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RESUMO

No contexto brasileiro, aproximadamente 30% da populacéo idosa depende da assisténcia

para realizar atividades cotidianas, geralmente desempenhada por familiares cuidadores,
com um historico atribuido majoritariamente as mulheres. A disparidade no cuidado é
acentuada por fatores raciais, impactando de forma desproporcional as mulheres negras.
Apesar da Constituicdo Federal destacar a responsabilidade conjunta da familia, sociedade
e Estado no amparo as pessoas idosas, 0 cuidado continua preponderantemente dentro do
ambito familiar. A discussdo dos conceitos de ignorancia epistémica e agnotologia ressalta
a necessidade de analisar a producgdo de informacdo sobre o tema em nivel nacional. A
epistemologia da ignoréncia revela como o conhecimento acerca de grupos especificos,
como mulheres e suas realidades, pode ser marginalizado devido a dindmicas de
competéncia na producdo do saber. O paradigma do cuidado aborda a auséncia de
reconhecimento e remuneracdo do trabalho, principalmente executado por mulheres,
resultando em subestimacao e invisibilidade. A caréncia de informacao sobre as condicdes
de vida dos familiares cuidadores revela uma lacuna no conhecimento. O estudo, de natureza
qualitativa, objetiva analisar as perguntas sobre familiares cuidadores presentes em
inquéritos, utilizando a perspectiva da Sociologia das Estatisticas. A pesquisa visa investigar
a producdo de informacdo e conhecimento cientifico sobre os familiares cuidadores de
pessoas idosas no Brasil nas primeiras décadas do século XXI. A metodologia empregada
serd a revisao integrativa, com base no diagrama de fluxo e no checklist PRISMA, cobrindo
o0 periodo de 2001 a 2022. As bases bibliograficas utilizadas serdo a Biblioteca Virtual em
Saude (BVS) e o Medical Literature Analysis and Retrieval System Online
(MedLine/PUBMED).
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Triste, louca ou méa

Seré qualificada ela quem recusar

Seguir receita tal, a receita cultural

Do marido, da familia, cuida, cuida da rotina

S6 mesmo rejeita, bem conhecida receita

Quem, ndo sem dores, aceita que tudo deve mudar.
- Triste, Louca ou M4, (EL HOMBRE, 2016)

1- INTRODUCAO

O cuidado familiar é considerado como um dever da mulher (HIRATA, 2016). No
Brasil, 94% das pessoas idosas com dependéncia tém como principal cuidador uma mulher da
familia. Esse fato pode ser explicado pelo passado recente no qual as mulheres ndo podiam
desempenhar funcgdes fora de casa, 0 que justificaria maior disponibilidade para o cuidado da
familia (ROMERO et al., 2022). Somente em 1996, com a aprovacao da Lei 4.121/62, conhecida
como Estatuto da Mulher Casada, as mulheres foram dispensadas da necessidade de autorizagao
do marido para trabalhar fora de casa. Esse marco legal representa um avanco significativo, pois
até entdo, o papel socialmente atribuido a mulher era predominantemente o de cuidar da familia
e da casa.

O ciclo de cuidados ao longo da vida das mulheres as coloca na posi¢do de cuidar dos
irm&os, dos filhos, do marido e também dos pais. No entanto, na sociedade atual, com as
mulheres inseridas no mercado de trabalho, isso resulta em jornadas duplas e até triplas. Jesus
e Wajnman (2016) analisam a "geracdo sanduiche" no Brasil, que se refere aos adultos
comprimidos entre as demandas dos filhos e dos pais, sendo predominantemente composta por
mulheres. O acimulo de sobrecarrega ainda mais as mulheres, ja que 0s homens muitas vezes
néo dividem o trabalho de cuidar.

A inclusdo das dimensdes materiais e econdmicas do cuidado representa uma mudanca
significativa, rompendo com o paradigma da esfera exclusivamente privada do cuidado e
trazendo-o para o &mbito publico, reconhecendo-o como uma forma de trabalho. A economia
feminista argumenta que, mesmo quando ndo é remunerado, o cuidado constitui trabalho,
gerando bens, servigos e riqueza (FEDERICI, 2017).

A estruturacdo da sociedade em termos de producdo e reproducdo social cria uma
dicotomia entre cuidado e trabalho, amor e dinheiro (RIBEIRO; ASSIS, 2021). Essa diviséo
tem historicamente imposto a imagem da mulher como responsavel pelo ambiente doméstico,

garantindo a reproducdo da forga de trabalho. Além disso, essa ldgica estabelece uma hierarquia
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de valor econdmico e social, desvalorizando o trabalho doméstico e de cuidado para favorecer
a acumulacdo de capital. Assim, a invisibilidade do trabalho de cuidado é uma das estratégias
que sustentam o sistema capitalista.

A expressdo "Bela, recatada e do lar" foi utilizada como titulo de uma reportagem da
revista VVeja, retratando Marcela Temer, esposa do ex-presidente Michel Temer. Essa expresséo
sugere que as mulheres devem se restringir a papéis de género que as limitem a ser vistas apenas
como alguém que deseja se casar e se dedicar ao trabalho doméstico ndo remunerado. A
reportagem gerou um intenso debate sobre o papel da mulher na sociedade, levantando questdes
importantes sobre o impacto desse discurso nas que realizam trabalho doméstico de baixa
remuneracdo, uma realidade que afeta principalmente a maioria da populagédo feminina no
Brasil.

Em 2013, a Conferéncia Internacional de Estatisticos do Trabalho da Organizacao
Internacional do Trabalho (OIT) reconheceu que o trabalho ndo remunerado inclui as
atividades realizadas na esfera reprodutiva. Dois anos depois, em 2015, a Organizagao
Nacional de Saude (ONU) adotou os Objetivos do Desenvolvimento Sustentavel (ODS), onde
0 objetivo 5 destina-se a alcancar a igualdade de género e capacitar todas as mulheres e
meninas. Uma das metas desse objetivo, a 5.4, visa reconhecer e valorizar o trabalho de
cuidado e doméstico ndo remunerado, além de promover a responsabilidade compartilhada
dentro do lar e da familia. No Brasil, essa meta foi adaptada.

Eliminar a desigualdade na divisdo sexual do trabalho remunerado e néo

remunerado, inclusive no trabalho doméstico e de cuidados, promovendo

maior autonomia de todas as mulheres, nas suas intersecc¢des (IPEA, 2018).

A justificativa para essa adaptacdo é que a redacdo original ndo preconiza a
desigualdade entre homens e mulheres na divisdo sexual do trabalho, nem a promocéo da
autonomia econdmica das mulheres, dois objetivos centrais neste tema e ja assinalados em
acordos internacionais. O termo "eliminar" foi adotado para refletir o compromisso com a
igualdade de género. Além disso, buscou-se destacar o reconhecimento dos fatores
intersseccionais do trabalho de cuidar (IPEA, 2018).

A desigualdade no trabalho de cuidar ndo se restringe apenas a questdo de género, mas
também esta intrinsecamente ligada a raca/cor. Estudos demonstram que a responsabilidade
do cuidado recai, em sua maioria, sobre mulheres negras (MENEZES; NETO; FERREIRA,
2020). O racismo estrutural, decorrente do periodo da escraviddo, gerou uma cultura que

condiciona e naturaliza as mulheres negras a assumirem ndo apenas o cuidado de suas proprias



familias, mas também a prestacdo de cuidados para familias brancas. Pesquisas realizadas por
Romero e colaboradores (ROMERO et al., 2022) evidenciaram que pessoas brancas e com
maior renda relataram um impacto maior na carga de trabalho de cuidar de pessoas idosas
durante a pandemia. Isso pode ser explicado pelo fato de que as mulheres negras e de baixa
renda historicamente sofrem os efeitos desproporcionais do trabalho de cuidar.

O Art. 230 da Constituicdo Federal estabelece que "A familia, a sociedade e o Estado
tém o dever de amparar as pessoas idosas, assegurando sua participacdo na comunidade,
defendendo sua dignidade e bem-estar e garantindo-lhes o direito a vida" (BRASIL, 1988). No
entanto, no Brasil, o cuidado das pessoas idosas ainda é predominantemente realizado no &mbito
familiar.

Para reconhecer o cuidado de forma compartilhada, é necessario promover a producdo
de conhecimento e informacao cientifica, integra-lo na agenda de politicas publicas e considerar
todas as suas interseccionalidades (RIBEIRO; ASSIS, 2021). Isso inclui garantir a formulagéo
e implementacdo de uma politica nacional de cuidados. De acordo com Esquivel (ESQUEVIEL,
2012), para alcancar esse objetivo sera necessario estabelecer eixos estruturantes para
reconhecer, reduzir e redistribuir o trabalho doméstico e de cuidado ndo remunerado nas
familias, comunidades, organizacfes ndo governamentais, nos diferentes niveis do Estado e nos
mercados.

De acordo com dados da Pesquisa Nacional de Satde (PNS) de 2013, aproximadamente
30% das pessoas idosas no Brasil enfrentam dificuldades para realizar atividades diarias, sejam
elas instrumentais ou basicas. Mais de 80% dessa populacéo relatou necessitar de ajuda de um
cuidador para realizar essas atividades (Lima-Costa et al., 2017).

Historicamente, o trabalho de cuidar recai sobre as mulheres que tém proximidade fisica
e afetiva com a pessoa idosa. O numero de mulheres envolvidas no cuidado de familiares em
processo de envelhecimento aumentou nas Ultimas décadas, assim como a duracdo, a
intensidade e a complexidade do cuidado prestado (CECCON et al., 2021). O plano "Década do
Envelhecimento Saudavel 2020-2030", da OMS, aponta que, no atual cenario de aumento da
proporcéo de pessoas idosas, 0 modelo de cuidados atual, centrado quase exclusivamente nas
mulheres e no &mbito da familia, sera insustentavel.

O trabalho de cuidar de uma pessoa idosa ¢é frequentemente caracterizado por jornadas
longas, solitarias e sem o apoio de servicos e politicas publicas. Esses cuidadores, em sua
maioria, sofrem restricbes em suas vidas pessoais, 0 que gera sobrecarga, adoecimento,
desemprego e afastamento da rede social e afetiva (CECCON et al., 2021).

A atribuicdo do cuidado da pessoa idosa dependente como uma obrigacdo exclusiva da
3



familia, em vez de ser uma responsabilidade compartilhada com o Estado, juntamente com a
falta de investimento na salde e na assisténcia social, sdo fatores que contribuem para o0 aumento
dessa sobrecarga (KUCHEMANN, 2012). Diversos estudos demonstram que os cuidadores
familiares necessitam de ajuda multidisciplinar por parte de profissionais, assim como apoio
das demais pessoas da familia e do Estado (FLORIANO; AZEVEDO; REINERS, 2012; LIMA-
COSTA etal., 2017; MAZZA; LEFEVRE, 2005).

A salde dos cuidadores familiares tambem € impactada por diversos fatores. Segundo o
trabalho de Flesch e colaboradores (FLESCH et al., 2017), a qualidade de vida do cuidador pode
ser afetada por variaveis simultaneas, como o grau e tipo de dependéncia da pessoa idosa que
recebe cuidados, a satde do cuidador, a sobrecarga percebida e os afetos positivos e negativos.
Isso 0s torna mais suscetiveis a desenvolver doencas cronicas e a apresentar maiores riscos de
depressao e ansiedade.

Além disso, os fatores socioecondmicos desempenham um papel significativo no
cuidado domiciliar. Frequentemente, esse cuidado é prestado por mulheres de baixa renda
(HEILBORN; PEIXOTO; BARROS, 2020). Isso pode ser atribuido ao abandono do emprego e
a aposentadoria precoce, muitas vezes necessarios para cuidar da pessoa idosa dependente,
resultando em uma menor renda per capita (JACOBS et al., 2017). De acordo com um estudo
realizado em 2013 (TOMOMITSU; PERRACINI; NERI, 2013), ter uma renda baixa néo afeta
apenas o poder de compra do cuidador, mas também aumenta os relatos de ins6nia e sintomas
depressivos.

Abdicar de sua vida pessoal em prol da dedicacdo exclusiva ao trabalho de cuidar de
uma pessoa idosa ndo apenas impacta a renda familiar, mas também coloca o cuidador em uma
situacdo de dependéncia financeira. Além disso, pode ter um impacto significativo na saide e
no estado de animo do cuidador.

Com isso, compreende-se que a producdo de dados e informacdo desempenha um papel
fundamental no entendimento das necessidades de salde dos familiares cuidadores. Os
inquéritos nacionais oferecem uma visdo ampliada da condicdo de saude de uma populagéo,
ajudando a identificar de forma sucinta, mas significativa, questdes fundamentais para a saude
publica, fornecendo dados sobre estados de salde, problemas e necessidades aos gestores do
sistema de saude (COGGON, 2015).

Além disso, as estatisticas publicas desempenham um papel essencial ao dimensionar as
questdes sociais invisiveis na sociedade, permitindo que elas entrem na agenda prioritaria do
governo (JANNUZZI, 2018). Portanto, as estatisticas sobre familiares cuidadores de pessoas

idosas no Brasil sdo urgentes e Uteis para o planejamento de a¢des voltadas para a melhoria das
4



condicGes de salde dessas pessoas. A busca por formas adequadas de reducdo da desigualdade
e 0 impacto da carga do cuidado domiciliar por meio de apoio aos prestadores de cuidados é
necessaria.

Entretanto, para esta dissertacéo, € essencial definir o conceito de ignorancia epistémica,
sendo a falta de conhecimento ou compreensdo de determinados fatos, principios ou dominios
de conhecimento em uma &rea especifica. No ambito da epistemologia, que investiga a natureza,
origens e limites do conhecimento, a ignorancia epistémica é frequentemente compreendida
como a auséncia de informacéo ou entendimento sobre algo que poderia ser conhecido (KIDD;
CAREL, 2017).

Existem situacBes em que a ignorancia epistémica ndo € apenas a falta de informacao,
mas sim um resultado de escolhas deliberadas, omissGes estratégicas ou manipulacdo da
informacdo. Nestes casos, a ignorancia pode ser moldada por fatores politicos, ideoldgicos ou
sociais, dando origem ao que € denominado "agnotologia", o estudo da produ¢do e manutencao
da ignoréancia (PROCTOR, 2008).

Esta dissertacdo, concebida em 2021, coincide com a formulacdo da primeira Politica
Nacional de Cuidados, iniciada em maio de 2023. O propdsito dessa politica é assegurar o
direito ao cuidado, promover a corresponsabilizacdo social pelos cuidados, garantir a
autonomia e independéncia das pessoas que necessitam de cuidados, além de incentivar o bem-
estar e a qualidade de vida de toda a sociedade.

A politica destaca e busca enfrentar desafios discutidos neste trabalho, especialmente no
que se refere a divisdo do trabalho de cuidado entre a familia, a sociedade e o Estado,
principios ja estabelecidos na Constituicdo. Além disso, a politica visa melhorar a qualidade
de vida das populacbes envolvidas, permitindo que os familiares cuidadores tenham uma
participacao plena no mercado de trabalho.

Dessa forma, torna-se necessario analisar a produgdo de informacdo e conhecimento

sobre as condicdes de saude e trabalho dos familiares cuidadores de pessoas idosas em nivel

nacional.

1.1-  Producéo de informacéo e conhecimento

O conceito de dados, informacéo e conhecimento € complexo e antigo. Segundo Serra,
especialista em analises da informacdo estatistica, um mesmo fato pode levar a diferentes
interpretacdes devido aos valores distintos no contexto decisorio. A capacidade de interpretar

um fato diferencia o dado da informacdo. Embora frequentemente usados como sinénimos,
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dados e informag&o representam coisas muito diferentes (Serra, 2007).

Figura 1. Diferenca entre dado e informacao

Dados Informacao

Todo conhedmentonao A informacao e resuitado de
processado, ou seja, aqueleque uma transformacSo efetuada
O receptor ndo interpretar, nao peloreceptor sobre os dados,

colocar sua subjetividade no tendo comobase o pano-de-

processo, independentemente fundo cultural escocialda
de ter recebido oundo pessoaque interpreta os dados.
tratamento estatistico.

Fonte: Curso online de Informacéo e Indicadores para a gestdo de satde do idoso no Rio de Janeiro (LIS/ICICT,
2014).

Dados sdo sinais ndo processados, gque incluem fatos, textos, ndmeros, gréaficos,
imagens, sons, entre outros. Mesmo que um dado tenha recebido tratamento estatistico, se o
receptor ndo o interpretar, ele permanece como conhecimento ndo processado, ou seja, um
dado.

A informacdo é o resultado do processamento dos dados pelo individuo que os
interpreta, correlacionando, integrando e avaliando-os com base em seu conhecimento. Ela é
fruto da interferéncia direta da subjetividade do receptor sobre os dados, representando uma
transformacéo realizada pelo receptor com base em seu contexto cultural e social.

Barreto (BARRETO, 1996) define informagdo como uma estrutura significante que
tem a capacidade de gerar conhecimento no individuo, em seu grupo ou na sociedade. Assim,
a informacdo e o conhecimento sdo como causa e efeito; disponibilizar informagéo sobre algo
é gerar conhecimento sobre 0 assunto.

A definicdo de informac&o varia de acordo com o campo de estudo. Capurro e Hjorland
(CAPURRO; HJORLAND, 2007) conceituam informagdo como o resultado de uma
transformacéo efetuada pelo receptor sobre os dados, considerando fatores culturais e sociais
da pessoa que interpreta os dados. Em suma, a informacao € o material direto, como um artigo
cientifico, livro, entre outros, que pode gerar conhecimento em outras pessoas. Atraves do

compartilhamento da informacéo, o conhecimento é gerado e pode ocasionar a producdo de



nova informagéo e conhecimento.

Ja o dado, Miranda (MIRANDA, 1999) define dado como sendo um conjunto de
registros qualitativos ou quantitativos conhecidos que, quando organizados, agrupados,
categorizados e padronizados adequadamente, transformam-se em informacao. Ou seja, dados
ndo foram processados, avaliados e nem interpretados, enquanto a informag&o é um produto
de um processamento de dados que foi correlacionado e interpretado.

Na ciéncia, sobretudo nas areas humanas, os dados publicos de sistemas de salde sao
utilizados frequentemente em analises. Esses sistemas sdo essenciais para criar indicadores,
avaliar as condic@es de vida e planejar acdes de saude (LIMA, 2008).

Conhecimento é o processo pelo qual o pensamento representa um objeto, utilizando
diferentes recursos investigativos. A nocdo de paradigma € uma das definicdes de
conhecimento. Thomas Kuhn (KUHN, 1998) define paradigma como um conjunto de saberes
para explicar algum aspecto da natureza, sendo seguido como uma verdade dificil de ser
contestada. No entanto, quando surge outro conjunto de ideias rompendo com o anterior, ocorre
a chamada transicdo paradigmatica. Dessa forma, dados, informacdo e conhecimento se
relacionam em um fluxo de geracdo de conhecimento, que por sua vez esta sob a perspectiva de
um paradigma dominante.

A compreensdo do que é informacdo e conhecimento é fundamental para essa
dissertacdo, pois a producdo de informacao sobre familiares cuidadores esta associada a relacéo
entre dados, informacao e conhecimento. A retroalimentacdo desses fatores é realizada por seres
gue possuem crencas e interesses, 0 que influencia na construcéo de dados e, consequentemente,

na produgdo de conhecimento.



2- OBJETIVOS

2.1-OBJETIVO GERAL.:
Analisar a producéo de informacéo e conhecimento cientifico sobre o familiar cuidador

de pessoas idosas no Brasil nas primeiras décadas do seculo XXI.

2.2- OBJETIVOS ESPECIFICOS:

e Analisar as relacfes de poder e a sua influéncia na construcdo do conhecimento sobre
familiares cuidadores de pessoas idosas, explorando a perspectiva da Sociologia da
Estatistica;

e Identificar e avaliar a representacdo dos familiares cuidadores de pessoas idosas em
inquéritos nacionais, concentrando-se na formulacdo de perguntas, categorizacdo de
respostas e analisando o impacto na producéo de informacdo;

e Analisar a producgdo de conhecimento sobre familiares cuidadores de pessoas idosas,
revisando artigos cientificos para identificar as fontes de dados utilizadas, os principais

achados e as lacunas existentes na literatura



3. METODOLOGIA

Para o primeiro objetivo, que consistia em analisar as relacdes de poder na construgdo

do conhecimento, foram utilizadas as plataformas Portal Capes, Scielo e Google Scholar para

pesquisar sobre:

e O conceito de Paradigma de Thomas Khun.

e Sociologia das Estatisticas

e Sociologia do Conhecimento

e Ignorancia epistémica, considerando contribuicGes de Ronert Proctor, Norma

Graf e Donna Haraway.

O segundo objetivo consistiu em identificar e analisar os principais Inquéritos

Nacionais e verificar a existéncia de pesquisas voltadas especificamente para a questdo do

familiar cuidador de pessoa idosa ou que continham perguntas capazes de caracterizar o

cuidador. A construgéo desse objetivo seguiu as seguintes etapas:

1% etapa: Reviséo integrativa

2° etapa: Realizacdo de busca bibliografica com palavras-chaves que permitam
encontrar inquéritos nacionais de saude com questdes sobre familiares cuidadores
de pessoas idosas. As palavras iniciais a serem utilizadas foram: inquéritos
nacionais de salde; inquéritos; cuidado familiar; cuidado informal;
envelhecimento; idoso; idosa.

3° etapa: Selecdo dos Inquéritos Nacionais com abordagem sobre condigcfes de
salde e trabalho dos familiares cuidadores de pessoas idosas.

4° etapa: Analise dos questionarios, separando as questdes relacionadas as

condicGes de salude e trabalho dos familiares cuidadores.

O terceiro objetivo tinha a finalidade de analisar as condic¢des de saude e trabalho dos

familiares cuidadores de pessoas idosas no Brasil. Para isso foi utilizado o método de revisdo

integrativa da literatura, que permite determinar o atual conhecimento sobre a tematica do

cuidado familiar de pessoa idosa, identificar lacunas e propor prioridades para estudos

futuros, identificando, analisando e sintetizando resultados de estudos independentes por

meio do levantamento bibliografico que respondam as perguntas norteadoras da pesquisa.



A busca na literatura seguiu os critérios estabelecidos no guia Preferred Reporting Items
for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA), considerando o diagrama de fluxo e o
checklist PRISMA, sendo eles: identificacdo de artigos, andlise, elegibilidade e incluséo.

A pergunta norteadora desta pesquisa foi “Qual o conhecimento cientifico produzido na
literatura sobre o cuidado familiar de pessoa idosa?”. Para responder essa pergunta foram
utilizados como eixos para andlise dos artigos: “Qual a defini¢do de cuidador?” “Quais fontes
foram utilizadas?” “Quais as principais perguntas utilizadas nos inquéritos?” “Quais
abrangéncia analisada?" “Qual o periodo de analise?” e “Quais sdo as principais evidéncias?”

A pesquisa bibliografica foi conduzida utilizando a Biblioteca Virtual em Saude (BVS)
e 0 Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MedLine/PUBMED), com
artigos produzidos no periodo de 2000 a 2022. A escolha desta base de dados foi fundamentada
no objetivo de investigar as condi¢fes socioecondmicas e de saude dos familiares cuidadores.

A revisao foi realizada com os sequintes protocolos:

Critérios de inclusdo: i) Estudos que trabalhem com cuidadores familiares de pessoas
idosas; iii) Pesquisas publicadas em portugués, inglés e espanhol; iv) Artigos disponibilizados
de forma completa.

Critérios de exclusdo: i) Artigos publicados em outros idiomas; ii) Publica¢fes do tipo
posteres, resumos e teses iii) Artigos que ndo abordem o Brasil; iv) Estudos sobre cuidado que
ndo abordam a questdo da populacédo idosa; v) Artigos indisponiveis.

Descritores/palavras-chave: Os descritores em ciéncia e saude (DeCS) e Medical
Subject Headings (MeSH) selecionados foram: "cuidador familiar" OR "cuidador informal” OR
"cuidado domiciliar" AND idoso OR idosa.

A selecdo de estudos foi realizada a partir da leitura do resumo e do titulo da pesquisa.
Posteriormente, com os critérios mencionados, foi realizada uma etapa final com o objetivo de
incluir estudos adicionais para analise. Essa etapa consistiu na sele¢do de pesquisas a partir das
referéncias dos estudos selecionados na primeira etapa, seguindo 0s mesmos criterios.

Neste trabalho, o conceito de saude foi abordado de forma ampliada, englobando nédo
apenas as condicdes clinicas, mas também a autoavaliacdo, qualidade de vida e estado de &nimo.
No que diz respeito a carga de cuidado, a analise foi conduzida considerando o tempo dedicado
a atividade, a duracao do papel de cuidador e as tarefas de assisténcia prestadas a pessoa idosa.
Essas tarefas foram categorizadas como Atividades Instrumentais da Vida Diaria (AlIVD),
abrangendo atividades como compras, gestdo financeira e administracdo doméstica, entre
outras, e Atividades Basicas da Vida Diaria (ABVD), que compreendem aspectos como higiene

pessoal, alimentacdo e banho (GURALNIK; FRIED; SALIVE, 1996).
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Depois de selecionado os estudos, foi formulado no Excel um formulério de extragéo de
dados de acordo com: 1. Autor e ano; 2. Fonte de dados; 3. Objetivo; 4. Definig¢éo de cuidador
familiar; 5. Perguntas que caracterizam o cuidador familiar; 6. Abrangéncia geogréfica; 7.
Perguntas para o cuidador; 8. Principais achados da pesquisa. Essa Ultima etapa é fundamental

para comparar a producao de informagé&o sobre os cuidadores familiares de pessoas idosas.
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4. Capitulo I: Sociologia das estatisticas, relacdo de poder e construcdo de
conhecimento

A sociologia das estatisticas € uma abordagem recente no meio académico e tem como
objeto de analise a producdo, disseminacao e utilizacdo das estatisticas publicas por parte dos
mais amplos setores da sociedade e do Estado (CAMARGO, 2009). Tem como objetivo
compreender os Varios papéis desempenhados pelas estatisticas publicas, desde as demandas
politicas de planejamento até a autonomia conceitual e processual na sua elaboracéo,
envolvendo profissionais de diversas areas.

As estatisticas desempenham um papel crucial na governanca, no controle da populagéo
e na manutencdo de padrdes sociais. A maneira como as estatisticas sdo produzidas, divulgadas
e utilizadas afeta profundamente a forma como percebemos nossa sociedade e nossa relacao
com ela.

Desde a antiguidade, os Estados perceberam a importancia de coletar informacao sobre
seu territério e populacdo (IBGE, 1996). Os censos eram utilizados para auxiliar na
administracdo e na conscricdo militar. No periodo entre os séculos XV1 e XVIII, as estatisticas
adquiriram uma funcdo pedagdgica, por meio de descri¢cbes detalhadas do territorio e da
populacdo, destinadas a educar e orientar 0s soberanos. Essas estatisticas se tornaram o "espelho
do principe," refletindo a grandeza do reino. As estatisticas desempenharam um papel essencial
no controle fiscal das politicas mercantilistas, onde a riqueza era vista como limitada e era
expressa por meio de balancas comerciais favoraveis.

No Brasil, antes da independéncia, houve resisténcia a tradi¢do estatistica (SENRA,
2006). Um episodio notével foi uma revolta em 1852 contra o Censo, visto como invasivo da
privacidade. Historicamente, atividades estatisticas frequentemente enfrentavam resisténcia até
conquistarem credibilidade e se tornarem instrumentos de poder amplamente aceitos.

Na era moderna, com o surgimento dos Estados-nacéo e o crescimento populacional, os
censos populacionais se tornaram essenciais para a administracdo dos reinos em crescimento.
As estatisticas desempenharam um papel crucial na promocdo do poder estatal. Elas
demonstravam a poténcia e a riqueza de um Estado nacional, contribuindo para o prestigio do
soberano e sua competicdo com outras monarquias. Os registros estatisticos iam além dos
censos e incluiam informacdo sobre importagdo, exportacdo e registro de nascimento,
casamento e falecimento. Esses dados eram usados para fins de arrecadagdo de impostos e
controle fiscal, refletindo a crenca de que a riqueza era limitada.

A Revolucdo Francesa provocou uma mudanca politica que desafiou a gestéo tradicional

baseada na familia como ideal de governo. Nesse momento, surgiu a nogdo de "populacao”
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como um recurso fundamental do poder estatal. Os estadistas passaram a reconhecer que 0s
movimentos e composi¢do da populacéo precisavam ser conhecidos e controlados por saberes
especificos, pois a racionalizacdo do exercicio do poder envolvia o0 governo da economia e das
populacgdes. Isso deu origem a chamada "governamentalidade,” que engloba as instituicoes,
procedimentos, analises, reflexdes e técnicas que permitem exercer uma forma de poder
direcionada principalmente a populagéo.

Até o século XVII, as técnicas estatisticas ainda ndo haviam alcancado seu potencial
total como a “ciéncia do significado e uso dos dados" (MEMORIA, 2004). Registros eram
principalmente acumulagbes de informacdo sem conexdo clara com a ciéncia estatistica.
Somente quando o uso de dados estatisticos foi alinhado com sua significacdo, a estatistica
comecou a se desenvolver como uma ciéncia relevante para diversas disciplinas, especialmente

a sociologia, como afirmado por Simon Schwartzman.

As informac0es estatisticas sdo de especial interesse para o sociélogo da ciéncia
por serem produzidas por instituicdes que sdo, simultaneamente, centros de
pesquisa - envolvendo, portanto, valores cientificos e tecnolégicos, além de
perspectivas e abordagens tipicas dos seus campos de investigacdo - e
instituicbes publicas ou oficiais, sujeitas as regras, valores e restricbes do
servigo publico. Publicados na imprensa, 0s seus produtos - nimeros relativos
a populacdo, renda, produto nacional, urbanizacdo, emprego, natalidade,
pobreza e muitos outros - sdo utilizados tanto para apoiar politicas
governamentais quanto para avaliar os seus resultados, e podem criar ou limitar
direitos e beneficios legais e financeiros para grupos, instituicdes e pessoas
especificas. Essa pluralidade de papéis, contextos e perspectivas associadas as
estatisticas publicas esta na propria origem desse campo (SCHWARTZMAN,
2004).

As estatisticas desempenham um papel insubstituivel na tomada de decisdes
governamentais e na criacdo de politicas publicas. Elas fornecem uma janela para compreender
a complexidade da realidade social, econdmica e demogréafica. Ao oferecer informacao objetiva
e quantificivel, as estatisticas desempenham um papel critico na identificacdo de problemas, na
medicao do progresso em direcdo a metas estabelecidas e na avaliagédo da eficacia das politicas
publicas.

As estatisticas sdo o alicerce sobre o qual as politicas sdo construidas. No contexto de
salde, as taxas de mortalidade, expectativa de vida e incidéncia de doencas sdo essenciais para
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orientar estratégias de saude publica. No setor educacional, dados como taxas de alfabetizacao,
conclusdo do ensino médio e desempenho académico informam sobre a qualidade do sistema
de ensino. No mercado de trabalho, as taxas de desemprego e subemprego direcionam as

politicas de emprego e formacao profissional.

4.1 Sociologia das estatisticas

No século X1X, ocorreu um florescimento notavel de pesquisas estatisticas, abrangendo
desde a andlise da prostituicdo até investigacdes sobre as condi¢Bes de vida dos trabalhadores,
passando pela medicdo de tragos antropométricos em conscritos ou criminosos e o estudo de
sistemas industriais e agricolas. Inicialmente, esses registros estatisticos tinham um propdsito
pratico, voltado para delimitar e controlar fendBmenos sociais. No entanto, com o tempo, essa
finalidade se expandiu para incluir a busca por conhecimento cientifico mais profundo sobre
fendmenos humanos e sociais (MARTIN, 2001).

A ciéncia estatistica se fundiu principalmente com as ciéncias sociais e humanas
emergentes durante o século X1X. Muitos sociologos e cientistas sociais desempenharam um
papel ativo na coleta e anélise de dados estatisticos. Gabriel Tarde dirigiu estatisticas judiciarias
no Ministério da Justica e foi membro da Sociedade de Sociologia da Franca. Outros sociélogos,
como Frangois Simiand e Maurice Halbwachs, tornaram-se membros da Sociedade de
Sociologia da Franca e contribuiram ativamente para a producdo estatistica no pais. O estudo
de Emile Durkheim sobre o suicidio, publicado em 1897, baseou-se em analises detalhadas de
dados estatisticos. Antes dele, pensadores como Adolphe Quetelet, Alphonse Bertillon e
Frédéric Le Play tambem realizaram pesquisas de "sociologia empirica” que empregavam
andlises estatisticas.

O estudo das fontes, procedimentos e usos das operacdes de producdo estatistica, tanto
do ponto de vista intelectual quanto politico, emerge como um objetivo fundamental da
sociologia das estatisticas. Essa abordagem analitica é essencial para compreender o papel que
as estatisticas desempenham na sociedade e como elas afetam a tomada de decisdes politicas.

Paul Starr, em seu trabalho intitulado "The sociology of official statistics," ja delineou
uma estrutura conceitual fundamental para a sociologia das estatisticas. Neste estudo, que pode
ser considerado um dos pioneiros nesse campo, Starr (ALONSO; STARR, 1989) destaca a
distincdo entre duas organizac@es estruturais no sistema estatistico: a "organizacao social” e a
"organizacdo cognitiva".

A "organizacdo social" é entendida como a rede de relacBes sociais e econémicas que
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permeia a andlise, distribuicdo e utilizacdo da informacéo estatisticas. Isso inclui uma ampla
gama de agentes, como entrevistados, agéncias governamentais, empresas privadas, associacoes
profissionais e organismos internacionais, que desempenham papéis cruciais na coleta e
divulgacdo de estatisticas. Por outro lado, a "organizagdo cognitiva" refere-se ao processo de
estruturacdo da informac&o estatistica, ou seja, a construgdo intelectual dos pressupostos, regras,
categorias de classificacdo e métodos de mensuracdo que orientam a producdo de informacéao
estatisticas pelas instituicbes responsaveis.

A sociologia das estatisticas busca, portanto, entender ndo apenas 0s nimeros em si, mas
também as estruturas sociais e 0s processos cognitivos que permeiam a producéo, distribuicao
e uso de estatisticas. 1sso implica retroceder e investigar como as estatisticas sdo produzidas,
quais disputas de poder estdo envolvidas, quais embates tedricos influenciam os pesquisadores
e como o Estado e a populacdo se apropriam das estatisticas publicas (SARAIVA, 2015). Essa
perspectiva socioldgica é fundamental para compreender como as estatisticas desempenham um
papel central na formulacdo de politicas publicas e na moldagem da percepcéao da realidade em

nossa sociedade.

4.2 Relacéo de poder e a construcéo de conhecimento

se quisermos compreender plenamente as praticas complexas de produgéo de
conhecimento e a variedade de fatores que explicam por que algo é
conhecido, devemos também entender as préaticas que explicam o nao saber,
ou seja, a nossa falta de conhecimento sobre um fendmeno ou, em alguns
casos, um relato das préaticas que resultaram em grupo desaprendendo o que
antes era um dominio de conhecimento.

(TUANA, 2004) Traducao propria.

No campo tedrico, destaca-se a importancia de sistematizar o conhecimento para
consolida-lo, situando-o em contextos histéricos, politicos, econdmicos e sociais, bem como no
espaco-tempo. No entanto, na préatica, a representacdo do conhecimento é seletiva e incapaz de
abranger a totalidade do objeto que se pretende representar, o que reafirma a frustragao expressa
por Hope Olson de que todo universo classificatorio encerra um territério finito (OLSON,
1998).

Ao evidenciar os aspectos politicos e ideoldgicos de certos grupos sociais que produzem

e promovem o conhecimento, Robert Proctor (PROCTOR, 2008) sugere que a agnotologia
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(estudo do processo de ignorancia do conhecimento) representa a verdadeira antitese da
epistemologia. Em outras palavras, ele argumenta que a agnotologia é uma cultura, consciente
ou inconsciente, da ignorancia de certos elementos de um conhecimento concebido,
compartilhado e produzido com o objetivo de impor uma visao politica e ideoldgica especifica
sobre outros grupos sociais.

Proctor ressalta que o desconhecimento é um campo vasto e pode ser categorizado de
varias maneiras. Ele pode ser passivo, resultante de omisséo; seletivo, determinado por
prioridades; ativo, impulsionado por estratégia; ou ainda, como ignorancia virtuosa,
manifestando-se como resisténcia a um conhecimento indesejado.

A filosofia e epistemologia feminista se dedicam a anélise do impacto do género em
nossas ideias sobre conhecimento, no sujeito que conhece e nas diferentes préaticas de
justificacdo. Em termos gerais, essas correntes de pensamento buscam entender como as ideias
e praticas relacionadas a atribuicdo, aquisicdo e justificacdo do conhecimento tém
consistentemente prejudicado mulheres e outros grupos subordinados. Dado que as mulheres
desempenham predominantemente o trabalho de cuidado, questiona-se qual € a real producdo
de informacéo e conhecimento sobre essa populacéo.

Quando se fala em agnotologia como o oposto da epistemologia, é importante entender
que essa ciéncia da ignorancia ndo se resume apenas a ndo saber algo, seja intencionalmente ou
ndo. Na verdade, é uma escolha passiva, baseada na construcéo social. Ou seja, ao abracar
incertezas e confusBes sobre certos fatos e conhecimentos estabelecidos ou produzidos, ela
manipula o discurso e a informacdo para promover uma certa visdo de mundo, de ciéncia, de
tecnologia e, por fim, da prépria sociedade (FERREIRA; CASAGRANDE, 2020). Em outras
palavras, a ignorancia esta intrinsicamente ligada a producao de conhecimento.

No contexto da pesquisa cientifica, a relacdo de poder desempenha um papel
fundamental na producdo, validacéo e disseminacgdo do conhecimento. As estruturas de poder
presentes na sociedade influenciam as escolhas metodoldgicas, a selecéo de topicos de pesquisa,
a interpretacdo dos resultados e a valorizacéo de certas perspectivas em detrimento de outras.
Nesta parte do capitulo, exploraremos como as relacbes de poder moldam a construgdo do
conhecimento cientifico.

Conforme Kuhn (KUHN, 1998), os paradigmas sdo as realizacbes cientificas
amplamente reconhecidas que fornecem problemas e solu¢6es modelares para uma comunidade
de praticantes de uma ciéncia. Eles representam um consenso sobre determinados pontos de
vista e estabelecem os fundamentos tedricos e metodolégicos que moldam a produgdo do

conhecimento.
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A escolha e a aceitagdo de um paradigma também estdo sujeitas a hierarquias de poder.
Habermas (HABERMAS, 1973) argumenta que a validacdo do conhecimento ocorre dentro de
um contexto social e politico, onde certas vozes e perspectivas sao privilegiadas em detrimento
de outras. 1sso pode resultar em uma validacao seletiva do conhecimento, onde ideias e teorias
que desafiam as estruturas de poder estabelecidas sdo desacreditadas ou ignoradas. Teorias que
questionam as bases do conhecimento cientifico tradicional ou que propdem abordagens
alternativas podem ser marginalizadas ou consideradas "néo cientificas™ (KUHN, 1998).

No entanto, os paradigmas ndo sdo imutaveis, mas sim sujeitos a mudancas ao longo do
tempo. Kuhn argumenta que a ciéncia passa por periodos de estabilidade, chamados de ciéncia
normal, onde os cientistas trabalham dentro dos limites estabelecidos pelo paradigma
dominante. Porém, em determinados momentos, surgem anomalias e contradi¢des que desafiam
0 paradigma existente. Essas crises levam a uma reavaliacdo dos pressupostos e conceitos
fundamentais, podendo resultar em uma revolucdo cientifica e na emergéncia de um novo
paradigma.

Um exemplo histérico é o paradigma heliocéntrico, que demonstra que a Terra gira em
torno do Sol. Antes da aceitacdo desse paradigma, a visao predominante era a do geocentrismo,
que afirmava que a Terra era o centro do universo. No entanto, com as descobertas de cientistas
como Copérnico, Galileu e Kepler, o paradigma heliocéntrico foi estabelecido. Essa mudanca
paradigmatica desafiou a visdo dominante e teve implicacdes significativas na compreensao do
sistema solar.

A construcdo social da realidade desempenha um papel central na formacdo do
conhecimento cientifico. Berger e Luckmann (BERGER; LUCKMAN, 1966) argumentam que
a realidade ndo é uma entidade objetiva e pré-determinada, mas é construida através de
processos sociais e internacionais. Nesse sentido, as estruturas de poder desempenham um papel
fundamental na construgdo do conhecimento, influenciando quais perspectivas sdo consideradas
validas e quais sdo marginalizadas. As instituicdes sociais, como a ciéncia, desempenham um
papel importante na construcdo e legitimacdo do conhecimento, mas também podem ser
permeadas por relagOes de poder que favorecem certas formas de conhecimento em detrimento
de outras (FEYERABEND, 1975).

Donna Haraway, tedrica feminista e filosofa da ciéncia, aborda essas questdes em seu
artigo "Situated Knowledges: The Science Question in Feminism and the Privilege of Partial
Perspective". Segundo Haraway (HARAWAY, 1988), a autoridade epistémica, ou seja, a
atribuicdo de credibilidade e competéncia na producdo de conhecimento, muitas vezes €

concedida a individuos que ocupam posic¢Ges de poder e privilégio na sociedade, como homens
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brancos. Essa dindmica resulta na negacdo implicita da autoridade epistémica as mulheres,
especialmente aquelas que pertencem a grupos subordinados.

Essa injustica epistémica tem consequéncias significativas, afetando a participacéo e
colaboracéo de grupos na pesquisa cientifica. Aqueles que sdo marginalizados e desacreditados
tém suas vozes silenciadas, invisibilizadas e excluidas, enquanto as vozes que se alinham com
as normas e expectativas estereotipadas da sociedade s&o consideradas legitimas. Isso resulta
em uma desigualdade de acesso ao conhecimento e na perpetuacdo de desigualdades sociais
(KIDD; CAREL, 2017).

A ignorancia epistémica é um fendmeno historico que pode ser observado em diversos
contextos. Norma Graf, em seu estudo sobre abortivos das Indias Ocidentais, destaca como o
conhecimento sobre plantas abortivas era amplamente disseminado entre mulheres indigenas e
africanas escravizadas nas Ameéricas. No entanto, esse conhecimento foi ignorado e
desencorajado pelos colonizadores europeus, que viam essas praticas como uma ameaga aos
seus interesses econdmicos e sociais (GRAF; PALACIOS; EVERARDO, 2012).

Outro exemplo é apresentado por Londa Schiebinger em seu livro "Plants and Empire:
Colonial Bioprospecting in the Atlantic World". Schiebinger discute como o conhecimento
sobre plantas abortivas nas Américas foi deixado de lado pelos naturalistas europeus durante a
revolucdo cientifica. Esse conhecimento era amplamente utilizado por mulheres indigenas e
africanas escravizadas como uma forma de controle da fertilidade e resisténcia a escravidao. No
entanto, os interesses coloniais e as normas sociais da época levaram a marginalizacdo desse
conhecimento (SCHIEBINGER, 2004).

A epistemologia da ignorancia é uma abordagem tedrica que surge como uma critica aos
processos tradicionais de producdo do conhecimento cientifico. Ela busca analisar como certas
questdes sdo negligenciadas, excluidas ou distorcidas nesse processo, revelando as dindmicas
de poder e as estruturas de privilégio que influenciam a construcdo do conhecimento
(HARDING, 1991).

As relagGes de poder tém um impacto significativo na producdo de conhecimento
também a partir de inquéritos populacionais. A distribuigcdo desigual de poder e recursos pode
resultar em grupos marginalizados sendo sub-representados ou excluidos dessas pesquisas, 0
que pode levar a lacunas e distor¢des na compreenséo da realidade. A falta de representatividade
nos processos de tomada de deciséo relacionados aos inquéritos populacionais pode contribuir
para a perpetuacao da ignoréncia epistémica (GRAF; PALACIOS; EVERARDO, 2012).

Além disso, a formulacdo de perguntas e a categorizacdo de respostas nos inquéritos

populacionais podem refletir preconceitos e pressupostos culturais, resultando em
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representacdes distorcidas (HARDING, 1991). Por exemplo, a categorizacao binaria de género
pode excluir pessoas ndo conformes com as normas de género tradicionais, levando a uma sub-
representacdo e a perpetuacdo de estereétipos. Da mesma forma, perguntas sobre ocupacao
podem néo levar em consideracgéo trabalhos informais ou ndo remunerados, resultando em uma
sub-representacédo de certos grupos.

As estatisticas do Grupo Gay da Bahia revelam que o Brasil lidera o ranking mundial de
registros de crimes homofobicos. No entanto, as midias e as autoridades governamentais muitas
vezes ndo consideram a identidade de género e a orientacdo sexual da vitima como fatores
decisivos para explicar a ocorréncia desses crimes (BORTONI, 2018). Isso contribui para a
subnotificacdo e a sub-representacao desses casos, perpetuando a invisibilidade e a impunidade.

A auséncia de dados sobre as condicBes de vida dos familiares cuidadores contribui
significativamente para a subnotificacdo e sub-representacdo de casos, perpetuando a
invisibilidade desses trabalhadores. O néo registro e a falta de mensuragdo constituem formas
de ignorar deliberadamente a realidade (BORTONI, 2018), estabelecendo, assim, um siléncio
sobre as condic¢des enfrentadas pelos cuidadores.

No contexto do paradigma dos cuidados, o trabalho feminino frequentemente é
desconsiderado como trabalho na sociedade capitalista. A auséncia de remuneracdo e de
reconhecimento oficial contribui para a subestimacao. Essa perspectiva tem raizes profundas na
atribuicéo tradicional e predominantemente feminina dos cuidados, despertando o interesse e a
atencdo de movimentos de mulheres e feministas. A Academia, com as analises das economistas
feministas, por sua vez, emerge como um espaco crucial onde o género se torna uma categoria
de anélise, desafiando paradigmas estabelecidos, introduzindo novos temas e questionando as
premissas cientificas.

A divisdo sexual do trabalho, fundamentada nos principios de separacdo e
hierarquizacdo, é central na perpetuacdo das desigualdades de género. A responsabilidade
historica atribuida as mulheres pelos cuidados e afazeres domésticos ndo apenas distribui
socialmente funcdes, mas também resulta em disparidades econémicas, sociais e de status. O
sistema, ao ignorar o valor do trabalho feminino, contribui para a precariedade financeira,
vulnerabilidade a pobreza e exclusdo das mulheres da esfera publica (FEDERICI., 2017).

A escassez de producédo de informacéo e conhecimento sobre as mulheres esta ligada a
dindmica da competéncia na producdo de conhecimento. Muitas vezes, essa competéncia é
concentrada em individuos que ocupam posi¢des de poder e privilégio. Essa dindmica implica
na negacdo implicita da autoridade epistémica as mulheres, especialmente aquelas que

pertencem a grupos ainda mais invisibilizados. Quando a producéo de conhecimento ¢ ditada
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predominantemente pelos homens, o conhecimento sobre as mulheres e suas realidades é
negligenciado.

Outro paradigma do cuidado reside no nao reconhecimento do trabalho prestado pelas
mulheres cuidadoras. A falta de remuneracédo e acumulacéo de capital ndo apenas diminuem a
importancia percebida desse trabalho, mas também contribuem para a escassez de informagéo
detalhada sobre suas contribuigcdes para a sociedade. Esse ndo reconhecimento reflete uma
lacuna critica na compreensao do verdadeiro valor e impacto do trabalho de cuidado.

Este capitulo reforca a relevancia da sociologia das estatisticas na compreensdo da
producdo, disseminacédo e utilizacdo de estatisticas publicas. A trajetoria historica destacou a
resisténcia inicial e a posterior aceitacdo das atividades estatisticas, evidenciando como essas se
tornaram instrumentos fundamentais para o exercicio do poder estatal.

Ao abordar a relacéo de poder e a construcdo do conhecimento, a analise aprofundada
das organizacdes sociais e cognitivas no sistema estatistico revelou a complexidade envolvida
na producdo estatistica. A critica a falta de representatividade em inquéritos populacionais e a
marginalizacdo de conhecimentos especificos ressaltam a importancia de considerar as
dindmicas de poder para uma compreensao mais completa da realidade.

A introdugdo da agnotologia como cultura da ignoréncia destacou como o ndo saber é
muitas vezes uma escolha passiva, influenciada por interesses politicos e ideoldgicos. A analise
das relagcdes de poder na construgdo do conhecimento, sobretudo na epistemologia feminista,
trouxe a tona a negacdo da autoridade epistémica as mulheres, evidenciando as desigualdades
presentes na producdo de conhecimento.

A concluséo destaca a escassez de informacao sobre mulheres cuidadoras, sublinhando
como a falta de reconhecimento e remuneragéo contribui para a invisibilidade desse trabalho. A
discussdo sobre a divisdo sexual do trabalho e sua relacdo com a producdo de conhecimento
ressalta a necessidade de uma abordagem critica de género nas analises sobre poder e
conhecimento.

Em sintese, este capitulo oferece uma base solida para a compreensdo das estatisticas
como instrumentos de poder, evidenciando a necessidade de uma abordagem socioldgica para
desvelar as complexidades envolvidas na producéo e uso desses dados. A analise das relagdes
de poder na construcdo do conhecimento destaca a importancia de considerar as hierarquias
presentes na sociedade para uma compreensdo mais completa e contextualizada da realidade. A
proxima etapa desta dissertagdo buscaré aprofundar ainda mais essas andlises, explorando como
tais dinamicas impactam a formulacdo de politicas publicas, producdo de inquéritos e moldam

a percepcao da sociedade em relacdo aos fenémenos sociais, econdmicos e demogréaficos.
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5. Capitulo I1: Andlise da produgéo de informacéo sobre familiares cuidadores em

inquéritos de abrangéncia nacional

Os inquéritos populacionais de saude tém ganhado cada vez mais importancia como
ferramenta para avaliar a qualidade dos servicos de satde do ponto de vista dos usuarios, bem
como para coletar informacdo sobre a prevaléncia de doencas e os habitos saudaveis
(SZWARCWALD et al., 2014).

A coleta de dados por meio de inquéritos permite consolidar a informagdo em bases de
dados para monitorar a incidéncia de doencas cronicas, a0 mesmo tempo em que fornece os
elementos que, posteriormente, podem ser utilizados para gerar indicadores e avaliar o
desempenho do sistema de satide (SZWARCWALD; SOUZA-JUNIOR; DAMACENA, 2010).

Na transicdo para o século 21, diversos paises tém promovido debates acerca do papel
das estatisticas de salde e da necessidade de reestruturacdo de suas bases para enfrentar desafios
cruciais relacionados ao monitoramento das condi¢cdes de salde e a eficacia dos sistemas de
saude (VIACAVA, 2002). No contexto brasileiro, as estatisticas de saude de registro continuo
abrangem diversas areas, desde estatisticas vitais até dados sobre producdo de servigos
ambulatoriais e hospitalares, vigilancia epidemioldgica, monitoramento da situacao de saude e
recursos publicos do sistema de salde.

Os inquéritos populacionais sdo ferramentas fundamentais para a formulag&o e avaliagéo
de politicas publicas. Eles permitem unir dados de diferentes iniciativas sobre as mesmas
pessoas ou domicilios, identificando subgrupos populacionais e caracterizando sua situacédo de
salde. Além disso, sdo meios rapidos e com custo-beneficio razoavel para coletar informacéao
sobre doencas agudas, crénicas, incapacidades e utilizagdo de servigos de salde.

Nos paises em desenvolvimento, os inquéritos populacionais em saude geralmente tém
um carater mais episodico e sdo baseados em modelos desenvolvidos por organismos
internacionais como o Banco Mundial. No Brasil, a Pesquisa Nacional por Amostra de
Domicilios (PNAD) e a Pesquisa Nacional de Saude e Nutricdo (PNSN) sdo exemplos de
inquéritos que seguem essa abordagem.

No contexto atual, os Ingquéritos Domiciliares em Salde desempenham um papel
multifacetado, sendo utilizados ndo apenas por gestores e pesquisadores, mas também como
objeto de estudo por diversas areas cientificas (JANNUZZI, 2005). A divulgacédo dos resultados
desses inquéritos pela midia tem impacto significativo na percepcdo publica, influenciando
debates e moldando as escolhas individuais, abordando aspectos como taxas de emprego,

prevaléncia de doencas e a relacdo entre habitos, educacéo, idade, género e salide (SENRA,
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2006).

A influéncia politica, os paradigmas em saude, as entidades e institui¢cfes envolvidas na
producdo e divulgacdo das estatisticas, bem como a visibilidade dada a esses resultados, séo
aspectos fundamentais a serem considerados na analise da producao da informacéo estatistica
(SENRA, 2006). A midia desempenha um papel crucial na interpretacéo e disseminacao dessa
informacdo, tornando-as compreensiveis para o publico em geral.

Os Inquéritos Nacionais, incluindo os de Saude, sdo amplamente considerados como
fontes confiaveis de informacdo pela populacdo, sendo divulgados pela midia, embora essa
divulgacdo néo esteja isenta de parcialidades, influéncias e disputas de poder. No Brasil, 0s
inquéritos populacionais tiveram inicio na década de 60, mas a ampliagdo de suas tematicas
relacionadas a saude ocorreu gradualmente, especialmente em decorréncia da Reforma
Sanitaria, da criacéo do Sistema Unico de Satde (SUS) e das demandas de instituicdes mundiais
(SCLIAR, 2007).

Esses inquéritos sdo utilizados para obter informacéo sobre morbidade, estilos de vida e
condicdo de salde da populacdo, subsidiando a identificacdo de grupos, prevaléncia e incidéncia
de doencas, formulacéo de politicas publicas e avaliacdo do sistema de saude (BARROS, 2008).
Além disso, permitem correlacionar problemas de satide com condi¢fes socioambientais, bem
como descrever e quantificar iniquidades em salde e exposic¢do a riscos (MALTA et al., 2008).

Apesar de sua importancia, os inquéritos domiciliares possuem limitacGes, como a
abrangéncia geografica limitada e a influéncia de disputas politicas na definicdo dos assuntos
pesquisados e dos publicos contemplados. Essas limitacGes sdo resultado de complexas disputas
de poder anteriores a criagdo das pesquisas (SENRA, 2006).

A introducdo dos inquéritos domiciliares de abrangéncia nacional no Brasil foi
influenciada pelo Plano Atlantida, estabelecido em 1962 como resultado de uma colaboracdo
entre o Brasil e outras entidades. Esse plano definiu diretrizes para a realizacdo de pesquisas
continuas, com coleta trimestral de informacdo em amostras de 40 mil domicilios em todo o
pais. O questionario abordava questdes sobre mercado de trabalho e caracteristicas
demograficas. Esses inqueéritos representaram uma evolucdo em relagcdo aos censos tradicionais,
buscando obter informacgédo mais abrangente sobre a populagéo brasileira.

A introducdo dos inqueritos populacionais no Brasil também foi motivada pela
necessidade de obter informacdo mais ampla sobre a populacao, indo aléem dos dados obtidos
por meio de censos nacionais. Esses métodos anteriores se mostraram insuficientespara
compreender as complexas questdes socioecondmicas, sociais e demograficas do pais, bem

como para compara-las com outros paises. Diante desse cenario, a realizacdo de pesquisas
22



domiciliares surgiu como uma alternativa viavel para atender a demanda por informagéo mais

detalhada, permitindo um melhor controle operacional, reducdo de custos e, principalmente, a

ampliacdo e o aprofundamento das investigacdes sobre os temas relevantes para a compreensao

da realidade brasileira.

5.1

Producéo de informacao sobre familiares cuidadores em inquéritos nacionais no

Brasil

O Quadro 1 oferece uma sintese das contribui¢fes e limitacdes de cada inquérito

identificado, os quais exploram questdes pertinentes sobre familiar cuidador no contexto do

paradigma do trabalho de cuidado.

Quadro 1. Resumo das contribuicGes e limitac6es dos inquéritos localizados

- Unidade de andlise das Identifica o familiar cuidador de . I_dentlflca
Inquérito X . Moédulo da pergunta cuidado como
perguntas sobre cuidado pessoas idosas?
trabalho?

PNADC 2012 Familiar cuidador (geral) Sim. Na pergunta sobre horas dedicada | Trabalho de pessoas de sim

ao cuidado 14 anos ou mais
PNADC 2016+ | Familiar cuidador (geral) Sim. I_\Ia pergunta sobre horas dedicada Outros trabalhos Sim

ao cuidado

Sim. Na pergunta sobre atividades Satide dos individuos
PNS 2013 Pessoa idosa AB\_/_D ou AIVD exercida pelo com 60 anos ou mais N&o

familiar cuidador

Sim. Na pergunta sobre atividades Satde dos individuos
PNS 2019 Pessoa idosa ABVD ou AIVD exercida pelo ; Nao

- . com 60 anos ou mais

familiar cuidador

PNS 2019 Familiar cuidador (geral) Nao Outras formas de Sim
trabalho

ELSI 2015-16 Pessoa idosa Sim. I_\Ia pefg”ﬁt"’! sobre horas_dedlcada Funcionalidade N&o

ao cuidado e atividades exercidas
ELSI 2019-21 Pessoa idosa Sim. I_\Ia pergunta sobre horas_dedlcada Funcionalidade Né&o

ao cuidado e atividades exercidas
ELSI 2019-21 Pessoa cuidadora de 50+ N&o Ajudas familiares Néo
CONVID Pesspa, gdulta que mora em Sim. Ng pergunta sot_)rg presenca de Pergunta sobre domicilio | Sim

domicilio com pessoa idosa pessoa idosa no domicilio

CUIDA-COVID Familiar cuidador de pessoa Sim. Inquérito voltado para familiar NEo define sim

idosa

cuidador de pessoa idosa

A andlise dos inquéritos revelou uma mudanca no paradigma do cuidado ao longo dos

anos, com um reconhecimento crescente do cuidado como uma forma de trabalho. Desde 2012,
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a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilio Continua (PNADC) aborda a tematica do
trabalho de cuidado nas sec¢des "Trabalho de pessoas de 14 anos ou mais" e "Outras formas de
trabalho” (2016). A Pesquisa Nacional de Satde (PNS) passou por uma mudanca significativa
entre 2013 e 2019, incorporando a se¢do "Outras formas de trabalho” e explicitamente
reconhecendo o cuidado como uma forma vélida de trabalho.

Os inquéritos produzidos durante a pandemia ja refletiram esse reconhecimento do
cuidado como trabalho. Tanto a CONVID-Pesquisa de Comportamento (CONVID) quanto a
CUIDA-COVID, ao formular suas perguntas, abordam explicitamente o "trabalho de cuidar”.
No entanto, o Estudo Longitudinal da Satde dos Idosos Brasileiros (ELSI-Brasil)), em suas
duas ondas, ainda perpetuou o paradigma do cuidado como nao trabalho.

Alguns inquéritos abordaram a questdo do familiar cuidador por meio de perguntas
diretas dirigidas a pessoa idosa, restringindo assim o tipo de informacdo coletada. Na PNS de
2013, as perguntas estavam exclusivamente voltadas para a pessoa idosa. No entanto, em 2019,
uma mudanca significativa ocorreu com a implementacdo do mdédulo "Outras formas de
trabalho", permitindo a investigacdo das condicdes de vida dos cuidadores. Por outro lado, a
CONVID analisa as condic¢des de cuidado no domicilio, mas ndo se concentra especificamente
no cuidador familiar em si. Na primeira onda do ELSI-Brasil, as perguntas eram destinadas
apenas a pessoas com 50 anos ou mais, mas na segunda onda, comecaram a abranger também a
questdo do cuidado prestado por pessoas dessa faixa etaria, 0 que é representativo, uma vez que
essa é a média de idade dos familiares cuidadores no Brasil. Em contraste, a pesquisa CUIDA-
COVID concentrou-se exclusivamente no familiar cuidador de pessoa idosa em seu inquérito.

A maioria dos inquéritos destaca se o cuidado foi destinado a uma pessoa idosa em suas
secdes. A PNADC consegue extrair essa informacéo analisando as horas dedicadas ao cuidado
distribuidas por faixa etaria. No entanto, a PNS de 2013 e 2019, apesar de avaliarem as
atividades de ABVD e AIVD realizadas pelo familiar cuidador, obtém respostas da secéo
"Salde dos Individuos de 60 anos ou mais™, com o respondente sendo a pessoa idosa. 1sso limita
o0 entendimento das condicOes de vida dos familiares cuidadores. Esta limitacdo poderia ser
superada se o inquérito identificasse o nimero de ordem do familiar que presta cuidados no
quadro de moradores (mddulo do domicilio). Agregar essa variavel ajudaria a identificar, pelo
menos, a idade, 0 sexo e a condig¢do familiar. Embora a incluséo da nova sec¢éo na PNS de 2019
permita obter informac&o sobre as condicdes de vida e satude do familiar cuidador de maneira
mais abrangente, ndo especifica se esse cuidado esta direcionado a pessoa idosa.

O ELSI-Brasil, em suas duas ondas, também obtém informacdo sobre as atividades

desempenhadas pelo familiar cuidador a partir da se¢ao de "Funcionalidades”, respondida pela
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pessoa idosa, 0 que introduz um desafio semelhante ao enfrentado pela PNS. No entanto, a

adicdo da secdo "Ajudas Familiares" proporcionou uma compreensdo mais abrangente das

condicdes de vida e saude dos familiares cuidadores em geral, embora ndo permita a filtragem

especifica para aqueles que prestam cuidados a pessoa idosa.

O Quadro 2 apresenta a avaliagdo de salde, carga de cuidado e condicgdes

socioecondmicas dos familiares cuidadores de pessoas idosas nos inquéritos nacionais

selecionados.

Quadro 2. Avaliagdo de saude, carga de cuidado e condicbes socioeconémicas dos

familaires cuidadores de pessoas idosas em inquéritos

Principal pergunta para

Permite identificar
variaveis sobre

Permite identificar

Permite identificar
as condicdes

Inqueérito identificar o familiar cuidador? | salde do familiar | a carga de cuidado? | socioeconémicas do
cuidador? familiar cuidador?
Sim. Tem
diversidade de
PNADC Na semana, quantas horas _ N0, porque no faz Sim. Permite analisar perganas sobre_z
dedicou efetivamente ao cuidado - | otempo em horas na | condi¢des de vida,
2012 L pergunta sobre salude
dos moradores do domicilio? semana. pobreza, renda,
escolaridade, entre
outros
Sim. Tem
. diversidade de
Na semana qual foi o total de . . .
. s ~ x Sim. Permite analisar | perguntas sobre
PNADC | horas que dedicou as atividades | N&o, porque ndo faz o~ ;
. .| o tempo em horas na | condigOes de vida,
2016+ de cuidados de pessoas e/ou pergunta sobre satde semana obreza. renda
afazeres domésticos? ' P iy ’
escolaridade, entre
outros
Sim. Pergunta para a
. N&o aplica perguntas | pessoa idosa quais
?
PNS 2013 Quem presta ajuda? (para cada para familiar ajudas na ABVD e Néo
ABVD e AIVD) .
cuidador AIVD exerce 0
cuidador
L Q_uem presta ajuda para Sim. Pergunta paraa | Sim. Mas néo é
realizar algumas dessas x . . . .
. N&o aplica perguntas | pessoa idosa quais possivel obter
atividades? - . . x
PNS 2019 para familiar ajudas na ABVD e informacé&o sobre o
2. Essa pessoa que lhe presta . - .
: p cuidador AIVD exerce 0 familiar que cuida
ajuda é remunerada por este . .
. cuidador da pessoa idosa
Servigo?
Na semana realizou tarefas de Sim. Mas nao é Sim. Pergunta paraa | Sim. Mas néo é
cuidados de moradores deste possivel obter pessoa idosa quais possivel obter
PNS 2019 | domicilio que eram criancas, informac&o sobre 0 | ajudas na ABVD e informacé&o sobre o
idosos, enfermos ou pessoas com | familiar que cuida AIVD exerce 0 familiar que cuida
necessidades especiais? da pessoa idosa cuidador da pessoa idosa
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Desta lista, quem mais o(a)

Néo aplica perguntas

Sim. Pergunta para a
pessoa idosa sobre
tempo em horas na

E(I)_185I-16 ajuda? (para cada ABVD e para familiar semana e quais Né&o
AIVD) cuidador ajudas na ABVD e
AIVD exerce 0
cuidador
1. Quem mais o(a) ajuda a fazer
a higiene pessoal, preparar
refeicdo quente, usar o . . Sim. Pergunta paraa |Sim. Tem
Sim. Avalia . L
transporte, fazer compras, usar o s . pessoa idosa sobre diversidade de
- L condic@es clinicas,
telefone, administrar os préprios . - tempo em horas na perguntas sobre
ELSI . ' qualidade de vida, . - X
medicamentos e/ou caminhar em oy semana e quais condicGes de vida,
2019-21 estado de &nimo e :
torno da casa/do L ajudas na ABVD e pobreza, renda,
S autoavaliacdo da ;
jardim? , AIVD exerce 0 escolaridade, entre
. ) salde :
2. Se familiar, quem é a pessoa cuidador outros
que mais ajuda a fazer essas
atividades?
sim. Avalia Sim. Pgrgunta paraa S_lm. Tem
condicdes clinicas pessoa idosa sobre diversidade de
. .. ' |tempo em horas na perguntas sobre
ELSI x qualidade de vida, . L ;
N&o tem perguntas A semana e quais condigdes de vida,
2019-21 estado de animo e :
autoavaliacio da ajudas na ABVD e pobrezg, renda,
. AIVD exerce 0 escolaridade, entre
salde .
cuidador outros
Sim. Avalia gil\r/ne.r;g?de de
Algum dos moradores idosos do | condigdes clinicas,
domicilio precisa de ajuda para | qualidade de vida pergt_mtas sobr(_a
CONVID . S . A ‘ Né&o condices de vida,
realizar as atividades de vida estado de animo e
. L pobreza, renda,
diaria? autoavaliacdo da :
. escolaridade, entre
salde
outros
Sim. Avalia Sérsnsbzei:jgousgtgopbar? :
condiges clinicas, Fem 0 em horas na Sim. Faz perguntas
CUIDA- | De quem vocé cuida, de forma qualidade de vida, P . ) perg
« A semana e quais sobre ocupagdo,
CoVID n&do remunerada? estado de animo e : .
L ajudas na ABVD e escolaridade e renda
autoavaliacdo da
. AIVD exerce 0
salde .
cuidador

Foi observado que a abordagem para identificar o familiar cuidador de pessoa idosa ndo

foi uniforme nos inquéritos. A PNADC em 2012 avaliava por meio das horas semanais

dedicadas ao trabalho de cuidado. A partir de 2016, ocorreu uma mudanga ao agregar as

atividades de cuidado e afazeres domésticos. O objetivo principal da PNADC nao é avaliar as

condicdes de saude dos respondentes, e, portanto, ndo inclui perguntas sobre o estado de saude

dos familiares que cuidam. No entanto, a carga de cuidado € mensurada pelo tempo dedicado

semanalmente & atividade de cuidado. Uma limitacdo da PNADC é a falta de perguntas sobre

as atividades especificas realizadas no trabalho de cuidado. Perguntas relacionadas a ABVD e

AIVD poderiam proporcionar uma compreensdo mais aprofundada das tarefas desempenhadas.
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O foco da PNADC esté nos rendimentos, oferecendo, assim, informacéo substancial sobre as
condigdes socioecondmicas do familiar cuidador.

A PNS de 2013 restringe-se a questionar a pessoa idosa sobre as atividades prestadas
pelo familiar cuidador. Nesse sentido, ndo ha indagacdes sobre a salde e as condigdes
socioecondmicas do familiar cuidador. A carga de cuidado é quantificada com base nas ABVD
e AIVD que a pessoa idosa relata receber ajuda, as categorias de resposta sobre familiar cuidador
remunerado ou ndo remunerado estdo na mesma pergunta.

Em 2019, ocorreu uma modificacdo nas perguntas sobre quem desempenhava o papel
de cuidador e a remuneracdo, que foram separadas em perguntas distintas. Além disso, a
inclusdo de uma nova secdo introduziu questionamentos sobre o cuidado no domicilio,
abrangendo criangas, pessoas idosas, enfermos ou pessoas com necessidades especiais.
Contudo, a auséncia de uma categorizacdo individual para cada pessoa dificulta o entendimento
especifico do familiar cuidador de pessoa idosa. Dessa forma, embora seja possivel obter
informacdo sobre as condic¢des de salde e socioeconémicas do familiar cuidador, ndo é possivel
discernir a natureza do cuidado prestado a pessoa idosa.

Na primeira onda do ELSI-Brasil, o questionario estava direcionado a pessoa com
dependéncia funcional, abordando as ABVD e AIVD prestadas pelo familiar cuidador, com
base na perspectiva do dependente. Perguntas sobre o tempo semanal que o cuidador dedicava
também eram feitas, mas sob a ética do dependente. Contudo, ndo houve analise das condi¢Ges
de saude e socioecondmicas do familiar cuidador nessa fase.

Ja, na segunda onda do ELSI-Brasil, com a inclusdo da secdo sobre ajudas familiares,
tornou-se possivel obter informacdo sobre as condi¢cdes de salude e socioecondmicas dos
familiares cuidadores. No entanto, essa analise ndo se estende especificamente aos cuidadores
de pessoas idosas. A questdo da carga de cuidado permaneceu inalterada em relagcéo a primeira
onda.

A pesquisa sobre a CONVID apresenta a limitacdo de abordar perguntas destinadas ao
domicilio, sem foco direto no familiar cuidador. Devido a essa restri¢do, a identificacdo de um
domicilio com a presenca de uma pessoa idosa dependente baseia-se na necessidade de
assisténciaem ABVD e AIVD. A partir dessa resposta, é possivel avaliar as condi¢des de satde
e socioecondmicas daqueles que residem com uma pessoa idosa com dependéncia funcional.
Entretanto, vale ressaltar que neste inquérito ndo é feita uma avaliacdo da carga de cuidado
conforme categorizada nesta dissertacdo. A andlise da carga de cuidado € realizada com base
nas alteracBes na rotina pds-pandemia, constituindo uma abordagem distinta em relacéo as

demais pesquisas mencionadas.
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A pesquisa CUIDA-COVID se destaca como o Unico inquérito identificado centrado
especificamente no familiar cuidador de pessoa idosa. A identificacdo desse cuidador foi
realizada por meio da pergunta sobre a quem prestava o cuidado. Este inquérito abordou a satde
de maneira abrangente, avaliando condicGes clinicas, estado de animo, qualidade de vida do
familiar cuidador e sua autoavaliagdo de satde. A carga de cuidado foi questionada diretamente
ao familiar cuidador, avaliando quais atividades prestava ajuda e o tempo dedicado a essas
atividades. Além disso, o inquérito incluiu perguntas sobre a ocupacéo, escolaridade e renda
desses cuidadores. No entanto, a principal limitacéo reside na sua aplicagdo em um periodo de
pandemia, 0 que restringe a generalizacdo das respostas para outros periodos.

A seguir, cada inquérito sera abordado minuciosamente, explorando suas perguntas,

categorias de resposta e limitagoes.

5.1.1 Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilio

A historia da PNAD se inicia em 1967 e ao longo dos anos se consolidou como um
valioso instrumento para embasar politicas de desenvolvimento socioeconémico e melhorias
nas condicdes de vida no Brasil. A pesquisa abrange uma ampla gama de informacéo, desde
educacao, trabalho, renda, habitacdo, migracdo, fecundidade, nupcialidade, salde e seguranca
alimentar. Ao revisar a literatura para esta dissertacéo, ndo foi encontrado nenhum estudo que
tenha analisado as condicdes de trabalho e satde dos familiares cuidadores com base nos dados
da PNAD.

A pesquisa basica da PNAD foi realizada trimestralmente até 1970, quando foi
interrompida pela realizacdo do Censo Demogréfico. A partir de 1971, passou a ser realizada
anualmente, sempre no Gltimo trimestre, abrangendo a situacéo da populacdo em 31 de setembro
de cada ano. Durante a década de 80, o questionario da pesquisa basica permaneceu
praticamente inalterado, mas a partir de 1987, foram introduzidas novas investigag0es, como a
cor das pessoas e a existéncia de radio e televisdo nos domicilios.

A PNAD desempenha um papel crucial na aquisicéo de informacéo de saude, adaptando-
se ao longo do tempo, especialmente nos suplementos, cujas tematicas eram escolhidas de
acordo com a demanda. A salde tornou-se um tema na PNAD em 1981, com a inclusédo do
primeiro suplemento de satde, abordando o uso de servigos de saude, gastos familiares com
salde, saude materna e infantil, morbidade e incapacidades funcionais. Apoés a criagdo do SUS
em 1998, um novo suplemento de saude foi adicionado, aplicado em 2003 e 2008, permitindo
a comparacao dos resultados ao longo de cinco anos.

A PNADC, iniciada em 2012 pelo IBGE, foi concebida para substituir a antiga PNAD
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e fornecer informacdo mais atualizada e detalhada sobre a realidade socioecondmica do pais. A
PNADC trouxe melhorias em relacdo a PNAD, como a coleta continua de dados ao longo do
ano, proporcionando uma visdo mais dindmica e ampla da realidade socioecondmica do pais.
Essa nova pesquisa reune informacao conjuntural em indicadores mensais que abrangem todo
0 Brasil, e indicadores trimestrais que incluem todos os niveis de pesquisa, oferecendo uma
visdo mais detalhada e atualizada da situagéo socioecondmica.

Em 2016, a PNADC incorporou 0 médulo "Outras formas de trabalho™, que avalia a
realizacéo de atividades e o tempo dedicado a categorias além do trabalho remunerado, como
afazeres domésticos, cuidados, trabalho voluntério e producéo para o proprio consumo. No
entanto, desde o inicio da PNADC o trabalho de cuidado era realizado no modulo
“Caracteristicas de trabalho das pessoas de 14 anos ou mais de idade.”

O Quadro 3 mostra as perguntas relacionadas ao cuidado de familiares na PNADC em
diferentes anos, bem como as categorias associadas a essas perguntas. As perguntas abordam o
cuidado de moradores do domicilio, a quantidade de horas dedicadas ao cuidado por faixa etaria

e se houve cuidado de familiares moradores de outros domicilios.

Quadro 3. Perguntas na Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua

Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilio Continua
Publico-

Ano Secdo Perguntas Alvo Categorias
Na semana cuidou de moradores do
domicilio (criangas ou outras pessoas Sim ou ndo, se sim: Morador
que necessitavam de cuidados 1, Morador 2 e/ou Morador 3

especiais)?

: Quantas horas por faixa
Na semana quantas horas dedicou X
Trabalho das efetivamente a0 cuidado dos Pessoas de | etaria: de 0 a5 anos, de 6 a
2012 | pessoas com 14 o 14 anos ou | 14 anos, de 15 a 59 anos, 60
. moradores do domicilio? . )
anos ou mais mais anos ou mais
Na semana cuidou de familiares
moradores de outro(s) domicilio(s)
(criancas ou outras
pessoas que necessitavam de cuidados
especiais)?
Na semana realizou tarefas
de cuidados de moradores deste
domicilio que eram criangas, idosos, Respostas seguinte
enfermos ou pessoas com
necessidades especiais, tais como:

Sim ou néo, se sim qual
idade: 0 a5 anos,de 6 a 14
anos, de 15 a 59 anos, 60
anos ou mais

2016 outros Aucxiliar nos cuidados pessoais Pessoas de
o+ trabalhos (alimentar, vestir, pentear, dar 14 anos ou Sim ou Niio
remédio, dar banho, colocar para mais
dormir)?
Auxiliar em atividades educacionais? Sim ou Néo
Ler, jogar ou brincar? Sim ou Néo
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Monitorar ou fazer companhia dentro

. Sim ou Nao
do domicilio?
Transportar ou acompanhar para
escola, médico, exames, parque, praca, . x
o R parque, prac Sim ou Néo
atividades sociais, culturais, esportivas
ou religiosas?
Outras tarefas de cuidados de Sim ou Nao, se sim:
moradores do domicilio? especifique

Quantas horas por faixa
etaria: de 0 a 5 anos, de 6 a
14 anos, de 15 a 59 anos, 60

anos ou mais

Na semana qual foi o total de horas
que dedicou as atividades de cuidados
de pessoas e/ou afazeres domésticos?

Na semana cuidou de familiares
moradores de outro(s) domicilio(s)
(criancas ou outras
pessoas que necessitavam de cuidados
especiais)?

Sim ou ndo, se sim qual
idade: 0 a5 anos, de 6 a 14
anos, de 15 a 59 anos, 60
anos ou mais

A primeira parte do Quadro, referente ao ano de 2012, esté associada a se¢do "Trabalho
das pessoas com 14 anos ou mais". Nessa secéo, o conceito de trabalho abrange a atividade de
cuidado, desafiando o paradigma tradicional que excluia essa forma de contribuicdo. A
identificacdo do cuidador familiar de uma pessoa idosa pode ser realizada por meio de uma das
perguntas relacionadas a carga de cuidado, especificamente aquela que avalia as horas semanais
dedicadas a essa responsabilidade, com categorizacao por faixa etaria. No entanto, é importante
observar que a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua (PNADC) concentra-se
principalmente em identificar condi¢bes de vida, renda e escolaridade, deixando de abordar
aspectos cruciais, como a saude do cuidador familiar. Além disso, a PNADC ndo investiga as
ABVD e AIVD que o cuidador realiza, representando uma limitacéo adicional na compreenséo
abrangente da realidade desses individuos.

As perguntas se concentram no cuidado de moradores do domicilio, segmentando a
quantidade de horas dedicadas ao cuidado por faixa etaria, abrangendo desde criangas até
pessoas idosas. Alem disso, questiona se houve cuidado de familiares moradores de outros
domicilios, especificando a faixa etaria desses familiares.

Por outro lado, a parte referente a 2016 e anos seguintes, na se¢do "Outros trabalhos",
aborda tarefas mais especificas de cuidados de moradores do domicilio, como auxilio nos
cuidados pessoais, atividades educacionais, leitura, jogos, monitoramento, transporte e outras
tarefas de cuidados. O inquérito também questiona o total de horas dedicadas as atividades de
cuidados de pessoas e/ou afazeres domesticos. Em 2015, o IBGE decidiu que a captacéo das
horas efetivamente dedicadas ao trabalho de cuidado e as atividades domésticas seria feita
conjuntamente, considerando a simultaneidade dessas atividades e facilitando a analise dos

resultados desses dois temas.
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Ao longo dos anos, a PNAD passou por mudancas significativas na forma como aborda
as diferentes formas de trabalho. Em 2011, todas as opgOes de trabalho foram agrupadas em
uma Unica secdo, e a partir de 2015, iniciou-se a discussao sobre questdes de cuidado e trabalho
domeéstico, agrupando-os em "Outras formas de trabalho™. Isso reflete uma abordagem que
considera o cuidado como trabalho, relacionando o tempo dedicado a atividades de cuidado e
afazeres domésticos em uma Unica questao.

Nas duas ultimas décadas, o Estado brasileiro tem progredido significativamente nesse
aspecto. A partir de 1992, o IBGE passou a incorporar na PNAD questdes que abordam o
trabalho reprodutivo e o0 uso do tempo. Inicialmente, essas questdes se concentravam nos
membros do domicilio responsaveis pelos afazeres domésticos e no tempo dedicado ao
deslocamento entre casa e trabalho. Ja no ano de 2001, foram introduzidas perguntas sobre a
quantidade de horas semanais dedicadas aos afazeres domésticos, representando um marco na
geragdo de dados que permitem uma compreensdo mais aprofundada da realidade da diviséo
sexual do trabalho (Bandeira e Preturlan, 2016). Esses avancos tém viabilizado a analise de
temas como as mdltiplas jornadas e sua relagdo com a participacdo das mulheres no mercado de
trabalho e suas condicdes de vida.

Em sintese, a analise da abordagem sobre o trabalho, especialmente o trabalho de
cuidado, na PNADC revela uma mudanga significativa nas ultimas décadas. A primeira parte
do Quadro, referente a 2012, destaca uma mudanca paradigmatica ao reconhecer o cuidado
como uma forma valida de trabalho, desafiando concepcges tradicionais que excluiam essa
contribuicdo. No entanto, a limitacio da PNADC em abordar aspectos, como a saude do
cuidador familiar, e a falta de investigacdo sobre as atividades diarias realizadas pelo familiar
cuidador representam desafios na obtencdo de uma compreenséo dessa realidade.

A segunda parte do Quadro, referente a 2016 e anos seguintes, mostra uma mudanca na
especificidade das questbes sobre cuidados, incluindo tarefas mais detalhadas, como auxilio nos
cuidados pessoais, atividades educacionais, leitura, jogos, monitoramento, transporte, e outras
atividades de cuidados. A decisdo de agrupar as horas dedicadas ao trabalho de cuidado e as
atividades domésticas reflete uma abordagem mais integrada, reconhecendo a interconexao
dessas responsabilidades.

Sugere-se a alteracdo da Pergunta 117a, substituindo a referéncia semanal pela
referéncia mensal. Essa modificacéo se justifica pelo fato de que o familiar cuidador pode néo
estar envolvido nas tarefas de cuidado em uma semana especifica, mas pode desempenhar esse
papel em outras semanas dentro do periodo mensal. Dessa maneira, a pergunta proposta seria:

"Nos ultimos 30 dias, realizou tarefas de cuidados de moradores deste domicilio que eram
31



criancgas, pessoas idosas, enfermos ou pessoas com necessidades especiais, tais como:".

5.1.2 Pesquisa Nacional de Saude

A PNS é um estudo de base domiciliar realizado em parceria com o IBGE, com 0
objetivo de fornecer dados sobre a situacdo de salde, os estilos de vida da populacéo brasileira
e a atencdo a saude. A pesquisa se baseia em trés eixos fundamentais: o desempenho do sistema
nacional de saude, as condicGes de salde e estilo de vida da populacéo, e a vigilancia de doencas
e fatores de risco associados. Ela foi idealizada para fornecer informagé&o para o planejamento
e a gestdo das intervencBes em saude e suprir dados em ambito nacional que permitam
caracterizar a situacao de salde e os estilos de vida da populacao brasileira, bem como a atencao
a salde. E realizada em parceria com o IBGE e tem uma periodicidade de 5 anos
(SZWARCWALD et al., 2014).

Em 2007, durante um seminario da Associacdo Brasileira de Salde Coletiva
(ABRASCO) sobre inquéritos resultou na criacdo de um grupo executivo de trabalho para o
planejamento da PNS em todas as suas etapas. Posteriormente, em 2009, foi publicada uma
portaria do Ministério da Salde que nomeou 0 Comité Gestor para a elaboracdo das diretrizes
na conducéo da PNS.

O inquérito inclui médulos que avaliam o acesso e utilizacdo dos servicos de saude, a
cobertura de plano de saude, o tempo de espera e dificuldades na obtencdo do atendimento, bem
como a avaliacdo da assisténcia de salde sob a perspectiva do usuario. Além disso, a pesquisa
investiga 0 acesso a encaminhamentos, medicamentos, exames complementares de diagnostico
e consultas com médicos especialistas.

A PNS também aborda a transicdo epidemioldgica que o Brasil atravessa, com uma
modificacdo dos padrdes de salde e doenca, especialmente no que diz respeito as doengas
crénicas ndo transmissiveis (DCNT), que tém impacto significativo na satde da populagdo. A
pesquisa busca monitorar os fatores de risco associados a essas doencas, como tabagismo,
consumo abusivo de alcool, excesso de peso, entre outros, a fim de embasar politicas de
prevencdo e controle. A pesquisa também tem o objetivo de investigar o padrdo de vida e a
posicao social dos individuos, reconhecendo que atuar sobre 0s determinantes sociais pode levar
a diminuicédo das desigualdades na situacdo de saude e a reducdo dos riscos.

A populacéo alvo da pesquisa corresponde aos residentes de domicilios particulares em
todo o Brasil, excluindo aqueles localizados em setores censitarios especiais, como quartéis,

bases militares, alojamentos, acampamentos, embarcagdes, penitenciarias, colonias penais,
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presidios, cadeias, asilos, orfanatos, conventos e hospitais.

O questionério é dividido em trés partes distintas: o domiciliar, o de todos os moradores
do domicilio e o individual. Os questionarios domiciliar e de todos os moradores do domicilio
visam coletar informacédo sobre o0 acesso aos servicos de salde, a continuidade do cuidado, o
fornecimento de remédios e consultas. O segundo eixo do questionario analisa o estilo de vida,
condigdes de moradia, habitos alimentares, pratica de exercicios fisicos, uso de drogas licitas e
casos de obesidade. Por fim, o terceiro eixo visa contribuir com informacéo sobre a vigilancia
de doencas e fatores de risco associados a elas, como doencgas cardiovasculares e cancer.

O Quadro 4 apresenta as perguntas e categorias de resposta da PNS de 2013 feitas as
pessoas idosas sobre suas limitacdes basicas e instrumentais da vida diaria. Essas perguntas se
repetem em diversas situacOes, tais como ajuda para ir ao banheiro, se vestir, andar em casa,
deitar-se ou levantar da cama, sentar-se ou levantar da cadeira, fazer compras, administrar as

financas, tomar os remédios, ir ao médico e ajuda para sair.

Quadro 4. Perguntas na Pesquisa Nacional de Saude 2013

PNS 2013
~ Publico- .
Secdo Pergunta Categoria
¢ g Alvo g
Em geral, que grau de dificuldade
Salde dos tem para comer sozinho(a) com Pessoa Né&o consegue, tem grande dificuldade,
individuos com 60 | um prato colocado a sua frente, idosa tem pequena dificuldade e ndo tem
anos ou mais  |incluindo segurar um garfo, cortar dificuldade
alimentos e beber em um copo?
Saude dos
Lo . Pessoa . x x . <
individuos com 60 |recebe alguma ajuda para comer? idosa Sim, ndo porque ndo precisa e ndo
anos ou mais porgue ndo tem ajuda
Familiar que reside no domicilio e é
remunerado, familiar que reside no
domicilio e ndo é remunerado, familiar
Saude dos que nao reside no domicilio e é
S . Pessoa L x .
individuos com 60 | Quem presta ajuda para comer? idosa remunerado, familiar que néo reside no
anos ou mais domicilio e ndo é remunerado, outra
pessoa ndo familiar que néo é
remunerada, cuidador contratado e
empregada doméstica
Em geral, que grau de dificuldade
Saude dos tem para tomar banho sozinho(a) Pessoa Né&o consegue, tem grande dificuldade,
individuos com 60 incluindo entrar e sair do idosa tem pequena dificuldade e ndo tem
anos ou mais chuveiro ou dificuldade
banheira?
Saude dos .
Lo Recebe alguma ajuda para tomar | Pessoa . x . . x
individuos com 60 banho? idosa Sim, ndo porque ndo precisa e ndo
anos ou mais ' porgue ndo tem ajuda
, Familiar que reside no domicilio e é
Saude dos . e .
Lo Quem presta ajuda para tomar Pessoa remunerado, familiar que reside no
individuos com 60 . . . i
. banho? idosa | domicilio e ndo é remunerado, familiar
anos ou mais « ) L
gue ndo reside no domicilio e é

33



remunerado, familiar que néo reside no
domicilio e ndo é remunerado, outra
pessoa ndo familiar que ndo é
remunerada, cuidador contratado e
empregada doméstica

A primeira coluna descreve as perguntas realizadas para o respondente sobre o trabalho
de cuidado. A PNS concentrou-se nas atividades basicas e instrumentais da vida diéria, como
comer e tomar banho, e nas dificuldades associadas a elas. Todas as perguntas foram
direcionadas a pessoas com 60 anos ou mais, pois foram realizadas no médulo K "Saude dos
individuos com 60 anos ou mais". As perguntas sobre presenca de limitagdes foram seguidas
das categorias de resposta "ndo consegue; tem grande dificuldade; tem pequena dificuldade; ndo
tem dificuldade”.

Apoés a realizacdo de cada pergunta investigando a presenca de limitacdo em atividades
da vida diaria, se o respondente apontasse para algum grau de dependéncia, era perguntado
sobre o recebimento de ajuda para a realizac&o da atividade, seguida das categorias de respostas
"sim; ndo porque ndo precisa; ndo porque nao tem ajuda”. Em seguida, se fosse constatada a
presenca de cuidador, a pesquisa avaliava quem era o prestador do trabalho de cuidar, incluindo
familiares remunerados e ndo remunerados, pessoas nao familiares ndo remuneradas,
cuidadores contratados e empregadas domeésticas.

O Quadro 5 aborda as questdes levantadas na PNS de 2019, contém informacéao sobre
os cuidados prestados a criangas, pessoas idosas, enfermos e pessoas com necessidades

especiais, bem como sobre a assisténcia a pessoas idosas em atividades diarias.

Quadro 5. Perguntas na Pesquisa Nacional de Saude 2019

PNS 2019
Secdo Pergunta Publico-Alvo Categoria

Outros trabalhos |Na semana de 21 a 27 de julho de| Familiar cuidador Respostas seguintes
2019 realizou tarefas de cuidados
de moradores deste domicilio que
eram criangas, idosos, enfermos

0u pessoas com necessidades

especiais, tais como:

Outros trabalhos | Auxiliar nos cuidados pessoais Familiar cuidador Sim ou nédo

(alimentar, vestir, pentear, dar
remédio, dar banho, colocar para

dormir)?
Outros trabalhos Auxiliar em atividades Familiar cuidador Sim ou nédo
educacionais?
Outros trabalhos Ler, jogar ou brincar? Familiar cuidador Sim ou ndo
Outros trabalhos | Monitorar ou fazer companhia Familiar cuidador Sim ou nédo
dentro do domicilio?
Outros trabalhos | Transportar ou acompanhar para | Familiar cuidador Sim ou nédo
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escola, médico, exames, parque,
praca, atividades sociais,
culturais, esportivas ou
religiosas?

Outros trabalhos Outras tarefas de cuidados de Familiar cuidador Sim ou ndo
moradores do domicilio?
Outros trabalhos |Na semana de 21 a 27 de julho de| Familiar cuidador Sim ou néo

2019, cuidou de parentes que ndo
moravam neste domicilio e que
precisavam de cuidados?

Em geral, que grau de dificuldade
tem para comer sozinho (a) com

Pessoa idosa

N&o consegue, tem grande
dificuldade, tem pequena

Salde dos . x
Lo um prato dificuldade e no tem
individuos com 60 , Lo o
aNn0s ou Mais colocado & sua frente, incluindo dificuldade
segurar um garfo, cortar
alimentos e beber em um copo?
Em geral, que grau de dificuldade Pessoa idosa N&o consegue, tem grande
Salde dos tem para tomar banho sozinho(a) dificuldade, tem pequena
individuos com 60 incluindo dificuldade e ndo tem
anos ou mais entrar e sair do chuveiro ou dificuldade
banheira?
Saulde dos Recebe ajuda para realizar Pessoa idosa Sim ou nédo
individuos com 60 | alguma(s) destas atividades?
anos ou mais (atividades basicas)
Na maioria das vezes, quem Pessoa idosa Parente morador no
presta ajuda para realizar algumas domicilio, parente ndo
Saude dos dessas morador no domicilio,
individuos com 60 | atividades? (atividades basicas) empregada domeéstica, outra
anos ou mais pessoa ndo parente e
enfermeiro ou cuidador
contratado
Salde dos Essa pessoa que lhe presta ajuda Pessoa idosa Sim ou ndo
individuos com 60 | é remunerada por este servi¢o?
anos ou mais (atividades basicas)
Em geral, que grau de dificuldade Pessoa idosa N&o consegue, tem grande
Saude dos tem para fazer compras dificuldade, tem pequena
individuos com 60 sozinho(a), por exemplo de dificuldade e ndo tem
anos ou mais alimentos, roupas ou dificuldade
medicamentos?
. Em geral, que grau de dificuldade Pessoa idosa N&o consegue, tem grande
Saude dos hap - o
individuos com 60 tem para adm!nlstrar;:\s financas dlfl_cyldade, tem pequena
aN0S OU Mais sozinho(a)* dlflcul_dgde e ndo tem
dificuldade
Salde dos Recebe ajuda para realizar Pessoa idosa Sim ou nédo
individuos com 60 | alguma(s) destas atividades?
anos ou mais (atividades instrumentais)
Na maioria das vezes, quem Pessoa idosa Parente morador no
presta ajuda para realizar algumas domicilio, parente ndo
Saude dos dessas morador no domicilio,
individuos com 60 atividades? (atividades empregada doméstica, outra
anos ou mais instrumentais) pessoa ndo parente e
enfermeiro ou cuidador
contratado
Saude dos Essa pessoa que lhe presta ajuda Pessoa idosa Sim ou ndo
individuos com 60 | é remunerada por este servigo?
anos ou mais (atividades instrumentais)

A nova versdo do questionario do inquérito, em comparacdo com a PNS de 2013, trouxe
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uma anélise mais detalhada sobre as questdes relacionadas com o trabalho de cuidar na sessdo
E, incluindo a investigacéo sobre "Outras formas de trabalho”, que se concentra em servicos
prestados pelo familiar. As perguntas buscam entender o tipo de cuidados realizados, como
auxilio nos cuidados pessoais, atividades educacionais, monitoramento, transporte e prestacao
de cuidados a parentes que ndo moravam no domicilio. Além disso, 0 novo questionario incluiu
perguntas sobre o tempo despendido na atividade de cuidado, relacionando esse trabalho ao de
afazeres domésticos, com a resposta sendo analisada em horas.

A secdo K se assemelha ao questionario de 2013, concentrando-se nas atividades basicas
e instrumentais da vida diaria das pessoas idosas. Além das perguntas apresentadas no Quadro,
0 questionario analisa a presenca de limitacdes nas seguintes atividades basicas: ir ao banheiro,
se vestir, andar sozinho, deitar-se ou levantar da cama, sentar-se ou levantar da cadeira. Para
cada atividade, eram apresentadas as categorias de resposta "ndo consegue, tem grande
dificuldade, tem pequena dificuldade e ndo tem dificuldade". Apds a sessdo de perguntas sobre
as atividades basicas, foi perguntado se a pessoa idosa precisava de ajuda para essas atividades,
seguido das categorias de resposta sim e ndo. Se a resposta fosse positiva, era investigado quem
era esse cuidador, podendo ser parente morador no domicilio, parente ndo morador no domicilio,
empregada domeéstica, outra pessoa nao parente e enfermeiro ou cuidador contratado.

Também foi investigada a presenca de dependéncia para as atividades instrumentais. As
perguntas ndo se limitaram as que estdo presentes no Quadro, foi analisada também a
dificuldade em tomar remédio sozinho, ir ao médico sozinho e sair sozinho utilizando transporte
publico. Essas perguntas também foram seguidas pela presenca de necessidade de ajuda e
analise de quem era o cuidador.

A comparacao entre as versdes do evidencia avancos significativos na analise das formas
de trabalho de cuidado. A introducdo da secdo "Outras formas de trabalho™ na PNS de 2019
aprofunda a investigagéo sobre os servicos prestados pelos familiares, com foco em atividades
como cuidados pessoais, educacionais, monitoramento, transporte e assisténcia a parentes que
ndo residem no mesmo domicilio.

A integracdo das perguntas sobre o tempo dedicado ao trabalho de cuidado,
relacionando-o aos afazeres domésticos, representa um passo crucial para compreender a
complexidade das multiplas jornadas enfrentadas pelos cuidadores. O reconhecimento do
cuidado como uma forma de trabalho, evidenciado na abordagem conjunta das atividades de
cuidado e afazeres domésticos, fortalece a narrativa sobre a importancia dessas atividades na
estrutura social.

Contudo, € imperativo reconhecer que, na PNS de 2019, ainda ndo € possivel identificar
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especificamente o morador que esta recebendo os cuidados. Nesse sentido, recomenda-se uma
adaptacdo a semelhanca da PNADC, acrescentando a pergunta: "No ultimo més, a qual(ais)
morador(es) dedicou esses cuidados?". Essa inclusdo proporcionaria uma visdo mais complexa
das dindmicas de cuidado, permitindo uma analise mais precisa das relaces de apoio existentes

no contexto doméstico.

5.1.3 Estudo Longitudinal da Saude dos Idosos Brasileiros (ELSI-Brasil)

O ELSI-Brasil é o primeiro estudo longitudinal em larga escala de pessoas idosas no
Brasil. A pesquisa € conduzida pela Fundagdo Oswaldo Cruz (FIOCRUZ) e pela Universidade
Federal de Minas Gerais (UFMG), com a supervisdo de um comité gestor composto por
pesquisadores dessas instituicdes e consultores no Brasil e em outros paises (LIMA-COSTA et
al., 2018).

Foi projetado para fornecer um recurso nacional de dados sobre o processo de
envelhecimento e salde, determinantes psicossociais e apoiar e estudar as mudancgas politicas
que podem afetar os adultos mais velhos. O ELSI-Brasil € um estudo de coorte de base
populacional, representativo nacionalmente, de pessoas com 50 anos ou mais. A pesquisa de
base foi realizada entre 2015 e 2016 (LIMA-COSTA et al., 2018).

Segundo o artigo “The Brazilian Longitudinal Study of Aging (ELSI-Brazil): Objectives
and Design”, que explica a metodologia realizada no inquérito, a amostra foi desenhada para
ser representativa da populacdo ndo institucionalizada dentro da faixa etaria elegivel residente
em 70 municipios localizados nas cinco regides geograficas do pais. Em cada municipio foram
selecionados 176 setores censitarios e no segundo estagio foram selecionados domicilios. Todos
os moradores dos domicilios selecionados com idade igual ou superior a 50 anos foram elegiveis
para entrevista e outros procedimentos, e uma série de medidas foram obtidas na entrevista
domiciliar (LIMA-COSTA et al., 2018).

As entrevistas individuais abrangeram uma ampla gama de topicos, incluindo saude
geral, condi¢cdes médicas como hipertensao, diabetes, dislipidemia, cancer de mama e cancer de
colo de Utero, funcionalidade, utilizagdo de servicos de saude, fatores psicossociais, avaliagdes
da cognicéo, entre outros.

Além das entrevistas, um conjunto abrangente de medidas fisicas e exames de sangue
foi realizado, incluindo parametros antropometricos, pressao arterial, testes de forca e equilibrio,
e uma série de exames de sangue.

O Quadro 6 apresenta um conjunto de perguntas realizadas pela ELSI-Brasil que visam

avaliar a capacidade funcional e o suporte de cuidador de pessoas idosas. As questdes foram
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aplicadas no questionéario individual entre o ano de 2015 a 2016, todas as perguntas foram

direcionadas a pessoas de 50 anos ou mais de idade.

Quadro 6. Perguntas no Estudo Longitudinal da Saude dos Idosos Brasileiros 2015-2016

ELSI-Brasil 2015-2016

Secao

Pergunta

Publico-Alvo

Categoria

Funcionalidades

O(a) Sr(a) tem
dificuldade para fazer sua
higiene pessoal?
(atividade instrumental)

Pessoa idosa

Né&o tem dificuldade, tem pequena dificuldade,
tem grande dificuldade, ndo consegue, ndo
sabe/ndo respondeu

Funcionalidades

O(A) Sr(a) recebe ajuda
para fazer sua higiene
pessoal? (atividade
instrumental)

Pessoa idosa

Na&o, porque ndo precisa, ndo, porque ndo tem
ajuda, sim, ndo sabe/ndo responde

Funcionalidades

Desta lista, quem mais
o(a) ajuda a fazer sua
higiene pessoal?
(atividade instrumental)

Pessoa idosa

Familiar que reside no domicilio e é
remunerado, familiar que reside no domicilio e
ndo é remunerado, familiar que néo reside no
domicilio e é remunerado, familiar que ndo
reside no domicilio e ndo € remunerado, outra
pessoa ndo familiar que ndo é remunerada,
cuidador contratado, empregada doméstica

Funcionalidades

O(A) Sr(a) tem
dificuldade para
atravessar um cémodo ou
andar de um cémodo para
0 outro no mesmo andar?
(atividade bésica)

Pessoa idosa

N&o tem dificuldade, tem pequena dificuldade,
tem grande dificuldade, ndo consegue, nao
sabe/ndo respondeu

Funcionalidades

O(A) Sr(a) recebe ajuda

para fazer atravessar um

cdmodo ou andar de um

cdmodo para o outro no

mesmo andar? (atividade
bésica)

Pessoa idosa

Na&o, porque ndo precisa, ndo, porque ndo tem
ajuda, sim, ndo sabe/ndo responde

Funcionalidades

Desta lista, quem mais
o(a) ajuda a atravessar
um cdmodo ou andar de
um cdmodo para o outro?
(atividade bésica)

Pessoa idosa

Familiar que reside no domicilio e é
remunerado, familiar que reside no domicilio e
ndo é remunerado, familiar que ndo reside no
domicilio e é remunerado, familiar que ndo
reside no domicilio e ndo é remunerado, outra
pessoa ndo familiar que ndo é remunerada,
cuidador contratado, empregada doméstica

Funcionalidades

Qual a idade do(a) Sr(a)
(nome da pessoa mais
citada)?

Pessoa idosa

Idade em anos, ndo sabe ou ndo respondeu

Funcionalidades

Qual o sexo do(a) Sr(a)
(nome da pessoa mais
citada)?

Pessoa idosa

Feminino, masculino, ndo sabe ou ndo
respondeu
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Qual o estado civil do(a) Casado(a)/Unido consensual/mora junto,
Funcionalidades| Sr(a) (nome da pessoa | Pessoa idosa |solteiro(a), divorciado(a)/separado(a), viivo(a),
mais citada)? nado sabe/ndo respondeu

O(A) Sr(a) (home da

Funcionalidades| pessoa mais citada) sabe | Pessoa idosa N&o, sim, ndo sabe ou ndo respondeu

ler e escrever um recado?
O(A) Sr(a) (home da
pessoa mais citada)

Funcionalidades| recebeu treinamento Pessoa idosa Né&o, sim, ndo sabe ou ndo respondeu

especifico para cuidar de

idosos?

Quantas horas de
treinamento o(a) Sr(a)
Funcionalidades| (nome da pessoa mais Pessoa idosa | Resposta em hora, ndo sabe ou ndo respondeu
citada) recebeu para

cuidar de idosos?

O(A) Sr(a) (home da
pessoa mais citada) parou
Funcionalidades| de trabalhar ou estudar | Pessoa idosa N&o, sim, ndo sabe ou ndo respondeu
para ajudé-lo(a)?

Na dltima semana, por
quantas horas o(a) Sr(a)
(nome da pessoa mais
citada) o(a) auxiliou?

Somando todos as
pessoas que o(a) ajudam
a realizar Atividades
Funcionalidades| Basicas da Vida Diaria, | Pessoa idosa
por gquantos dias na
Gltima semana o(a) Sr(a)
recebeu essas ajudas?

Funcionalidades Pessoa idosa | Resposta em hora, ndo sabe ou ndo respondeu

Todos os dias, todos os dias, exceto fins de
semana e feriados, na maioria dos dias da
semana, pelo menos um dia na semana, ndo
sabe/ndo respondeu

Primeiramente, foram feitas perguntas sobre as dependéncias da pessoa idosa nas
atividades instrumentais da vida diaria. Além da pergunta apresentada no Quadro 4, foi
indagado também sobre a capacidade de preparar e comer refeicdes quentes, administrar o
préprio dinheiro, utilizar transporte publico, fazer compras, utilizar telefone fixo, administrar os
préprios medicamentos e realizar tarefas domésticas leves e pesadas. As respostas foram
categorizadas em "ndo tem dificuldade, tem pequena dificuldade, tem grande dificuldade, néo
consegue, ndo sabe/ndo respondeu’.

Em seguida, foi questionado se a pessoa idosa recebia ajuda para cada uma das
atividades instrumentais, com as categorias de resposta "nédo, porque ndo precisa, ndo, porque
ndo tem ajuda, sim, ndo sabe/nédo responde". Caso a resposta fosse afirmativa, era investigado
quem era o cuidador, podendo ser um familiar que reside no domicilio e € remunerado, familiar

que reside no domicilio e ndo é remunerado, familiar que ndo reside no domicilio e é
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remunerado, familiar que ndo reside no domicilio e ndo é remunerado, outra pessoa ndo familiar
que ndo é remunerada, cuidador contratado ou empregada domestica.

Também foram realizadas perguntas sobre limitacdes nas atividades basicas da vida
diaria. No Quadro 4, é apresentada informacao sobre a capacidade de atravessar um cémodo,
mas também foram feitas perguntas sobre a dependéncia para se vestir, tomar banho, comer,
deitar-se ou levantar da cama e usar o banheiro. Todas as questdes foram acompanhadas pelas
categorias “ndo tém dificuldade, tem pequena dificuldade, tem grande dificuldade, nao
consegue, ndo sabe/nao respondeu”. Posteriormente, também foi questionado se recebiam ajuda
e investigado quem era o cuidador, semelhante ao que foi feito com as atividades instrumentais.

As pessoas idosas também foram questionadas sobre as caracteristicas do cuidador.
Foram feitas perguntas sobre a idade, sexo, estado civil e habilidade de ler e escrever um recado,
além de questionar se receberam treinamento especifico para cuidar de pessoas idosas. Caso a
resposta fosse afirmativa quanto ao treinamento, também foi perguntado quantas horas de
treinamento foram realizadas. Os entrevistados também foram questionados se o cuidador parou
de trabalhar para se dedicar ao cuidado, quantas horas o cuidador auxiliou na ultima semana e
guantos dias por semana. N&o foram feitas perguntas direcionadas ao familiar cuidador.

O Quadro 7 apresenta as perguntas realizadas no questionario ELSI-Brasil entre 2019 e
2021, as quais também foram feitas no questionario individual. Este Quadro est4 dividida em
duas secOes distintas, identificadas como Bloco K e Bloco P, cada uma direcionada a um

publico-alvo especifico, sendo pessoas idosas cuidadoras e pessoas idosas, respectivamente.

Quadro 7. Perguntas no Estudo Longitudinal da Saude dos Idosos Brasileiros 2019-2021

ELSI-Brasil 2019-2021
Secao Pergunta Publico-Alvo Categoria
_ . N&o, quase todos os dias, 3a 5
i ) 1 omoe i o semat, 1.2 v o
Ajudas 5ni filgh ilh nro/nor Pessoa idosa semana, 1 a 3 vezes por més,
familiares (coiJ/uge,r g ¢ /:,tge 0 ?r & cuidadora menos de 1 vez por més, ndo
Pals/sogros, neto/neta ou outro sabe/ndo respondeu
parente)?
Ajudas Nos ultimos 30 dias, por quantas horas | Pessoa idosa | Resposta em horas, ndo se aplica,
familiares o(a) Sr(a) tomou conta dessa pessoa? cuidadora nédo sabe/ndo respondeu
Nos ultimos 90 dias, o(a) Sr(a) ajudou
financeiramente ou pagou alguma conta| Pessoa idosa N&o, sim, ndo sabe ou nao
Ajudas para algum membro da sua familia que| cuidadora respondeu
familiares ndo reside com o(a) Sr(a)?
. O(A) Sr(a) ajudou filho, filha, genro ou . . ~ x
Ajudas (A) Sr(a) aj nora? g Pessoa idosa Néo, sim, néo sabe ou ndo
familiares ' cuidadora respondeu
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O(A) Sr(a) ajudou neto(a) ou

Pessoa idosa

Nao, sim, ndo sabe ou ndo

- H f)
Ajudas bisneto(a)? cuidadora respondeu
familiares
Aj_ut_jas O(A) St(a) ajudou pais ou s0gros? Pess_,oa idosa Né&o, sim, ndo sabe ou nao
familiares cuidadora respondeu
Ajudas O(A) Sr(a) ajudou outro familiar? | Pessoa idosa N4o, sim, ndo sabe ou n&o
familiares cuidadora respondeu
Ajudas Nos Gltimos 90 dias, quanto o(a) Sr(a) | Pessoa idosa Né&o, sim, ndo sabe ou ndo
familiares gastou com essas ajudas? cuidadora respondeu
Nos ultimos 90 dias, o(a) Sr(a) recebeu
ajuda financeira de alguém de sua . Né&o, sim, ndo sabe ou nao
. P, . Pessoa idosa
Ajudas familia que ndo respondeu
familiares reside com o(a) Sr(a)?
Ajudas Nos ultimos 90 dias quanto o(a) . Resposta em reais, ndo se aplica,
- ; Pessoa idosa x x
familiares Sr(a) recebeu com essas ajudas? nado sabe/ndo respondeu

O(A) Sr(a) tem alguma dificuldade para
fazer sua higiene pessoal? (atividade
instrumental)

Essa dificuldade é devida a algum
problema de satde ou a um problema
de memoria? (atividade instrumental)

Na&o, sim, ndo sabe ou nao

Pessoa idosa
respondeu

Funcionalidades

Nao, sim, ndo se aplica, ndo sabe

Pessoa idosa x
ou néo respondeu

Funcionalidades

O(A) Sr(a) tem necessidade de ajuda
para fazer sua higiene pessoal?
(atividade instrumental)

O(A) Sr(a) recebe ajuda para fazer sua
higiene pessoal? (atividade
instrumental)

N&o, sim, ndo se aplica, ndo sabe

Pessoa idosa ~
ou nao respondeu

Funcionalidades

N&o, sim, ndo se aplica, ndo sabe

Pessoa idosa ~
ou nao respondeu

Funcionalidades

Familiar que reside no domicilio e
é remunerado, familiar que reside
no domicilio e ndo é remunerado,
familiar que n&o reside no
domicilio e é remunerado, familiar
gue nao reside no domicilio e ndo é
remunerado, outra pessoa nao
familiar que néo é remunerada,
cuidador contratado, empregada
domeéstica, ndo se aplica, ndo
sabe/ndo respondeu

Quem mais o(a) ajuda a fazer a higiene
pessoal, preparar refeicdo quente, usar
o transporte, fazer compras, usar 0
telefone, admistrar os proprios
medicamentos e/ou caminhar em
torno da casa/do jardim? (atividade
instrumental)

Funcionalidades Pessoa idosa

No Bloco K, as perguntas abordam o trabalho de cuidado realizado por pessoas idosas.
O questionario inicia perguntando se nos ultimos 30 dias o respondente tomou conta de alguem
da familia, seguido das categorias de resposta “ndo, quase todos os dias, 3 a 5 vezes por semana,
1 a2 vezes por semana, 1 a 3 vezes por més, menos de 1 vez por més, ndo sabe/ndo respondeu”.
Em caso de resposta positiva, era analisado o tempo despendido nas atividades de cuidado, com
a resposta em horas. Também foi investigado o gasto da pessoa idosa com algum familiar que
n&o reside junto. Se a resposta fosse afirmativa, era investigado quem era esse familiar, podendo
ser filho(a), genro ou nora, neto ou bisneto, pais ou sogros e outros familiares. Também foi

perguntado o valor gasto nessas ajudas em reais. O questionario também abordava se a pessoa
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idosa tinha recebido alguma ajuda financeira de um familiar, e, se a resposta fosse positiva, era
perguntado o valor.

No Bloco P, as perguntas se concentram nas atividades instrumentais e basicas da vida
diaria. Sobre as atividades instrumentais, foi perguntado se a pessoa idosa tinha limitacdo para
realizar sua higiene pessoal, preparar refeicbes quentes, utilizar transporte, fazer compras,
utilizar o telefone, administrar medicamentos, caminhar em torno da casa ou jardim, gerenciar
suas financas e realizar tarefas domésticas leves ou pesadas. Para cada atividade, foram
fornecidas as opcdes de resposta "nao, sim, ndo sabe ou nao respondeu”. Em caso de resposta
positiva, era questionado se essa limitacdo era devida a algum problema de salide ou memoria,
com as opgOes de resposta "ndo, sim, ndo se aplica, ndo sabe ou ndo respondeu”. Para cada
atividade instrumental, também foi perguntado se havia necessidade de ajuda e se essa ajuda era
recebida. Por fim, foi questionado sobre quem era esse cuidador, como no ELSI-Brasil 2015-
2016. Se fosse algum familiar, era indagado quem era esse cuidador, como coOnjuge,
esposa/esposo, filha/filho, nora/genro, irméd/irmdo, neta/neto, mae/pai, sogra/sogro, outro
parente, e 0 sexo dessa pessoa.

Ainda no mesmo bloco, foram feitas perguntas acerca das atividades basicas, para além
das representadas no Quadro 5. Foram feitas perguntas sobre limitacbes em se vestir, tomar
banho, comer, deitar-se ou levantar da cama e usar o banheiro. Cada uma das perguntas foi
seguida, da mesma forma que nas atividades instrumentais, indagando sobre a presenca de
problemas de satde ou memdria, necessidade de ajuda e se essa ajuda foi recebida. Ao final do
bloco, também foi perguntado sobre quem era o cuidador e, caso fosse um familiar, qual era a
relacdo. Assim como no ELSI-Brasil 2015-2016, foram feitas perguntas sobre a idade, sexo,
estado civil, habilidade de ler e escrever um recado, recebimento de treinamento especifico para
cuidar de pessoas idosas e a quantidade de horas de treinamento. Os entrevistados também
foram questionados se o cuidador parou de trabalhar para se dedicar ao cuidado, quantas horas
o0 cuidador auxiliou na dltima semana e quantos dias por semana.

Uma proposta de melhoria para as futuras edi¢cdes do ELSI-Brasil envolve descentralizar
a pergunta KO, que aborda o cuidado a pessoas idosas. Recomenda-se redistribuir a indagacéo,
oferecendo categorias de resposta mais especificas e permitindo escolhas multiplas para uma
compreensdo mais completa. A reformulacdo proposta seria: ‘Nos ultimos 30 dias, vocé cuidou
de alguém residente neste domicilio?' com as opcdes de resposta: 1. N&o cuidei, 2. Cuidei de
pessoa idosa, 3. Cuidei de criancas, 4. Cuidei de pessoas com deficiéncia (menor de 60 anos),
5. Outros. Essa adaptacdo reflete a evidéncia na literatura de que é mais relevante conhecer a

faixa etéria da pessoa assistida do que o grau de parentesco, proporcionando uma abordagem
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mais precisa e alinhada as nuances do contexto de cuidado.

5.14 ConVid-Pesquisa de Comportamento

Com a pandemia de COVID-19, as restri¢des de contato fisico dificultaram as pesquisas
de salde com entrevistas presenciais em varios paises. No entanto, a necessidade de obter
informacdo 4gil sobre a doenga e problemas de saude relacionados estimulou o uso da Internet
como meio de coleta de dados. Além das questbes relacionadas & pandemia, como sintomas,
transtornos psicoldgicos e acesso aos servigos de saude, a Internet tem sido utilizada para
investigar mudancas nos estilos de vida e condicdes de saude da populagéo.

No Brasil, as medidas rigidas de restri¢cdo de contato foram impostas a partir de mar¢o
de 2020, afetando a salde fisica e mental da populacdo. Para investigar as mudangas nos
comportamentos e condi¢des de salde durante a pandemia, foi realizada a ConVid - Pesquisa
de Comportamentos (Convid) em ambiente virtual (SZWARCWALD et al., 2021).

Este estudo utilizou o método de amostragem "bola de neve virtual" para recrutar
participantes, alcangando um total de 45.161 pessoas na amostra. O método de "bola de neve
virtual" envolveu o envio de convites para participar do questionario eletrénico por meio de
redes sociais virtuais, como o WhatsApp, e-mail, e outros aplicativos. Os participantes
recrutados foram incentivados a convidar outras pessoas de suas redes sociais, criando assim
uma cadeia de recrutamento (SZWARCWALD et al., 2021).

Essa abordagem permitiu que o estudo alcancasse uma amostra diversificada,
abrangendo diferentes caracteristicas sociodemograficas. A coleta de dados ocorreu entre 24 de
abril e 24 de maio de 2020.

Entre a populacao idosa (60+ anos), foi considerado o indicador de limitagdo funcional,
que consiste em precisar de ajuda para a realizagdo das atividades da vida diaria (Szwarcwald
etal., 2021).

A afirmacéo de que, na CONVID, todo respondente que mora com uma pessoa idosa é
considerado um familiar cuidador (ROMERO et al., 2023) baseia-se na premissa de que durante
a pandemia, especialmente no periodo de isolamento, a convivéncia préxima implica, quase
inevitavelmente, em algum nivel de envolvimento e contribuicdo nos cuidados prestados a
pessoa idosa.

A logica por tras dessa suposicao é que o contexto pandémico, com medidas restritivas
e a necessidade de distanciamento social, frequentemente resultou em um aumento na

dependéncia das pessoas idosas em relacdo aos membros de suas familias que coabitam o
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mesmo espaco. Dessa forma, individuos que compartilham o mesmo domicilio com uma pessoa
idosa durante esse periodo muitas vezes desempenham algum papel nos cuidados, seja ele
direto, como auxiliar nas atividades diarias, ou indireto, oferecendo suporte emocional e social.

Conforme apresentado no Quadro 6, a identificacdo daqueles que moram com uma
pessoa idosa foi feita pela pergunta "Quantos moradores sdo idosos (60 anos ou mais de idade)?"
com as categorias de resposta sim e ndo. A presen¢a de uma pessoa idosa com dependéncia
funcional foi investigada a partir da pergunta "Algum dos moradores idosos do domicilio precisa
de ajuda para realizar as atividades de vida diaria, tais como comer, se vestir, ir ao banheiro, se
locomover em casa, tomar banho?", seguida da categorizagdo sim e nao.

Com base nessas variveis, todo o questionario pode estar relacionado com o papel de
familiar cuidador. A Convid incluiu perguntas sobre caracteristicas sociodemogréficas, trabalho
e renda, caracteristicas do domicilio, mudancas na vida pds-pandemia, salde e acesso a servicos
de salde, estado de animo e mudancas de habitos, alimentacdo e atividades fisicas antes e
durante a pandemia. O Quadro 8 apresenta as principais variaveis a serem relacionadas com 0s
familiares cuidadores (ROMERO et al., 2022, 2023).

Quadro 8. Perguntas sobre familiares cuidadores na Convid-Pesquisa de Comportamento

2020

CONVID 2020
Se¢do Pergunta Publico-Alvo Categoria
Pergunta - s
sobre Quantos morado_res s80 idosos | Morador de do_m|C|I|o com Nenhum moradqr, 1,2,3,40u
domicilio (60 anos ou mais de idade)? pessoa idosa mais
Algum dos moradores idosos
do domicilio precisa de ajuda
Pergunta para realizar as atividades de -
. o Morador de domicilio com . x
sobre vida didria, tais como comer, essoa idosa Sim, néo
domicilio se vestir, ir ao banheiro, se P
locomover em casa, tomar
banho?
Pergunta Antes da pandemia, a ajuda Morador de domicilio com _ i
sobre era dada por um cuidador 65502 idosa Sim, ndo
domicilio contratado? P
Pergunta . Depois da pandemla,_o Morador de domicilio com . x
sobre cuidador contratado continuou 65502 idosa Sim, ndo
domicilio a trabalhar? P
Pii)gburr;ta afetoﬁ/()nr::)(zjﬁ‘igzr;dg?:ﬁ)alho Morador de domicilio com Aumentou pouco, aumentou
domicilio de cuidar dessa pessoa? pessoa idosa muito, persistiu igual, diminuiu
Impacto da A;aggﬁ?ézjge;(:?lgngg|;|;Lou Morador de domicilio com Aumentou pouco, aumentou
pandemia qtrabalho domgstico’? pessoa idosa muito, persistiu igual, diminuiu
Satde Em geral, como vocé avalia Morador de domicilio com Excelente, boa, moderada, ruim,
sua salde? pessoa idosa péssima
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Vocé acha que a pandemia o L .
, Morador de domicilio com Ficou igual, melhorou, piorou
Saude provocou mudancas no seu . . .
§ pessoa idosa pouco, piorou muito
estado de salde?
Vocé tem algum problema
crdnico de coluna, como dor
, crdnica nas costas ou no Morador de domicilio com . x
Saude . . Sim, ndo
pescoco, lombalgia, dor pessoa idosa
ciatica, problemas nas
vértebras ou disco?
Durante a pandemia, as
Satide mudancas nas suas atividades | Morador de domicilio com Permaneceu igual, aumentou um
habituais afetaram a dor de pessoa idosa pouco, aumentou muito, diminuiu
coluna?
Durante a pandemia, com as
mudancas nas suas atividades -
. L A Morador de domicilio com . . <
Saude habituais, vocé passou a ter . Sim um pouco, sim bastante, ndo
pessoa idosa
alguma dor nas costas ou
na coluna?
No periodo da pandemia, com
Estado de | que frequéncia vocé se sentiu | Morador de domicilio com Nunca, poucas vezes, muitas
animo isolado(a) dos seus familiares pessoa idosa vezes, sempre
OU amigos proximos?
No periodo da pandemia, com . .
Estado de P 0 da pande . Morador de domicilio com Nunca, poucas vezes, muitas
. que frequéncia voceé se sentiu .
animo . e pessoa idosa vezes, sempre
triste ou deprimido(a)?
No periodo da pandemia, com - .
Estado de P 0 0a pand . Morador de domicilio com Nunca, poucas vezes, muitas
. que frequéncia vocé se sentiu .
animo : pessoa idosa vezes, sempre
ansioso(a) ou nervoso(a)?

Na secdo de perguntas sobre o domicilio, foi avaliada a presencga do cuidador antes e

durante a pandemia, com as categorias de resposta sim e ndo. Em seguida, foi questionado como
a pandemia afetou o trabalho de cuidar da pessoa idosa, categorizado em aumentou pouco,
aumentou muito, persistiu igual e diminuiu. Também foi avaliado o impacto da pandemia no
aumento do trabalho doméstico, com as mesmas categorias da pergunta anterior.

Os familiares cuidadores foram questionados sobre sua autoavalia¢do da salde, com as
categorias "excelente, boa, moderada, ruim ou péssima". Em seguida, foi investigado o impacto
da pandemia no estado de satde. Problemas de coluna também foram analisados, com perguntas
sobre a presenca de problemas cronicos nas costas ou pesco¢o. Em caso de resposta afirmativa,
foi indagado se as mudancas ocorridas na pandemia afetaram essa dor, com possiveis respostas:
permaneceu igual, aumentou um pouco, aumentou muito ou diminuiu. Dores nas costas surgidas
apos mudancas de habito durante a pandemia também foram investigadas.

A Convid também analisou o estado de animo dos respondentes durante a pandemia.
Foram feitas perguntas sobre sentimentos de isolamento em relacdo a familiares e/ou amigos,
se sentiram tristes ou deprimidos e ansiosos ou nervosos, todas seguidas das categorias ""nunca,

poucas vezes, muitas vezes ou sempre”.
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5.15 CUIDA-COVID: Pesquisa Nacional sobre as Pessoas Cuidadoras de Idosos na
Pandemia de COVID-19

No Brasil, a pesquisa "CUIDA-COVID: Pesquisa Nacional sobre as Condicdes de
Trabalho e Salde das pessoas cuidadoras de idosos na pandemia” foi realizada entre 10 de
agosto e 11 de novembro de 2020. O estudo contou com a participacdo de 5.786 pessoas. Seu
objetivo era coletar informacdo sobre o perfil sociodemografico de familiares cuidadores de
pessoas idosas em 2020, bem como sobre o impacto da pandemia de COVID-19 em suas
condic@es de trabalho e saude (GROISMAN et al., 2021).

A pesquisa foi elaborada pela FIOCRUZ. Toda informagéo coletadas foram andnimas,
sem possibilidade de identificacdo dos participantes. O questionario foi preenchido pelo préprio
individuo e as respostas foram hospedadas em um website nos servidores do Instituto de
Comunicacédo e Informacdo Cientifica e Tecnoldgica em Salude (ICICT). O estudo abrangeu
tanto o cuidado familiar, quanto aquele realizado por pessoas contratadas para tal.

A CUIDA-COVID utilizou diversas estratégias de divulgacdo para atingir o publico-
alvo, incluindo a criacdo de um website para o projeto, divulgacdo através dos setores de
jornalismo da Fiocruz, bem como a elaboracgéo de materiais audiovisuais para compartilhamento
em redes sociais. Além disso, foram feitos contatos com gestores, liderangas comunitarias e
outros atores do estado e da sociedade civil, visando a sua colaboracgdo para a divulgagédo do
estudo.

O estudo envolveu trés questionarios distintos, sem dividir por se¢do: um direcionado
aos cuidadores familiares de pessoas idosas, outro voltado para os cuidadores remunerados de
pessoas idosas e um terceiro destinado aos cuidadores que ficaram desempregados durante a
pandemia. Nesta dissertacdo, abordaremos exclusivamente o questiondrio dos familiares
cuidadores.

O Quadro 9 apresenta as principais perguntas realizadas no inquérito sobre o trabalho
de cuidado. Além das questdes listadas, também foram abordadas questfes sociodemograficas,
namero de moradores no domicilio, renda e o impacto da renda p6s-pandemia, presenca de
sintomas de COVID-19 e atendimento médico, situacdo de trabalho antes da pandemia,

locomocdo para o trabalho de cuidado, préaticas e habitos de prevengdo ao coronavirus.
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Trabalho e Saude das pessoas cuidadoras de idosos na pandemia 2020

CUIDA-COVID 2020

Pergunta Publico-Alvo Categoria
. . Familiar Sim, como cuidador contratado (a)/
Vocé atuava como cuidador(a) . : N
. cuidador de remunerado (a), sim de forma ndo
antes da pandemia? : x
pessoa idosa remunerada, ndo
Vocé esta atuando como Familiar Sim, sou cuidador contratado (a), com
cuidador(a) de idosos cuidador de | remuneracéo, sim cuido de parente/amigo se
atualmente? pessoa idosa remuneracao, nao
s . Familiar
Vocé ja concluiu algum curso de . . x
x . cuidador de Sim, ndo
formacéo para cuidador? ;
pessoa idosa
o Familiar
Vocé comecgou a atuar como .
. , cuidador de Resposta em meses/anos
cuidador(a) ha quanto tempo? X
pessoa idosa
o . Familiar
Em geral, como vocé avalia sua . . .
cuidador de Excelente, boa, moderada, ruim, péssima

saude?

pessoa idosa

Algum médico ja Ihe deu o
diagnéstico de alguma dessas
doencas?

Familiar
cuidador de
pessoa idosa

Diabetes, hipertensdo/asma/enfisema/doenca
respiratoria cronica ou outra, doenca do
pulmao, doenca do coragéo, depresséo,

cancer, nenhuma das op¢des acima

Vocé tem algum problema
crénico de coluna, como dor
cronica nas costas ou no pescoco,
lombalgia, dor ciatica, problemas
nas vértebras ou disco?

Familiar
cuidador de
pessoa idosa

Sim, ndo

Durante a pandemia, as
mudancas nas suas atividades
habituais afetaram a sua dor na
coluna?

Familiar
cuidador de
pessoa idosa

Permaneceu igual, aumentou pouco,
aumentou muito, diminuiu

De quem vocé cuida, de forma
ndo remunerada?

Familiar
cuidador de
pessoa idosa

De familiar ou parente, de amigo (a) ou
vizinho (a), outro

Ap0s o inicio da pandemia vocé
continuou atuando como
cuidador(a)?

Familiar
cuidador de
pessoa idosa

Cuidava e continuei cuidando durante a
pandemia, comecei a cuidar ap6s o inicio da
pandemia, ndo, parei de cuidar ap6s o inicio

da pandemia

Além de vocé, outra pessoa se Familiar Sim, um(a) cuidador(a) contratado(a), sim,
responsabiliza pelo cuidado da cuidador de | outro familiar, parente, vizinho, amigo, néo,
pessoa idosa? pessoa idosa sou o(a) unico(a) cuidador(a) responsavel
. - Familiar Menos de 3 meses, de 3 a 6 meses, de 7
Ha quanto tempo vocé cuida . .
cuidador de meses a 12 meses, de 1 ano a 3 anos, mais

deste(a) idoso(a)?

pessoa idosa

de 3 anos

Que atividades vocé costuma
realizar no seu trabalho de
cuidados?

Familiar
cuidador de
pessoa idosa

Auxilio no banho, auxilio na alimentagéo,
passeios, administracdo de medicamentos,
preparacdo de alimentos, limpeza do
domicilio ou instituicdo, lavar e/ou passar
roupas, compra de alimentos e outros
produtos, conversas/ entretenimento/ jogos,
outras

Quantos dias da semana vocé
trabalha como cuidador(a) em
média?

Familiar
cuidador de
pessoa idosa

Todos os dias da semana, 5 ou 6 vezes por
semana, 3 ou 4 vezes por semana, 2 vezes
por semana, 1 vez por semana ou menos

Quadro 9. Perguntas na CUIDA-COVID: Pesquisa Nacional sobre as Condicdes de
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Em um dia tipico, quantas horas

Familiar

4 horas ou menos, 6 horas, 8 horas, 12

vocé trabalha como cuidador(a)? cmdadc_)r de horas, 24 horas

pessoa idosa
Seu tempo de dedicacdo para 0s Familiar Permaneceu iqual. aumentou bouCo
cuidados mudou depois do inicio | cuidador de gual, P '

da pandemia?

pessoa idosa

aumentou muito, diminuiu

A quantidade de esforco que
voceé precisa dedicar para o
trabalho de cuidados se alterou

Familiar
cuidador de

Permaneceu igual, aumentou pouco,
aumentou muito, diminuiu

depois do inicio da pandemia? pessoa idosa

No periodo da pandemia, com
que frequéncia vocé se sentiu
isolado(a) dos seus familiares ou
amigos préximos?

Familiar
cuidador de
pessoa idosa

Nunca, poucas vezes, muitas vezes, sempre

No periodo da pandemia, com Familiar

que frequéncia vocé se sentiu cuidador de Nunca, poucas vezes, muitas vezes, sempre
triste ou deprimido(a)? pessoa idosa

No periodo da pandemia, com Familiar

que frequéncia vocé se sentiu cuidador de Nunca, poucas vezes, muitas vezes, sempre

ansioso(a) ou nervoso(a)? pessoa idosa

A pesquisa CUIDA-COVID se destaca por ser a Unica voltada exclusivamente para 0s
familiares cuidadores. Suas perguntas abrangem a analise das mudancas no trabalho de cuidado
antes e depois da pandemia, categorizando se o cuidador se enquadra como contratado ou
familiar. Além disso, a pesquisa questiona se o cuidador realizou algum curso de formacéo, com
opcdes de resposta "sim" ou "ndo".

Também foi investigado o tempo de atuacdo como cuidador, permitindo respostas em
meses ou anos. A salde dos cuidadores foi analisada por meio de duas questdes: a autoavaliacdo
da satde, com opcbes como excelente, boa, moderada, ruim ou péssima, e a presenca de doencas
crbnicas listadas. Assim como na CONVID, também foi avaliada a presenca de problemas de
coluna e o impacto da pandemia na dor.

A presenca de outro cuidador para compartilhar o trabalho foi investigada pela pergunta
"Além de vocé, outra pessoa se responsabiliza pelo cuidado da pessoa idosa?", permitindo a
identificacdo de outro familiar cuidador ou um cuidador contratado.

O tempo dedicado ao cuidado da pessoa idosa foi avaliado por meio das categorias
"menos de 3 meses, de 3 a 6 meses, de 7 meses a 12 meses, de 1 ano a 3 anos, mais de 3 anos".
Além disso, a pesquisa também investigou quantos dias por semana o cuidador exercia esse
trabalho, quantas horas dedicava a ele e se a pandemia afetou essa atividade de cuidado.

O familiar cuidador foi questionado sobre as tarefas que realizava para auxiliar a pessoa
idosa, podendo marcar mais de uma resposta, incluindo: auxilio no banho, auxilio na
alimentacéo, passeios, administracdo de medicamentos, preparacdo de alimentos, limpeza do
domicilio ou instituicdo, lavagem e/ou passagem de roupas, compra de alimentos e outros
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produtos, conversas/entretenimento/jogos e/ou outras.

O impacto no estado de animo também foi avaliado por meio de questfes sobre o
sentimento de isolamento em relacdo a familiares e amigos durante a pandemia, a frequéncia
com que se sentiram tristes ou deprimidos, e a frequéncia com que se sentiram ansiosos ou

nervosos, todas com as categorias "nunca, poucas vezes, muitas vezes, sempre".

5.2 Discussao

Em sintese, a analise dos inquéritos revelou uma mudanca no paradigma do cuidado ao
longo dos anos, marcada por um crescente reconhecimento do cuidado como uma forma
legitima de trabalho. A PNADC e a PNS, em diferentes momentos, adaptaram suas abordagens
para incluir o cuidado como uma dimenséo do trabalho. A incluséo da se¢do "Outras formas de
trabalho™ na PNS de 2019 representa um avanco, mas a especificidade do cuidado a pessoa
idosa ainda ndo é totalmente abordada.

Os inquéritos durante a pandemia, CONVID e CUIDA-COVID, destacam a mudanca
de paradigma, abordando explicitamente o "trabalho de cuidar”. Contudo, o ELSI-Brasil, ao ndo
seguir essa abordagem em suas duas ondas, evidencia a persisténcia de visdes divergentes sobre
0 papel do cuidado como trabalho.

A anélise da carga de cuidado revela lacunas, com a PNADC mensurando o tempo
dedicado ao cuidado, enquanto a PNS e ELSI-Brasil incorporam perguntas sobre atividades
especificas, mas enfrentam desafios na identificacdo do familiar cuidador. A CONVID e
CUIDA-COVID se destacam ao questionar diretamente o familiar cuidador sobre a carga de
cuidado, mas se limitam ao periodo da pandemia.

Dados relacionados aos trabalhadores domeésticos comecaram a ser registrados a partir
de 1998, por meio da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD). No entanto,
inicialmente, essa informacao era principalmente categorizada como trabalho sem remuneracéo,
0 que dificultava a distingdo se essas atividades eram realizadas em beneficio de familiares.

A PNADC é uma pesquisa realizada pelo IBGE para produzir indicadores trimestrais
sobre a forca de trabalho e indicadores anuais sobre temas suplementares permanentes,
incluindo o trabalho doméstico ndo remunerado. Ela substituiu a PNAD e a PME a partir de
2016 e é capaz de fornecer resultados para varias regides do Brasil. Entre 2012 e o 3° trimestre
de 2015, os quesitos sobre afazeres domésticos e cuidados cobriam o nimero de horas dedicadas
a cada atividade listada, mas os microdados desse periodo ndo foram divulgados por questes

técnicas. A pesquisa mensura o trabalho por meio de duas categorias: remunerado e ndo
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remunerado, sendo este ultimo dividido em afazeres domésticos e cuidados, trabalho voluntério
e producgdo para consumo proprio.

Segundo dados da PNAD entre 2001 e 2005, as mulheres dedicavam em média 10,6
horas a mais do que os homens aos afazeres domésticos. O ingresso das mulheres no mercado
de trabalho néo acarreta o abandono das tarefas domésticas. Entre as mulheres ocupadas, 92%
cuidam de afazeres domésticos, enquanto para os homens ocupados esse percentual € de 51,6%.
O tempo dedicado aos afazeres domésticos da populacdo ocupada aumenta com a idade, bem
como a diferenca entre homens e mulheres no nimero de horas dedicadas a essas atividades
(SOARES; SABOUA, 2007).

Apesar de dedicarem em meédia 40 horas semanais fora de seu domicilio, as
trabalhadoras domésticas ainda dedicam 20,1 horas semanais aos afazeres domésticos. 1sso
implica que, ao longo de 7 dias, elas passam cerca de 9 horas diarias realizando essas atividades.
Considerando apenas os cinco dias Uteis da semana, essa jornada diéria se eleva para 12 horas
(SOARES; SABOUA, 2007).

Ao longo dos anos, ndo houve uma mudanca significativa na distribui¢do de tempo para
o trabalho domeéstico e/ou cuidado de pessoas. De acordo com os dados da PNADC de 2019, as
mulheres continuavam dedicando 10,6 horas a mais do que 0s homens para essas atividades.
Essa divisdo de tarefas permanece desigual mesmo entre os trabalhadores: em média, as
mulheres ocupadas dedicaram 6,8 horas a mais do que os homens ocupados aos afazeres
domésticos e/ou cuidado de pessoas em 2022 (NERY; BRITTO, 2023).

A PNADC representa um avanco significativo na coleta de dados sobre o0 uso do tempo
e o trabalho doméstico. No entanto, alguns pesquisadores expressaram preocupacgdes sobre a
precisdo dos resultados. Como no caso do estudo de Jesus , argumentando que os dados da
PNADC podem subestimar o trabalho doméstico feminino e superestimar o trabalho doméstico
masculino. Da mesma forma, Veiga (VEIGA, 2019) sugere que a forma como os dados sdo
apresentados pode levar a interpretagdes equivocadas sobre o tempo médio gasto com afazeres
domeésticos, especialmente ao considerar a participacdo dos homens nessas atividades. Ele
aponta que a interacdo entre as perguntas do questiondrio da PNADC e a forma como o0s
microdados do IBGE sdo apresentados pode levar a exclusdo de informacéao de individuos que
declaram néo ter desempenhado nenhuma atividade doméstica na semana de referéncia.

O problema no célculo das jornadas médias, constatado pelo presente estudo,
decorre da interag@o entre a pergunta de tipo “sim ou ndo” do questionario
da PNAD, relativa ao trabalho doméstico (duas questbes, no caso da
PNADC: uma para” cuidado de pessoas” e outra para ‘“afazeres
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domésticos™), e a questdo que investiga a quantidade de horas gastas com
este tipo de tarefa. Ocorre que os microdados do IBGE, da forma que se
apresentam atualmente, tendem a induzir o pesquisador desatento a excluséo
das informac@es de individuos que declaram néo ter desempenhado nenhuma

atividade domeéstica na semana de referéncia (VIEGA, 2019, p. 62).

A PNS é um estudo domiciliar que visa representar a populacdo adulta brasileira.
Realizada em 2013 e 2019, a pesquisa consiste em trés questionarios: domiciliar, individual para
todos os moradores e individual para uma amostra de moradores com 18 anos ou mais. O
maodulo sobre salde da pessoa idosa, analisado nesta dissertacdo, foi direcionado a todos os
moradores com 60 anos ou mais.

A andlise da presenca de familiares cuidadores foi baseada nas respostas de pessoas
idosas com limitagbes funcionais que necessitavam de ajuda para realizar atividades diarias.
Segundo pesquisa realizada por Lima-Costa e colaboradores (LIMA-COSTA et al., 2017), com
dados da PNS de 2013, entre os participantes da amostra com 60 anos ou mais, 30,1% relataram
algum grau de dependéncia funcional. A maioria era do sexo feminino, com idade média de
74,6 anos e residia em domicilios com trés ou mais moradores. A grande maioria das pessoas
idosas com limitacdes funcionais recebia ou necessitava de ajuda para realizar atividades
diarias, sendo a maior parte dessa ajuda era informal e proveniente de familiares que residiam
no mesmo domicilio (81,7%).

O estudo realizado por Noronha e colaboradores (NORONHA et al., 2021), com dados
de 2013, revelou que a limitacdo funcional afetou 17% da populagdo brasileira, sendo mais
comum entre mulheres, viGvos ou solteiros, individuos com menor renda e escolaridade, além
de pessoas mais idosas e residentes nas regides Nordeste e Centro-Oeste. A diferenca em relagao
ao estudo de Lima-Costa et al. se deve ao fato de que este Ultimo considerou também as
limitagdes nas Atividades Instrumentais da Vida Diaria (AIVD) na mensuracao. Os resultados
sobre a presenca de um familiar cuidador foram semelhantes aos encontrados no estudo de
Lima-Costa e colaboradores (2017). Conforme informado no estudo de Noronha:

No presente estudo, optou-se por analisar a incapacidade funcional pela
dificuldade em realizar as ABVD, que avaliam um comprometimento mais
severo. Em geral, idosos que apresentam restri¢des na realizacdo das ABVD
irdo também ter alguma dificuldade em desempenhar as AlIVD. Além disso,
apesar da relevancia de se considerar a interacdo social dos individuos, a
realizacdo das AIVD pode estar mais fortemente associada aos valores

culturais e menos as condic¢des de salde. Dessa forma, a inclusdo das AIVD
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pode contaminar a andlise da incapacidade e de seus fatores associados,
principalmente na coorte de idosos analisada, que provém de um momento da
sociedade cujos papéis por género eram bem delineados por valores
marcadamente patriarcais. (NORONHA et al., 2021).

Uma das limitagdes do estudo é a impossibilidade de estabelecer a relacdo de parentesco
do cuidador informal com a pessoa idosa. Além disso, a pesquisa de 2013 nédo se dedicou a
analisar o trabalho de cuidado e suas condicdes de vida e trabalho, o que impede a obtencdo de
informacdo detalhada sobre as caracteristicas de saude e trabalho dos familiares cuidadores.
Porém, a partir dos dados da PNS 2019, com o bloco de perguntas da secdo E, é possivel fazer
correlacBes sobre o familiar cuidador e suas condicdes de satde. No entanto, ainda ndo existe
producdo de conhecimento sobre esses dados disponiveis.

O ELSI-Brasil ¢ um estudo de coorte que abrange uma amostra representativa da
populacgéo brasileira com 50 anos ou mais, tendo sido realizado em duas ondas, em 2015-2016
e 2019-2021. O estudo avaliou a pessoa idosa com base em variaveis sociodemogréaficas e de
salde, bem como a dificuldade na execucdo das ABVD. Para aqueles que necessitavam de
ajuda, foi questionado se dispunham de auxilio e, em caso positivo, quem fornecia essa ajuda.
Os participantes que identificaram um cuidador principal foram questionados sobre as
caracteristicas desse cuidador, incluindo sexo, idade, estado civil, escolaridade, grau de
parentesco, tipo de cuidador (remunerado ou nado), se o cuidador havia recebido treinamento
especifico e o tempo dedicado ao trabalho de cuidar.

No entanto, uma limitacdo desse inquérito é a auséncia de perguntas diretas direcionadas
ao cuidador. Além disso, ndo foram formuladas questfes sobre a salde do cuidador, o que
poderia fornecer informacao valiosa para complementar a compreensdo do contexto de cuidado.

Giacomin e colaboradores (GIACOMIN et al., 2018), utilizando dados do ELSI-Brasil
2015-2016, constataram que aproximadamente 25% dos participantes do estudo relataram
enfrentar dificuldades em pelo menos uma Atividade Basica da Vida Diaria (ABVD), sendo as
mais comuns a dificuldade em transferir-se e vestir-se. Dos participantes que enfrentavam
dificuldades nas ABVD, 35,1% recebiam a assisténcia necessaria, enquanto 11,8% relataram
insuficiéncia de cuidados.

Entre aqueles que identificaram um cuidador principal, a maioria era cuidada por uma
mulher (72,1%). A idade média dos cuidadores era 48 anos; a maioria deles era casada, familiar,
ndo remunerada e ndo recebia nenhum tipo de treinamento para cuidar. Um quarto dos

cuidadores precisou parar de trabalhar ou estudar para exercer a funcdo de cuidador. A maioria
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(77,8%) dos cuidadores relatou exercer essa fungdo todos os dias da semana. Apenas 6,1%
relataram ter recebido algum tipo de treinamento especifico para cuidar e fizeram-no, em media,
por 17,1 horas (GIACOMIN et al., 2018).

De acordo com os dados do ELSI-Brasil, foi observado que 86,6% dos homens e 74,9%
das mulheres receberam ajuda para suas limitagdes. Em comparacdo, os numeros da PNS de
2013 eram de 80,6% para homens e 80,0% para mulheres. Ambas as pesquisas destacam que
aproximadamente 20% das pessoas que afirmaram precisar de cuidados néo os estao recebendo.

Tanto a PNS quanto o ELSI-Brasil concordam que os principais cuidadores sdo
familiares que ndo recebem nenhum tipo de remuneragcdo. A PNS mostrou que 88,8% dos
homens e 80,2% das mulheres recebiam cuidados de familiares ndo remunerados, enquanto o
ELSI-Brasil constatou que cerca de 90% da assisténcia recebida pelos homens vinha de
familiares que moravam no mesmo domicilio e ndo eram remunerados, e no caso das mulheres,
esse numero era de 85,1% (CAMARANO, 2020).

A Convid de 2020 foi um amplo estudo realizado em todo o Brasil durante a pandemia
de COVID-19. O estudo abordou questbes relacionadas a fatores sociodemograficos, saude,
comportamentos e mudancas no estilo de vida. Um dos focos foi a anélise do impacto da
pandemia na rotina de cuidados a pessoa idosa com dependéncia funcional. Os participantes
foram questionados sobre a presenca de cuidadores contratados antes e durante a pandemia,
bem como sobre as mudancas na carga de cuidados prestados a pessoa idosa. Como relatado
anteriormente, nesta pesquisa considera-se familiar cuidador todo aquele que responde morar
com alguma pessoa idosa.

No estudo de Romero e colaboradores (ROMERO et al., 2022), foi constatado que 8,1%
dos domicilios tinham pelo menos uma pessoa idosa com alguma limitagdo funcional. Dentre
esses, 72% nunca tiveram um cuidador contratado, sendo essa propor¢do ainda maior entre a
populagéo negra, atingindo 83,6%.

A analise dos inquéritos revelou uma incompatibilidade em relacdo ao numero de
pessoas idosas com dependéncia funcional. Isso se deve a variedade de defini¢des e medidas de
capacidade funcional existentes, bem como as diferencas no processo de amostragem, o que
dificulta a comparacdo de prevaléncias, como apontado em outros estudos (CAMPOS, 2014;
NORONHA et al., 2021).

Quanto a carga do cuidado, verificou-se que 27,7% das pessoas cuidadoras sentiram um
aumento durante a pandemia de COVID-19. Esse aumento foi mais significativo entre a
populacdo branca do que a negra, atingindo 36,8% e 18,9%, respectivamente. Além disso, as

mulheres sentiram mais esse aumento da carga do que os homens, tendo 25% a mais de chances
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de experimentar essa sensacdo. Mesmo as mulheres que mantiveram um cuidador contratado
durante a pandemia relataram esse aumento, atingindo 24% delas (ROMERO et al., 2023).

Outro estudo, baseado nos dados da Convid, analisou os fatores associados a piora da
autoavaliacdo das mulheres que moram com pessoas idosas com dependéncia funcional
(ROMERO et al., 2023). Os resultados indicaram que a pandemia de COVID-19 teve um
impacto significativo na salde e na qualidade de vida das mulheres cuidadoras.
Um dos principais desfechos observados foi a piora da autopercepc¢do de salde durante esse
periodo, com 45,9% relatando uma condicao de regular a péssima. Além disso, a maioria delas
relatou um estado de animo constantemente ruim e um aumento acentuado do trabalho
domestico.

O estudo também revelou que as mulheres que viviam com pessoas idosas com
dependéncia funcional apresentavam condicdes socioeconémicas mais desfavoraveis, com uma
maior proporcdo delas recebendo menos de um salario-minimo e vivendo com duas ou mais
pessoas no domicilio. Entre esse grupo, 67% relataram que o problema de coluna piorou ou
passou a afeta-las durante a pandemia.

A Convid é uma das poucas fontes que nos permite obter informacéo sobre as condicdes
de saude e trabalho dos familiares que cuidam de outros membros da familia, no entanto, possui
algumas limitagBes. O uso de um questionario online pode ter levado a uma amostra enviesada,
selecionando aqueles com melhores condigdes socioecondmicas, acesso a tecnologia digital e
niveis mais elevados de educacdo. Outra limitacdo é que o estudo assume que apenas uma
pessoa por residéncia participou do questionario é assumir que apenas um respondente de cada
residéncia participou do inquérito. Além disso, é importante considerar que este estudo foi
realizado entre abril e maio de 2020. Resultados diferentes podem surgir em estudos realizados
em periodos anteriores e posteriores a pandemia. Outra limitacdo é que os resultados se referem
as percepcdes do cuidador no ambiente domiciliar, e o respondente ndo necessariamente € o
principal responsavel pelos cuidados. A figura do cuidador principal pode variar de acordo com
a dinamica familiar e a disponibilidade dos membros para prestar assisténcia.

A pesquisa CUIDA-COVID, realizada em 2020 por meio do preenchimento de um
questionario online, foi o Unico inquérito de abrangéncia nacional identificado com a finalidade
de investigar as condicOes de saude e trabalho dos familiares cuidadores de pessoas idosas.

De acordo com o relatorio da CUIDA-COVID, 51,2% dos entrevistados ndo eram
remunerados ou familiares. A informacéo coletada abrangeu o perfil sociodemografico, situacdo
de salde, caracteristicas da jornada de trabalho e rotina de cuidados no periodo (GROISMAN

etal., 2021).
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Os resultados da pesquisa mostram que as condic¢des para cuidar de pessoas idosas, quer
seja de forma remunerada ou ndo, pioraram durante a pandemia. Para as cuidadoras familiares,
os efeitos na saude fisica e mental, decorrentes do aumento da carga de trabalho, foram
particularmente preocupantes (GROISMAN et al., 2021).

Dentre os familiares cuidadores, 91,7% eram do género feminino. Além disso, 63,7% ja
moravam com a pessoa idosa desde antes da pandemia. E interessante notar que seis em cada
dez cuidadoras familiares desempenham esse papel ha pelo menos 3 anos ou mais, o0 que indica
que essa atividade é frequentemente de longa duracéo. Em relacéo a saude, 36,5% autoavaliaram
seu estado como regular ou ruim, e 48,5% declararam ter problema de coluna, com 60%
relatando piora nessa dor durante a pandemia. Os resultados de autoavaliacdo ruim e piora do
problema de coluna sdo similares aos da CONVID.

Durante a pandemia, os cuidadores familiares enfrentam desafios emocionais
significativos. Cerca de 61% deles se sentiram muito isolados de seus familiares e amigos.
Adicionalmente, 40% relataram sentir-se muitas vezes ou sempre deprimidos e/ou tristes, e
48,3% se sentiram muitas vezes ou sempre ansiosos ou Nervosos.

No estudo, foi observado que 73,6% das pessoas cuidam diariamente de pessoas idosas,
e 66% delas afirmaram trabalhar por 12 horas ou mais. Além disso, 49% atuavam como o Unico
familiar responsavel pelo cuidado. As participantes do estudo também destacaram um aumento
significativo na carga de trabalho relacionada ao cuidado durante a pandemia, tanto em termos
de tempo dedicado quanto na intensidade do trabalho de cuidados, atingindo 77,5%.

Esta pesquisa apresenta algumas limitacdes. Por ser conduzida por meio de
questionarios virtuais, tende a alcancar um publico com maior acesso a tecnologia e niveis mais
elevados de escolaridade. Também, é importante considerar que os resultados podem ter sido
influenciados pelo contexto especifico da pandemia, o que pode limitar a generalizacdo das

conclus@es para situacdes fora desse cenario.

53  Concluséo:

Em conclusdo, a analise dos inquéritos PNADC, PNS, ELSI-Brasil, CONVID e CUIDA-
COVID revela uma mudanca significativa na abordagem do trabalho de cuidado ao longo das
ultimas décadas no Brasil. A transi¢cdo de uma paradigma tradicional que excluia o cuidado
como forma de trabalho para uma paradigma integrada, reconhecendo sua importancia na
estrutura social, representando uma mudanca paradigmatica. Esse desenvolvimento é
evidenciado pela incorporagdo de perguntas mais especificas e detalhadas nas pesquisas,

especialmente a partir de 2015, que visam entender nao apenas a quantidade de horas dedicadas
55



ao cuidado, mas também as atividades especificas realizadas pelos familiares cuidadores.

A andlise das diferentes secdes dos questionarios destaca a complexidade das multiplas
jornadas enfrentadas pelos familiares cuidadores, abrangendo desde o auxilio nas atividades
basicas e instrumentais da vida diaria até tarefas mais especificas, como atividades
educacionais, leitura, jogos e monitoramento. No entanto, observa-se a necessidade de
aprimorar a coleta de informacdes relacionadas a saude dos cuidadores.

A comparacdo entre as diferentes edi¢cOes das pesquisas destaca avangos notaveis na
compreensdo da realidade dos familiares cuidadores, especialmente no reconhecimento do
cuidado como uma forma de trabalho legitima. Contudo, h& desafios a serem superados, como
a necessidade de incluir informagdes mais detalhadas sobre 0 morador que esta recebendo os
cuidados, proporcionando uma visdo mais completa das dinamicas de cuidado no contexto
domeéstico.

Além disso, sugere-se aprimorar a categorizacdo das perguntas, permitindo escolhas
maltiplas para uma compreensdo mais abrangente do papel do cuidador, considerando
diferentes faixas etarias e necessidades especificas dos cuidados prestados. As adaptacdes
propostas, como a inclusao de perguntas sobre a divisdo temporal do cuidado, podem contribuir

para uma analise mais precisa e contextualizada da realidade dos familiares cuidadores.
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6. Capitulo I11: Revisdo da producéo de conhecimento sobre familiares cuidadores
de pessoas idosas

No século XXI, tém sido observados importantes avangos na compreensdo das
condicdes de vida e salde das pessoas idosas. Entretanto, pouco se sabe sobre as pessoas
responsaveis pelo cuidado delas. Compreender as condi¢cdes de vida e salde das pessoas
cuidadoras € crucial para garantir que recebam o apoio necessério, identificar os desafios que
enfrentam e mitigar os impactos negativos do trabalho de cuidado em sua prépria saide e
qualidade de vida (LE; IBUKA, 2023).

Nancy Folbre em "The Invisible Heart: Economics and Family Values" (OLIVER,
2004), alerta para a importancia de considerar o cuidado como uma forma de trabalho essencial
para o funcionamento da sociedade. Este reconhecimento se baseia na compreensédo de que o0
cuidado demanda tempo, esforco e habilidades especificas, e que sua realizacdo muitas vezes
impede as pessoas, em sua maioria mulheres, de participar plenamente do mercado de trabalho
remunerado.

Diversos estudos demonstram que o tipo de trabalho afeta a expectativa de vida saudavel
e a saude fisica e mental das pessoas (BOAS; MORIN, 2016; NGUYEN; NGUYEN, 2012;
NOOR; ABDULLAH, 2012). No entanto, pouco se sabe sobre as condi¢Ges de vida das pessoas
que realizam trabalhos de cuidado, em grande parte devido a escassez de dados sobre esse grupo
populacional. Recentemente, durante o periodo da pandemia de COVID-19, um estudo revelou
que a qualidade de vida, medida pelo indicador de autoavaliagcdo da saude, das mulheres que
cuidaram de pessoas idosas durante a pandemia foi significativamente afetada (ROMERO et
al., 2023).

Segundo a sociologia das estatisticas, desenvolvida no capitulo 1 desta dissertacdo, a
producdo de informacdo desempenha um papel fundamental na compreensao das necessidades
dos cuidadores de pessoas idosas e na formulagdo de politicas e apoio adequados para essa
populacdo (Carvalho e Barreto, 2021). No entanto, € importante reconhecer que a coleta e
analise de dados demograficos ndo ocorrem de maneira neutra.

Segundo Kuhn, os paradigmas cientificos moldam a forma como a informacdo é
interpretada e integrada, influenciando a disponibilidade e interpretacdo dos dados sobre esse
tema. Por sua vez, Berger e Luckmann destacam como a realidade é socialmente construida por
meio de processos de interacdo social e institucionalizacdo de préaticas, 0 que também pode
influenciar a forma como a informacdo sobre o cuidado de pessoas idosas € produzida e

disseminada. Ao aplicar esses conceitos ao estudo de pessoas cuidadoras, pode-se obter uma
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compreensdo mais profunda de como os paradigmas do conhecimento e a construcdo social da
realidade influenciam a disponibilidade e interpretagdo dos dados sobre esse tema. Isso significa
que as estatisticas ndo sdo meramente um reflexo objetivo da sociedade, mas também
contribuem para a formacéo de representacdes sociais e moldagem da ideologia.

As contribui¢des de Michel Foucault, no livro “Microfisica do Poder” (FOULCAULT,
2000), séo relevantes para compreender a relacdo entre poder, conhecimento e o lugar das
pessoas cuidadoras na producédo de informacao estatistica. Foucault argumenta que o poder néo
se limita a estruturas hierarquicas, mas esta presente nas relacfes sociais e nas formas de
conhecimento. As pessoas cuidadoras, frequentemente, ocupam uma posicdo de
vulnerabilidade, o que as coloca em uma dindmica de poder desigual (SILVA LEITE et al.,
2017).

Os processos de coleta, categorizacdo e interpretacdo dos dados séo influenciados por
relages de poder e por discursos dominantes (Rosemberg., 1997). Isso pode resultar em uma
visdo limitada e estereotipada dos cuidadores familiares, reforcando desigualdades e
perpetuando a invisibilidade de suas experiéncias.

Lyra (LYRA, 1994). destaca que as entidades encarregadas de coletar e organizar dados
demograficos, como aqueles relacionados a salde, educagdo e trabalho, ndo permanecem
insensiveis as influéncias dos movimentos sociais e da comunidade académica. ImprecisGes
conceituais, auséncia de dados ou excesso dos mesmos participam ativamente do processo de

construcdo social, como no caso da inclusdo das categorias "negros”, "mulheres que trabalham
fora", “pessoa com deficiéncia” em inquéritos de satde.

Esses inquéritos desempenham um papel essencial na construcdo do conhecimento em
salde publica. Eles fornecem dados detalhados sobre a salde e o bem-estar das populacdes,
permitindo a identificacdo de tendéncias, a avaliacdo de necessidades de saude, a formulagéo
de politicas e o planejamento de intervencGes na area da satde (VIACAVA, 2002). Portanto, a
elaboracdo de perguntas dedicadas as pessoas cuidadoras sdao fundamentais para conhecer as
condicdes de vida e saude, formular politicas publicas e o desenvolver de estratégias eficazes
de apoio & essa populagéo.

Considerando a importancia de informacdo e conhecimento sobre essa temaética, o
objetivo deste capitulo é realizar uma revisdo integrativa da producéo de conhecimento sobre

informacao de condi¢des de vida e satde dos cuidadores familiares de pessoas idosas no Brasil.
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6.1 Resultados:

Figura 2. Analise da visibilidade dos familiares cuidadores de pessoas idosas na literatura

cientifica
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Foram realizadas pesquisas utilizando diferentes descritores para avaliar o grau de

invisibilidade dos cuidadores familiares de pessoas idosas na producdo de conhecimento

cientifico (Figura 2). Inicialmente, ao utilizar o descritor "cuidador" OR "cuidadores”, foram

identificados um total de 55.697 artigos. Posteriormente, ao adicionar os descritores das faixas

etarias "crianca”, "adolescente" e "jovem", foram localizadas 33.563 publicacGes. Ao associar

os descritores "cuidador” OR "cuidadores” AND "idoso™ OR "idosa", foram encontrados apenas

16.867 artigos. Ao associar esses descritores com "cuidador familiar” OR "cuidado familiar",

foram localizados 76 artigos, enquanto as faixas etarias mais jovens possuem 159 publicaces.

O processo de selecdo das publicacdes incluidas no estudo esta representado no

fluxograma de PRISMA (Figura 3). A partir dos descritores utilizados na busca inicial na base

bibliografica “Biblioteca Virtual em Saude (BVS)”, foram encontrados o total de 707 artigos.

Dos artigos encontrados, 65 deles estavam duplicados na base e foram eliminados.

Posteriormente, foram lidos o resumo e titulo de 642 artigos e aplicando os critérios de incluséo,

foram selecionadas 26 publicacOes para leitura integral.
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Figura 3. Fluxograma de PRISMA
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No gréfico 1 apresentam-se a distribuicéo de publicacGes por regides do pais. A maioria
dos estudos analisou a regido Sudeste (9), seguido de Nordeste (5) e regido Sul (4). Dos artigos
encontrados 4 foram baseados em inquéritos nacionais, 1 analisou as regides Sudeste, Sul,
Norte e Nordeste e 1 investigou as 5 regifes do pais. SO foi encontrado 1 artigo da regido

Centro-Oeste. Nenhum dos artigos encontrados analisou o Norte do pais.
Gréfico 1. Distribuicdo de publicacbes por regido do pais

Grafico 1 - Publicagdes por regido, Brasil.
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O grafico 2 ilustra a distribuicao de publicacdes sobre cuidadores familiares de pessoas
idosas ao longo dos anos. O ano de 2013 teve o maior nimero de publicagdes, totalizando 5

artigos encontrados. Em seguida, foi o ano de 2019 com 4 publica¢bes. Em contraste, 0s anos
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de 2009 e 2022 ndo registraram nenhuma publicacgdo relacionada a esse topico. Além disso,

nos demais anos, foi identificado apenas um artigo em cada.

Grafico 2. Distribuicéo de publicacbes sobre familiar cuidador de pessoa idosa por ano

Grafico 2 - Distribuicdo de publicacdo por ano,
Brasil.
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6.1.1 Andlise da producdo de conhecimento sobre as condi¢des de trabalho dos
familiares cuidadores

O Quadro 10 apresenta os artigos analisados na reviséo integrativa que falam sobre

carga do cuidado, suas perguntas, inquéritos utilizados e principais evidéncias.

Quadro 10. Analise da carga do cuidado nos artigos selecionados

CARGA DO CUIDADO
Autor Inquérito Respondente e local Perguntas Categorizacao Evidéncia
Soares et| QASCI - Familiar cuidador de 32 perguntas Auséncia de Prevaléncia de
al., 2022 | aplicado em |pessoa idosa hospitalizada sobrecarga, sobrecarga grave
Sao Luiz do | em hospital universitario sobrecarga ligeira, |(41,6%), seguido de
Maranhdo |do Séo Luis de Maranhéo sobrecarga sobrecarga
(n=161) moderada, extremamente
sobrecarga grave, grave (29,9%)
sobrecarga
extremamente
grave
Mendes QASCI Cuidador principal de 32 perguntas | Meédia do Score | A média do escore
etal., | aplicado em | pessoa idosa assistida em total para cada | total de sobrecarga
2019 Teresina domicilio pela ESF em grupo analisado | dos cuidadores foi
Teresina (n=433) de 71,1.
Romero| Convid- Familiares que moram Como a Aumentou muito, Mulheres
etal., | Pesquisade |com alguma pessoaidosa| pandemia aumentou pouco, |apresentaram maior
2021 |comportament| que precisa de cuidado a |afetou/modifico| ndo aumentou probabilidade de
0 nivel nacional (N= 1.320) | u o trabalho de muito aumento acentuado
cuidar do cuidado do idoso
com dependéncia
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funcional
Frizioni ZBI Familiar cuidador de 22 perguntas | Sem sobrecarga, |Prevaléncia do grau
etal., pessoa idosa atendida no sobrecarga ligeira, “intenso de
2019 ambulatério de neuro sobrecarga intensa | sobrecarga” (n=9)
geriatria em Séo José do 52,9%,
Rio Preto (n=17)
Melo et ZBlI Familiar cuidador de 22 perguntas Auséncia de Os cuidadores
al., 2022 pessoa idosa acamada do sobrecarga, leigos de pessoas
nordeste brasileiro (n= sobrecarga ligeira, acamadas em
240) sobrecarga intensa, domicilio
sobrecarga apresentam elevado
moderada a severa, |grau de sobrecarga e
sobrecarga severa | insatisfagdo com a
qualidade de vida.
Couto et ZBI Familiar cuidador com 22 perguntas Auséncia de Atensdo e a
al., 2019 sobrecarga moderada a sobrecarga, sobrecarga do
severa de pessoa idosa sobrecarga ligeira, cuidador
atendida em ambulatério sobrecarga intensa, | acentuaram-se por
de geriatria de Minas sobrecarga ndo conseguir
Gerais moderada a severa, | distribuir as tarefas
sobrecarga severa
Dias et ZBlI Familiar cuidador de 22 perguntas | Sem sobrecarga, | N&o foi encontrada
al., 2018 pessoa idosa atendida em sobrecarga correlacéo
um ambulatério de um moderada e estatistica entre o
hospital de referéncia de sobrecarga severa | nivel de sobrecarga
S&0 José do Rio Preto (N= do cuidador e o
31) nivel de deméncia
do idoso
Seima et ZBlI Familiar cuidador de 22 perguntas Pequena Os cuidadores
al., 2014 pessoa idosa atendida no sobrecarga, grau familiares
Centro de Referéncia em moderado, grau apresentam-se
Atendimento em Doenca moderado a severo| sobrecarregados
de Alzheimer em Curitiba e sobrecarga severa| (n=96; 46,2%) e
(N=218) exaustos, em virtude
da intensidade de
cuidados exigidos
pelo idoso
Rondini ZBlI Familiar cuidador de 22 perguntas | Média do Score Cuidadoras que
etal, pessoa idosa residentes na total para cada possuem Ensino
2011 zona urbana de Assis (N= grupo analisado | Fundamental foram
165) as gue apresentaram
maior sobrecarga.
Faixa etaria dos 43 a
52 anos
demonstraram
maiores escores

Os resultados da revisdo revelaram uma alta prevaléncia de carga entre os cuidadores de
pessoas idosas com dependéncia funcional em diferentes regides do Brasil. Os estudos incluidos
na andlise utilizaram uma variedade de instrumentos de avaliagdo, como o QASCI, Convid-

Pesquisa de comportamento e ZBl, e entrevistaram diferentes grupos de cuidadores, incluindo
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aqueles que cuidam de pessoas idosas hospitalizadas, em domicilio e em ambulatérios de
geriatria.

Dos estudos analisados, cinco utilizaram o instrumento de avaliacdo da sobrecarga do
cuidador (Zarit Burden Interview - ZBI), enquanto dois estudos empregaram o Questionario de
Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador (QASCI). Apenas um estudo utilizou um inquérito de
abrangéncia nacional, o Convid-Pesquisa de Comportamento.

O ZBl, utilizado em 5 pesquisas analisadas, € um instrumento de avaliacdo para medir
a sobrecarga percebida pelos cuidadores de pessoas idosas ou com doencas crénicas. Consiste
em 22 perguntas que abordam diferentes aspectos da sobrecarga do cuidador, incluindo o
impacto emocional, social e financeiro do cuidado, bem como o impacto na satde fisica e mental
do cuidador. As perguntas do ZBI exploram sentimentos de sobrecarga, estresse e dificuldades
enfrentadas pelo cuidador no desempenho de suas responsabilidades. As respostas a essas
perguntas fornecem uma pontuacdo que reflete o nivel de sobrecarga percebida pelo cuidador.

O QASCI, foi utilizado em 2 estudos encontrados e € um instrumento especifico para
avaliar a sobrecarga do cuidador de pessoas idosas com deméncia. O QASCI inclui 32 perguntas
que abordam a sobrecarga emocional, fisica, financeira e relacionada ao tempo e a tensédo do
cuidador. Ele foi projetado para capturar as diferentes dimensdes da sobrecarga que 0S
cuidadores podem experimentar ao cuidar de pessoas idosas com deméncia.

Outro instrumento de andlise foi a Convid, utilizado por um artigo encontrado. Esse
inquérito teve o objetivo de descrever as mudancas nos estilos de vida, nas atividades de rotina,
na situacdo de trabalho, e nos cuidados a saude, e avaliar o estado de animo dos brasileiros no
periodo de isolamento social/quarentena consequente a pandemia de coronavirus. No estudo, 0s
cuidadores familiares foram definidos como aqueles que vivem com alguma pessoa idosa
dependente.

O estudo possui algumas limitagbes como: as perguntas se baseiam principalmente na
percepcao do cuidador domiciliar, o que significa que as respostas podem refletir as visoes e
experiéncias subjetivas dos cuidadores, mas ndo necessariamente identificar o cuidador
principal. Além disso, o inquérito foi realizado online, o que pode ter resultado em um viés de
selecdo, com uma tendéncia a incluir respondentes com melhores condigdes socioecondmicas.

Outra consideracdo relevante é que o estudo foi conduzido no periodo inicial da
pandemia, o que pode influenciar as respostas e 0s resultados. Os desafios e as circunstancias
dos cuidadores podem ter variado ao longo do tempo, portanto, os resultados podem ser

diferentes em outras épocas.
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Vérios estudos revelaram uma alta prevaléncia de sobrecarga grave e extremamente
grave entre os cuidadores. Estudos de Soares et al., (SOARES et al., 2022) e Frizioni et al.,
(FRIZONI; BIANCHIN; TOGNOLA, 2019) destacaram a presenca significativa de sobrecarga
intensa e insatisfacdo com a qualidade de vida entre os cuidadores de pessoas idosas
hospitalizadas e acamadas, respectivamente. Além disso, a pandemia teve um impacto
consideravel no trabalho de cuidar, com um estudo (ROMERO et al., 2021) indicando que as
mulheres apresentaram maior probabilidade de aumento acentuado do cuidado da pessoa idosa
com dependéncia funcional. O estudo de Couto et al., (COUTO et al., 2009) ndo encontrou
correlacdo estatistica entre o nivel de sobrecarga do cuidador e o nivel de deméncia da pessoa
idosa, enquanto o estudo de Rondini et al., (RONDINI et al., 2011) identificou que as cuidadoras
com ensino fundamental foram as que apresentaram maior sobrecarga.

O Quadro 11 apresenta os artigos que abordam o tempo dedicado ao trabalho de cuidar.

Quadro 11. Andlise do tempo de dedicac¢do dos familiares no trabalho de cuidar nos artigos
selecionados

TEMPO DE DEDICACAO (EM HORAS/ DIAS)

Autor | Instrumento Respondente e local Perguntas Categorizacdo Evidéncia
Gomes et| Pesquisa |ldosas cuidadoras de pessoa|Tempo de cuidado| N&o define Exerciam o
al.,, 2019| qualitativa | idosa cadastradas em uma (hora)/dia cuidado ao ente

das bases do programa de familiar nos 7 dias
atencdo “Melhor em Casa” da semana
em Salvador (N= 6)

Del Duca| Questionario |Pessoas idosas residentes na|Quantas horas por | Até 10hrs, 11 a | A mediana foi de
etal., formulado | zona urbana do municipio | diaele ficacom | 20 hrs, 21 a 24 24 horas/dia
2011 pela equipe de Pelotas (N=598) o(a) Sr.(a)? hrs e sem

horério definido
Questionario |Familiar cuidador de pessoa| Tempo gasto por | N&o define A mediana de

Pedebron| formulado |idosa p6s-AVC atendidaem| semana para horas semanais de
etal., | pelaequipe um dos ambulatérios de | prestar cuidados cuidado ao idoso
2021 dois hospitais pablicos da relatada pelos

cidade de Porto Alegre (N= cuidadores foi de
190) 142,5

Giacomi | ELSI-Brasil Pessoa idosa a nivel Namero de dias | Todos os dias, |A maioria (77,8%)

netal, nacional (N=9.412) semanais todos os dias dos cuidadores

2018 dispensado ao | exceto fim de |referiu exercer essa

cuidado semana e funcdo todos os
feriado, na dias da semana
maioria dos dias
da semana e
pelo menos um
dia na semana

Os resultados dos estudos apresentados no Quadro 11 fornecem uma visdo do tempo e

do esforco dedicados pelos cuidadores de pessoas idosas com dependéncia funcional. O estudo

de Gomes et al. revelou que as idosas cuidadoras cadastradas em um programa de atencéo em
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Salvador exerciam o cuidado ao ente familiar nos 7 dias da semana. Por sua vez, o estudo de
Del Duca et al. (DEL DUCA; THUME; HALLAL, 2011), realizado com populacio
idosaresidentes na zona urbana de Pelotas, constatou que a mediana do tempo dedicado ao
cuidado diario era de 24 horas.

Além disso, o estudo de Pebredon et al. (FRIZONI; BIANCHIN; TOGNOLA, 2019)
(2021) com familiares cuidadores de pessoas idosas ap6s-AVC em Porto Alegre revelou que a
mediana de horas semanais dedicadas ao cuidado da pessoa idosa foi de 142,5. Por fim, o estudo
de Giacomin et al. (2018), com dados do ELSI-Brasil, a nivel nacional, indicou que a maioria
(77,8%) dos cuidadores de pessoas idosas dispensava cuidados todos os dias da semana.

O ELSI-Brasil, inquérito identificado em alguns artigos desta reviséo, foi realizado entre
2015 e 2016. Este estudo representou um marco importante, sendo o primeiro estudo de base
populacional que permitiu uma compreensdo mais aprofundada da dinamica envolvida no
cuidado de pessoas idosas com dependéncia funcional. Ele contribuiu significativamente para
identificar a demanda de cuidado e as lacunas existentes nesse contexto.

O questionario utilizado no ELSI-Brasil vai além da simples identificacdo das atividades
gue necessitam de assisténcia e da identificacdo do cuidador principal. Ele também inclui
perguntas direcionadas a pessoa idosa, visando entender os fatores sociodemograficos do
cuidador, o grau de parentesco, seu capacitacao para o cuidado e o tempo dedicado as atividades
de assisténcia. No entanto, uma limitacdo deste inquérito é ndo fazer perguntas sobre carga do
cuidado, qualidade de vida e estado de animo do cuidador. Além disso, a informacéo coletada
é baseada no autorrelato dos entrevistados, o que pode apresentar algumas limitacdes de
confiabilidade.

Ha diferencas quanto a categorizagdo do tempo dedicado ao trabalho de cuidado.
Enquanto o estudo de Gomes et al. (2019) utilizou a categorizacao de "dias da semana", o estudo
de Del Duca et al. (2011) mediu o tempo dedicado diariamente, e o estudo de Pebredon et al.
(2021) considerou o tempo semanal. Por outro lado, o estudo de Giacomin et al. (2018) avaliou
a frequéncia diaria do cuidado.
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Quadro 12. Analise do tempo de atuacdo como familiares cuidadores nos artigos

selecionados

TEMPO DE ATUACAO COMO FAMILIAR CUIDADOR
Autor |Instrumento| Respondente e local Perguntas Categorizacio Evidéncia
Pebredo | Questionario | Familiar cuidador de | Tempo em que Né&o define A mediana do tempo
netal., | formulado | pessoa idosa p6s-AVC o0 idoso é de cuidado prestado
2021 | pelaequipe atendida em um dos cuidado pelos cuidadores ao
ambulatérios de dois (meses) idoso foi de 5 meses
hospitais publicos da
cidade de Porto Alegre
(N=190)
Sousa et| Pesquisa Familiar cuidador de Tempo de De 2 meses a 5 18 relataram que
al.,, 2021| qualitativa pessoa idosa de oito cuidado anos, de 5a 10 exerciam essa
municipios das cinco anose de 10a30 | atividade de dois
regides do pais (N= 33) anos meses a cinco anos;
cinco atuavam de
cinco a dez anos; e
dez de dez a 30 anos
Frizioni | Questionario | Familiar cuidador de Tempo de De 3mesesal 23,5 % alegaram
etal.,, | formulado |pessoa idosa atendida no cuidado ano, de 2 a 5 anos | cuidar do idoso de 3
2019 | pelaequipe | ambulatério de neuro ede5al0anos meses a 1 ano e
geriatria em Séo José do 64,7% de 2 a 5 anos
Rio Preto (n=17)
Garbacci| Questionario | Familiar cuidador de Tempo de |Menos de 6 meses,| Grande parte, 35,7%,
oetal.,, | formulado pessoa idosa atendida cuidado até 1 ano,de 2a 4| realiza entre doise
2019 | pelaequipe | pelo Programa de Salude anos, de 5a 7 anos| quatro anos e 24,3%
da Familia Nossa e acimade 7 anos | acima de sete anos
Senhora de Fatima (N=
70)
Dias et | Questionario | Familiar cuidador de Tempo de De3mesesal | Tempo de cuidador
al., 2018| formulado |pessoa idosa atendida em cuidado ano,de2a4anos| do paciente com
pela equipe | um ambulatério de um ede5a9anos | médiade 3,83 +2,57
hospital de referéncia de anos
Séo José do Rio Preto
(N=31)

Ao analisar os resultados dos estudos do Quadro 12, percebe-se que os cuidadores de
pessoas idosas com dependéncia funcional enfrentam uma diversidade de experiéncias em
relacdo ao tempo de cuidado dedicado.

O estudo de Pebredon et al. (2021), realizado com cuidadores de pessoas idosas apds
AVC em ambulatérios de hospitais publicos em Porto Alegre, revelou que a mediana do tempo
de cuidado prestado pelos cuidadores a pessoa idosa foi de 5 meses.

Ja a pesquisa de Sousa et al. (2021), que realizou uma pesquisa qualitativa com
cuidadores de pessoas idosas em oito municipios do Brasil, mostrou que os cuidadores exerciam
essa atividade por periodos variados, sendo a maioria entre 2 meses e 5 anos.

Frizioni et al. (2019), em pesquisa realizada com cuidadores de pessoas idosas em um
ambulatorio de neuro geriatria em S&o José do Rio Preto, indicou que 23,5% dos cuidadores

alegaram cuidar da pessoa idosa de 3 meses a 1 ano, e 64,7% de 2 a 5 anos. J& o estudo de
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Garbaccio et al. (2019), que avaliou cuidadores de pessoas idosas atendidas pelo Programa de
Saude da Familia Nossa Senhora de Fatima, mostrou que grande parte dos cuidadores realizava
0 cuidado por periodos entre dois e quatro anos, e 24,3% cuidavam por mais de sete anos.

Por fim, o estudo de Dias et al. (2018), realizado com cuidadores de pessoas idosas em
um ambulatério de um hospital de referéncia em Séo José do Rio Preto, revelou que o tempo
médio de cuidado do paciente foi de 3,83 anos.

Foi encontrada diferencas na categorizacdo do tempo de cuidado entre os estudos.
Enquanto alguns estudos categorizam o tempo de cuidado em intervalos especificos, como
meses, anos ou décadas, outros ndo definiram categorias claras. Por exemplo, o estudo de
Pebredon et al. (2021), utilizou a mediana do tempo de cuidado em meses, enquanto o estudo
de Garbaccio et al. (2019), categorizou o tempo de cuidado em intervalos de anos. Ja o estudo

de Sousa et al. (2021), apresentou uma faixa de tempo mais ampla, indo de 2 meses a 5 anos.

Quadro 13. Anélise da renda dos familiares cuidadores nos artigos selecionados

RENDA DO FAMILIAR CUIDADOR
Autor |Instrumento| Respondente e local Perguntas Categorizacio Evidéncia
Romero| Convid- Familiares que moram |Antes do inicioda| Menosde1l |Domicilios com menos
etal., | Pesquisade | com algumapessoa |pandemia do novo |salario minimo, 1| de 1SM per capita tém
2022 |comportamen| idosa que precisa de | coronavirus, qual | salario minimo | maior prevaléncia de
to cuidado a nivel nacional | era a renda total ou mais idoso com dependéncia
(N=1.320) do domicilio? funcional. Pessoas de
maior renda tiveram
mais chances de
relatarem aumento
acentuado da carga do
cuidado
Melo et | Questionario| Familiar cuidador de | Renda per capita Menosde 1  |A média da renda ficou
al., 2022| formulado |pessoa idosa acamada do salario minimo, 1| em 1,3 do salario
pela equipe | nordeste brasileiro (n= salario minimo minimo.
240) ou mais
Garbacc| Questionario | Familiar cuidador de Valor da renda Até 1SM, até | Renda mensal de até
ioetal.,,| formulado | pessoa idosa atendida mensal 2SM, de 3 a 6SM|um salario minimo (n=
2019 | pelaequipe |pelo Programa de Saude e ndo possui 39/55,7%).
da Familia Nossa
Senhora de Fatima (N=
70)

A anélise comparativa dos estudos que analisam a renda do familiar cuidador de pessoa
idosa esta descrita no Quadro 13. Cada estudo entrevistou diferentes grupos na coleta de dados.
Enquanto Romero et al. (2022) entrevistou familiares que moram com pessoas idosas que
necessitam de cuidados em nivel nacional, Melo et al. (2022) concentrou-se em pessoas idosas
acamadas no nordeste brasileiro, e Garbaccio et al. abordou pessoas idosas atendidas por um

programa de salude especifico.
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Cada estudo fez perguntas especificas relacionadas a renda familiar, com foco em
diferentes aspectos, como a renda total do domicilio antes da pandemia do novo coronavirus
(Romero et al., 2022; 2023), a renda per capita (Melo et al., 2022) e o valor da renda mensal
(Garbaccio et al., 2019).

Os estudos utilizaram diferentes categorias para classificar a renda familiar. Romero et
al. categorizou a renda em "Menos de 1 salario-minimo" e "1 salario-minimo ou mais", Melo et
al. (2022) utilizou a média da renda em relagédo ao salario-minimo, e Garbaccio et al. categorizou
a renda mensal em "Até 1 salario-minimo", "Até 2 salarios-minimos"”, "De 3 a 6 salarios-
minimos" e "N&ao possui".

Com relacdo a principal evidéncia, Romero et al. (2022) destacou que domicilios com
menos de 1 salario-minimo per capita tém uma maior prevaléncia de pessoas idosas com
dependéncia funcional, e que pessoas de maior renda tiveram mais chances de relatar um
aumento acentuado da carga do cuidado. Melo et al. (2022) evidenciou que a média da renda
ficou em torno de 1,3 do salario-minimo para familias de pessoas idosas acamadas no nordeste
brasileiro. Garbaccio et al. (2019) revelou que a renda mensal de até um salario-minimo estava
presente em 55,7% das familias de pessoas idosas atendidas pelo Programa de Saude da Familia
Nossa Senhora de Fatima.

O Quadro 14 analisa quais sdo as atividades que a pessoa idosa possui limitagdo e que
necessita da ajuda do familiar cuidador.

Quadro 14. Analise das atividades exercidas pelos familiares cuidadores nos artigos

selecionados

ATIVIDADES EXERCIDAS PELO FAMILIAR CUIDADOR

Autor |Instrumento| Respondente e local Perguntas  |Categorizacao Evidéncia
Romero| Convid- Familiares que moram Algum dos Sim ou Nao | A prevaléncia de idosos
etal.,, | Pesquisade | com alguma pessoa |moradores idosos com dependéncia
2022 |comportamen| idosa que precisa de do domicilio funcional é de 8,1%
to cuidado a nivel nacional | precisa de ajuda
(N=1.320) para realizar as
atividades de vida
diaria?
Pebredo| Escala de Familiar cuidador de N&o aplicavel, | As principais atividades
netal., | Capacidades | pessoa idosa pds-AVC Né&o dos cuidadores foram
2021 |do Cuidador | atendida em um dos demonstra, |alimentagdo, vestimenta e
Informal de | ambulatorios de dois demonstra administracéo de
Idosos hospitais pablicos da 29 perguntas  |razoavelmente, medicamentos
Dependentes | cidade de Porto Alegre demonstra e
por AVC (N=190) demonstra
completamente
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Noronha PNS Pessoas idosas que Questdes sobre | Nao consegue, | 17% dos idosos tiveram
etal., responderam a PNS a | seis atividades, o | tem grande dificuldade com pelo
2021 nivel nacional (N= grau de dificuldade, | menos umadas ABVD, e

23.815) dificuldade em | tem pequena 10% dos idosos com
fazé-las e dificuldade e | incapacidade funcional
presenca de ndo tem n&o receberam a ajuda
cuidador dificuldade necessaria

Frizioni | Questionario | Familiar cuidador de Sim ou Ndo |Cuidados de forma parcial
etal., do pessoa idosa atendida no se destaca: escovar 0s
2019 | desempenho | ambulatério de neuro 17 perguntas dentes, tomar banho, ir ao

ocupacional |geriatria em Sao José do banheiro, pegar comida,
do idoso Rio Preto (n=17) beber 4gua e comunicar-se

Giacomi| ELSI-Brasil | Pessoa idosa a nivel Questdes sobre Pouca Cerca de 25% das pessoas

netal, nacional (N=9.412) | seis atividades, o | dificuldade, | relataram ter dificuldade

2018 grau de grande em pelo menos uma

dificuldade em | dificuldade, ABVD, sendo as mais
fazé-las e ndo consegue | comuns a transferéncia e
presenca de realiza-la vestimenta
cuidador

Dias et | Questionario | Familiar cuidador de Sim ou Né&o Idosos com deméncia

al., 2018| quadrode | pessoa idosa atendida grave tem algumas
memoria no | em um ambulatdrio de 30 perquntas dificuldades para ABVD e
cotidiano um hospital de Perg muitas dificuldades em
referéncia de S&o José AIVD
do Rio Preto (N=31)

Lima- PNS Pessoas idosas que Questdes sobre Nenhuma Um ter¢o das pessoas
Costa et responderam a PNS a | dez atividades, o | dificuldade, | enfrentava dificuldades
al., 2017 nivel nacional (N= grau de pequena diérias, com 81% delas

23.815) dificuldade em | dificuldade, | necessitando de ajuda,
fazé-las e grande principalmente por meio
presenca de dificuldade e | de cuidados informais
cuidador néo consegue
Del Atividades Idosos residentes na 18 perguntas Sem ajuda, | A incapacidade funcional
Ducaet| baésicas: zona urbana do sobre atividades | com ajuda | para as atividades béasicas
al., 2011| indice de municipio de Pelotas béasicas e 9 parcial e ndo | e instrumentais estava
Katz. (N=598) perguntas sobre consegue  |presente, respectivamente,
Atividades atividades em 26,8% e 28,8% dos
instrumentais instrumentais idosos
: Escala de
Lawton

O estudo de Pedebron et al. (2021), que utilizou a Escala de Capacidades do Cuidador
Informal de Idosos Dependentes por AVC - ECCIID-AVC, destacou a prevaléncia de pessoas
idosas com dependéncia funcional em 8,1%. A ECCIID-AVC é um instrumento utilizado para
avaliar a capacidade funcional e a necessidade de assisténcia de pessoas idosas que sofreram
um Acidente Vascular Cerebral (AVC). Essa escala é aplicada em cuidadores ndo remunerados
e tem como objetivo identificar as dificuldades enfrentadas pela populacédo idosa em atividades
diarias, bem como a necessidade de ajuda para realizar essas atividades.

Por outro lado, a analise de Giacomin et al. (2018), realizada no &mbito do ELSI-Brasil,
abordou questdes sobre seis atividades, evidenciando a necessidade de cuidador e o grau de

dificuldade em realiza-las.
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A pesquisa de Del Duca et al. (2011), utilizou o indice de Katz para as basicas e a Escala
de Lawton para as instrumentais. O Indice de Katz é um instrumento amplamente utilizado para
avaliar a independéncia funcional em atividades basicas, como banho, vestimenta, alimentacéo,
transferéncia, continéncia e uso do banheiro. Ja a Escala de Lawton é empregada para avaliar a
capacidade da pessoa idosa em realizar atividades mais complexas, como preparar refeicoes,
realizar tarefas domésticas, gerenciar medicamentos, usar o telefone, entre outras. Os resultados
desse estudo revelaram que a incapacidade funcional para as atividades basicas e instrumentais
estava presente em 26,8% e 28,8% da populacdo idosa, respectivamente.

O estudo de Noronha et al. (2021), utilizando a PNS, revelou que 17% da populagéo
idosa tiveram dificuldade com pelo menos uma das ABVD, e 10% das pessoas idosas com
incapacidade funcional ndo receberam a ajuda necessaria. Lima-Costa et al. (2017), também
com dados da PNS destacou que 25% das pessoas idosas tinham alguma limitacdo basica ou
instrumental, desses 80% precisavam de ajuda.

O Questionario Quadro de Memoria no Cotidiano, utilizado por Dias et al. (2018), € um
instrumento aplicado em ambientes clinicos para avaliar a memoria e as habilidades cognitivas
de pessoas idosas no contexto do seu dia a dia. Ele visa identificar as dificuldades enfrentadas
pela populacéo idosa em relacdo a memoria e as atividades cotidianas, contendo perguntas
especificas sobre o desempenho em tarefas diarias, como lembrar compromissos, realizar
atividades domésticas e gerenciar medicamentos. As respostas fornecidas permitem uma
avaliacdo do quadro de memoria e das habilidades funcionais da populacdo idosa, auxiliando
no diagnostico e no planejamento de intervencdes adequadas. O estudo de Dias et al. (2018),
realizado com familiares cuidadores de pessoas idosas com deméncia, concluiu que pessoas
idosas com deméncia grave tém algumas dificuldades para ABVD e muitas dificuldades em
AIVD.

Quadro 15. Andlise do recebimento de ajuda no trabalho de cuidado nos artigos analisados

Autor |Instrumento Respondente e local Perguntas |Categorizacio Evidéncia
Pebredo | Questionario | Familiar cuidador de pessoa| Receber Simou Ndo | 78,9% dos cuidadores
netal,| formulado |idosa p6s-AVC atendida em| assisténcia de receberam ajuda de
2021 | pelaequipe [um dos ambulatérios de dois|outras pessoas outros familiares e
hospitais publicos da cidade| para auxiliar amigos
de Porto Alegre (N=190) | na prestacdo
de cuidados
Frizioni | Questionario |Familiar cuidador de pessoa Unico Simou Ndo |70,5% (n=12) relataram
etal.,, | formulado idosa atendida no cuidador compartilhar os cuidados
2019 | pelaequipe ambulatério de neuro do idoso com, pelo
geriatria em Séo José do Rio menos, mais um familiar
Preto (n=17) (irm@s, filhos, noras
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Gomes | Pesquisa Idosas cuidadoras de Suporte Sim (quem?) e Idosas cuidadoras
etal.,, | qualitativa | pessoas idosas cadastradas familiar Néo contavam com 0 apoio
2019 em uma das bases do de familiares nas tarefas

programa de atencéo especificas, como
“Melhor em Casa” em higiene e medicacdo
Salvador (N=6)
Dias et | Questionario |Familiar cuidador de pessoa Unico Simou Nado | 51,62% dos cuidadores
al., 2018| formulado idosa atendida em um cuidador entrevistados sdo 0s
pela equipe | ambulatério de um hospital Unicos responsaveis
de referéncia de S&o José do pelos cuidados
Rio Preto (N=31)
Auvila et | Questionario | Familiar cuidador de pessoa| Sentia-se Sim ou Nado |58,4% consideraram que
al., 2015| formulado | idosa atendida no Hospital | apoiado nos a divisdo de tarefas
pela equipe | das Clinicas de Botucatu | cuidados aos acontecia em seu ndcleo
(N=89) idosos? familiar e 41,7%
relataram que se sentiam
sem apoio

O Quadro 15 apresenta as abordagens utilizadas para investigar o suporte e a assisténcia

prestados a familiares cuidadores de pessoas idosas com dependéncia funcional. Os estudos

empregaram instrumentos como questionarios formulados pelas equipes de pesquisa e as

qualitativas. As categorizacdes variaram entre a recepcao de assisténcia de outras pessoas até a

percepcao de apoio nos cuidados a pessoa idosa.

Os resultados indicam que 78,9% dos familiares cuidadores de Porto Alegre recebem
ajuda de outros familiares e amigos (PEDEBRON et al., 2021). J& 70,5% dos cuidadores de Sao

José do Rio Preto relataram compartilhar os cuidados da pessoa idosa com pelo menos mais um

familiar. Enquanto o estudo realizado por Dias e colaboradores (2018), no mesmo local,

encontrou que 51,62% dos cuidadores sdo 0s Unicos responsaveis pelos cuidados. Resultado

similar ao encontrado em Botucatu, onde 41,7% se sentiram sem apoio (AVILA et al., 2015).

Quadro 16. Andlise da capacitacdo do familiar cuidador nos artigos analisados

CAPACITACAO DO FAMILIAR CUIDADOR
Autor | Instrumento |Respondente e local| Perguntas Categorizacio Evidéncia
Santos | COPER 14 Pessoas idosas 14 perguntas Péssimo, 53,3% nao realizaram
etal., cuidadoras de regular, bom, |capacitagdo para prestacdo
2022 pessoas idosas de otimo e de cuidado domiciliar
Maringé (N=101) excelente
Giacomi| ELSI-Brasil Pessoas idosas a O cuidador Sim ou Néo Apenas 6% recebeu
netal., nivel nacional (N= recebeu treinamento
2018 9.412) treinamento
especifico?
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Avilaet| Questionario |Familiar cuidador de| Considera ter Sim ou Nao 42,7% dos cuidadores

al., 2015| formulado pela| pessoas idosas conhecimento informais referiram ter
equipe atendidas no sobre prevencao conhecimento sobre
Hospital das Clinicas| de quedas em prevencao de quedas em
de Botucatu (N=89) | pessoas idosas idosos. Esse conhecimento

fora adquirido por meio de
revistas e jornais, ou por
terem os cuidadores
vivenciado a experiéncia
anteriormente

O Quadro 16 apresenta a analise sobre a capacitacdo do familiar cuidador. Cada estudo
utilizou um instrumento especifico para coletar dados, como o COPER 14, ELSI-Brasil e um
questionario formulado pela equipe, com perguntas variando sobre um questionario especifico,
treinamento e conhecimento de quedas, respectivamente.

Competéncias Cognitivas, Psicomotoras, Emocionais e Relacionais (COPER 14) é um
instrumento de fécil aplicacdo na prética clinica, que possui 14 itens, distribuidos em trés
fatores: competéncias cognitivo-emocionais, psicomotoras e relacionais, e escala de resposta do
tipo likert de cinco pontos.

Os estudos envolveram diferentes grupos de respondentes, como cuidadoras de pessoas
idosas em Maringa, pessoas idosas em nivel nacional e familiares cuidadores de pessoas idosas
atendidas em um hospital especifico. Segundo as principais evidéncias, 53,3% ndo realizaram
capacitacdo para prestacdo de cuidado domiciliar em Maringa e apenas 6% receberam

treinamento em nivel nacional.

6.1.2 Analise da producdo de conhecimento sobre as condi¢des de saude dos familiares
cuidadores

O Quadro 17 apresenta os artigos encontrados que analisam a saude do familiar
cuidador. A OMS em 1948, definiu a saide como "um estado de completo bem-estar fisico,
mental e social, e ndo apenas a auséncia de doenca ou enfermidade”. Essa definicdo ampliada
reconhece que a saude ndo é apenas a auséncia de doenca, mas também inclui aspectos positivos,

como o bem-estar fisico, mental e social.
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Quadro 17. Avaliacdo da saude dos familiares cuidadores de pessoas idosas

Autoavaliacdo de salide
Autor |Instrumento| Respondente e local | Perguntas Categorizacao Evidéncia
Seima et al.,| Questionario | Familiar cuidador de | Autopercepcdo | Excelente, boae | 44% dos cuidadores
2014 formulado |pessoa idosa atendida da saude razoavel relataram
pela propria no Centro de autopercepcao
equipe Referéncia em razoavel
Atendimento em
Doenca de Alzheimer
em Curitiba (N=218)
Doencas crénicas
Autor |Instrumento| Respondente e local | Perguntas Categorizacao Evidéncia
Vasconcelos| Questionario | Familiar cuidador de 1. Diabete Presente e ausente | N&o ha diferenga
etal., 2019 | formulado pessoa idosa de Melittus, 2. entre cuidadores e
pela equipe | Maringa (N=32) | Dislipidemia 3. nao cuidadores
Hipertenséo quanto a doenca
arterial cronica
Mendes et |Questionario |Cuidador principal de Doencas Sim ou ndo 77,9% responderam
al., 2019 | formulado |pessoa idosa assistida referidas de maneira afirmativa
pela equipe | em domicilio pela sobre a presenca de
ESF em Teresina (n= dores no corpo. Dos
433) quais, 66,7%
queixaram-se de
dores na coluna
Qualidade de vida
Autor [Instrumento| Respondente e local | Perguntas Categorizacdo Evidéncia
\Vasconcelos 1. Familiar cuidador de | 1. 26 perguntas 1. Muito N&o houve diferenca
etal., 2019 | WHOQOL- pessoa idosa de e2.22 insatisfeito, entre ansiedade. Ja
bref e 2. Maringa (N= 32) perguntas insatisfeito, sobre qualidade de
Escala de insatisfeito/satisfeito vida 53,1%
ansiedade de , satisfeito e muito |participantes estavam
Beck satisfeito, e 2. insatisfeitos
Minimo, leve,
moderado e severo
Rondini et SF-36 Familiar cuidador de | 11 questBes Média do escore | Cuidadoras que ndo
al, 2011 pessoa idosa residente moram com a pessoa
na zona urbana de cuidada tém melhor
Assis (N=165) salde geral, e aquelas
que tém outras
atividades além do
cuidado tém melhor
qualidade de vida

Quando aplicado ao contexto dos cuidadores de pessoas idosas, esse conceito destaca a
importancia de considerar ndo apenas a presenca de condigdes médicas, mas também o impacto
fisico, mental e social do papel de cuidador. Isso inclui a avaliagdo da qualidade de vida, niveis
de estresse, apoio social e emocional, e a capacidade de manter um equilibrio saudavel entre as
responsabilidades de cuidado e outras areas da vida.

A autoavaliacdo da salde € um conceito que se refere a avaliacdo subjetiva que um

individuo faz do seu proprio estado de saude, abrangendo o bem-estar fisico, mental e
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emocional. Essa avaliagdo é baseada na experiéncia pessoal, nos sintomas percebidos, na
presenca ou auséncia de doencas, na capacidade funcional e em outros fatores que influenciam
a sensacao de saude. Frequentemente, € medida por meio de questionarios ou escalas que pedem
aos individuos que classifiqguem sua prépria satde em categorias, como no caso de Seima et al.
(2014), em que foi classificada em excelente, boa e razoavel. Segundo as principais evidéncias
deste artigo, 44% dos cuidadores relataram autoavaliagcdo razoavel. Essa abordagem reconhece
que a percepcao subjetiva de satde de uma pessoa pode ser tdo importante quanto os indicadores
objetivos de salde, como diagnosticos médicos ou resultados de exames.

Por outro lado, uma doenga cronica € uma condi¢do de salde de longa duragdo que
geralmente progride lentamente. Essas doengas podem ser controladas, mas geralmente ndo tém
cura completa. Exemplos comuns de doencas crénicas incluem diabetes, doencas cardiacas,
artrite, asma, cancer, doencas pulmonares crénicas, entre outras. Essas condi¢fes muitas vezes
requerem cuidados continuos e gerenciamento a longo prazo, afetando significativamente a
qualidade de vida e o bem-estar dos individuos afetados.

No caso dos artigos localizados, dois utilizaram de doencas crénicas em guestionarios
para identificar a presenca ou auséncia. No estudo de Vasconcelos et al. (2019), foi perguntado
sobre a presenca de Diabetes Mellitus, Dislipidemia e Hipertensdo Arterial, através das
categorias de resposta presente e ausente. Segundo os resultados do estudo, ndo houve
diferencas entre familiares cuidadores e ndo cuidadores quanto a presenca de doenca crénica.
Ja o estudo de Mendes et al. (2019) analisou a presenca de doenca cronica também por doencas
referidas, mas pelas categorias sim e ndo. Os achados deste estudo encontraram que 77,9% dos
familiares cuidadores tinham dores no corpo, dos quais, 66,7% queixavam-se de dores na
coluna.

A qualidade de vida foi investigada em trés dos artigos, abrangendo a avaliacdo de
diversos aspectos que contribuem para o bem-estar e a satisfacdo geral de uma pessoa, como
saude fisica, saide mental, relacionamentos sociais, realizagdo pessoal e seguranga financeira,
entre outros. A medicdo da qualidade de vida geralmente é realizada por meio de questionarios
ou escalas que abordam esses diferentes aspectos e permitem que as pessoas classifiquem sua
prépria qualidade de vida em diferentes categorias.

Dois dos artigos localizados utilizaram o instrumento WHOQOL-bref (Melo et al., 2022;
Vasconcelos et al., 2019), desenvolvido pela OMS. O WHOQOL-bref € uma verséo abreviada
do WHOQOL-100, composto por 26 questdes que abordam quatro dominios principais: fisico,

psicologico, relagbes sociais e meio ambiente. Esse instrumento é amplamente utilizado em
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pesquisas e préaticas clinicas para avaliar a qualidade de vida em diferentes contextos e
populagdes.

Enquanto o estudo de Melo et al. (2022) utilizou as categorias "ruim qualidade de vida™
e "boa qualidade de vida", o estudo de Vasconcelos et al. (2019) utilizou as categorias "muito
insatisfeito”, "insatisfeito”, "insatisfeito/satisfeito", "satisfeito" e "muito satisfeito". Os achados
de Melo et al. (2022) indicaram que cuidadores que tém apenas essa ocupagao tém mais chances
de ter qualidade de vida ruim. Ja o estudo de Vasconcelos et al. (2019) revelou que 53,1% dos
participantes estavam insatisfeitos com suas vidas.

A pesquisa de Vasconcelos et al. (2019) associou 0 uso do WHOQOL-bref com a escala
de ansiedade de Beck, um instrumento psicométrico desenvolvido pelo psiquiatra Aaron T.
Beck. Essa escala é amplamente utilizada para medir a gravidade da ansiedade em adultos e
adolescentes, avaliando sintomas comuns como medo, preocupacdo e sensacdes fisicas
associadas a ansiedade. Cada um dos 21 itens é pontuado em uma escala de 0 a 3, refletindo a
intensidade dos sintomas relatados, e a pontuacgdo total pode variar de 0 a 63, indicando niveis
mais elevados de ansiedade. No estudo, VVasconcelos e colaboradores utilizaram as categorias
de resposta minima, leve, moderado e severo, e nao encontraram diferencas significativas entre
os niveis de ansiedade dos familiares cuidadores e ndo cuidadores.

O instrumento Short Form 36 (SF-36) foi utilizado no artigo de Rondini e colaboradores
(2011) para avaliar a qualidade de vida dos familiares cuidadores. Este instrumento consiste em
36 itens que abrangem oito dominios principais, incluindo capacidade funcional, limitacdo por
aspectos fisicos, dor, estado geral de salude, vitalidade, aspectos sociais, limitacdo por aspectos
emocionais e saude mental. Os pesquisadores analisaram a média do escore dos respondentes e
encontraram que familiares cuidadores que ndo moram com a pessoa cuidada tém melhor satde

geral, e aqueles que tém outras atividades além do cuidado tém melhor qualidade de vida.

6.3  Discusséo
6.3.1 Disponibilidade de Dados de Cuidadores Familiares:

O resultado da revisdo revelou uma lacuna significativa na disponibilidade de dados de
abrangéncia nacional relacionados aos cuidadores familiares. Esses dados desempenham um
papel crucial na compreensdo do nimero de cuidadores e na identificacdo de suas caracteristicas
socioecondémicas e demograficas. A obtencdo dessa informacdo é fundamental para a

formulacdo de politicas publicas eficazes voltadas para essa populagéo.
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As poucas evidéncias cientificas encontradas indicaram que os cuidadores familiares
frequentemente experimentam sobrecarga emocional, impactos negativos na qualidade de vida,
desafios nas condicdes de trabalho e estados de animo afetados.

E fundamental reconhecer que a subvalorizacdo das funcdes desempenhadas pelos
cuidadores familiares é um reflexo da estrutura social, construida historicamente sobre a
negacdo e a invisibilidade da dependéncia do cuidado. A sociedade muitas vezes perpetua a
ilusdo de autonomia e independéncia individual, quando, na realidade, a conquista dessa
autonomia depende intrinsecamente de uma rede complexa de individuos que assumem a
responsabilidade pelo suporte nas atividades da vida cotidiana (Frederic, 2019). A pandemia da
COVID-19 expds a dependéncia dos servicos de cuidado para a realizacdo de necessidades
vitais, confrontando assim a persisténcia da invisibilidade dessas fungdes. Agora, estamos
lidando com as consequéncias sociais anteriormente mascaradas por escolhas politicas, que
historicamente relegaram essas questdes sociais ao segundo plano.

Embora alguns inquéritos tenham oferecido uma visdo mais aprofundada da realidade
dos cuidadores familiares, é importante destacar que esses questionarios foram aplicados
durante a pandemia de COVID-19. Por conta disso, estes questionarios tém uma limitacao
significativa, pois refletem apenas a situagdo em tempos de estado de emergéncia, que pode
diferir substancialmente em outros contextos.

No artigo de Carvalho e Barreto (CARVALHO; BARRETO, 2021), sobre a populagéo
LGBTQIA+, € abordada a invisibilidade desse grupo, o que resulta na auséncia de pesquisas de
abrangéncia nacional que considerem variaveis essenciais para quantificar e qualificar essas
populacbes. Como consequéncia, ha uma lacuna no conhecimento sobre o perfil dessa
populacgéo, o que enfatiza a importancia de coletar informacao que possibilite a identificacdo de
suas necessidades especificas. Esses dados desempenham um papel fundamental no
desenvolvimento de politicas publicas eficazes. Situacdo similar foi encontrada na reviséo
bibliogréafica desta pesquisa, foi constatado que poucos inquéritos nacionais abordaram a
situacdo dos cuidadores familiares. Mesmo quando o fizeram, ndo incluiram variaveis
suficientes para compreender as condicGes de vida e as sobrecargas enfrentadas por esses
cuidadores, limitando-se, muitas vezes, a identificacdo da presenca do cuidador e as atividades
relacionadas ao cuidado de pessoas idosas.

A pandemia de COVID-19 deu destaque a importancia do familiar cuidador. A
reorganizacdo das questOes de trabalho, com a crescente adogéo do home-office, evidenciou a
interdependéncia da sociedade e intensificou o debate sobre a necessidade de uma abordagem

mais profissionalizante do cuidado (DEBERT; OLIVEIRA, 2015). Além disso, 0s inquéritos
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produzidos durante esse periodo escancararam algumas problemaéticas enfrentadas pelos
cuidadores.

Em 2022, ainda no periodo da pandemia, foi lancado o documento "Orientador de
Politicas de Apoio ao Cuidador Familiar no Brasil" com o objetivo de apresentar aos gestores e
aos agentes politicos brasileiro algumas das linhas estruturais para o desenho e implementacéo
de uma politica integrada e multi nivel de apoio aos cuidadores familiares no Brasil. O
documento inicia diferenciando os tipos de cuidadores familiares existentes, sendo eles:

e Cuidador familiar: pessoa que tem responsabilidades no cuidado de uma pessoa
dependente, seja por incapacidade decorrente da idade, doenca ou deficiéncia. O
cuidador familiar ndo é remunerado, e sua identidade esta intrinsecamente ligada
a historia pessoal e familiar baseada nos contextos sociais e culturais, que nem
sempre tém lagcos consanguineos, mas sim lagcos emocionais.

e Cuidador familiar permanente: pessoa que assume a responsabilidade e assegura
de forma permanente as fungdes de cuidador de um familiar dependente (pessoa
idosa, pessoa com doenca incapacitante ou pessoa com deficiéncia), e que o faz
24 horas por dia, todos os dias da semana, sendo ocasionalmente substituido nas
suas tarefas (por outros familiares, amigos e vizinhos), mas apenas em situagdes
de forca maior.

e Cuidador familiar parcial: pessoa que assegura de forma ndo permanente as
funcBes de cuidador de um familiar dependente (pessoa idosa, pessoa com
doenca incapacitante ou pessoa com deficiéncia), e que o faz paralelamente a
uma outra atividade, seja remunerada ou ndo (pode acumular o exercicio de uma
profissdo com a funcéo de cuidador).

e Cuidador familiar ocasional: pessoa que assegura de forma ocasional as fungdes
de cuidador de um familiar dependente (pessoa idosa, pessoa com doenca
incapacitante ou pessoa com deficiéncia), e que o faz esporadicamente, apenas
em uma situacao de excecdo ou forga maior, na qual o cuidador permanente néo

consegue assegurar o apoio.

A literatura recente sobre cuidado frequentemente utiliza o termo "care" ou "care work".
A escolha do termo em inglés é influenciada pela tradicdo anglo-sax6nica, onde o estudo do
cuidado como objeto de pesquisa teve suas raizes. A polissemia do termo dificulta uma traducéo
exata, ja que "care" pode abranger cuidado, solicitude, preocupagdo com o outro e atengdo as

necessidades do outro (Hirata, 2010).
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Ainda ndo h& consenso sobre a terminologia mais apropriada para se referir a esse tipo
de trabalho, devido a diversidade de perspectivas teoricas e interesses dos pesquisadores, bem
como a complexidade do fendmeno do cuidado, que engloba diversas dimensdes (IPEA, 2016)

A dificuldade em captar todos esse estado em uma Unica definicdo contribui para
divergéncias sobre os contetidos pertinentes ao cuidado, assim como seu significado e natureza.
Diferentes abordagens podem ser consideradas, como o cuidado entendido como nurturance
(amparo) e o trabalho reprodutivo, cada uma oferecendo compreensdes distintas sobre os
sujeitos envolvidos e sua posicdo na organizacdo social do cuidado (Soares, 2012); (Duffy,
2005).

A abordagem dominante na producdo académica enfoca o cuidado como nurturance,
colocando énfase nas atividades relacionadas a interacdo face a face para a atencdo e amparo de
dependentes. Essa definicdo ressalta a natureza relacional do trabalho de cuidado, enfocando a
dimensdo afetiva e emocional inerente a essas atividades.

Contrastando com essa perspectiva, a vertente do cuidado como trabalho reprodutivo
amplia significativamente o escopo ao considerar o cuidado como parte integrante da
manutencdo e reproducédo da forca de trabalho e do funcionamento geral da sociedade (Glenn,
1992; Folbre 2006). As atividades relacionadas ao trabalho reprodutivo ndo se limitam apenas
aos cuidados diretos a dependentes, como criangas, pessoas idosas e doentes, abrangem também
tarefas que contribuem para o funcionamento cotidiano e o bem-estar da comunidade, como
servicos de limpeza e preparo de refeicoes.

Uma das principais vantagens dessa abordagem € a inclusdo de atividades
frequentemente desvalorizadas e invisibilizadas socialmente. Essa perspectiva também
possibilita uma analise mais profunda das desigualdades sociais, especialmente as relacionadas
a género, raca e classe. Ao abranger atividades que vao além do cuidado direto a dependentes,
a abordagem do trabalho reprodutivo destaca como certas ocupagdes e responsabilidades séo
distribuidas na sociedade, frequentemente refletindo e perpetuando estruturas de poder e

desigualdades.

6.3.2 Impacto do trabalho de cuidar na vida dos familiares cuidadores

No Brasil, de acordo com os dados da CUIDA-COVID, foi revelado que 73,6% dos
cuidadores assumiram um papel permanente, dedicando-se integralmente todos os dias da
semana. Dentro deste grupo, seis em cada dez relataram investir diariamente mais de 12 horas
em suas responsabilidades de cuidado. No entanto, essa dedicagdo exclusiva muitas vezes 0s

impede de realizar atividades fora de casa, uma vez que ndo ha quem possa cuidar de seus
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familiares enquanto trabalham (GROISMAN et al., 2021). Isso resulta em dificuldades para os
cuidadores em buscar empregos remunerados, 0 que, por sua vez, afeta negativamente a renda
familiar. Além disso, renunciar a sua vida pessoal em favor do cuidado integral de uma pessoa
idosa da familia ndo apenas impacta nas financas familiares, mas também coloca o cuidador em
uma situacao de dependéncia financeira.

A falta de orientacéo para a tarefa de cuidado foi abordada em diversos artigos. Pesquisa
envolvendo cuidadores familiares destacou suas necessidades de informacéo e apoio. Além do
conhecimento necessario para desempenhar as atividades de cuidado de pessoas idosas, 0s
aspectos emocionais dos cuidadores também foram enfatizados, ressaltando a necessidade de
considerar suas necessidades emocionais (FRIZONI; BIANCHIN; TOGNOLA, 2019). Outro
estudo com cuidadores demonstrou como a centralidade do conhecimento é um elemento
essencial no processo de cuidar. Cuidar sem orientacdo adequada, falta de informacdo e
conhecimento insuficiente foi identificado como um risco tanto para a satde do cuidador quanto
para a do paciente (MENDES et al., 2019). Assim, 0 aumento do conhecimento esté diretamente
relacionado a uma prestacdo de cuidado mais eficaz e ao desenvolvimento das habilidades
psicomotoras e cognitivas.

A sobrecarga sentida pelos cuidadores é uma das consequéncias mais documentadas na
literatura. Esta € conceituada como uma resisténcia a prestacdo de cuidados, causada pela
inclusdo ou aumento de atividades realizadas e esta relacionada a diversas razes, ligadas as
caracteristicas da pessoa idosa, como o grau de dependéncia nas atividades diarias, do cuidador
e do suporte social que estes apresentam (RODRIGUEZ-GONZALEZ et al., 2017). A presenca
predominante de cuidadores familiares permanentes, muitas vezes sem o respaldo adequado de
uma rede de apoio, amplifica ainda mais essa sobrecarga e o desgaste emocional, uma vez que
todas as necessidades de cuidado da pessoa idosa dependente sdo centralizadas no cuidador
principal.

O trabalho de cuidar € desafiador, com longas horas de trabalho dedicadas
principalmente as atividades relacionadas ao cuidado corporal, alimentagéo, saude, e outras
responsabilidades similares. Essas demandas frequentemente colocam o cuidador em situagdes
de grande estresse e sobrecarga emocional. De acordo com estudos realizados no Brasil, uma
média de 70% dos cuidadores experimentou essa sobrecarga ap0s assumirem as
responsabilidades de cuidado (DIAS et al., 2018; FRIZONI; BIANCHIN; TOGNOLA, 2019;
MENDES et al., 2019; SEIMA et al., 2014). Ndo foram identificados inquéritos de ambito
nacional que abordassem especificamente as questdes relacionadas a sobrecarga do cuidador.

Resultados semelhantes também foram observados em paises sem politicas de apoio ao
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cuidador, como é o caso de Mianmar, onde 61% dos cuidadores entrevistados relataram sofrer
de sobrecarga moderada ou severa. Nesses contextos, a centralizagcdo do cuidado na familia,
sem o respaldo governamental adequado, agrava ainda mais essa sobrecarga (KUCHEMANN,
2012).

A carga de cuidar da pessoa idosa atinge muito mais as mulheres do que os homens.
Segundo dados da CUIDA-COVID, 91,7% das cuidadoras familiares sd&o mulheres. Outra
pesquisa realizada na pandemia constatou que as mulheres tém 20% mais sobrecarga do que 0s
homens (ROMERO et al., 2021). Segundo Kuchemann e Pfeilsticker, ao longo da historia as
mulheres assumiram predominantemente a responsabilidade pelas tarefas ligadas a reproducéo,
enquanto os homens foram encarregados das atividades produtivas, pelas quais passaram a ser
remunerados. Essa divisdo do trabalho com base no género foi moldada por construgdes
culturais que a transformaram em uma espécie de especializacdo "natural”. Além disso, o papel
de esposa e mae foi idealizado: o fato de que as mulheres se dedicavam exclusivamente ao lar
foi elevado a um simbolo de status, criando-se um culto & domesticidade. Nesse contexto, a
familia e a residéncia passaram a ser consideradas esferas de afeto e criacdo sob a
responsabilidade das mulheres.

Economistas feministas alertam para a crescente crise no cuidado de pessoas idosas, pois
a maior parte desse trabalho recai sobre as mulheres e é realizado de forma ndo remunerada
(WATSON; MEARS, 1999). Como resultado, quanto mais tempo elas dedicam ao cuidado,
menos podem se dedicar a empregos assalariados e, por conseguinte, acumulam menos
beneficios da previdéncia social, que sdo calculados com base no tempo de trabalho
remunerado. Isso é uma realidade muito menos comum para 0s homens. As cuidadoras
familiares ainda lutam para serem reconhecidas como trabalhadoras em um sistema que
continua a marginalizar sua contribuicdo para a sociedade. Como relatado no artigo de Federeci:

Né&o é de inovacdo tecnoldgica que se precisa para enfrentar a questdo do
cuidado de idosos. E necesséria uma transformag&o da divis&o social e sexual

do trabalho e, acima de tudo, o reconhecimento do trabalho reprodutivo como
trabalho (FEDERICI, 2017).

A integracdo das mulheres no mercado de trabalho tem um impacto significativo na
capacidade das familias de cuidar de seus membros, uma vez que a responsabilidade pelo
cuidado ainda é amplamente atribuida as mulheres, ocasionando em uma crise no sistema de
cuidados. No entanto, essa incluséo, apesar de ser um avanco para as mulheres, geralmente néo
resulta na reducéo das responsabilidades domésticas, gerando as duplas ou triplas jornadas de
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trabalho. Isso significa que as mulheres enfrentam uma sobrecarga de func¢des, uma vez que as

responsabilidades sdo transferidas para a familia e consequentemente para as mulheres.
A casa e a familia tém tradicionalmente providenciado o Unico intersticio da
vida capitalista em que as pessoas podem servir as necessidades alheias por
amor ou cuidado, mesmo que frequentemente seja por medo e dominacao.
Os pais cuidam da crianga, pelo menos em parte, por amor [...]. Eu até acho
que essa memoria perdura em n6s quando crescemos, para que possamos
sempre ter dentro de nés como uma espécie de utopia o trabalho e o cuidado
que vém do amor, em vez de serem baseados em gratificaces financeiras.
(FEDERICI, 2017)

De acordo com o relatério "Tempo de Cuidar" da Oxfam, publicado em 2020, o valor
global atribuido ao trabalho de cuidado ndo remunerado, desempenhado por adolescentes e
mulheres com 15 anos ou mais, atinge pelo menos US$10,8 trilhGes anualmente. Esse valor é
trés vezes superior a estimativa do valor total do setor de tecnologia em todo 0 mundo. Além
disso, o relatorio destaca que 42% das mulheres em idade ativa no mundo se encontram fora do
mercado de trabalho, uma vez que estdo dedicando seu tempo a atividades de cuidado, o que
amplifica a problemaética da pobreza e da dependéncia entre essa populacdo. No contexto
brasileiro, de acordo com estudos baseados na PNAD, o cuidado familiar, se fosse remunerado,
contribuiria significativamente, elevando o Produto Interno Bruto (PI1B) nacional em 10,3%.

Em diversos artigos identificados, foram encontrados relatos que destacam o sentimento
de amor e gratiddo em relacdo aos cuidados prestados por pessoas idosas durante a infancia.
Entretanto, a literatura feminista ressalta os impactos negativos que podem surgir quando essa
retribuicdo ocorre sem um suporte financeiro adequado. Quando o Estado ndo reconhece e
recompensa devidamente o trabalho de cuidado, isso sobrecarrega as mulheres, que pagam por
essa falta de reconhecimento com suas proprias vidas, tornando-se, assim, dependentes
(FEDERICI, 2017).

Quando remuneradas, as cuidadoras sdo, em sua maioria, as mais pobres, com menor
escolaridade e menores rendas, muitas delas negras (CECCON et al.,, 2021). O racismo
historicamente deu origem a chamada "terceirizacdo do trabalho doméstico”, na qual mulheres
negras, além de desempenharem suas responsabilidades nas proprias casas e com suas familias,
também se véem responsaveis pelo cuidado de lares de familias brancas (ROMERO et al.,

2021). Essa dinamica € um legado da sociedade escravocrata, na qual as mulheres negras eram
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relegadas a servicos domésticos e eram também responsaveis por serem "amas de leite",
cuidando das criangas brancas (GONZALES, [s.d.]).

Mesmo apos o fim da escravidao, o racismo continuou profundamente enraizado em
nossa sociedade. Quando as familias ndo conseguem mais atender as necessidades de cuidados
de pessoas idosas, muitas vezes recorrem a contratacdo de cuidadoras, que, em sua maioria, sao
mulheres negras e pobres. Dados da pesquisa "Convid-Pesquisa de Comportamento” revelaram
que, durante a pandemia, as mulheres brancas relataram sentir-se sobrecarregadas, isso porque
essa “crise dos cuidados™ j& estava presente na vida da populacdo negra muito antes desse
periodo (ROMERO et al., 2021).

Diante de todos esses aspectos, o cuidado baseado no familismo comeca a se desgastar,
evidenciando a negligéncia do Estado no cuidado de pessoas idosas, 0 que sobrecarrega cada
vez mais as mulheres, em especial as mulheres negras.

O ato de cuidar frequentemente sobrecarrega os cuidadores, impactando negativamente
sua saude fisica, mental e emocional, o que, por sua vez, prejudica sua qualidade de vida. Ao
analisar artigos de revisdo, identificaram-se diversos fatores que influenciam a qualidade de
vida dos cuidadores familiares, incluindo depressdo, disturbios do sono, disponibilidade de
apoio social, acesso aos servicos de saude, participacdo em atividades de lazer, condi¢Ges de
salde preexistentes e falta de informacéo para atividades de cuidado.

Comparando os cuidadores com a populacdo em geral, observa-se que 0s primeiros
geralmente enfrentam desafios significativos em sua salde fisica, fazendo uso mais frequente
de medicamentos. Além disso, eles enfrentam taxas mais elevadas de depressdo, ansiedade,
estresse e angustia emocional, resultando em menor satisfacio com a vida. E importante
ressaltar que esses impactos na satde mental dos cuidadores tendem a agravar-se a medida que
0 periodo de cuidado se prolonga.

A dedicacdo as responsabilidades de cuidado frequentemente resulta em sobrecarga,
afetando negativamente a saude fisica, mental e emocional dos cuidadores e, consequentemente,
prejudicando sua qualidade de vida. Ao analisar os artigos da revisdo integrativa, foi possivel
identificar diversos fatores que exercem influéncia sobre a qualidade de vida dos cuidadores
familiares, sendo eles: depresséo, problemas relacionados ao sono, disponibilidade de apoio
social e acesso aos servigos de saude, atividades de lazer, condi¢des de saude preexistentes,
intervengdes que incluem treinamento para cuidadores.

Cuidar sempre afeta a vida da cuidadora. Em estudos que as comparam com a populacéo
em geral, sdo representadas com pior saude fisica, mais frequente uso de medicamentos, taxas

elevadas de depressao e ansiedade, estresse, distresse, menor satisfacdo com a vida e sensacao
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de sobrecarga. Existem evidéncias de que o comprometimento cognitivo e a doenga mental da
pessoa idosa sao mais onerosos para quem cuida deles, do que os problemas fisicos. Os agravos
da propria satude mental da pessoa que acompanha a pessoa idosa, frequentemente aumentam a
medida do tempo gasto no cuidado

Alguns estudos enfatizam que o estresse cronico vivenciado pelos familiares e o impacto
psicologico decorrente do cuidado prolongado sdo considerados fatores de risco significativos
para o desenvolvimento de piora do estado de animo. Além disso, a falta de informacéo
adequada e de suporte para desempenhar suas funcdes de maneira eficaz impacta ainda mais na
sobrecarga do cuidador. De acordo com levantamento realizado pelo inquérito ELSI-Brasil,
apenas 6% dos cuidadores tinham capacitacdo para as atividades de cuidado. Essa falta de
preparacdo torna a tarefa de cuidar muitas vezes desgastante do ponto de vista fisico, emocional
e social, podendo levar ao desenvolvimento de condi¢cdes como depressao, ansiedade, distdrbios

do sono e até mesmo agravar doencgas preexistentes.

6.3.3 Politica

Surge um debate sobre quem deve assumir a responsabilidade na prestacéo de cuidados
e bem-estar da populacdo idosa: familia, sociedade ou Estado. Muitas politicas nacionais
parecem se basear na ideia de uma familia ideal, onde a solidariedade entre 0s membros é
presumida. Essa visdo se reflete em leis que priorizam a familia na protecéo da populagéo idosa,
como a Constituicdo Federal de 1988 no Brasil que coloca a familia como a primeira
responsavel pelo cuidado, seguido de sociedade e por ultimo o Estado (Artigo 230 da
Constituicdo). Embora haja um compromisso da sociedade e do poder publico em garantir o
bem-estar das pessoas idosas, a legislacdo tende a apontar a familia como a principal
responsavel pelo apoio as pessoas idosas dependentes.

Nesse contexto, torna-se evidente a necessidade de investimento em politicas de apoio
ao familiar cuidador, n&o so6 no Brasil, mas no mundo. Nacionalmente a tematica de cuidadores
familiares ganhou destaque apds a Emenda Constitucional n® 72/2013, a qual estendeu direitos
trabalhistas antes restritos aos empregados sob a Consolidagéo das Leis do Trabalho (CLT) aos
trabalhadores domésticos, abrangendo, assim, os cuidadores de pessoas idosas, enquadrados na
categoria de "trabalhador doméstico.”

Conforme evidenciado pelo relatério da Oxfam, as trabalhadoras domésticas enfrentam
uma exploracdo alarmante em escala global. Aproximadamente 50%, carece de prote¢éo social

que garantam o direito ao salario-minimo e limites adequados de horas de trabalho. Além desse
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cenario, estima-se cerca de 90%, ndo tenha acesso aos beneficios da previdéncia social,
expondo-as a uma vulnerabilidade ainda mais grave.

No entanto, apesar das importancias de leis de apoio e de proposicdes legislativas
dedicadas a regulamentacdo da profissdo de cuidador de pessoas idosas terem tramitado no
Congresso Nacional, progressos substanciais ainda néo foram alcancados. O Projeto de Lei n°
11/2016, originalmente apresentado na Camara dos Deputados sob o numero 1385/2007,
buscava criar e regulamentar as profissdes de cuidador de pessoa idosa, cuidador de pessoa com
deficiéncia, cuidador infantil e cuidador de pessoa com doencas raras. Apds mais de uma década
de tramitacdo e aprovagdo nas casas legislativas, o projeto foi integralmente vetado pelo
Presidente da Republica, Jair Bolsonaro, sob o argumento de que estabelecer condicionantes
para a profissdo, como a necessidade de ensino fundamental completo, curso de qualificacéo,
idade minima de 18 anos e auséncia de antecedentes criminais, poderia violar o direito ao livre
exercicio profissional consagrado na Constituicdo. O veto foi mantido pelo Congresso Nacional
em siléncio.

No ambito municipal, a Camara Municipal de Curitiba, em maio de 2023, sancionou a
lei N° 16.165, denominada "Politica Municipal de Orientacdo, Apoio e Atendimento ao
Cuidador Familiar ndo Remunerado da Pessoa em Situagdo de Dependéncia”. Essa iniciativa
visa a promogéo de programas de orientagéo, treinamento, apoio assistencial e conscientizagao
direcionados aos familiares e cuidadores, representando um passo positivo no reconhecimento
da importancia do familiar cuidador.

No ambito internacional, paises que experimentam ha mais tempo as consequéncias da
transicdo demogréafica e epidemioldgica, politicas e programas de cuidados especificos estdo
mais avancgados.

Na Unido Europeia € notavel esse esforco, tratando o envelhecimento como um desafio
social e oferecendo beneficios financeiros, isencfes fiscais e protecdo legal para cuidadores
familiares. Além disso, eles integram servigos de salde e sociais, investem em tecnologias
inovadoras e fornecem assisténcia universal a populacdo idosa dependente, permitindo que
familiares continuem trabalhando.

Em paises escandinavos, o sistema de protecéo € universal, com o Estado assumindo a
responsabilidade pela populacdo idosa dependente, permitindo que familiares permanegcam
ativos no mercado de trabalho. A Alemanha oferece protecdo com base no direito subjetivo,
enquanto o0s servicos de apoio sdo principalmente fornecidos por instituicbes sem fins
lucrativos. A Espanha combina seguros sociais com um sistema de sadde universal, mas 0s

cuidados sociais se concentram em pessoas Com poucos recursos.
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No Canadd, os cuidadores familiares sdo reconhecidos como parte vital do sistema de
salde, com ac¢Bes governamentais e ativismo para fornecer beneficios e planos de pensdo. Nos
Estados Unidos, a Lei RAISE Family Caregivers reconhece a importancia dos cuidadores
familiares e busca fornecer apoio abrangente, incluindo assisténcia financeira e programas de
descanso.

No Brasil, ainda ndo existem politicas publicas institucionalizadas para apoiar
cuidadores familiares, resultando em falta de conscientizagéo, apoio limitado e iniciativas locais
experimentais. Propostas para apoiar cuidadores incluem ajuda emocional, informacéo, apoio
financeiro, treinamento e suporte adequado. No entanto, essas a¢des sdo fragmentadas e ndo
possuem estruturas organizacionais solidas.

No entanto, em maio de 2023, foi lancado o decreto n°® 11.460, sob a assinatura do
presidente Lula, o qual estabelece a criacdo de um grupo de trabalho encarregado de elaborar a
"Politica Nacional de Cuidados." Coordenado pelo Ministério do Desenvolvimento e
Assisténcia Social, Familia e Combate a Fome (MDS), por meio da Secretaria Nacional de
Cuidados e Familia, e pelo Ministério das Mulheres, esse grupo interministerial tem como meta
principal realizar uma analise da organizacdo social dos cuidados no Brasil. Dentre suas
atribuicGes, destaca-se a identificacdo das politicas, programas e servigos ja existentes, bem
como a elaboracdo de propostas para a Politica Nacional de Cuidados e o Plano Nacional de
Cuidados.

E essencial desenvolver politicas nacionais de cuidado com participacdo ativa da
sociedade civil, especialmente grupos que defendem os direitos das mulheres. Isso envolve o
reconhecimento do trabalho de cuidado ndo remunerado, a reducéo das horas dedicadas a ele, a
redistribuicdo mais justa das responsabilidades familiares e a representacéo ativa dos cuidadores

na formulacdo de politicas e servi¢cos que afetam suas vidas.
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7. Conclusao

Em sintese, esta dissertagdo destaca a importancia fundamental do processo de
construcdo de conhecimento a partir de dados, informacéo e evidéncias ao longo da trajetoria
historica dos inqueéritos populacionais sobre familiares cuidadores no Brasil. Desde a
introducdo da abordagem do trabalho ndo remunerado em 1998 na PNAD até as recentes
iniciativas durante a pandemia de COVID-19, percebe-se a mudanca na abordagem dos
inquéritos nacionais em relacdo aos familiares cuidadores, desde a invisibilidade estatistica até
a consideracdo mais aprofundada de suas condicGes de trabalho e satde.

Além disso, observou-se falta de consenso na defini¢do de familiar cuidador, variando
entre os inquéritos. Enquanto alguns definem familiar cuidador como aquele que desempenha a
funcdo principal de cuidado, a CONVID, por exemplo, considera qualquer respondente que
mora com uma pessoa idosa como cuidador.

Diante dessas constatacdes, sugere-se que, em futuros inquéritos, a definicdo de
familiar cuidador seja precisa e uniforme, adotando como critério o estabelecido no documento
"Orientador de Politicas de Apoio ao Cuidador Familiar no Brasil", discutido nesta dissertacao.
Esse documento define familiar cuidador como toda pessoa que possui responsabilidade no
cuidado de um individuo. Assim, a proposta é que 0s proximos questionarios considerem como
familiar cuidador aquele em situagao permanente, dedicando-se 24 horas por dia, todos os dias
da semana; o parcial, que realiza cuidados de forma simultdnea a outras atividades; e o
ocasional, que cuida esporadicamente. 1sso se deve ao entendimento, corroborado por esta
dissertagéo, de que qualquer grau de envolvimento no cuidado gera sobrecarga e impactos na
satde do familiar.

A analise do paradigma dominante do cuidado revelou que a construcdo do
conhecimento sobre familiares cuidadores € permeada por relagdes de poder, ignoréncia
epistémica e praticas que perpetuam a invisibilidade. Através de uma abordagem que integra
a Sociologia da Estatistica, a revisdo de inquéritos nacionais e a analise critica da producao
académica, foi possivel evidenciar como as estruturas de poder influenciam a formulacéo de
perguntas, a categorizacdo de respostas e a producdo de informacdo sobre essa populagédo. A
auséncia de dados representativos e a falta de reconhecimento do trabalho desempenhado por
esses familiares perpetuam desigualdades, impedem a implementacdo de politicas publicas,
reforcam esteredtipos de género e limitam a compreensdo plena das necessidades desses

cuidadores na esfera publica.
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Além disso, observou-se mudangas em alguns inquéritos em relagdo ao paradigma do
cuidado, percebido agora como uma forma de trabalho. Contudo, ainda existem limitagdes em
todos os inquéritos examinados.

Na PNS de 2019, ndo é possivel identificar o morador especifico que esta recebendo
cuidados. Recomenda-se adaptar a pesquisa, semelhante @ PNADC, adicionando a pergunta:
"No ultimo més, a qual(ais) morador(es) dedicou esses cuidados?". Essa inclusdo possibilitaria
uma analise mais precisa das relacdes de apoio no contexto domeéstico.

No ambito do ELSI-Brasil, propde-se desvincular o paradigma do cuidado como uma
forma de retribuicdo, integrando-o efetivamente na sec¢do dedicada ao trabalho. Além disso, é
sugerido descentralizar a abordagem da pergunta KO referente ao cuidado a pessoas idosas.
Recomenda-se uma reestruturacdo que contemple categorias de resposta mais especificas e a
possibilidade de escolhas mdltiplas, buscando uma compreensdo mais abrangente desse
aspecto.

A CONVID e a CUIDA-COVID emergem como os inquéritos mais profundos no que
diz respeito as condicdes de saude e socioeconémicas dos familiares cuidadores de pessoas
idosas. No entanto, devido a sua aplicacdo online e ao periodo especifico da pandemia,
apresentam limitagdes. Suas perguntas podem ser analisadas para possivel inclusdo em outros
inquéritos de alcance nacional.

Os desafios enfrentados pelos familiares cuidadores, agravados pelo envelhecimento
da populacéo e pela reducdo do tamanho das familias, apontam para a necessidade urgente de
politicas de apoio. Comparando com experiéncias de outros paises, que adotam medidas como
beneficios financeiros e inclusdo no sistema de seguridade social, fica evidente que o Brasil
tem espaco para avangar na criagdo de politicas que reconhecam e valorizem o trabalho dos
cuidadores familiares.

A busca por maior representatividade nos inquéritos populacionais, com a incluséo
ativa de grupos marginalizados e a revisdo das perguntas para capturar a diversidade de
experiéncias, surge como resposta fundamental para combater a invisibilidade estatistica.

A revisdo integrativa realizada na dissertacdo constatou a diversidade de instrumentos
disponiveis para mensurar qualidade de vida e sobrecarga dos cuidadores, associada a falta de
consenso sobre limitagdes nas ABVD e AIVD, dificultando uma analise aprofundada das
condigdes de vida e trabalho dos familiares cuidadores em ambito nacional.

Nesse contexto, é preciso engajamento da comunidade cientifica para a melhoria das
pesquisas e coleta de dados. Como por exemplo no caso de 1987, onde o IBGE convocou

representantes desses grupos para colaborar na melhoria de suas pesquisas e dos métodos de
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coleta de dados. Em resposta a essas pressoes, a partir de 1987, a PNAD passou a incluir
informacdo anual sobre a autodeclaragédo de cor da populagéo. Dessa forma, a defesa por dados
e informacéo de qualidade sobre cuidadores familiares é essencial para melhor compreender
suas necessidades e garantir que politicas e apoio adequados sejam desenvolvidos para essa
populagéo.

Retomando a proposta da Organizacdo Nacional da Saude (ONU) Mulheres sobre
investimento em politicas de apoio aos familiares cuidadores, essa visdo abrangente baseada
em direitos, igualdade de género, aspectos econdmicos e sustentabilidade oferece uma
perspectiva crucial para a recuperagdo socioecondmica na América Latina e Caribe. A reflexdo
sobre desfamiliarizacdo e desmercantilizacdo se destaca como ponto central para garantir o
direito ao cuidado em sua plenitude, destacando a importancia vital desse grupo na sociedade.

E imperativo que o trabalho doméstico e de cuidado ndo remunerado seja trazido a luz
e que o cuidado seja reconhecido como um direito fundamental para orientar a implementacao
de politicas publicas no Brasil. Este reconhecimento deve ser pautado por uma perspectiva
interseccional que estimule uma reorganizacéao efetiva na oferta e distribuicdo dos cuidados.
Nesse contexto, a producéo de informacao e conhecimento emerge como um elemento crucial

para impulsionar essa transformacao.
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Oliveira Silva, Rosana; Marques Freitas, Carolina.
2018.
Cuidado informal e remunerado aos gf;g;ggg%g;ﬁ;’glgerggsoes
idosos no Brasil (Pesquisa Nacional de associados 4 ajuda informal
19 | Saude, 2013). Lima-Costa, Maria; Peixoto, Sérgio; | Portugués Brasil 2013 .
X e e e remunerada a idosos com
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- - R de 2012 de enfrentamento no
Alexandra de Oliveira Matias; Fonseca, Aline - - -
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Caruso de; Oliveira, Patricia Aparecida de. qualidade de vida e
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