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RESUMO

Objetivo: explorar os fatores socioculturais que contribuem para a qualidade de vida de
cuidadores familiares de adultos dependentes de cuidados crénicos no Brasil. Método: estudo
qualitativo realizado de outubro de 2016 a marco de 2017 em Belo Horizonte, Minas Gerais,
Brasil. Vinte e cinco cuidadores familiares de adultos dependentes de cuidados cronicos foram
entrevistados por dois pesquisadores por meio de visitas domiciliares. Foi utilizado um roteiro
com sete questdes abertas relacionadas ao processo de cuidar. As entrevistas foram gravadas em
audio, transcritas e, posteriormente, analisadas por meio da andlise de contetido. O COREQ foi
utilizado para adequagdo da qualidade estrutural do manuscrito. Resultados: os participantes
do estudo relataram diferentes fatores socioculturais que contribuem para sua qualidade de
vida. Esses fatores foram categorizados em trés categorias principais: O impacto dos construtos
socioculturais no processo de cuidar; O autocuidado e suas nuances: velhos desafios para os
cuidadores; e Estado e cuidadores: desafios e possibilidades. Conclusées: a qualidade de vida
do cuidador é influenciada por suas caracteristicas e condi¢cdes socioculturais, apresentando
relagdo com seu modo de viver e de se expressar, sendo, portanto, passivel de mudangas. O
desenvolvimento de politicas sociais e de salde para familias cuidadoras é urgente para a
prevencdo da sobrecarga familiar e para a promogdo de familias sustentéveis que convivem
com doengas crénicas ndo transmissiveis.

Palavras-chave: Cuidadores; Qualidade de Vida; Doencas ndo Transmissiveis;
Efeitos Psicossociais da Doenga; Saude da Familia.

ABSTRACT

Objective: to explore sociocultural factors contributing to the quality of life of family caregivers
of chronic care-dependent adults in Brazil. Methods: this qualitative study was conducted from
October 2016 to March 2017 in Belo Horizonte, Minas Gerais, Brazil. Twenty-five family caregivers
of care-dependent chronic adults were interviewed by two researchers through home visits. A script
with seven open questions related to the care process was used. The interviews were recorded in
audio, transcribed and then analyzed through conventional content analysis. COREQ was used for
adequacy of the manuscript structural quality. Results: the study participants described different
sociocultural factors contributing to their quality of life. These factors were categorized into three
main categories: The impact of sociocultural constructs on the caregiving process; Self-care and
its nuances: old challenges for caregivers; and Support from outsides: challenges and possibilities.
Conclusions: the caregiver's quality of life is influenced by their sociocultural characteristics and
conditions, presenting a relation with their way of living and expressing themselves and, therefore,
subject to change. The development of social and healthcare policies for caring families is urgent
for prevention of family burden and promotion of sustainable families living with chronic non-
communicable diseases.

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

RESUMEN

Objetivo: explorar los factores socioculturales que contribuyen a la calidad de vida de los
cuidadores familiares de adultos dependientes de cuidados crénicos en Brasil. Métodos: este
estudio cualitativo se llevo a cabo de octubre de 2016 a marzo de 2017 en Belo Horizonte, Minas
Gerais, Brasil. Veinticinco cuidadores familiares de adultos crénicos dependientes de cuidados
fueron entrevistados por dos investigadores a través de visitas domiciliarias. Se utilizé un guién
con siete preguntas abiertas relacionadas con el proceso de cuidado. Las entrevistas fueron
grabadas en audio, transcritas y luego analizadas mediante analisis de contenido convencional.
Se utilizé el COREQ para la adecuacién de la calidad estructural del manuscrito. Resultados:
los participantes en el estudio describieron diferentes factores socioculturales que contribuyen
a su calidad de vida. Estos factores se clasificaron en tres categorias principales: El impacto de
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Fatores socioculturais que contribuem para a qualidade de vida de cuidadores familiares de adultos dependentes de cuidados
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los constructos socioculturales en el proceso de cuidado; El autocuidado y sus
matices: antiguos retos para los cuidadores; y El apoyo desde fuera: retos y
posibilidades. Conclusiones: la calidad de vida del cuidador esta influenciada
por sus caracteristicas y condiciones socioculturales, presentando una relacion
con su forma de vivir y expresarse y, por tanto, sujeta a cambios. El desarrollo
de politicas sociales y sanitarias para las familias cuidadoras es urgente para la
prevencion de la carga familiar y la promocion de familias sostenibles que viven
con enfermedades crénicas no transmisibles.

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

As Doencgas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) sao
responsaveis por aproximadamente 71% das mortes no
mundo.' Situacdo epidemioldgica semelhante é obser-
vada no Brasil, onde essas doencas sao responsaveis por
72% das mortes anualmente.? Diante disso, em 2011, o
Ministério da Saude do Brasil, em colabora¢ao com orga-
nizagdes académicas, cientificas e ndo governamentais,
coordenou o desenvolvimento do “Plano de Ac¢ao Estra-
tégica de Combate as DCNTs no Brasil, 2011-2022". Esse
plano visa garantir acdes de colaboracdo intersetorial no
combate as DCNTs e reduzir iniquidades e disparidades
em saude.>*

Quando as DCNT néo resultam em morte, podem
contribuir para a pobreza, isolamento e marginalizagao,
além de gerar condicdes permanentes e lesdes incapaci-
tantes que limitam a autonomia do individuo, reduzindo
sua capacidade de realizar o autocuidado, tornando-o
dependente de outras pessoas.>¢ Tal situacdo repercute
com maior gravidade em grupos populacionais com alto
nivel de vulnerabilidade social. Uma situacao de depen-
déncia de cuidados impacta negativamente a pessoa
diagnosticada com doenca cronica e seus familiares, que
muitas vezes sao os cuidadores principais.”® Além disso,
verificou-se que, quando os préprios cuidadores sofrem
de doencas cronicas, a qualidade de vida (QV) diminui
significativamente.’

Ao analisar esse fendmeno sob a 6tica dos sistemas
familiares, percebemos que a familia é profundamente
afetada por situagées em que as DCNTs resultam num
adulto dependente de cuidados. Isso porque qualquer
evento de vida vivenciado por um familiar é capaz de afe-
tar a familia como um todo, seja ele positivo ou negativo.'”

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

DOI: 10.35699/2316-9389.2022.38502

a QV do cuidador familiar. A pesquisa identificou outros
fatores que estavam fortemente relacionados a QV do
cuidador e ndo ao grau de dependéncia de cuidado do
individuo. Praticamente todos esses fatores poderiam ser
modificados, como o incentivo a adocdo de habitos de
vida saudaveis, o incentivo da familia a compartilhar os
cuidados, entre outros.’

Esses achados apontam a diversidade de fatores que
podem contribuir para as diversas experiéncias das fami-
lias no cuidado ao membro dependente. As crencas e ati-
tudes também podem influenciar a experiéncia das fami-
lias e a QV dos cuidadores quando é necessario lidar com
condi¢oes crénicas complexas.'® Portanto, as crencas cul-
turais e os contextos sociais devem ser explorados a fim
de que sejam compreendidos os significados que a fami-
lia atribui a uma situacdo geradora de sofrimento,"" como
a situacdo de dependéncia de cuidados de um ente que-
rido. Estudos em diferentes contextos sao necessarios para
aprofundar a compreensao dos fatores que influenciam a
QV de cuidadores familiares.

No Brasil, onde as familias tém papel fundamental
no cuidado de seus dependentes, o Plano Estratégico de
Acao de Combate as DCNTs ja promoveu avangos na vigi-
lancia, na promocao da saude e na atencao integral as
pessoas com DCNT e seus familiares.>* No entanto, ha
poucas informacoes sobre as experiéncias de pacientes e
familiares em situacao de dependéncia crénica de cuida-
dos. Além disso, poucos estudos exploraram os fatores
socioculturais que contribuem para a QV de cuidadores
familiares de adultos dependentes de cuidados crénicos.
Portanto, o presente estudo foi realizado para diminuir
essa lacuna.

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

Como parte de um estudo maior, este estudo qua-
litativo foi conduzido de acordo com as diretrizes do
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ)* e realizado com uma abordagem de andlise
de conteudo, a fim de fornecer descricao detalhada dos
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fendbmenos. Essa abordagem é adequada para a com-
preensao de um determinado fenémeno na perspectiva
de quem o vivencia.® Portanto, no presente estudo, ela foi
utilizada para proporcionar uma compreensao detalhada
sobre os fatores socioculturais que contribuem para a QV
dos cuidadores familiares.

Este estudo foi realizado em areas de abrangéncia
de duas Unidades Basicas de Saude (UBS) da cidade de
Belo Horizonte, Minas Gerais, Brasil. As equipes de saude
da familia sdo responsaveis por oferecer atencao prima-
ria as familias. Cada equipe é composta por um médico
de familia, uma enfermeira, um técnico de Enfermagem
ou auxiliar de Enfermagem e agentes comunitdrios de
saude (ACS). Esses Ultimos sao elos importantes entre as
familias e a UBS.”

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

Os participantes foram selecionados com variacdo
maxima, incluindo diferentes idades, tipos de relacoes
familiares e doencgas que causam dependéncia de cuida-
dos. A selecdo de amostra foi realizada usando amostra-
gem intencional e continuou até a saturacdo dos dados.
Vinte e cinco cuidadores familiares participaram deste
estudo. Nenhum dos participantes convidados recusou
a participagao.

Os dados foram coletados por meio de entrevistas
semiestruturadas realizadas a partir de um questionario
com questdes sobre as caracteristicas sociodemogréficas
dos participantes, como idade, estado civil, relacao fami-
liar com o adulto dependente de cuidados e situacdo de
saude dos cuidadores. As entrevistas foram continuadas
com sete perguntas abertas para explorar as experién-
cias dos cuidadores em relagao ao processo de cuidar.
Perguntas de sondagem como “Vocé poderia, por favor,
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explicar mais sobre isso? ou “O que vocé quer dizer com
isso” foram utilizadas para compreender as narrativas
dos participantes.

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

As 25 entrevistas foram transcritas de forma inde-
pendente pelos dois entrevistadores. As transcricoes das
entrevistas ndo foram devolvidas aos participantes, mas os
dois entrevistadores compararam os textos para verificar
possiveis divergéncias nas falas transcritas, o que contri-
bui para maior credibilidade e confiabilidade do estudo.
A andlise dos dados foi realizada por meio da analise de
conteudo trifasica de Bardin.!® Fase 1 — Pré-andlise: rea-
lizada por meio de leituras sucessivas de todos os rela-
tos de assuntos coletados (corpus) a fim de proporcionar
uma aproximacao e interagdo com o conteuldo; Fase 2 —
Exploracao do relato do cuidador, tendo sido realizada a
exploracdo e tratamento, sequida da codificacao e cate-
gorizacdo inicial do contetido da analise. Posteriormente,
a categorizagdo inicial do conteudo de andlise formou
um corpus, que foi submetido a fase seguinte; Fase 3 -
Tratamento das Respostas. Nessa fase final, foram rea-
lizados a classificacao e o reagrupamento de elementos
que englobavam diferentes variaveis e significados seme-
Ihantes. Esse processo resultou na identificacao de trés
diferentes categorias tematicas, as quais representam as
informagdes analisadas.

Em seguida, os achados foram relatados na fase de
relato de dados. Para uma melhor contextualizacdo dos
achados, apresentamos as citacdes dos participantes,
os quais foram identificados por uma codificacdo utili-
zando a letra “C”", referindo-se a “cuidador”, seguida de
um numero e do tipo de relacdo familiar com o adulto
dependente de cuidados (ex: C1 - esposa).

REME - Rev Min Enferm. 2022;26:e-1443
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A transferibilidade foi assegurada pela amostragem
de variagdo maxima. Além disso, o fato de os entrevista-
dores terem boa capacidade de comunicacao fez com que
os participantes se sentissem a vontade para falar sobre
suas experiéncias de cuidar de um familiar dependente
no domicilio, coletando dados de alcance. A credibilidade
foi garantida por meio de transcri¢des e analises meticu-
losas dos dados e por meio de ricas descri¢des literais das
narrativas dos participantes para apoiar as descobertas.
Além disso, a avaliacdo de cédigos emergentes e catego-
rias finais feita por dois pesquisadores seniores em méto-
dos qualitativos promoveu a confiabilidade.

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

Ao todo, 25 cuidadores familiares participaram deste
estudo. Vinte e dois participantes (88%) eram do sexo femi-
nino e 18 (72%) tinham entre 18 e 59 anos. Dezesseis partici-
pantes (64%) eram filhos dos dependentes, mais da metade
era casada (56%), ndo possuia formacéo para o cuidado (92%),
pertencia a uma religiao (92%), praticava atividades de lazer
(72%), ndo revezava o cuidado com outra pessoa (84%) e 48%
responderam ter alguma DCNT. A Figura 1 mostra as carac-
teristicas sociodemogréficas dos participantes.

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

Esta categoria descreve como as construcdes sociais,
sejam costumes, crencas ou atitudes, influenciam o processo
de cuidar. O cuidado e a execucédo dos afazeres domésticos,
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realizados por cuidadoras do sexo feminino, foram destaca-
dos nas narrativas dos participantes.

Também, eu sou a Unica filha mulher. Tem mais trés irmaos
homens. Entdo, como as vezes tem que dar banho, homem nao
cuida igual a mulher cuida ... (C22 - filha)

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

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

.. €U ndo consigo subir com ela na cadeira de rodas. Ai, junta
meu marido e meu irmdo. Tem que chamar alguém. (C22 -
filha)

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

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

Em contrapartida, quando o cuidado n&o era compar-
tilhado entre os familiares, os cuidadores expressavam
frustracao e dificuldades:

... €, conseguir as vezes eu consigo porque nao tem a ajuda de
outra pessoa, mas é muito dificil. (C1 - esposa)

Se nao tiver alguém aqui pra me ajudar, eu faco tudo sozinha,
mas € bem mais dificil. (C22 - filha)

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

Eu estava ficando muito estressada nos primeiros anos. Fui
pedindo [a] Deus sabedoria todo dia. A situacao piorava por
aqui, eu deitava na cama, ia pedindo [a] Deus sabedoria e ele
foi me dando ... (C16 - filha)

REME - Rev Min Enferm. 2022;26:e-1443
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Figura 1 - Caracterizacdo sociodemogréfica dos cuidadores familiares de adultos dependentes de cuidados, Belo Horizonte (MG), Brasil, 2016

(N=25)
@] 77 Feminino Coénjuge Viuvo
2 19 Masculino Neto Solteiro
(e} 70 Feminino Filha Viavo
c4 41 Feminino Conjuge Casado
() 35 Masculino Filho Solteiro
(@ 61 Feminino Filha Casado
c7 72 Feminino Coénjuge Casado
c8 57 Feminino Filha Casado
c9 53 Feminino Filha Casado
c10 Zy| Feminino Irma Separado
cn 42 Feminino Filha Casado
C12 48 Feminino Filha Casado
ci13 48 Feminino Filha Casado
14 49 Masculino Filho Solteiro
Ci15 52 Feminino Filha Casado
C16 47 Feminino Filha Solteiro
c17 37 Feminino Filha Casado
C18 62 Feminino Coénjuge Casado
c19 51 Feminino Filha Separado
C20 52 Feminino Irma Solteiro
C21 53 Feminino Filha Casado
C22 27 Feminino Filha Casado
C23 59 Feminino Filha Viuvo
C24 65 Feminino Irmao Viuvo
C25 59 Feminino Irma Casado

SEstado Civil; PDoenca Cronica Nao Transmissivel; *Qualidade de Vida

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

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

Ah, antes eu trabalhava fora né, agora ndo. Eu tive que largar.
Eu larguei também por causa da minha doenca, porque eu
trabalhava na rua, com vendas, e como eu tomo remédio
controlado, e o efeito colateral dele era de urinar muito, entdo
eu parei de tomar o remédio e fui parar no hospital. Ai, foi
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Nao Nao Sim Sim Sim
Nao Nao Sim Sim Nao
Nao Sim Sim Sim Nao
Nao Sim Sim Sim Néao
Sim Nao Sim Sim Néo
Nao Nao Sim Néo Néo
Nao Nao Sim Sim Néo
Nao Sim Sim Sim Néo
Nao Sim Sim Sim Néo
Nao Sim Sim Sim Nao
Nao Nao Sim Sim Néo
Nao Sim Nao Sim Néo
Nao Nao Sim Nao Nao
Nao Sim Sim Nao Nao
Nao Nao Sim Sim Néo
Nao Sim Sim Sim Néo
Néo Néo Sim Sim Nao
Nao Nao Sim Sim Néo
Nao Sim Sim Nao Sim
Sim Néo Sim Nao Nao
Nao Sim Sim Nao Sim

melhor largar, e também por ela, por que eu chegava aqui em
casa e achava ela fazendo coisa errada. Entdo, tudo culminou

com uma coisa so. (C8 - filha)

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

... tive que abrir mao de algumas coisas, de um emprego, até
da vida social um pouco... Lazer, por exemplo, eu ndo posso
sair e deixar ela sozinha. Tem tanta coisa que piorou, sabe. Por
exemplo, ela tem ciimes de mim. Ela ndo gosta quando vem
muitas pessoas aqui, principalmente as que vem com maior

frequéncia. (C5 - filho)

Outro fator percebido durante as entrevistas e que
estd relacionado ao autocuidado foram os habitos de sono
do cuidador, que, quando alterados e inadequados, podem
afetar a rotina normal e a dinamica familiar. Isso pode
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ser identificado na seguinte citacdo de uma filha de 52
anos cuidando de seu paiidoso:

Noite toda, parece que ele ndo estd normal. A noite toda
andando dentro de casa. As vezes, eu e nem os outros
moradores dormem. No outro dia, a gente tem que ir trabalhar
morrendo de sono, que é quando ele vai dormir e a gente vai

trabalhar. A situagdo ndo esta facil. (C15 - filha)

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

Todos os participantes, independentemente de sua
situacao assistencial, perceberam a importancia do apoio
dos profissionais de saude e dos 6rgaos de saude. Mui-
tos cuidadores relataram ter que aprender procedimen-
tos de cuidado como rotina didria, sem treinamento ou
orientacao.

...a gente vai aprendendo no dia a dia mesmo, porque prética e
curso nao tém. Entao, vocé vai aos tropecos, caindo, levantando

e aprendendo. (C20 - irma)

No entanto, alguns cuidadores manifestaram sua
satisfacdo e a importancia de receberem orientacoes e
apoio dos profissionais de saude:

Acho, muito importante, por exemplo, o neurologista fez
uma orientacao da medicagdo dela. Desde entdo, ela teve um
ressecamento, eu fiquei um pouco desorientada porque eu ndo
sabia como lidar com isso. Entdo, essa dificuldade foi muito
grande e a orientacao dela foi fundamental pra mim, porque
resolveu o problema. (C11 - filha)

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

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

Ja tentei colocé-la em uma casa de repouso, em um lugar que
ela pode ficar, que eles vao colocar ela para levantar, tomar
café, tomar um banho. Tem que ser uma coisa assim, mas
eu ndo consigo aposentar ela e ndo tem dinheiro pra pagar,
porque é muito caro. (C17 -filha)

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

...tudo que eu precisei eu consigo, légico que nao da forma
que gostariamos, imediatamente, € um pouco mais demorado.
(C20-irma)

No entanto, o apoio ineficaz dos servicos publicos de
saude e o atendimento inadequado dos profissionais de
saude contribuiram significativamente para a ma expe-
riéncia de cuidar.

... ndo tem estrutura no posto de satide praisso. (C1 — esposa)

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

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

Os achados também mostraram que a religido foi um
fator contribuinte para melhor gerenciar uma situacdo de
cuidado de longo prazo. Isso estd de acordo com outros
estudos que constataram que a prética religiosa ou mesmo
a espiritualidade sao capazes de dar sentido a vida do cui-
dador, agregando resiliéncia e melhorando seu modo de
enfrentamento diante da sobrecarga causada pelo pro-
cesso de cuidar.?'2? Além disso, cuidadores divorciados e
solteiros podem apresentar menor QV do que cuidadores
casados.>® Diante dos resultados deste estudo, podemos
supor que o apoio conjugal pode ser capaz de reduzir os
impactos da sobrecarga de cuidado. Tal apoio pode nao
ser encontrado entre cuidadores divorciados e solteiros.

Os resultados indicaram que o autocuidado é, muitas
vezes, negligenciado pelos cuidadores, devido a diversos
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fatores, levando ao adoecimento e a situacao de “pessoas
doentes cuidando de outras pessoas doentes”. Esses pro-
blemas podem, além de limitar suas atividades pessoais,
influenciar o processo de cuidar. Em familias nessa situa-
¢ao, os enfermeiros devem assistir com maior proximi-
dade, pois séo profissionais capazes de reconhecer fragi-
lidades e potencialidades, implementando intervencdes
familiares sob medida e elaborando planos de promo-
¢ao da saude, prevencao de doencas e deteccdo precoce
das DCNTs.'%2425 No Brasil, os enfermeiros tém um papel
importante na implementacdo de politicas publicas de
saude. Mais recentemente, estao trabalhando para lidar
com as consequéncias a longo prazo da COVID-19.%¢ Ou
seja, os enfermeiros devem ser capacitados para realizar
avaliagdes e intervengdes com as familias, promover o
funcionamento familiar positivo e aliviar o sofrimento.’®

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

Um fator importante que contribuiu para a QV dos
cuidadores foi o estado de saude e os sentimentos de
depressao, ansiedade e fadiga, sintomas que estao asso-
ciados aos disturbios do sono.2 A maioria dos partici-
pantes referiu a ma qualidade do sono em decorréncia
do cuidado continuo do familiar dependente de cuida-
dos, 0 que exige um estado de alerta prolongado, além
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de repetidos despertares, gerando esgotamento fisico e
emocional. A busca por estratégias que aumentem a qua-
lidade do sono dos cuidadores pode contribuir para mini-
mizar esses impactos.?

Diante das repercussoes intersetoriais causadas pela
sobrecarga de cuidar, é necessério que gestores e formu-
ladores de politicas se atentem para melhorias no apoio
aos cuidadores e suas familias.>* Programas que visem a
capacitacao para as atividades de cuidado seriam impor-
tantes, pois os cuidadores deste estudo que receberam
algum tipo de capacitacdo expressaram satisfacao e sen-
timento de competéncia em cuidar de seu familiar depen-
dente de cuidados. Esse achado coincide com outro estudo
que constatou que treinamento e orientacao resultaram
em maior otimismo e competéncia de resolucao de pro-
blemas entre os cuidadores.?

Além disso, a maioria dos participantes apontou um
impacto do cuidado, a longo prazo, nas financas da fami-
lia, sendo necessarias acdes governamentais para redu-
zir esse problema, uma vez que algumas familias ndo
tém recursos financeiros para comprar suprimentos basi-
c0s.* No Brasil, aposentados que apresentam incapaci-
dade permanente ou invalidez e que necessitam da assis-
téncia de um cuidador recebem um adicional de 25%
na aposentadoria.>* No entanto, esse beneficio adicional
nao se estende a outros aposentados que necessitem de
cuidador, nem a pessoas que se tornaram dependentes e
que nao atingiram a idade de aposentadoria. Uma abor-
dagem semelhante é usada no Canada, onde ha um cré-
dito fiscal ndo reembolsavel criado pelo governo federal
para ajudar os canadenses que cuidam de familiares com
deficiéncia fisica ou mental. O valor do crédito é variavel
de acordo com o grau de parentesco entre o cuidador e
seu familiar.3>3¢

A dificuldade de acesso ou demora no acesso ao ser-
vico publico de satiide também esteve relacionada a expe-
riéncia de insatisfacdo dos cuidadores, o que também foi
encontrado em outro estudo.?” No Brasil, embora haja
caréncia de politicas especificas para atender as familias
nessa situacao, existem iniciativas em alguns municipios.
Em Belo Horizonte, Minas Gerais, foi desenvolvido, em
2011, o “Programa Maior Cuidado”, por meio de uma par-
ceria entre o setor de servico social e o setor de saude.
Nesse programa, as familias com idosos dependentes de
cuidados sao selecionadas para receber o atendimento
formal, em datas e horarios especificos, de um cuidador
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treinado.®® Iniciativas semelhantes foram encontradas
internacionalmente. Por exemplo, a Eurocarers, que é uma
rede europeia de organizac¢des de cuidadores de 26 paises,
visa promover iniciativas de alocacdo de subsidios para
a criacdo de politicas e programas intersetoriais de apoio
informal.* Portanto, parece importante poder contar com
servicos publicos de saide bem estruturados e politicas
sociais que busquem melhorar as condi¢des de saude e
bem-estar das familias que vivem com condicdes croni-
cas complexas e em situacao de dependéncia de cuidados.

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