai
ou a sua mae. Se a resposta for negativa passe para a questao 32a.

31b. Em caso afirmativo, como vocé classificaria a quantidade de apoio
emocional que vocé recebe de todas as outras pessoas? Pergunte ao filho(a)
cuidador se ele classifica a quantidade de apoio emocional que ele recebe de outras
pessoas como: (1) Excelente; (2) Bom; (3) Regular/adequado; (4) Pouco; (5) Muito
inadequado.

31c. Em caso afirmativo, como vocé descreveria a qualidade de apoio
emocional que vocé recebe de todas as outras pessoas? Pergunte ao filho(a)
cuidador se ele classifica a qualidade de apoio emocional que ele recebe de outras
pessoas como: (1) Excelente; (2) Boa; (3) Regular/adequada; (4) Ruim; (5)
Péssima.

32a. Tem mais alguém que vocé ache que deveria estar ajudando no cuidado
de seu/sua , mas que nao estd? Pergunte ao filho(a) cuidador se existe
mais alguém que ele acha que deveria estar ajudando ou que deveria auxiliar vocé
no cuidado de seu pai ou sua mae, mas que nao esta.

32b. O quanto Ihe incomoda que eles ndo auxiliam vocé? Em caso afirmativo,
pergunte ao filho(a) cuidador se o fato deles ndo auxiliar vocé no cuidado a seu pai
ou a sua mae: Nao incomoda: (0) Nada; incomoda: (1) Pouco; incomoda (2) Mais ou
menos e incomoda (3) Bastante.

32c. Vocé pode explicar ou falar mais sobre isso? Peca ao filho(a) cuidador para
falar sobre seus sentimentos em relagdo a esse aspecto.

33. Obrigado(a). Conforme mencionado, estamos interessados em seu estado de
saude e bem-estar. A renda pessoal pode ser um fator importante relacionado a sua
salude. Muitas despesas de salude sdo cobertas por convénios de saude, e muitas
ndo sdo (como alguns custos com prescricdo de medicamentos). Por isso, nos
gostariamos de perguntar sobre sua renda. Explicar ao filho que esta informacéo
sera confidencial e utilizada para fins estatisticos, como queremos saber qual a
renda da familia tendem a ter em geral, e ndo a renda de uma pessoa em patrticular.
Vocé poderia, por favor, dizer para mim a média de renda mensal bruta de sua
casa? R$

34. Obrigado(a). Agora, pensando de forma geral, qual o conselho que vocé
daria a outra pessoa que estda comecando a prestar cuidado aos pais? Pergunte
ao filho(a) cuidador se ele gostaria de dar algum conselho para aquelas pessoas que
estdo comecando a cuidar de seu pai ou sua mae.

35. Por ultimo, tem alguma coisa a mais sobre a prestacdo de cuidado a
seu/sua gue vocé acha que deveriamos saber? Pergunte ao filho(a)
cuidador se ele tem alguma coisa a mais sobre a prestacdo de cuidado a seu pai ou
sua mae gue acha importante e que nos deveriamos saber.

Agradeca a participacao.
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APENDICE G - Termo de consentimento livre e informado para filhos
cuidadores

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os Filhos Cuidadores

Sr.(a) participante,

O Senhor(a) esta sendo convidado(a) participar do projeto de pesquisa intitulado
RESPONSABILIDADE FILIAL NO CUIDADO AOS PAIS IDOSOS EM UM
MUNICIPIO DA REGIAO DO SUL DO BRASIL. O presente estudo tem como
objetivo analisar a responsabilidade filial no cuidado de seus pais idosos em uma
regido do Sul do Brasil.

Sua participacdo sera por meio de uma entrevista concedida a pesquisadora de
maneira voluntaria sem custos ou qualquer remuneracdo. Caso o senhor(a) nao
queira participar ou desistir apos ingressar no estudo isso ndo implicara em qualquer
tipo de prejuizo ou negligéncia ao cuidado e tratamento do seu familiar idoso na
Unidade Béasica de Saude e Programa de Atendimento Domiciliar. O tempo de
entrevista sera aproximadamente 50 minutos. As informacf8es durante a entrevista
serdo gravadas e apés sera realizada a transcricdo das mesmas. As informacdes
obtidas serdo analisadas em conjunto com as de outros participantes, ndo sendo
divulgada a identificacdo de nenhum participante. Dessa forma, sera garantida a
confidencialidade dos participantes. Os instrumentos serdo guardados pela
pesquisadora por cinco anos e apds serdao destruidos. As informacdes fornecidas
pelo senhor(a) serdo utilizadas apenas para elaboracdo da pesquisa. A sua
participacdo no estudo € voluntaria, ndo envolvendo qualquer tipo de custo ou
remuneracao.

Beneficios e riscos: o0s resultados serdo divulgados em diversos meios
cientificos e poderéo ser utilizados para fins de gestéao, planejamento ou elaboragéo
de politicas de saude. Os potenciais riscos/desconfortos da pesquisa estao
relacionados ao tempo que serd disponibilizado para a entrevista além do
desconforto psicologico a partir das tematicas que serdo abordadas.

Saliento que as despesas de transporte decorrentes da participacdo na

pesquisa serao ressarcidas pela pesquisadora.
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O Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
podera ser contatado para esclarecimento de duvidas, através do telefone (51)
3359-7640, das 8h as 17h. Em qualquer etapa do estudo o senhor(a) tera acesso a
pesquisadora responsavel pelo estudo para esclarecer eventuais duvidas.
Pesquisadora Profa. Dra. Lisiane Manganelli Girardi Paskulin, fone (51) 3308-5226.
Pesquisadora: Dda. Marinés Aires, fone (55) 3744-9259.

Este documento sera elaborado em duas vias, sendo uma delas entregue ao
senhor(a) e outra ficara com o grupo de pesquisadores.

A sua participacdo é totalmente voluntaria e a ndo participacéo ou desisténcia
apos ingressar na pesquisa ndo implicara em nenhum tipo de prejuizo. No caso de
funcionéarios do HCPA ou Unidade Basica de Saude Santa Cecilia, a participacdo no
estudo ndo esta associada a nenhum tipo de avaliacdo profissional ou de

desempenho.

Porto Alegre, de de

Nome do(a) participante: Assinatura

Nome do(a) participante: Assinatura
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APENDICE H - Avaliacéo da vers&o final do protocolo de pesquisa Filial
Responsability na lingua portuguesa falada no Brasil

NUmero

Questionar o participante (filho cuidador) quanto a compreensédo das questdes
abordadas no instrumento, se teve algum significado ambiguo, se teve alguma
duvida para responder as perguntas e qual a duvida. Quanto as questdes fechadas,

guestionar se as respostas sao faceis de serem escolhidas.

Em relacdo a questdo __ , feita anteriormente, eu gostaria que o(a) senhor(a) me
respondesse:

A) O(a) Sr.(a) compreendeu o que estd sendo perguntado?

() Sim ( ) Parcialmente ( ) Nao. Escreveria de outro jeito?

B) As respostas sdo claras e faceis de serem escolhidas ou

nao?

OBSERVACAO DO PESQUISADOR




