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RESUMO

Esta dissertacdo de Mestrado integra um estudo de base sobre responsabilidade
filial. Teve por objetivo adaptar a etapa qualitativa do instrumento elaborado por
pesquisadores canadenses. O processo de adaptacdo compreendeu as etapas de
equivaléncia conceitual, de itens, equivaléncia semantica e operacional. A
equivaléncia conceitual e de itens baseou-se na revisdo bibliografica da tematica
nestes dois contextos e na discussdo com um comité de especialistas. A
equivaléncia semantica abrangeu as etapas de traducéo inicial, retraducdo, comité
de especialistas e pré-teste. A equivaléncia operacional baseou-se na analise da
aplicacdo do instrumento. O comité de especialistas, composto por profissionais
vinculados a pesquisa, docéncia e assisténcia na area de saude do idoso e saude
coletiva analisou a equivaléncia conceitual, de itens e semantica, entre a versao em
portugués e o instrumento original. A versao final em portugués foi aplicada, por
meio de pré-teste, a uma amostra de 11 filhos cuidadores de pessoas idosas
cadastradas no Programa de Atendimento Domiciliar da Unidade Béasica de Saude
Santa Cecilia/HCPA, no municipio de Porto Alegre. A caracterizacdo da amostra
gue serviu para validar o instrumento indicou que a maioria dos participantes era do
sexo feminino, com idade entre 40 a 67 anos e divorciada ou separada. As filhas
cuidavam da mae, vilva, com idade entre 71 a 97 anos. Por meio das repostas
abertas do instrumento, foi possivel estruturar quatro categorias: possibilidade de
institucionalizacdo dos pais idosos, expectativa de cuidado, as dificuldades em ser
filho cuidador e a responsabilidade filial. A versdo em portugués apresentou uma
boa equivaléncia semantica e os resultados demonstraram que 0s conceitos e itens

utilizados no instrumento canadense sao aplicaveis a realidade local.

Descritores: Estudo de validacdo. Cuidadores. Idoso. Enfermagem.



RESUMEN

Esta tesis de Maestria hace parte de un estudio de base acerca de la
responsabilidad filial. Tuvo por objetivo adaptar la etapa cualitativa del instrumento
elaborado por investigadores canadienses. El proceso de adaptacion abarcéd las
etapas de equivalencia conceptual, de items y de equivalencia semantica. La
equivalencia conceptual y de items se baso en la revision bibliogréfica de la tematica
en estos dos entornos y en la discusion con un comité de expertos. La equivalencia
semantica abarcé las etapas de traduccioén inicial, de retraduccion, del comité de
expertos y del pre-test. La equivalencia operacional se basd en el analisis de la
aplicacion del instrumento. El comité de expertos, compuesto por profesionales
vinculados a la investigacion, docencia y asistencia en el area de salud del anciano y
salud colectiva analizé la equivalencia conceptual, de items y semantica, entre la
version en portugués y el instrumento original. La version final en portugués fue
aplicada, por medio del pre-test, a una muestra de 11 hijos cuidadores de personas
ancianas registradas en el Programa de Atendimento Domiciliar da Unidade Basica
de Saude Santa Cecilia/HCPA, en la ciudad de Porto Alegre. La caracterizacion de
la muestra que sirvid para validar el instrumento indic6 que la mayoria de los
participantes era del sexo femenino, con edad entre 40 a 67 afios y divorciada o
separada. Las hijas cuidaban de la madre, viuda, con edad entre 71 a 97 afios. Por
medio de las respuestas abiertas del instrumento, fue posible estructurar cuatro
categorias: posibilidad de institucionalizacion de los padres ancianos, expectativas
de cuidado, las dificultades en ser hijo cuidador y la responsabilidad filial. La version
en portugués presentd una buena equivalencia semantica y los resultados
demostraron que los conceptos e items utilizados en el instrumento canadiense son

aplicables a la realidad local.

Descriptores: Estudios de validacion. Cuidadores. Anciano. Enfermeria.



ABSTRACT

The following Master’s Degree thesis conveys a basis study on filial responsibility. It
aimed to adapt the qualitative step of the instrument elaborated by Canadian
researchers. The adaptation process approached the steps of conceptual, items, as
well as semantic and operational equivalence. Conceptual equivalence and items
equivalence was based on the bibliographical research of the theme in these two
contexts and in the discussion of a specialists committee. The semantic equivalence
approached the steps of initial translation, retranslation, specialists committee, and
pretest. The operational equivalence was basically applying the instrument. The
committee has analyzed the conceptual items, and semantic equivalence; between
the version in Portuguese and the original instrument, resulting in the reformulation of
some items, making them clearer and of an easier comprehension. The final version
in Portuguese was applied, through a pretest, to a sample of 11 elderly caregivers
registered in the Homecare Service Program in the Santa Cecilia Basic Health Ward
HCPA, in the city of Porto Alegre. The characterization of the sample that served to
validate the instrument indicated that most of the participants were female, at age
ranging from 40 to 67 years old, divorced or separated; which took care of the
mother, widow, at age from 71 to 97 years old. From the answers obtained in the
open questions, it was possible to structure four categories: feasibility of
institutionalization of elderly parents, expectation of care from caregivers in relation to
their children, filial responsibility, and difficulties in being a caregiver. The version in
Portuguese presented a good semantic equivalence and the results displayed the
fact that concepts and items used in the Canadian instrument are applicable to the

local reality.

Descriptors: Validation study. Caregivers. Elderly. Nursing.
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1 INTRODUCAO

O objeto de estudo desta dissertacdo de Mestrado é a responsabilidade filial
no cuidado aos pais idosos. A responsabilidade final € um conceito em construcéo,
que no presente estudo € definida como uma norma social quanto ao
comportamento dos filhos em relacdo ao processo de cuidado com os pais idosos.
Ela também é entendida como o direito dos pais em receber apoio e cuidado de
seus filhos durante o processo de envelhecimento, podendo ser avaliada por meio
de atitudes e comportamentos dos filhos para cuidar e apoiar seus pais nesse
processo™). Enquanto uma atitude ou crenca, a responsabilidade filial pode envolver
tanto um sentimento de obrigacdo e afeto, como necessidades percebidas,
orientacdo familiar e desejo de reciprocidade. Além disso, abrange complexas
combinacbes de motivacbes para os filhos cuidarem de pais idosos, como
sentimentos externos e internos, obrigatérios e arbitrarios®?.

Atitude € conceituada como uma avaliacdo pessoal que envolve uma opiniao
transitoria ou permanente de avaliar positivamente ou negativamente um objeto, que
pode ser uma categoria de pessoas ou situacfes. A atitude exerce influéncia no
comportamento individual e, por conseguinte, na sociedade como um todo®. J4 o
termo comportamento’, na perspectiva da responsabilidade filial, é entendido como
uma conduta individual relacionado a historia de interacao familiar.

No contexto internacional, a responsabilidade filial no cuidado aos pais idosos
tem sido tema de algumas investigacbes com o intuito de compreender o significado
de cuidar e da responsabilidade filial para os filhos cuidadores®®.

As atitudes e comportamentos de cuidar dos filhos cuidadores foram
estudados pelos pesquisadores do Centro de Estudos sobre Envelhecimento da
Universidade de Victoria-Canada, no estudo de base denominado:
“‘Responsabilidade filial em diferentes contextos: uma comparacgao entre atitudes e
comportamentos filiais no cuidado aos adultos idosos”. Esse estudo foi desenvolvido
no Canada e na China entre trés grupos culturais, os cuidadores de origem

canadense, chinesa e de origem chinesa, mas residentes no Canada®.

" Neste estudo, utilizou-se o conceito de comportamento de Piercy (1998), citado por Funk (2005)
Piercy, K. Theorizing about family caregiving: the role of responsibility. Journal of Marriage and the
Family, 1998: 60(1), 109-118.
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Os pesquisadores canadenses tém interesse em ampliar o estudo dessa
temética para outros contextos. Desse modo, a presente investigacao integra o
estudo de base que vem sendo desenvolvido no Brasil em parceria com o0s
pesquisadores canadenses em uma regiao de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, e
esta vinculado ao Nucleo de Estudos em Educacdo e Saude na Familia e
Comunidade da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (NEESFAC/UFRGS).

O objetivo da investigacdo de base supracitada € compreender, dentro dos
diferentes contextos estudados, como e sob quais circunstancias os filhos cuidam de
seus pais idosos, examinar a relacdo entre as atitudes de responsabilidade filial e os
comportamentos de cuidar e como esse cuidado afeta a qualidade de vida desses
cuidadores. Nesse sentido o estudo propde-se a responder a trés questdes de
pesquisa nos diferentes contextos estudados®, a saber:

— Quaéo similares séo: as atitudes com respeito a responsabilidade filial; os
tipos e quantidades de comportamentos de cuidado e a coeréncia entre
atitudes e comportamentos?

— As atitudes, comportamentos e coeréncia entre estes estdo relacionadas
as caracteristicas estruturais (como género e condi¢cdes socioeconémicas)
e culturais (como lacos familiares)?

— Como essas atitudes, comportamentos e coeréncia entre estes estao
relacionados ao bem-estar do cuidador?

Nos paises desenvolvidos, principalmente nas sociedades anglo-saxdnicas,
os valores de individualismo e independéncia estdo muito arraigados e, de certo
modo, reduzem as obrigacdes familiares dos filhos para com os pais idosos, sendo a
tarefa do cuidado considerada uma responsabilidade do Estado. Nas culturas latinas
e asiaticas é presumido, frequentemente, que os filhos tém a responsabilidade de
cuidar de seus pais®”.

No Brasil, a Constituicdo Federal assinala o dever dos pais de assistir, criar e
educar os filhos menores; e, de outro lado, os filhos maiores tém o dever de ajudar e
amparar os pais na velhice, caréncia ou enfermidade. Ressalta também a
responsabilidade da sociedade e do Estado, juntamente com a familia, de amparar
as pessoas idosas, e que isso deve ser feito preferencialmente nos domicilios®. Tais
direitos sdo assegurados também pelo Estatuto do Idoso e pela Politica Nacional de
Salde da Pessoa Idosa (PNSPI) ©19,
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Apesar dos avangos na legislacdo brasileira, em muitos casos, a
responsabilidade pelo cuidado para com as pessoas idosas recai sobre a familia.
Alguns fatores tém impacto sobre o cuidado familiar as pessoas idosas, entre 0s
guais, pode-se citar as diversidades culturais e mudancas sociais recentes, como a
crescente individualizacdo, a migracdo de jovens para cidades a procura de
trabalho, a inser¢do das mulheres no mercado de trabalho formal, o aumento das
taxas de divorcio e as mudancgas na estrutura familiar. Essa realidade, entre outras,
ocasiona o arrefecimento de cuidadores familiares disponiveis para cuidar dos
individuos mais velhos®",

No contexto internacional, em torno de 80% dos cuidados as pessoas idosas,
séo fornecidos por cuidadores familiares, e o conceito de cuidador filial € atribuido
aos filhos cuidadores que assumem essa responsabilidade. O filho cuidador,
geralmente, é uma mulher na idade adulta®**?.

No Brasil, algumas pesquisas vém explorando o universo de cuidadores de
pessoas idosas™?Y. Do mesmo modo que no cenario internacional, os cuidadores
sdo primordialmente a familia, em especial a mulher, enquanto esposa ou filha.
Entretanto, o foco principal dos estudos brasileiros é a caracterizagcdo dos
cuidadores e as tarefas desempenhadas por eles. Outros estudos analisam ainda o
significado de cuidar e a sobrecarga emocional advinda da funcdo de cuidador.

Face ao exposto, verifica-se que a responsabilidade filial € uma tematica
relativamente nova no Brasil, e ainda ndo foi incluida nas pesquisas da area do
envelhecimento de modo especifico,.

O estudo de base no Brasil apdia-se no instrumento Filial Responsibility
elaborado por pesquisadores canadenses®, que abrange questdes abertas e
fechadas e sete escalas de dominio publico. As escalas de dominio publico séo:
escala de sobrecarga do cuidador®®? index de bem-estar pessoal®, expectativa

1Y piedade filial'®® satisfacdo com a vida®®, mensuracdo da qualidade dos

filia
relacionamentos®” e a escala de afeto familiar®®. Ressalta-se que, as demais
escalas, ainda nao foram validadas para uso no Brasil.

Uma maneira que os pesquisadores vém utilizando para suprir a caréncia de
estudos nacionais é a utilizacdo de instrumentos internacionais. Porém, para que
esses instrumentos possam ser utilizados em contextos diferentes é necessario
realizar um processo de adaptacgéo transcultural que contemple o contexto cultural e

o estilo de vida de cada populacéo em estudo®.
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O presente estudo fundamenta-se no referencial tedrico-metodologico de
adaptacao transcultural que compreendeu as etapas de equivaléncia conceitual, de

itens, semantica e operacional®*3?

. Cabe salientar que esse processo geralmente é
usado para a validagao de instrumentos de afericdo, mas foi adotado por apresentar
etapas e nuancas abrangentes que permitiram ao pesquisador adequé-las ao tipo de
estudo.

A realizacao do estudo de base no Brasil justifica-se a medida que se agrega
a outro estudo internacional, e, desse modo, pode contribuir para o desenvolvimento
de pesquisas em diferentes contextos, promovendo a integracdo de informacgdes
cientificas entre os dois nucleos de pesquisa e suas universidades e permitindo a
comparacdo dos resultados obtidos. Além disso, enfatiza-se a relevancia da
pesquisa para area da Gerontologia no Brasil, onde o envelhecimento da populacao
é acentuado e vem ocorrendo de maneira rapida e progressiva.

Entre as contribuicbes do estudo, esta pesquisa podera contribuir para
realizacdo de outros estudos nacionais que abordem os aspectos relacionados a
responsabilidade filial. No contexto local, a investigacdo podera fornecer subsidios
para implementacao de praticas assistenciais e politicas publicas em uma realidade
social especifica, ampliando a compreensédo acerca da responsabilidade filial no
contexto de uma regido do Rio Grande do Sul. Para a Enfermagem, o estudo
possibilitara uma maior compreensdo acerca das atitudes pessoais e dos
comportamentos de cuidar dos filhos cuidadores, no processo de responsabilidade
filial entre diferentes familias, contribuindo desse modo para uma abordagem
holistica dessas familias levando em consideracdo crencas, valores e experiéncias
dos filhos cuidadores. Neste contexto a presente investigacdo podera potencializar o
planejamento e ampliar as a¢des na atencéo a saude desta populacédo, bem como a
formacdo de uma rede de apoio integrando os sistemas formais e informais, visando

a promocao, prevencao e recuperacao da saude do idoso, cuidador e familia.
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2 OBJETIVOS

Para desenvolver todas as etapas propostas no referencial tedrico
metodologico de adaptacdo transcultural, o presente estudo desmembra-se em

objetivo geral e especificos.

2.1 Objetivo geral

— Adaptar a etapa qualitativa do instrumento Filial Responsibility no

cuidado aos pais idosos em uma regido de Porto Alegre/RS.

2.2 Objetivos especificos

— analisar a equivaléncia conceitual, de itens e semantica entre a
traducdo e o instrumento original por meio de um comité de
especialistas;

— elaborar a versdo final da etapa qualitativa do instrumento em
portugués;

— validar a versdo em portugués por meio de pré-teste com os filhos
cuidadores de pessoas idosas cadastradas no Programa de
Atendimento Domiciliar da UBS Santa Cecilia/HCPA; e,

— analisar a equivaléncia operacional da versao validada no pré-teste.
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3 CONSTRUCAO TEORICA SOBRE O OBJETO DE ESTUDO

Nesta secdo, serdo apresentados 0s eixos tematicos que fundamentam o
desenvolvimento deste estudo. Optou-se por dividi-lA em cinco topicos, assim
denominados: o envelhecimento populacional; o envelhecimento na agenda das
politicas publicas; o apoio social formal e informal as pessoas idosas; o cuidador
informal de pessoas idosas; e, 0 cuidado intergeracional e a responsabilidade filial
no cuidado aos pais idosos.

3.1 O envelhecimento populacional

O envelhecimento é um processo complexo, pluridimensional, marcado por
fendbmenos inerentes e simultaneos, acompanhado por perdas e aquisices, tanto
individuais quanto coletivas. Apesar do processo de envelhecimento ser individual,
como o ser humano vive em coletividade, ele sofre influéncias da sociedade®?.

Ja o envelhecimento populacional é definido como “a mudanca na estrutura
etaria da populacédo, o que produz um aumento do peso relativo das pessoas acima
de determinada idade, considerada como definidora do inicio da velhice”®?. E um
fendmeno mundial, que n&o acontece de forma equitativa nos diferentes paises e
contextos socioecondmicos. Nos paises em desenvolvimento, a transicéo
demografica ocorreu de maneira rapida e progressiva, em um contexto de
desigualdades sociais e econdmicas. Ja nos paises desenvolvidos, o incremento da
populacéo idosa ocorreu de forma gradual, quando outros aspectos basicos de vida
ja haviam sido alcancados por seus cidaddos®?.

A Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD), realizada pelo IBGE,
revelou que o contingente de pessoas com mais de 60 anos somava cerca de 21
milhdes em 2008. Esse numero supera a populacdo idosa de varios paises
europeus, como Franca, Inglaterra e Itdlia. No periodo entre 1998 e 2008, a
proporcdo de pessoas idosas no contexto populacional aumentou de 8,8% para
11,1%. JA4 no grupo etadrio de 80 anos ou mais, o0 crescimento foi de

aproximadamente 70,0%, superando as demais faixas etarias. Em numeros
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absolutos, estima-se que este segmento, em 2008, alcangava cerca trés milhdes de
pessoas®?.

No Rio Grande do Sul, os dados da PNAD indicam que a populagéo idosa
corresponde a 13,5% da populacao geral. O Rio Grande do Sul € o segundo estado
com maior proporcdo de idosos, sendo superado apenas pelo Rio de Janeiro
(14,9%)®Y. O municipio de Porto Alegre possuia 204.900 pessoas com 60 anos ou
mais na época da pesquisa ©°.

No Brasil, entre as diversas consequéncias a serem enfrentadas pelas
familias e servicos de salde, destaca-se 0 aumento da proporcdo de pessoas
idosas, em sua maioria com baixo nivel socioecondmico, com baixa escolaridade e
com alta prevaléncia de Doencas Crbnicas Nao-Transmissiveis (DCNTs). Esse
fendmeno gera impacto e novas demandas na area da saude, levando a
necessidade de (re)organizar os modelos assistenciais para atender as
necessidades de salide desse grupo populacional cada vez mais expressivo®®3®)

A heterogeneidade dessa populacdo e as diversidades que envolvem o
processo de envelhecimento , como, por exemplo, as desigualdades sociais, geram
novos desafios aos servicos de saude e incitam uma maior preocupacdo em relagcao
ao desenvolvimento de politicas e programas que atendam as necessidades de
sautde e promovam cuidados especificos direcionados as suas peculiaridades®*3?.

Desse modo, o envelhecimento com dependéncia torna-se um desafio a ser
incorporado pela area da saude, em que se contrapdem duas situacdes: a primeira
refere-se as condi¢cdes necessarias para a manutencdo dos cuidados ao idoso na
comunidade; a segunda, as condi¢cbes da familia para assumir os cuidados ao
idoso™“?.

E notorio destacar que, & medida em que a pessoa idosa vai envelhecendo,
muitas vezes concomitante a presenca de patologias ou comorbidades, podera
ocorrer o comprometimento da capacidade funcional, implicando em necessidades
de cuidados, aumentando a responsabilidade sobre a familia. Porém, as familias
nem sempre tém condicBes favoraveis para proporcionar cuidado as pessoas
idosas, em funcdo das condi¢cBes socioeconbmicas ou auséncia de uma pessoa

para assumir o cuidado ou falta de apoio familiar e dos servicos de saude.
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3.2 O envelhecimento na agenda das politicas publicas

A partir da década de 1970, os programas sociais direcionados ao
enfrentamento do processo de envelhecimento dos paises desenvolvidos surgiram
visando a manutencdo do papel social e re-insercdo das pessoas idosas na
sociedade, bem como a prevencéo da perda de sua autonomia®?.

Em 1978, na Declaracdo de Alma Ata, a saude da populagéo idosa comeca a
ser enfatizada. Foram apontadas algumas medidas que implicam na busca de
estilos de vida mais saudaveis para a promocdo da saude e um envelhecimento
ativo?).

Em 1982, foi realizada em Viena a | Assembleia Mundial sobre o
Envelhecimento. Foi o primeiro férum global intergovernamental centrado na questéo
do envelhecimento populacional, o qual resultou na aprovacdo do Plan de Accion
Internacional de Viena sobre el envejecimiento considerado o marco inicial para o
estabelecimento de uma agenda internacional de politicas publicas para a populacéo
idosa™). Esse Plano prop6s estratégias e programas a serem desenvolvidos pelos
paises desenvolvidos, tornando-se um evento de referéncia na area e marco inicial
para o estabelecimento de politicas publicas para a populacdo idosa nestes paises.
Nessa época, o tema envelhecimento ndo era foco de atencdo nem dos poderes
publicos internacionais, nem no Brasil***¥,

Assim, iniciou-se um programa de acao internacional com o objetivo de
garantir a seguranca econémica e social da populacdo e assegurar os direitos das
pessoas idosas*?.

Na Conferéncia de Jacarta, promovida pela ONU, em 1997, a populacao
idosa é destacada como um grupo prioritario de atencdo nas acdes de promocéao da
satde™.

Somente em 2002, no contexto internacional, retomaram-se as discussdes
sobre as questbes envolvendo o envelhecimento populacional durante a i
Assembleia Mundial sobre o Envelhecimento realizada em Madri. Na ocasido foi
aprovada uma nova declarag¢do politica e um novo plano de acdo para adocéo de
medidas sobre o envelhecimento no inicio do século XX1“¥.

O Plano de Madri dedicou atengao especial aos problemas provenientes do

processo de envelhecimento dos paises em desenvolvimento, fundamentado em
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principios basicos, tais como: na participacdo ativa dos idosos na sociedade; na luta
contra a pobreza; nos fomentos da saude e do bem-estar na velhice; na promoc¢éao
do envelhecimento saudavel; e, e na criacdo de um entorno propicio e favoravel ao
envelhecimento®®,

No Brasil, a promulgacédo da Constituicdo Federal do Brasil (CFB) de 1988,
estabeleceu que a organizacdo do sistema de saude deveria ser baseada nos
principios da universalidade do acesso, integralidade, equidade, descentralizacéo da
assisténcia a saude e participacdo popular. Para tanto, a implantacdo do Sistema
Unico de Saude (SUS) pressupde a adocdo do modelo tecno-assistencial de
Vigilancia da Saude, e, por conseguinte, a reorganizacao dos servi¢os de salde e a
adequacéo das praticas sanitarias, com o propésito de atender as necessidades de
salde da populacdo“®. Para tanto, a organizacdo dos servicos de satde deve
responder, também, as crescentes demandas da populacdo que envelhece.

A CFB, visando melhorar as condicbes de vida da populacédo idosa e
assegurar seus direitos na sociedade, institui, em suas disposicdes, 0 conceito de
Seguridade Social, fazendo com que a rede de protecdo social passe do enfoque
assistencialista para uma visdo de cidadania. Em dezembro de 1993, a Lei Organica
da Assisténcia Social n. 8742 regulamentou os principios constitucionais referentes
a assisténcia social. Nessa lei, ficaram estabelecidos programas e projetos de
atencdo as pessoas idosas, sob a responsabilidade das trés esferas de governo.
Regulamenta, ainda, a concessdo do beneficio de prestacdo continuada de
assisténcia as pessoas maiores de 70 anos de idade pertencentes a familias com
renda mensal per capita inferior a 1/4 do salario minimo. Em 1998, a idade minima
para o recebimento do beneficio foi reduzida para 67 anos e em 2004 para 65
anos“®.

Em 1994, foi instituida pela Lei n. 8842/94 a Politica Nacional do ldoso (PNI).
O propdsito da PNI foi assegurar os direitos sociais da populacdo idosa baseada em
principios e diretrizes para a efetivacdo entre a Unido, os Estados e os Municipios
na execucao de programas e projetos para promover autonomia, integracdo e
participacdo na sociedade desta populacdo®”. Essa politica rege-se por cinco
principios:

— a familia, a sociedade e o Estado tém o dever de assegurar ao idoso todos 0s
direitos de cidadania, garantindo sua participagcdo na comunidade,

defendendo sua dignidade, seu bem-estar e seu direito a vida;
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— 0 processo de envelhecimento diz respeito a sociedade em geral e deve ser
objeto de conhecimento e informagao para todos;

— o0 idoso néo deve sofrer discriminagéo de qualquer natureza;

— o0 idoso € o destinatério e principal agente das mudangas sociais propostas
por esta politica; e,

— diferencas econdbmicas, sociais e regionais, bem como contradi¢cdes entre o
meio rural e urbano, serdo levadas em conta na execucdo das
transformacdes que esta politica propde™?.

Em 2003, o Congresso Nacional aprova o Estatuto do ldoso (Lei n. 10.741).
No seu Artigo 3° o Estatuto especifica a responsabilidade da familia em relacédo ao
cuidado as pessoas idosas, bem como da comunidade, da sociedade e do Poder
Publico em assegurar os direitos da populagdo idosa, priorizando a convivéncia
familiar e comunitaria, em detrimento da sua institucionalizacdo®. De acordo com o
Artigo 46 desse Estatuto, a politica de atendimento a populacao idosa sera efetivada
por meio de um conjunto articulado de acdes governamentais e hdo-governamentais
da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios, com base nas
seguintes linhas de acao:

— politicas sociais basicas, previstas na Lei n. 8842/94;

— politicas e programas de assisténcia social, em carater supletivo, para
agueles que necessitarem;

— servigos especiais de prevencdo e atendimento as vitimas de negligéncia,
maus tratos, exploracao, abuso, crueldade e opresséo;

— servico de identificacdo e localizacdo de parentes ou responsaveis por idosos
abandonados em hospitais e instituicdes de longa permanéncia;

— protecéo juridico-social por entidades de defesa dos direitos dos idosos; e,

— mobilizacdo da opinido publica no sentido da participacdo dos diversos
segmentos da sociedade no atendimento ao idoso®.

Em 2006, é estabelecida a Portaria n. 399/GM com a finalidade de pactuar
metas e objetivos entre as trés esferas de governo a serem alcancados para
consolidar os principios do SUS e qualificar a gestdo publica. O Pacto pela Saude é
apresentado em trés dimensdes: Pacto pela Vida, Pacto em Defesa do SUS e Pacto
de Gestdo“®. Entre as prioridades estabelecidas nesse Pacto, a satude do idoso é

assegurada por meio das seguintes diretrizes: promoc¢ao do envelhecimento ativo e
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saudavel; atencao integral e integrada a saude da pessoa idosa; estimulo as acdes
intersetoriais; implantagdo dos servicos de atengdo domiciliar; acolhimento
preferencial em unidades de saude, respeitando o critério de risco; fortalecimento da
participacdo social; formacéo e educacdo permanente dos trabalhadores de saude
do SUS na &rea de saude da pessoa idosa; divulgacao e informacéo sobre a Politica
Nacional de Saude da Pessoa Idosa para trabalhadores de salde, gestores e
usuarios do SUS; e, promocdo da cooperacdo nacional e internacional das
experiéncias na atencdo a saude da pessoa idosa e apoio ao desenvolvimento de
estudos e pesquisas?.

Em 2006, foi estabelecida a Politica Nacional de Saude da Pessoa ldosa
(PNSPI), em atendimento ao Pacto pela Saude. Conforme a PNSPI, a perda de
capacidade funcional é o principal problema que pode afetar a pessoa idosa. Assim,
a PNSPI tem como objetivo recuperar, manter e promover a autonomia e a
independéncia dos individuos idosos, direcionando medidas coletivas e individuais
de saude para este fim, em consonancia com os principios e diretrizes do SUS. O
conceito de saude para a pessoa idosa se traduz mais pela sua condicdo de
autonomia e independéncia do que pela presenca ou auséncia de doencas®%4?.

A PNSPI, aléem de fundamentar as ac6es do poder publico do setor saude na
atencao integral a populacéo idosa do Brasil, incorpora o cuidado familiar e, ao
mesmo tempo, considera o modelo de cuidado domiciliar essencial a saude desse
grupo populacional. Nesse contexto, o cuidador familiar de idosos passa a ser
considerado uma parte importante para a manutencdo da autonomia, integracéo e
participacdo da pessoa idosa na sociedade, além de ser determinante para o
sucesso das diretrizes das politicas publicas. O incentivo ao retorno do modelo de
cuidados domiciliares teve como principal finalidade minimizar os custos advindos
das internacées dessa populacéo e a melhora da qualidade de vida dos idosos“®49),
Entretanto, € necessaria uma abordagem integrada em seus diversos setores
especificos: saude, economia, mercado de trabalho, seguridade social e educacédo
para que as politicas voltadas para o envelhecimento populacional possam ser
efetivas™?).

Apesar dos avancos em termos legislativos quanto ao papel do Estado na
protecdo da populacdo idosa, as politicas publicas ndo conseguiram acompanhar o
rapido crescimento dessa populacdo e atender todas suas necessidades de saude.

Dessa feita, a responsabilidade sobre as incapacidades ou as doencas crénicas sdo
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assumidas pelos familiares como um problema individual e/ou familiar em funcéo da

auséncia ou precariedade do apoio formal do Estado.

3.4 Apoio social formal e informal

A pessoa idosa necessita de uma rede de apoio formal e informal para
preservar a independéncia ou postergar o declinio da sua capacidade funcional.

O processo de envelhecimento, entre outros fatores, pode acarretar o
comprometimento da saude, tanto fisica como psicologica das pessoas idosas, que
também podem apresentar uma maior susceptibilidade ao enfraquecimento das
redes sociais, como resultante da perda do cénjuge, dos amigos e dos colegas®”.

A terminologia apoio social utilizada em diferentes estudos esta associada a
uma grande diversidade de conceitos. Trata-se de um conceito complexo composto
por varias dimensdes que se associa com a saude dos individuos. Os termos apoio
social e redes sociais sd0 os mais encontrados na literatura®”. Desse modo, é
imprescindivel distinguir esses termos, pois ambos estéo interligados e sdo usados,
muitas vezes, como sinbnimos, porém, com diferencas entre si.

As redes sociais apresentam a sua estrutura qualificando o tipo de vinculo ou
tipo de parentesco entre as pessoas e podem ser quantificadas pelo nimero de
relacbes, pela frequéncia dos contatos mantidos e pelos papéis sociais que elas
estabelecem na rede®?.

A rede de apoio social divide-se em rede de apoio formal e rede de apoio
informal. A rede de apoio formal é constituida pelas relacdes estabelecidas pela
posicdo e papéis na sociedade, incluindo os profissionais, 0s servicos estatais, a
seguranca social e os organizados pelo poder local. Ja a rede de apoio informal é
formada pelos individuos com quem se tem uma relacdo interpessoal e pelas
ligacBes préximas ou envolvimentos afetivos entre estes, compostos por familiares,
amigos, vizinhos, colegas de trabalho e comunidades®*?.

O “apoio social é definido como sendo qualquer informacgao, falada ou néo,
e/ou auxilio material, oferecidos por grupos e/ou pessoas que se conhecem, que
resultam em efeitos emocionais e/ou comportamentos positivos”®¥. Caracteriza-se,

ainda, por um processo reciproco, que pode gerar efeitos positivos para o receptor,
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como também para quem o oferece. O apoio social pode ser visto, ainda, como “um
processo de interagdo entre pessoas ou grupos, que através do contato sistematico
estabelecem vinculos de amizade e de informacdo, recebendo apoio material,
emocional, afetivo, contribuindo para o bem-estar reciproco e construindo fatores
positivos na prevencéo e manutengdo da satde”®?.

A funcdo do apoio social compreende o nivel de recursos fornecidos por
outras pessoas e pode ser especificada em quatro aspectos: apoio emocional, que
envolve expressdes de amor, afeicdo, conversas, visitas, companhia; apoio
instrumental, que se refere aos auxilios nas execucfes das tarefas, provimento de
necessidades em geral, como ajuda para trabalhos préaticos e locomocéao, além de
ajuda financeira; apoio de informacgao, referente a informagdes, aconselhamentos,
sugestdes, orientacdes que podem ser usadas para lidar com problemas e facilitar
sua resolucéo; e, interacdo social positiva, que compreende a disponibilidade de
pessoas com quem é possivel se divertir e relaxar®®.

O apoio social pode constitui-se ainda em um suporte de base diaria, quer
seja, emocional, instrumental e econémico®®. Para os autores o apoio social ndo
deve ser considerado uma acdo em que 0 sujeito apenas recebe, mas, um processo
mutuo, em que a pessoa pode proporcionar e receber apoio ao mesmo tempo.

O apoio social informal, formado por familiares e amigos, pode influenciar
significativamente nos efeitos do estresse nas pessoas mais velhas, pois oferecem
suporte na forma de amor, afeicdo, preocupacdo e assisténcia®®.
Consequentemente, as pessoas que nao tém este tipo de suporte tendem a ter mais
dificuldade para lidar com os agentes estressores da vida diaria. Nesse sentido,
“deve existir uma relagao entre redes formadas por lagos sociais e/ou relagbes com
parentes e amigos e a promoc¢ao da saude, protecdo contra doencas € mesmo
aumento da sobrevida em individuos”®?.

Também “o contato com amigos (antigos ou novos), bem como a
participacdo em atividades de lazer ou grupais, formam um sistema de apoio mutuo
que pode ser bastante benéfico para atender as necessidades dos idosos”®”. Os
Grupos de Ajuda Mdtua sdo uma modalidade de apoio as familias, que oferecem
apoio mutuo, emocional e educacional, constituindo-se em um espaco intercessor de
acolhimento e vinculo, de construcdo de relacdes, de comportamentos e atitudes,
contribuindo, desse modo, para o atendimento de saude das familias e o

enfretamento dos problemas®®
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O apoio social informal, na maioria das vezes, € composto principalmente
pelos conjuges e filhos, e, em menor proporgéo, por outros parentes consanguineos,

fornecendo apoio de ordem instrumental, emocional e econdmica®.

Pesquisa
realizada por inquérito domiciliar com pessoas idosas na regido Noroeste de Porto
Alegre identificou que a maioria ndo se percebe recebendo apoio social informal;
porém, entre as pessoas idosas que relataram receber algum apoio informal, o
mesmo veio dos cbnjuges, irmaos, netos, noras/genros, amigos e vizinhos, sendo
evidenciado um maior apoio social informal entre as mulheres®?.

Em investigacéo realizada no México com pessoas idosas, 0 apoio informal
era prestado principalmente pelos filhos, seguido de noras/genros, conjuges, netos,
amigos irméos e sobrinhos®. Em relacdo ao tipo de apoio, nos dois estudos
supramencionados, o mais referido pelas pessoas idosas foi 0 apoio emocional,
seguido pelo econdmico e instrumental®*?.

A revisdo de literatura de varias investigacdes realizadas na América Latina
evidenciou que a familia é a principal fonte de apoio para as pessoas idosas, sendo
representada principalmente pelos filhos e conjuges®. Resultados semelhantes
foram encontrados em outros estudos sobre o0 apoio domiciliar as pessoas idosas,
no qual a maioria referiu contar com o apoio dos familiares, principalmente os filhos
e conjuges, e no que se refere ao apoio formal, este era prestado pelas Unidades
Basicas de Saude, Equipe de Saude da Familia, principalmente na figura dos

Agentes Comunitarios®+®?),

Pesquisa realizada na Suécia, com pessoas idosas
dependentes de cuidados, também concluiu que o apoio informal e formal s&o
originarios, respectivamente, de cuidadores informais e dos servicos de cuidado
domiciliar®,

Estudo realizado no Rio Grande do Sul identificou que 87% das pessoas
idosas possuiam suporte familiar e social de natureza emocional, material, afetivo e
informativo, de tal forma que as pessoas idosas tinham um bom convivio familiar e
uma interacdo social positiva, o que lhes possibilitava viverem dignamente e com
qualidade de vida®. Outra pesquisa também demonstrou que o apoio social
constitui-se em uma das variaveis intervenientes na qualidade de vida, tanto do
cuidador familiar quanto no processo de reabilitacdo da pessoa idosa®. Os
cuidadores que contavam com algum tipo de apoio sentiam-se amparados com a

preservacdo da saude. J4 os que ndo contavam com apoio, sentiam-se inseguros,
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aprisionados ao papel de cuidador, com muitas perdas pessoais, convivendo com
sofrimentos e com o comprometimento da sua saude.

Diante dessas consideracdes, constata-se que o cuidado as pessoas idosas,
na maioria das vezes, é realizado por um sistema de apoio informal, composto pela
familia, amigos, vizinhos e membros da comunidade. Entretanto, “o idoso e sua
familia necessitam de uma rede de apoio formal ampla que inclui desde o
acompanhamento ambulatorial da pessoa doente até o suporte estratégico,
emocional e institucional para quem cuida”®®,

Nos paises desenvolvidos ha redes de suporte e organiza¢cdes com o objetivo
de manter a pessoa idosa em sua casa. No Brasil, no entanto, praticamente inexiste
uma politica especifica relacionada aos papéis atribuidos as familias e ao apoio
formal que deve ser prestado pela rede de servicos a populacdo em geral e,
especialmente as pessoas idosas com comprometimento funcional®.

Considerando que muitos cuidadores de pessoas idosas também séo idosos
e gue cuidar pode comprometer a sua saude, em consequéncia da sobrecarga
fisica, emocional e financeira, torna-se fundamental a formacédo de uma rede de
apoio integrando os sistemas formais e informais, visando a promocao da saude,

prevencao e recuperacdo dos agravos da pessoa idosa, do cuidador e da familia.

3.5 Cuidador informal de pessoas idosas

O envelhecimento e a mudanca no perfil de saude dessa populacdo
trouxeram a necessidade de alteracfes nas formas de cuidado. Esse fendmeno tem
acarretado grande impacto para a sociedade e gerado novas demandas de acfes de
saude e diversas situacdes a serem enfrentadas pela familia, dentre as quais esta a
necessidade de um cuidador.

Em Gerontologia, cuidador € a terminologia usada para designar as pessoas
gue cuidam de pessoas idosas. Pode ser integrante ou ndo da familia, que costuma
voluntariar-se prestando apoio, com relacfes afetivas, e cuidado a pessoa idosa
doente ou dependente no exercicio das suas atividades diarias, envolvendo
procedimentos basicos sob a orientacdo de profissionais®®. Diferenciam-se duas

categorias de cuidadores: cuidador formal para o profissional contratado (auxiliar de
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enfermagem, acompanhante, empregada doméstica) e cuidador informal para os
familiares, amigos e voluntarios da comunidade. Outros conceitos utilizados sdo os
de cuidador principal e secundario, que se referem, respectivamente, aqueles que
assumem o cuidado em tempo integral, responsabilizando-se por toda a assisténcia
a pessoa idosa, e aqueles que desempenham um papel secundario no auxilio,
geralmente, exercendo menor apoio“?,

A necessidade de cuidadores entre as pessoas idosas foi avaliada em uma
pesquisa realizada na comunidade de Bambui, Minas Gerais"®. Entre os 1.606
idosos participantes da pesquisa, 23% necessitavam de cuidadores, sendo que,
essa necessidade mostrou-se associada as seguintes variaveis: a faixa etaria acima
de 70 anos, ser solteiro, morar sozinho e o consumo regular de cinco ou mais
drinques de bebida alcoolica em algum periodo da vida.

Tornar-se ou ser cuidador familiar de pessoas idosas € uma situacdo que
exige responsabilidade, tempo, carinho, esforco e boa vontade®”. Essa ocupacéo
parece ser uma atividade exercida predominantemente no setor informal de trabalho,
geralmente por um membro da familia do sexo feminino. Na vida familiar existe uma
hierarquia de compromisso em relacdo ao cuidado: em primeiro lugar vem a esposa
e, em seguida, a filha solteira ou que vive sO. Nesse sentido, os idosos casados,
geralmente, eram cuidados por suas esposas, ja 0s viivos eram cuidados, em sua
maioria, pelas filhas, especialmente pelas solteiras, divorciadas ou também vitivas“®
20,66-69)-

Ser cuidador principal de um uma pessoa idosa dependente € uma tarefa que
acarreta varias mudancas na vida do cuidador e da familia que interferem na
dinamica familiar. Varias investigacdes destacam que o cuidador sobrecarregado em
suas atividades acaba enfrentando ruptura de vinculos e baixa participacédo social
decorrentes da nova funcéo, pois vivencia uma experiéncia de inversado de papéis na
estrutura familiar, transposto de uma relacao anterior de reciprocidade para uma de
dependéncia*®?*7%")_ Sabe-se que o cuidador pode ter sua salde ameacada, em
funcdo de situacdes de estresse e sobrecarga, diante da necessidade de cuidado
em tempo integral e também das condi¢cfes de saude do idoso. Além disso, ocorrem
perdas econbmicas pelo aumento dos gastos e, muitas vezes, pela necessidade de
abandono do emprego.

Pesquisa multicéntrica realizada em Santa Catarina e Portugal identificou a

dignificacdo como pessoa, a obrigacdo moral ou pratica, os principios religiosos, 0
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reconhecimento com manifestacdo de gratiddo, o reconhecimento da familia, da
comunidade e do préprio idoso como principais motivos para o0s cuidadores
familiares assumiram o cuidado do familiar idoso. Em alguns casos, o cuidador
assumiu esta funcédo por ser a tnica opcéo de cuidado ao idoso®%®).

Na investigagdo realizada com senescentes cuidadoras de idosos
dependentes em Cascavel/Parand, identificou-se que assumir o cuidado do cénjuge
era atribuido ao conformismo, a resignacédo, ao medo da perda, ao compromisso, a
compaixao, a imposicao familiar para as esposas, além da questdo de género. Para
as filhas, o motivo propulsor era o dever moral da responsabilidade filial, baseada na
reveréncia, débito de gratid&o ou reciprocidade, amizade e amor®®.

Investigagdes internacionais com familiares cuidadores de pessoas idosas
identificaram o cuidado como obrigacdo moral, arraigado aos valores culturais,

0>™_Outro estudo realizado com cuidadores

padrbes socio-histéricos e ao géner
de pessoas idosas na cultura asiatica e americana identificou que, na Asia, o
cuidado também baseava-se nos valores culturais e tradicionais de responsabilidade
filial e no compromisso com a vida, enquanto que nos Estados Unidos baseava-se
no respeito, na gratiddo, no amor e na obrigacdo filial de cuidado com os pais
idosos. Assim, ao estudar a experiéncia de cuidado nas duas culturas foram
encontrados como significado de cuidado as obrigacdes filiais, o crescimento
pessoal dos cuidadores e a integracdo de valores culturais e papéis sociais".
Também o estudo realizado no Canada em relacdo a responsabilidade de cuidado
das noras para com 0s sogros, revelou como fatores motivadores as normas
culturais em relacdo a responsabilidade por familiares idosos, os direitos dos idosos,
as regras da familia e a disponibilidade para assumir o cuidado para elas se
tornarem cuidadoras(’®.

Outro estudo com familiares cuidadores de pessoas com doenca de
Alzheimer, integrantes de um Grupo de Ajuda Mutua, mostrou que a experiéncia de
cuidado constituiu-se em uma oportunidade de salde, dignidade, respeito,
afetividade, amor ao proximo, insercdo social, exercicio da cidadania, enfim,
oportunidade de vida para os cuidadores'’. J& outra investigacdo com cuidadores
de pessoas com doenca de Alzheimer identificou sentimentos antagdnicos como:
amor e raiva, paciéncia e intolerancia, carinho, tristeza, irritacdo, desanimo, pena,
revolta, insegurancga, negativismo, soliddo, divida quanto aos cuidados, medo de

ficar doente também, medo que o paciente sofra, medo do paciente morrer. Apesar
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desses sentimentos, os cuidadores consideram o cuidar de um familiar idoso como
um processo de aprendizagem®.

Outras investigacdes com cuidadores informais de idosos também
evidenciaram situacdes adversas de sofrimento e sacrificios enfrentados pelos
cuidadores. Além disso, os cuidadores manifestaram sentimentos de tristezas,
depressao, dor, fé, esperanca no processo de cuidado®"".

Pesquisas também identificaram a falta de apoio formal no que se refere a
assisténcia as necessidades de saude da familia e do cuidador, como a falta de
transporte para a locomocdo dos idosos até os Servicos de Saude entre as
dificuldades dessa fun¢do. Outras dificuldades citadas foram a resisténcia do idoso
ao cuidado, ao ambiente domiciliar inadequado para atendimento e a falta de
conhecimento para o cuidado("®"®.

Encontram-se estudos que avaliam também a qualidade de vida de
cuidadores de idosos®" 989 pontuando que os cuidadores sobrecarregados e
desgastados tém a qualidade de vida mais comprometida.

Outras pesquisas analisam ainda, as intervencbes baseadas em acdes
educativas e grupos de apoio para cuidadores de idosos. A educacdo em saude
pode contribuir para mudancas no estilo de vida e fornecer informagcbes na
realizacdo do cuidado, propiciando o aprendizado de novas formas de cuidar a
manifestacéo das necessidades dos envolvidos, permitindo que eles dialoguem com
os profissionais de satde!®8Y,

Estudos bibliograficos também vém sendo realizados sobre o idoso, o
cuidador familiar e os modelos de atencédo direcionados ao cuidador informal, os
guais acenam para importancia da ampliacdo de estratégias que tenham o cuidador
como sujeito das politicas publicas, valorizando a rede de suporte ao idoso
dependente%82),

No Brasil, apesar dos avancos nha legislacdo direcionada ao segmento
populacional idoso, praticamente inexiste uma politica de apoio especifica as
familias cuidadoras, e o0 sistema de saude ainda ndo fornece o suporte formal
adequado ao idoso que adoece nem & familia que dele cuida*8?,

Apesar dos estudos mostrarem relagdes positivas no processo de cuidar de
um familiar idoso, a problematica vivenciada pelos cuidadores revela a necessidade
de incremento das modalidades de grupos de apoio e programas de atendimento

domiciliar, bem como dos servicos de informacao, orientagdo, encaminhamento e
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capacitacdo dos profissionais da area de salude. Destacam-se também a caréncia de
programas ou politicas de saude que atendam as necessidades de saude e
respondam as demandas de cuidado diante da heterogeneidade desta populagéo
envelhecida e da complexidade que envolve o processo de cuidar e ser cuidado.

3.6 Cuidado intergeracional a pessoa idosa e responsabilidade filial

As transformacdes socioecondmicas que vém ocorrendo na sociedade tém
impactos diretos na vida cotidiana das familias. No Brasil, o Terceiro Milénio inicia
com grandes mudancgas na vida familiar ocasionadas pela queda da fecundidade
gue, nos ultimos 40 anos, reduziu significativamente o tamanho das familias,
gerando familias mais verticalizadas, com poucos parentes de primeiro e segundo
graus®.

A estrutura familiar modificou-se a partir do processo de industrializacao,
urbanizacdo e modernizagdo, que ocasionou transformacbes em relacdo a
composicdo, ao tamanho, aos papeis sociais e a algumas funcbes familiares. Na
familia extensa, a mulher assumia o cuidado aos mais velhos. A diminuicdo do
numero de filhos e a insercdo da mulher no mercado de trabalho podem dificultar o
cuidado familiar & pessoa idosa®?.

Aspectos como a postergacdo da nupicialidade, o aumento das familias
monoparentais, a diminuicdo da disponibilidade de tempo e 0 excesso de
individualismo geram mudancas nas relacdes familiares, resultando em lagos cada
vez mais frageis e menos solidarios®®.

Dessa forma, a familia deve ser entendida de forma integral em seu espaco
social e reconhecida como sujeito social portador de autonomia, reconhecendo-se
gue é na familia que ocorrem as interacdes e conflitos que influenciam no cuidado
das pessoas idosas. Para tanto, devem ser considerados os aspectos relacionados
a dinamica familiar, seu funcionamento, suas func¢bBes, desenvolvimento e
caracteristicas sociais, culturais, demograficas e epidemiolégicas®?.

Em todas as fases da vida, a familia exerce uma importancia fundamental.
Em alguns paises, é considerada como a Unica alternativa de apoio, tanto pela co-

residéncia como pela transferéncia de bens e recursos financeiros®). Estudos
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destacam a existéncia de um importante e crescente fluxo de apoio no sentido que
vai da pessoa idosa a familia. A pessoa idosa, em muitos casos, assume o papel de

cuidadora ou provedora de apoio familiar®*%”

. Pesquisa com pessoas idosas em
Séo Paulo identificou que estes eram, na sua maioria, provedores de apoio, seja
financeiro, ou executando afazeres domésticos e/ou cuidando dos netos®”.

No Brasil, a situacdo de dependéncia das pessoas idosas em relacdo a
familia comeca a tornar-se motivo de especial preocupag¢ao, a medida que “as
relacbes de troca e ajuda mutua entre pais e filhos sdo o principal fator que tem
assegurado, ao longo da histéria, a sobrevivéncia nas idades mais avancadas” ©®.

Ha mais de trés décadas, a familia extensa prioriza o apoio mituo entre as
geracgOes, o qual advem da construcdo de vinculos entre os parentes, das relagbes
entre as geracOes, da responsabilidade filial e do comportamento do responsavel
pelo cuidado®®. Esse apoio entre os membros de uma familia é mantido por meio de

um contrato intergeracional. Esse contrato envolve:

[...] lacos de afeto, sentimentos de reciprocidade sobre a vida,
poderosos incentivos econdmicos ou san¢Bes negativas, e amplos
valores culturais. Os sentimentos de afeto e a obrigacdo ou a
promessa de beneficios econdmicos sdo fatores que asseguram o
contrato familiar informal entre as geracdes, mas as outras variaveis
também contribuem. Recursos limitados e a auséncia de filhos séo,
talvez, as razdes mais importantes para explicar por que as pessoas
idosas com algum tipo de deficiéncia podem ser negligenciadas,
esquecidas, ou mesmo abandonadas. Entdo, sob algumas
circunstancias, o contrato pode falhar, como, por exemplo, na
auséncia de filhos®%%9,

A relacdo entre pais e filhos é construida, historicamente, desde a infancia e
adolescéncia e em uma perspectiva mais ampla caracteriza-se com uma relacéao de
dependéncia. Os filhos crescem com o apoio de seus pais e 0 apoio se torna mutuo
guando o filho adulto se encarrega de ajudar o pai ou a mae, mas ainda continua
recebendo algum tipo de apoio dos pais. A medida que os anos passam, ha uma
troca de papéis, de tal modo que os pai deixam de ser os provedores do cuidado e
tornam-se dependente do cuidado dos filhos®.

Verifica-se que as relagfes familiares ndo sdo neutras, elas expressam as
histdrias individuais e coletivas dos seus membros, sendo que as caracteristicas e 0
comportamento das pessoas idosas podem ser, frequentemente, influenciados pelo

ambiente familiar e pelas relacdes construidas®?.
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Essas relagbes exercem influéncias significativas no processo cuidado, uma

vez que:

O idoso de hoje pode ser aguela pessoa jovem que ndo conseguiu
compreender ou se aproximar dos filhos de maneira afetuosa no
passado; como tal, o fato de estar dependente, acamado ou em
cadeira de rodas, ndo € suficiente para eliminar os tragos negativos
residuais que entrelacaram sua relacdo com esses filhos, ou para
reconstruir lagcos familiares, que nunca tiveram alicerce, & custa de
piedade, doenca e sofrimento™°3%",

7

Porém, quando a relacdo entre ambos é caracterizada por vinculos de
afeicdo, os cuidadores toleram melhor o 6nus do cuidado. Além disso, esse tipo de
relacionamento desperta no cuidador o desejo de prestar assisténcia ao idoso, nao
apenas devido ao seu compromisso ou obrigacdo, mas por vontade propria®®.

Verifica-se, assim, que o cuidado familiar as pessoas idosas é uma questao
complexa que gera discussdes em diferentes contextos. Em algumas sociedades, o
cuidado dos filhos aos pais idosos parece ser uma tradicdo, uma obrigacdo, um
comportamento instintivo, automatico e constante, como o instinto materno; porém,
em alguns casos, isso ndo ocorre naturalmente®V.

No Brasil, existe uma tradicdo e uma responsabilidade legal que delega a

D Além da

familia a obrigacdo de cuidar de um membro doente e/ou idoso
legislacéo, a cultura religiosa dominante (cristianismo) institui também os preceitos
de respeito e valorizacdo dos pais, entretanto, ndo € imperativo que os filhos
assumam o cuidado aos pais idosos e dependentes. A responsabilidade em
assumir o cuidado fica a critério de cada um e podera haver negligéncia no cuidado
em alguns casos Y. J4 nas sociedades anglo-saxdnicas, como ja4 comentado, a
tarefa do cuidado € considerada uma responsabilidade do Estado, o que, reduz as
obrigacdes familiares dos filhos para com os pais idosos.

Conforme ja destacado, a responsabilidade filial € um conceito em construcao
relacionado a uma norma social quanto ao comportamento dos filhos em relacdo ao
processo de cuidado com os pais®™. Mais do que um comportamento individual,
existem normas sociais que definem as tarefas e obrigacdes no papel dos filhos em
relacéo ao cuidado aos pais idosos®.

As normas sociais sobre responsabilidade filial explicitam situacGes
especificas, e podem estar relacionadas as questdes sobre o género e o cuidado

entre diferentes geracdes. Elas serdo moldadas, ainda, dentro de cada familia, por
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meio de expectativas e percepcdes dos filhos cuidadores e dos pais idosos®. Além
das questbes relacionadas ao género, as atitudes relacionadas as normas de
responsabilidade estdo atreladas também a uma estrutura social de fatores, como:
etnia, raca, nivel socioeconémico, idade, salude, composicdo familiar e nivel de
necessidade de cuidado®.

Investigacao realizada em Pequim e Hong Kong, com familiares cuidadores
de pessoas idosas identificou que para os filhos cuidadores o cuidado era
considerado como um direito dos pais e uma obrigacdo deles, um ato de
reciprocidade aos que lhes deram a vida"?.

Outra pesquisa realizada em Hong Kong examinou que a responsabilidade de
cuidado para as filhas cuidadoras era vista como uma expectativa social. Na China,
a funcdo de apoio financeiro € atribuida aos filhos homens, enquanto que para as
mulheres é imposto o dever de cuidar. As filhas demonstram ainda sentimentos de
inquietacdo e tolerancia quanto a compreensédo do seu dever como mulher e filha,
contudo elas consideram que esta expectativa social ndo deve ser questionada, uma
vez que nasce dentro delas, pelo fato de serem mulheres e que a sociedade espera
gue elas assumam este papel. Além disso, as filhas consideram o cuidado
dispensado aos pais idosos como um ato de obrigacéo e retribuicdo em virtude do
cuidado dispensado a elas quando criancas®?.

Estudo realizado no Canada e na China examinou a relacdo entre as atitudes
e 0 comportamento dos filhos cuidadores em trés grupos diferentes. Néo foi
encontrada associacdo entre atitudes e comportamento de cuidado dos pais entre 0s
filnos canadenses, ou seja, os filhos expressavam a importancia do cuidado,
entretanto ndo apresentavam atitudes de cuidado. Entre os cuidadores chineses,
houve associacdo de atitude de responsabilidade filial com comportamentos de
cuidado relacionados ao suporte emocional e financeiro™.

Estudos realizados com filhas cuidadoras e maes idosas identificaram que
para as filhas o cuidado era exercido mutuamente, baseado nos lacos afetivos com

tolerancia relacional ou aceitacéo e com redefinicdo da relacdo mée e filha®®.
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4 REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO

Para desenvolver este estudo de validacdo buscou-se fundamentagcdo no
referencial tedrico-metodolégico de adaptacdo, transcultural de instrumentos
internacionais.

Historicamente, a adaptacdo transcultural de instrumentos elaborados em
outro contexto ou outro idioma baseava-se na simples traducdo da lingua original
para o portugués e, excepcionalmente, na realizacdo da retrotraducdo por meio da
comparacéo literal com a nova versdo®. Porém, esse processo é complexo e deve
levar em consideracdo as diferencas culturais, locais e regionais. Para o
instrumento ser efetivamente utilizado em diferentes contextos, deve ser realizado
um processo de adaptacao transcultural, o qual envolve uma traducao literal de
palavras e frases com um procedimento meticuloso que contemple os diferentes
contextos e estilos de vida da populag&do-alvo 9.

Em paises como o Brasil, que possui raizes culturais heterogéneas, a
proposicdo de termos coloquiais tipicos, facilmente aceitos e compreendidos em
uma regido ou estado do pais, as crencas e comportamentos, entre outras
diversidades devem ser consideradas pelos pesquisadores ao adaptar um
instrumento. Assim, € necessario analisar se um conceito pode ser aplicado em
pesquisas abrangendo culturas diferentes, e se ele pode ser interpretado
similarmente na nova cultura®. Autores da &rea de adaptacdo consideram que,
cientificamente, ndo basta realizar uma simples traducdo do instrumento, é
necessario comprovar a sua adequacao e adaptacdo ao contexto cultural onde sera
realizado o estudo®.

Varios estudos apresentam apreciacfes de abordagens tedricas e propostas
processuais para realizar a adaptacdo transcultural de instrumentos de
afericao@309719) Em geral, as narrativas dos autores apresentam etapas de
adaptacdo semelhantes, todavia ndo ha consenso quanto as estratégias utilizadas.
Entre esses estudos, 0s autores ressaltam que alguns aspectos devem ser

considerados durante as etapas do processo®*®". tais como:
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— Equivaléncia idiomética: refere-se as expressdes coloquiais ou idiomaticas,
gue geralmente sao dificeis de serem traduzidas. Os tradutores e comité de
especialistas devem procurar expressdes equivalentes.

— Equivaléncia cultural ou experimental: refere-se a obtencdo de coeréncia
entre as experiéncias diarias ou culturais do pais de origem do instrumento
com aquelas do pais ou cultura para o qual o instrumento est4d sendo
adaptado, ou seja, € preciso verificar se determinado item possui contexto
semelhante na populacao-alvo.

— Equivaléncia conceitual: refere-se a verificacdo se determinadas palavras ou
expressbes possuem significado conceitual semelhante ou possuem a
mesma pertinéncia em diferentes culturas, buscando adequar os conceitos
dos termos utilizados.

Autores propdem um roteiro de apreciacdo de seis tipos de equivaléncias:
equivaléncia conceitual, de item, semantica, operacional, de mensuracdo e

29 De modo similar, o0 modelo utilizado®”

funcional prevé as etapas de: traducao;
sintese; revisdo por um comité de especialistas; back translation; pré-teste e
verificacdo das medidas psicométricas.

De acordo com o referencial tedrico-metodolégico de adaptacédo transcultural
de instrumentos e os estudos referenciados, as principais etapas desse processo

serdo descritas a seguir.

4.1 Equivaléncia conceitual e de itens

A equivaléncia conceitual consiste em explorar se os diferentes termos do
instrumento original ttm o mesmo significado em diferentes culturas, ou seja, se o
resultado do constructo de interesse se assemelha tanto na populacao de origem do

5(29.30,103)

instrumento, quanto naquela a ser estudad A equivaléncia de itens

investiga se ha adequacédo de cada item abordado no instrumento original, em
relacdo a capacidade de representar tais dimensdes na populacdo onde o
instrumento pretende ser utilizado. Avalia-se, ainda, a pertinéncia desses a realidade

investigada e compreenséo da populacéo que sera estudada 30193104,
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A equivaléncia conceitual e de itens é realizada por meio de revisdes
bibliograficas sobre a tematica nas duas culturas e na discussdo com o comité de
especialistas dos itens e conceitos propostos no instrumento original, sua relevancia

e pertinéncia a realidade da populagdo-alvo®®9°:103),

4.2 Equivaléncia semantica

A equivaléncia semantica refere-se a capacidade de transferéncia dos
significados abordados no instrumento original para verséo traduzida, propiciando
um efeito similar nos respondentes nas duas culturas. Ela fundamenta-se na analise
gramatical e de vocabularios com o objetivo de verificar se as palavras utilizadas no
instrumento original expressam o mesmo conceito na cultura local e se a tradugéo
dos itens é adequada a realidade local®%¥,

A avaliacdo semantica inclui aspectos relativos ao significado referencial e
geral de cada item que compde o instrumento. Por meio da avaliagdo do significado
e do referencial, investiga-se a correspondéncia literal entre os termos/palavras
presentes no instrumento original e na versao traduzida. No significado geral,
procura-se avaliar o impacto que termos ou frases tém no contexto cultural da
populacédo-alvo.

A andlise da equivaléncia semantica abrange as etapas: traducao inicial,
retrotraducéo, avaliacdo da equivaléncia semantica entre a traducéo e o instrumento

original, comité de especialistas e o pré-teste® %),

4.2.1 Traducéo inicial

A traducéo inicial para a lingua portuguesa falada no Brasil deve ser realizada
por dois profissionais com dominio na lingua inglesa. Sugere-se que mais duas
versdes sejam obtidas de forma independente para que, oportunamente, se tenha

mais op¢Bes para definir os termos a serem utilizados na versao final >3,
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As duas traducbes devem ser comparadas pelos tradutores e pelo
coordenador do estudo para evitar as discrepancias. Caso elas sejam identificadas,

os dois tradutores devem entrar em um consenso e elaborar uma Unica versio®?,

4.2.2 Retrotraducgéao

A retrotraducao da versao final para o idioma original deve ser realizada por
dois tradutores bilingues de forma independente. Na sequéncia, outro tradutor
bilingue avalia formalmente a equivaléncia entre as retrotraducfes e o instrumento
original. Além de independente, essa avaliacao deve ser cega em relacao a etapa de
traducao inicial #°3%:

E sugerido que os tradutores devem ter como lingua-mée aquela original do
instrumento e, preferencialmente, ndo serem profissionais da area da saude, nem
terem maiores conhecimentos na area em estudo ©%,

A verséao retrotraduzida deve ser encaminhada aos autores do instrumento
original para avaliacdo"%). Essa avaliacdo tem o propésito de analisar se durante o
processo de adaptacdo transcultural houve modificagcbes quanto ao seu formato
original, como retirada de algum item ou acréscimo de outros itens, modificacbes
nos critérios de pontuacdo ou mesmo na aplicacdo do teste. Essas modificagdes,
muitas vezes, podem comprometer a equivaléncia entre o instrumento original e a

versao traduzida e, consequentemente, suas caracteristicas e aplicacdes.

4.2.3 Avaliacdo da equivaléncia semantica entre a versdo em portugués e o

instrumento original

A avaliacdo da equivaléncia semantica compreende a comparacado entre a
traducdo inicial e o instrumento original, mediante a analise dos conceitos contidos
no instrumento original se eles terdo significados idénticos e/ou semelhantes nas

diferentes culturas®?.
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Essa etapa envolve a discussao com um comité de especialistas, que pode
ser 0 mesmo grupo que participou da etapa de avaliacdo da equivaléncia conceitual
e itens. Tem como objetivo identificar e encaminhar os problemas de cada uma das
atividades pregressas®=3%.

Tal avaliagdo permite identificar as inconsisténcias e 0s erros conceituais
cometidos durante a traducéo, e também analisar se ha o mesmo significado de uma
palavra no original e na respectiva tradugéo, ou seja, se a versado obtida reflete o
mesmo contelido da versédo original. Presume-se que exista uma correspondéncia

literal entre estas®?.

4.2.4 Comité de especialistas

O papel do comité é avaliar a equivaléncia conceitual, de itens e semantica
entre o0 instrumento original e a versdo em portugués, sob a perspectiva do
significado referencial dos termos/palavras que constituem o instrumento. Por meio
dessa comparacao, é possivel detectar erros de traducéao, identificar as expressoées
ou conceitos inadequados para a realidade local, buscando adequa-los ou substitui-
los por outros que ndo comprometam os objetivos da pesquisa®>%.

Esse comité pode ser composto por pesquisadores com conhecimento na
area da saude, em metodologia, em linglistica, nos conceitos a serem analisados e
na finalidade do instrumento, ou seja, os experts. Os profissionais que atuam na
assisténcia a populacdo em estudo também podem fazer parte desse grupo. Além
desses profissionais, um dos tradutores envolvido na traducéo inicial (de preferéncia,
aquele encarregado da comparacao formal entre as retrotraducdes e o instrumento
original) deve compor o comité de especialistas®®?.

Nessa etapa, a validade de conteudo € realizada por meio de uma analise
minuciosa de cada conceito e item que abarca o instrumento. A partir da
consolidacéo de todas as versdes do instrumento, o comité deve obter um consenso
guanto as equivaléncias e elaborar a versao final para ser aplicada por meio do preé-

teste a uma amostra da populacdo em estudo®*1%.
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4.2 .5 Pré-teste

A Ultima etapa da equivaléncia semantica abrange a aplicacéo da versao final
em portugués a uma amostra da populacdo em estudo por meio do pré-teste. A
finalidade do pré-teste é avaliar a qualidade da traducédo, verificar os aspectos
praticos da sua aplicacdo e avaliar a compreensdo da populacdo em estudo quanto
as questdes e os termos abordados no instrumento®®%),

Existem duas formas de executar o pré-teste. A primeira é a aplicacdo da
versao final do instrumento a uma amostra da populacéo em estudo com o propdsito
de identificar palavras ou perguntas de dificil compreensdo, avaliar a sua
aceitabilidade e comentar sobre o instrumento em geral; a segunda, discussdo da
versdo original e das versfes finais do instrumento com um grupo de pessoas
bilingues e especialistas na area do instrumento°®.

A partir da analise dos estudos de adaptacdo, nao foi identificado um
consenso quanto ao numero exato de participantes para aplicacdo do pré-teste a

uma amostra da populacgao.

4.3 Equivaléncia operacional

A equivaléncia operacional refere-se a uma comparacao entre 0s aspectos
praticos da utilizacdo de um instrumento na cultura de origem e na nova populacéo
com a qual o estudo sera desenvolvido. Verifica-se a eficacia da aplicacdo do
instrumento ao analisarem-se algumas das suas caracteristicas, como veiculo e
formato das questdes/instrucées, cenario de administracdo o modo de aplicagdo®.

Em muitos casos, as mudancas operacionais sdo decorrentes de
circunstancias em que o instrumento deve ou pode ser usado. Essa etapa pode ser
avaliada pelo mesmo grupo de especialistas que participaram das etapas

anteriores®?.



45

4.4 Equivaléncia de mensuragéao

A equivaléncia de mensuragdo baseia-se na investigacdo das propriedades
psicométricas do instrumento. Essa analise pode ser realizada por meio da

avaliacdo de confiabilidade, validade de construto e validade de critério®*3%,

4.5 Equivaléncia funcional

A equivaléncia funcional € uma sintese de resultado das equivaléncias
identificadas nas demais etapas de avaliacdo. Essa sintese capta se a eficiéncia de

um instrumento é similarmente satisfatéria em duas ou mais culturas®®,
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5 METODOS

Neste capitulo, sdo apresentados o tipo de estudo, a etapa qualitativa do
instrumento sobre responsabilidade filial, as etapas do processo de adaptacéo, o
cenario estudado, os participantes do comité de especialistas e do pré-teste, os
procedimentos para o trabalho com o comité, os procedimentos para a coleta de
dados no pré-teste, 0 método de andlise dos dados e informacdes, bem como, as
consideracdes bhioéticas que nortearam a realizacao desta pesquisa.

5.1 Tipo de estudo

Estudo de validacdo da etapa qualitativa de instrumento que analisa a

responsabilidade filial no cuidado aos pais idosos®*3?,

5.2 A etapa qualitativa do instrumento Filial Responsibility

A etapa qualitativa do instrumento é composta por questdes abertas e
fechadas (ANEXO A).

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

Ja as questdes abertas versam sobre as atitudes do filho cuidador a respeito:
da possibilidade de institucionalizacdo dos pais e possibilidade/ocorréncia de co-
residéncia; da percepcdo sobre a responsabilidade de cuidar dos pais; do tipo de
apoio prestado e quem realiza o apoio; da satisfacdo em realizar cuidados aos pais;

das expectativas com relagdo ao seu proprio envelhecimento e de serem cuidados
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por seus filhos; das atividades de vida diaria e a necessidade de assisténcia; dos
lacos familiares (ou seja, como os filhos cuidadores avaliam a relagdo com seus
pais); e, dos sentimentos de responsabilidade pelo cuidado aos pais e conselhos
para outros cuidadores. Possui, ainda, uma questao aberta que permite ao cuidador
acrescentar algum aspecto ndo abordado no instrumento (questbes 5d, 5f, 5i, 6¢, 9d,
9e, 9f, 9g, 9h, 9i, 9j, 9k, 19a, 19b, 19c, 19d, 23a, 23b, 23c, 29b, 32c, 34, 35).

As demais questdes sdo normalmente utilizadas em estudos gerontolégicos
para caracterizar aspectos relacionados a saude-doenca, tanto para as pessoas
idosas como seus cuidadores. As questdes 12, 13, 14, 15 e 16 abordam a
autoavaliacdo da saude do cuidador, como ele avalia a saude dos seus pais e
investiga a possibilidade de ocorréncia de deméncia ou déficit cognitivo. A questédo
20a solicita ao cuidador que avalie a necessidade de auxilio para a realizacdo das
Atividades da Vida Diéaria (AVD). A escala de AVD vem sendo utilizada em varios

estudos epidemioldgicos no Brasil.

5.3 Etapas do processo de adaptacao

Neste estudo, foram utilizadas e adaptadas ao tipo de instrumento as etapas

12930 N&o foram

de equivaléncia conceitual, de itens, semantica e operaciona
realizadas as etapas de equivaléncia de mensuracdo e funcional, pois elas séo
utilizadas para validacdo de instrumentos de afericdo e o instrumento em questao

apresenta uma abordagem qualitativa.

5.3.1 Equivaléncia conceitual e de itens

Baseou-se na revisao bibliografica sobre a tematica e no referencial utilizado
no estudo canadense. Posteriormente, promoveu-se uma discussdo por meio da
técnica de grupo focal com o comité de especialistas sobre o conceito de
responsabilidade filial e analisou-se a pertinéncia e a relevancia dos conceitos e

itens propostos no instrumento original a realidade local do estudo.
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5.3.2 Equivaléncia semantica

Compreendeu a traducéo inicial, a retrotraducéo, comité de especialistas e 0
pré-teste.

Traducao inicial: O instrumento foi traduzido para a lingua portuguesa falada
no Brasil, de forma independente, por duas professoras doutoras em Enfermagem
com dominio na lingua inglesa. Ambas conheciam o0s objetivos do estudo. Na
sequéncia, a pesquisadora reuniu-se com tradutoras para analisar e comparar as
duas versdes com o instrumento original. Mediante o consenso entre as tradutoras,
obteve-se uma sintese da verséao final em portugués.

Retrotraducéo: a versédo final em portugués foi retraduzida para o idioma
original por dois tradutores bilingues, de forma independente (ambos ndo conheciam
a versao original do instrumento). De modo semelhante, a etapa inicial obteve um
consenso entre os tradutores e foi elaborada a versédo sintese da retrotraducéo.
Entretanto, houve a necessidade de uma nova avaliagdo semantica entre o
consenso da versao retraduzida e o instrumento original, a qual foi realizada por um
integrante do comité com amplo dominio na lingua inglesa e conhecimento na area
do estudo, sendo necessaria a adequacao de alguns termos técnicos. Essa versao
foi enviada a autora canadense para comparacdo com O instrumento original
(ANEXO F).

Comité de especialistas: compreendeu a discussdo com um comité de
especialistas, formado por uma equipe multidisciplinar vinculado a pesquisa, ensino
e assisténcia no campo de saude do idoso. O comité realizou a avaliacdo da
equivaléncia conceitual, de itens e semantica entre a versdo em portugués e o
instrumento original. Optou-se em utilizar a técnica de grupo focal como metodologia
de trabalho.

Pré-teste: a versao final em portugués foi aplicada por meio pré-teste a uma
amostra de 11 filhos cuidadores de pessoas idosas, cadastradas no Programa de
Atendimento Domiciliar (PAD) da Unidade Basica de Saude (UBS) Santa Cecilia do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre Rio Grande do Sul(HCPA). A aplicacéo do pré-
teste foi realizada por meio de entrevista estruturada™®”. Nessa etapa, realizou-se a

analise da validade de conteddo mediante a aplicacdo de um instrumento de
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avaliacdo (APENDICE A), por meio do qual os participantes da pesquisa foram

questionados quanto & compreensao das questdes abordadas®.

5.2.3 Equivaléncia operacional

A equivaléncia operacional foi realizada mediante a andlise dos aspectos que

envolveram os métodos de aplicacao do instrumento ao contexto local do estudo.

5.4 Cenario do estudo

O cenario do estudo foi a UBS Santa Cecilia do HCPA do municipio de Porto
Alegre Rio Grande do Sul. O qual é dividido em 16 Distritos Sanitarios que compdem
as oito Gerencias Distritais, onde a UBS Santa Cecilia pertence a Geréncia Distrital
Centro e foi inaugurada em outubro de 2004, como resultado da parceria entre a
Prefeitura Municipal de Porto Alegre, o HCPA e a UFGRS, com o objetivo de prestar
atendimento em atencao basica e especializada a populacéo adstrita.

A area de abrangéncia do Distrito Centro possui uma populacdo de 266.896
habitantes, representando 19,62% da populacdo do municipio. Nesse Distrito, a
populacdo com 60 anos ou mais de idade totaliza 49.642 habitantes%.

A escolha desse campo ocorreu a partir da vinculacdo da UBS Santa Cecilia,
HCPA e UFRGS e por essa constituir-se em um campo de formacéo profissional e
de pesquisa. Além disso, desenvolve vérias atividades de atencdo as pessoas
idosas e seus cuidadores, dentre os quais se destaca o PAD, cujo objetivo é prestar

assisténcia aos usuarios acamados e sua familia da area de abrangéncia.
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5.5 Participantes do estudo

Na etapa de adaptacédo do instrumento, os participantes do estudo foram os
seis profissionais que compuseram o0 comité.

Os critérios de inclusé@o e exclusdo para compor o comité foram:

Critérios de incluséo: ser profissional com ensino superior com experiéncia
na pesquisa, docéncia e assisténcia na area de saude do idoso e saude coletiva.

Critérios de excluséo: como critério de exclusédo foi considerado a recusa
em participar do estudo.

Na etapa de validacdo do instrumento, no pré-tese, os participantes foram os
11 filhos cuidadores.

Os critérios de incluséo e excluséo dos filhos cuidadores foram:

Critérios de incluséao: ser referenciado como filho(a) cuidador de pessoas
com idade igual ou superior a 60" anos, cadastrados no PAD.

Critérios de exclusao: filhos cuidadores menores de 18 anos.

5.6 Procedimentos para o pré-teste

Em setembro de 2009, o PAD da UBS Santa Cecilia contava com 79 pessoas
idosas cadastradas, dos quais 28 tinham com referéncia de cuidador um filho.

Os filhos cuidadores foram convidados a participar do estudo mediante
contato telefénico. Aqueles que nao possuiam telefone foram contatados
pessoalmente, por meio de visitas no domicilio. Dos 28 cuidadores, 10 nao
cuidavam mais de seus pais em funcdo do falecimento deles, um estava
acompanhando o idoso em internacdo hospitalar durante o periodo de coleta de
dados e dois ndo aceitaram participar do estudo. Houve ainda um cuidador que néo

foi localizado, outro que néo era filho e dois cuidadores de as pessoas idosas nao

T Neste estudo consideraram-se pessoas idosas aquelas com idade igual ou superior a sessenta
anos, conforme critério cronolégico adotado pelo Brasil, de acordo com a “I Assembleia Mundial sobre
o Envelhecimento Humano” realizada em 1982, pela Organizagéo das Nac¢des Unidas.
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pertenciam mais a area de abrangéncia da UBS Santa Cecilia. A busca pelos
participantes no domicilio foi realizada trés vezes e contou-se com o auxilio de uma
estudante de enfermagem, capacitada para tal.

Assim, ao total, participaram do estudos 11 filhos cuidadores. Eles assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias, permanecendo uma
com os participantes e outra com a pesquisadora (APENDICE B).

As entrevistas foram agendadas e realizadas individualmente pela
pesquisadora mestranda nos domicilios dos sujeitos no periodo entre agosto e
outubro de 2009. Elas foram gravadas em um dispositivo de audio Mp4 e as
perguntas abertas foram transcritas pela bolsista voluntaria. Para conduzir as
entrevistas utilizou-se um manual de orientacdo para coleta das informacdes
(APENDICE C). Apds a entrevista, empregou-se um instrumento de avaliacdo®®, no
gual os participantes foram questionados quanto a compreensdo das questdes
abordadas (APENDICE A).

Para preservar a identidade dos participantes, utilizaram-se codigos
compostos pelas palavras filho/filha associada a numeros entre 1 e 11, de acordo

com a ordem das entrevistas (filha 1, filha 2.....).

5.7 Procedimentos para os encontros com o comité de especialistas

A modalidade de abordagem utilizada com o comité de especialistas foi a
técnica de grupo focal®@95193109110) "5 emprego dessa técnica teve como objetivo
adaptar e validar as questdes do instrumento sobre responsabilidade filial e
promover uma discussdo sobre a relevancia e pertinéncia dos itens e conceitos
abordados no instrumento original a realidade local.

Os integrantes do comité de especialistas foram escolhidos conforme os
interesses da pesquisa e de acordo com os critérios de homogeneidade

preconizados pela técnica de grupo focal®

, has sugestbes de composicao de
comité de autores que abordam o processo de adaptacdo transcultural®® e de
acordo com o0s objetivos da pesquisa. Todos foram convidados a participar do
estudo e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias,

(APENDICE D).
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A organizacdo e sistematizacdo dos grupos focais, no que se refere ao
namero de encontros, a composi¢ao, a duracdo, ao local das sessdes e a dimensao
do grupo, foi alicercada na metodologia proposta por autores da area*****2.

Foram realizados trés encontros com o comité de especialistas orientado por
uma agenda (APENDICE E), no periodo entre junho e julho de 2009. Os encontros
foram realizados na sala da Coordenacdo dos Servicos Médicos da UBS Santa
Cecilia. Optou-se em realizar as sessdes nesse local para facilitar o acesso dos
profissionais da UBS. As discussdes foram gravadas mediante autorizacdo dos
participantes, no entanto n&do foram transcritas, mas utilizadas para subsidiar o

processo de adaptacdo do instrumento.

5.8 Anélise dos dados e informacdes do pré-teste

Primeiramente, os dados referentes a caracterizacdo sociodemografica da
populacdo em estudo foram gerenciados no banco de dados do programa Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), versdo 13.0, e analisados por meio da
estatistica descritiva.

Para analise das informacdes relacionadas a responsabilidade filial, utilizou-
se a Andlise Tematica que compreendeu trés etapas: pré-analise, exploracdo do
material e tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo**®.

Na fase da pré-andlise ocorreu a organizacdo das informacbes e a
sistematizacdo das ideias iniciais. Procedeu-se uma leitura flutuante, ou seja, o
contato exaustivo do material, destacando elementos principais com a finalidade de
identificar unidades de registro (palavras-chave). Na segunda etapa, realizou-se a
exploracdo do material que consistiu na codificacdo, classificacdo e agregacdo dos
dados. A seguir, elaboraram-se as categorias empiricas responsaveis pela
especificacdo do tema. Na ultima etapa, procedeu-se o tratamento dos resultados e
interpretacao.

As categorias foram construidas tendo por base as questdes abertas do
instrumento que envolviam os aspectos relacionados a responsabilidade filial no

cuidado aos pais idosos:
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— Possibilidade de institucionalizagdo dos pais idosos: foi elaborada a partir das
guestdes 5d e 5f, que versam sobre quais circunstancias os filhos cuidadores
admitiriam seus pais em uma Instituicdo de Longa Permanéncia para |dosos.
Essas questdes sao aplicadas, de maneira individual, aos filhos que residem
com o0s pais e aos que sdo cuidadores, mas moram em sua propria
residéncia. Como apenas uma filha ndo morava com os pais e n&do houve
diferenca nas respostas, elaborou-se apenas uma categoria;

— Expectativa de cuidado: originou-se da questdo 6¢, sobre o que 0s idosos
esperam dos seus filhos em termos de cuidado durante o seu
envelhecimento;

— Dificuldades em ser filho cuidador: foi elaborada a partir das questdes 23a e
23b sobre o que o filho pensa ser a parte mais dificil na prestacdo de cuidado
aos pais idosos e a outra se refere a satisfacdo pessoal do cuidador em
prestar o cuidado aos pais idosos;

— Responsabilidade filial: foi elaborada a partir de quatro questbes (19a, b, c,
d,). As quais abrangem questionamentos sobre a responsabilidade filial, como
€ este esse sentimento para os filhos cuidadores. Interroga-se quando,
aproximadamente, e porqué eles comecaram a se sentirem responsaveis
pelos seus pais. Foram incluidas nesta categoria as questdes (34 e 35) que
versam sobre o conselho que os filhos deixariam para quem esta comecando
a cuidar de seus pais e a ultima questdo era livre para o0 participante

acrescentar algo que o pesquisador nao perguntou.

5.8 Consideracdes bioéticas

A presente investigacao foi aprovada pela Comissao de Pesquisa da Escola
de Enfermagem da UFRGS (ANEXO B), pelo Comité de Etica em Pesquisa do
HCPA sob n° 09-102 (ANEXO C) e pelo Comité de Etica e Pesquisa da Secretaria
Municipal de Saude de Porto Alegre/RS com o parecer n°® 001.027140.09.1 (ANEXO
D).

Obteve-se, via correio eletrbnico, autorizagdo da autora canadense para a

realizagc&o do processo de adaptacao do instrumento (ANEXO E).
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Os principios éticos foram respeitados procurando proteger os direitos das
pessoas envolvidas, assegurando-lhes o anonimato e a liberdade de néo
participarem ou retirarem-se da pesquisa em qualquer momento, se assim
desejassem.

Os beneficios do estudo foram fornecer subsidios para a implementacédo de
praticas assistenciais e politicas publicas voltadas a atencdo de pessoas idosas e
seus cuidadores. O estudo teve carater exclusivamente académico e néo resultara
em implicagbes empregaticias ou hierarquicas aos seus integrantes. Os
desconfortos da pesquisa estiveram relacionados ao tempo dispensado para a
participacdo nos grupos focais e nas entrevistas, além de algum possivel
desconforto psicolégico a partir das tematicas abordadas.

Os instrumentos e as gravacOes serdo guardados pela pesquisadora por

cinco anos, quando, entdo, serédo destruidos.
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6 RESULTADOS

Nesta secdo, apresentam-se o0s resultados das etapas do processo de
adaptacao e, na sequéncia, a caracterizacdo da amostra utilizada, por meio da qual
se validou o instrumento e das categorias tematicas construidas a partir da analise

das respostas das questdes abertas.

6.1 Etapas do processo de adaptacao

As etapas do processo de adaptacdo estdo sintetizadas na Figura 1 e os

resultados descritos na sequencia:



ETAPA QUALITATIVA DO INSTRUMENTO FILIAL RESPONSIBILITY
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Equivaléncia conceitual e de itens/revisao bibliografica/comute de especialistas
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-
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VERSAO FINAL EM
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avalia¢io/ mtegrante do
comité
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N/

Validade de
contetndo

P

Versio em portugués adaptada e validada para uso no Brasil

3

Figura 1 — Sintese das etapas do processo de adaptag¢éo. Adaptada de Weissheimer, 2007.




57

Etapa |: Equivaléncia conceitual e de itens: a revisdo bibliogréfica dos
referenciais que apoiaram 0s conceitos a serem estudados indicou que os itens
utilizados na versao original do instrumento eram adequados ao contexto local do
estudo. Porém, optou-se por adaptar algumas palavras ou expressdes de acordo
com as caracteristicas locais da populacdo em estudo.

Etapa Il: Equivaléncia semantica: Essa etapa correspondeu a traducao
inicial, retrotraducéo, a avaliacéo pelo comité de especialistas e o pré-teste.

Traducao inicial: obtiveram-se duas versbes traduzidas de forma
independente por duas professoras, doutoras em Enfermagem (T1, T2), com
dominio na lingua inglesa. A seguir, a pesquisadora reuniu-se com as tradutoras
para avaliar as discrepancias entre as duas versdes e compara-las com o
instrumento original. Ambas consideraram o instrumento de facil compreensao sem
dificuldades significativas de traducdo, porém as duas versbes apresentaram
algumas discrepéancias de traducéo e houve a necessidade de adequacao. O termo
long-term care institution or nursing home foi traduzido para a lingua portuguesa
como (T1) asilo ou lar de idosos e (T2) InstituicAo de Longa Permanéncia para
Idosos ou lar para idosos (asilos). Optou-se, por consenso, em utilizar a expressao
Instituicdo de Longa Permanéncia para ldosos (ILPI), que é o termo adotado no
Brasil e veio a substituir os termos asilo, abrigo, casa de repouso, lar, clinica
geriatrica, ancianato e similares. As demais alteracdes foram relativas a termos ou
expressdes para os quais foram realizadas pequenas mudancas a fim de possibilitar
uma melhor compreenséo da populacédo local. Assim, chegou-se em um consenso,
resultando em uma sintese das duas versodes (TF).

Retrotraducédo: a TF foi retrotraduzida para a lingua original do instrumento
por dois tradutores, com formacdo em letras, de forma independente. Apds as
traducdes, as versdes foram analisadas, comparadas pelos tradutores e obteve-se
uma versao-sintese retrotraduzida. A qual foi analisada e comparada com as duas
versdes retrotraduzidas pela pesquisadora e por um integrante do comité. Os
seguintes termos técnicos foram adequados: o termo long-stay institution or home
for the elderly utilizado, no consenso dos tradutores, foi adequado para long-term
care facilities or senior housing, e, do mesmo modo, o termo at an institution or
senior housing (nursing home) para at living facilities or nursing home. Dessa forma,
obteve-se a versao final retraduzida (RF) (ANEXO F).
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Essa versdo foi enviada a coordenadora do estudo canadense para
comparacdo com o instrumento original. Apos avaliar a versado retrotraduzida, a
autora canadense questionou a utlizagdo dos termos confident e trust. No
instrumento original, os autores utilizaram o termo confide que esté relacionado a
confianga, ou seja, questiona-se se o filho pode confiar em seu pai, e na versao
retrotraduzida foi utilizado o termo trust, que para a autora teria outra conotagao. Foi
explicado a pesquisadora que em portugués essas palavras, muitas vezes, séo
utilizadas como sindnimos. De acordo com a autora, a retrotraducdo apresentou
uma boa equivaléncia semantica e ndo alterou o objetivo do estudo (ANEXO G).

Comité de especialistas: foram realizados encontros com o comité de
especialistas para a avaliagdo da equivaléncia conceitual, de itens e semantica entre
a versao em portugués e o instrumento original. No primeiro encontro, apresentou-se
0 projeto de pesquisa, as etapas do processo de adaptacdo do instrumento e o
papel do comité na adaptacdo do instrumento. Foram discutidos 0os conceitos de
responsabilidade filial, comportamentos e atitudes. Analisou-se a pertinéncia,
relevancia e capacidade de compreensdo da populacdo-alvo do estudo desses
conceitos, 0s quais, mediante consenso, foram considerados adequados a realidade
local.

Ao final desse encontro, a agenda de grupo foi adequada de acordo com a
disponibilidade dos integrantes (APENDICE E). Esse grupo contou com a presenca
de seis participantes e teve duracdo de uma hora.

No segundo encontro, a pesquisadora fez uma retrospectiva dos assuntos
abordados no encontro anterior como estratégia de validacdo das informacdes
obtidas e foi especificada a proposta de trabalho para aquele encontro. A seguir,
realizou-se a avaliacdo de validade de conteudo de cada questdo, de forma
minuciosa, quanto a equivaléncia semantica entre a versao-sintese em portugués
(TF) e o instrumento original. As discussdes foram coordenadas pela pesquisadora,
seguindo o roteiro das questdes do instrumento resultando em algumas
modificacdes descritas a seguir:

— Adequacdo da questdo referente a escolaridade dos filhos cuidadores a
realidade brasileira. Essa variavel foi coletada por meio de anos completos de
estudo.

— Em relagédo a questdo que aborda o tempo que o pai ou a mde mora com o

cuidador, os especialistas sugeriram que o entrevistador deveria questionar
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ainda se o filho passou a residir com os pais ap0s assumir o cuidado ou se 0s
pais vieram morar com os filhos, realidade frequente no contexto local.
Quanto a terminologia “Instituicdo de Longa Permanéncia para ldosos”, o
comité considerou-a adequada, porém sugeriu que fosse mantido o termo lar
para idosos ou asilos, em um manual de orientacdo para coleta de
informacdes e no instrumento, caso a populacdo em estudo apresentasse
dificuldade de compreensdo. Em relagdo as questdes sobre a
institucionalizacdo dos pais idosos pelos filhos cuidadores, o verbo admitting
utilizado no instrumento original foi traduzido como colocar ou admitir. Na
opinido do comité, a utilizagdo do verbo colocar pode implicar um sentido
pejorativo, como, por exemplo, por num lugar, dispor. Portanto, o0s
especialistas consideraram que o verbo admitir seria mais adequado, visto
gue expressa um sentindo de consentir algo a alguém e principalmente
porque, nesse caso, a admissdo dos pais idosos em uma ILPI expressa um
sentido de consentimento dos proprios idosos.

Quanto a questao que avalia a memoéria dos pais idosos, que pergunta se 0
cuidador observou alguma alteracdo ou dificuldade do idoso para lembrar
coisas que aconteceram recentemente, o comité sugeriu ao pesquisador
acrescentar ainda se o0 cuidador observou alguma alteracdo de
comportamento, como, por exemplo, guardar objetos em lugares improprios
ou esquecer o lugar onde guarda 0s objetos. Tais questionamentos
facilitariam o entendimento dos entrevistados.

A questdo que avalia o apoio financeiro por parte dos filhos aos pais idosos foi
traduzida, respectivamente, como da apoio financeiro (T1) e presta apoio
financeiro (T2). O comité considerou que a primeira tradugdo seria mais
adequada a compreensao da populacéo local, pois emite um sentido de ceder
gratuitamente, oferecer apoio financeiro. Assim, optou-se pela manutencéo da
versdo da T1 e por acrescentar o termo pudesse, 0 que, na opinido dos
especialistas, representaria aos participantes um sentido de indicar uma
possibilidade para prestar apoio financeiro, visto que, na realidade investigada
muitas pessoas idosas podem ser a Unica fonte de apoio financeiro da familia
Apébs, o comité sugeriu acrescentar no manual de orientacdo uma explicacao
sobre os tipos de rendimentos e remuneragdo, uma vez que esses itens

podem néo estar vinculados a um trabalho formal.
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— Ao avaliar a questao que se refere a satisfacao dos filhos cuidadores pelo fato
de prestar cuidados aos pais idosos, quanto ao termo receive any satisfaction
from providing care, o comité questionou se a questdo referia-se a satisfacéo
pessoal ou ao reconhecimento pelo fato de prestar o cuidado. A fim de
elucidar essa questdo, enviou-se e-mail a autora do instrumento, a qual
esclareceu que a questdo refere-se a satisfacdo pessoal. Desse modo, na
versao em portugués, manteve-se a pergunta original.

— O termo ambivalent, utilizado para avaliar os sentimentos dos filhos
cuidadores em relagdo a sua vida familiar, foi traduzido, respectivamente,
pelas tradutoras como ambiguo (T1) e ambivalente (T2). O comité considerou
gue o termo ambivalente € mais adequado por referir-se a dois aspectos
diferentes ou até mesmo opostos. Ja o termo ambiguo, para os especialistas,
pode apresentar mais de um sentido ou significado, duvidoso, equivoco ou
incerto. O comité sugeriu, ainda, acrescentar no manual de orientacdo a
expressao “ora me sinto feliz e ora me sinto infeliz em minha vida familiar”,
caso a populacéo em estudo apresentasse dificuldade de compreensao.

— A guestao relacionada a renda familiar foi adaptada segundo a renda bruta
das pessoas residentes no domicilio do cuidador para posteriormente ser
categorizada em salarios minimos, a partir da renda total das pessoas. O
comité sugeriu questionar também se o cuidador e a pessoa idosa tinham
rendas separadas ou se apenas a pessoa idosa possuia renda. Ainda foi
acrescentada uma subquestdo para identificar quantas pessoas residiam na
casa.

No final do encontro, a pesquisadora fez uma sintese sobre 0s aspectos
discutidos. Nesse encontro, participaram uma professora e quatro profissionais do
PAD.

De acordo com as ponderacdes dos especialistas, elaborou-se a versao final
em portugués e um manual de orientacdo para coleta dos dados com o intuito de
facilitar a conducéo das entrevistas, conforme sugestdo do comité (APENDICE C).

No terceiro encontro, a pesquisadora retomou 0s assuntos discutidos e
apresentou ao grupo o consenso da versao final, elaborado de acordo com as
sugestbes dos encontros anteriores. Realizou-se uma revisao geral do instrumento e
apresentou-se o manual de instrucbes para coleta de informagdes. Mediante

consenso, o comité validou a versao final do instrumento (VF) (ANEXO G).
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No final das etapas do processo de adaptacéo, a pesquisadora elaborou um
quadro-sintese abrangendo a versdo original, T1l, T2, 0 consenso entre
pesquisadora e tradutoras e R1 e R2, o consenso das versdes retrotraduzidas e a
versio final validada pelo comité (APENDICE F).

Pré-teste: A (ltima etapa da equivaléncia semantica compreendeu a
aplicagéo da verséo final a uma amostra de filhos cuidadores. Nesta fase, realizou-
se a avaliagdo da validade de contetdo quanto a compreensao dos vocabularios e
aceitabilidade do instrumento. No Inicio da entrevista, a pesquisadora orientou 0s
participantes a expor davidas sobre as questdes, criticas e sugestdes pertinentes ao
conteudo. A pesquisadora também anotava as questbes que necessitavam ser
repetidas e ao final retomava com os participantes para confirmar se havia duvidas
no entendimento. Os itens e questdes que os participantes apresentaram dificuldade
para responder sdo descritos a seguir:

— Uma participante apresentou dificuldade para compreender a questdo (5d )
sobre em quais circunstancias ela admitiriam sua mae em uma ILPI. A
pesquisadora aprofundou a explicagao utilizando termos como “colocar”,
“institucionalizar”, “passar a residir em instituicdo” e ainda “colocar em um
asilo para idosos”.

— Ao indagar se os participantes consideravam-se responsaveis pelos seus pais
idosos, como era esse sentimento de responsabilidade filial, quando e porque
comecaram a sentirem-se responsaveis, todos os participantes mostraram-se
confusos e surpresos quando arguidos sobre essas questdes, argumentando
gue nunca haviam pensando no assunto. Para os participantes, “assumir o
cuidado era um processo natural, fomos cuidadas quando criancas e tivemos
exemplos da mae cuidando de seus pais”. Porém ao questionar sobre a
possibilidade de alterar essas questfes, facilitando a compreensdo, todas
salientavam que nao havia necessidade, pois, ap0s a explicacdo da
pesquisadora, todos tinham facilidade de responder. Para os participantes a
dificuldade estava relacionada a reflexdo sobre este papel.

— Quanto a questao numero 20, a maior dificuldade para todos os entrevistados,
principalmente aquelas que eram cuidadoras em tempo integral, era a
resposta relacionada a frequéncia das atividades de cuidado (nimero de
vezes por dia, semana, més) e o calculo do tempo gasto nessas atividades

pela cuidadora (média, em minutos).
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— Duas “filhas tiveram dificuldade para compreender o termo “apoio emocional”,
sendo necessario explicar com o uso de termos como” manifestacbes de
afeto’, “carinho”.

De um modo geral, o instrumento foi considerado de facil compreensao pela
populacdo e aplicavel a realidade local e ndo houve necessidade de alteracbes apds
a aplicacao do pré-teste.

Etapa lll Equivaléncia operacional: quanto a equivaléncia operacional a

entrevista estruturada mostrou-se adequada a realidade local.

6.2 Caracterizacdo da amostra em estudo

Os resultados relacionados as caracteristicas sociodemograficas da amostra
de filhos cuidadores e seus pais idosos, o cuidado prestado aos pais idosos, a
autoavaliacdo da saude e como estes filhos avaliam a saude dos seus pais, sao
descritos a seguir e sintetizados no Quadro 1.

Os resultados referentes a caracterizacdo da amostra de filhos cuidadores
indicaram que 10, dos 11 participantes, eram do sexo feminino com idade entre 40 a
67 anos. Em relacdo ao estado conjugal dos participantes, cinco eram divorciados
ou separados, trés eram casados ou moravam com o companheiro, dois
solteiros/nunca casou e uma filha cuidadora era vidva. A maioria dos participantes
tinha um ou dois filhos. Quanto a escolaridade, todos possuiam no minimo ensino
fundamental completo. Em relacdo a atividade laboral, cinco exerciam atividades
formais.

As filhas cuidavam das mées, com idade entre 71 a 97 anos, vitvas. Dos 10
filhos que residiam com os pais, no momento da entrevista, verificou-se que apenas
dois sempre residiram com a mae. Quanto aos demais, quatro passaram a residir na
casa dela quando esta foi acometida por alguma enfermidade e quatro filhos
cuidadores acomodaram suas maes em suas residéncias. O tempo de moradia dos
filhos com os pais variou entre nove e 28 anos. Cinco filhos cuidadores moravam
com a mée e os filhos, e dois apenas com a mae. Os demais residiam com a mée e
outros familiares, tais como marido, filhos, genros, esposa, cunhado, sobrinhos,

irmaos e netos. Apenas uma filha tinha o pai vivo.
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Entre os 11 participantes, seis filhas eram as uUnicas cuidadoras. Dessas,
cinco contavam com o apoio dos irméaos e das filhas e uma com o apoio dos amigos.
Uma das cuidadoras declarou que, além da mae, cuidava também de uma tia,
ambas com comprometimento da capacidade funcional. Destaca-se ainda que o
Unico cuidador homem dividia o cuidado da mde com a esposa e recebia ainda
apoio das filhas e da madrinha. Quatro participantes contavam com um cuidador
formal, porém auxiliavam no cuidado de sua mae e recebiam apoio dos filhos e
irmaos. Destaca-se que o0s irmaos prestavam principalmente apoio financeiro. Outro
aspecto importante a destacar é que, entre os cuidadores formais, uma idosa era
cuidada pela neta.

A maioria das filhas cuidadoras prestava auxilio parcial a mae no
desempenho das AVD, enquanto que, para as Atividades Instrumentais da Vida
diaria (AIVD), prestava auxilio total. Em relagdo a autoavaliagdo de saude, cinco
cuidadores consideram boa para sua idade, quatro excelentes e dois consideraram
sua saude regular para a sua idade. Quanto a saude das maes, trés filhos
cuidadores avaliaram a saude como péssima, cinco como regular, dois como boa, e

apenas um filho considerou a saude da mée excelente.



\F”hi Filha 1 Filha 2 Filha 3 Filha 4 Filho 5 Filha 6 Filha 7 Filha 8 Filha 9 Filha 10 Filha 11
Caracteristical
Idade 57 anos 64 anos 48 nos 44 anos 67 anos 61 anos 65 anos 61 anos 59 anos 49 anos 41 anos
Situacéo Solteira/ Divorciada Casada Solteira/ Casado Divorciada Divorciada Divorciada | Divorciada Vidva Casada
conjugal nunca casou nunca casou
Escolaridade Ensino médio | Ensino médio Ensino Ensino Ensino Ensino Ensino Ensino Ensino Ensino médio | Ensino
superior médio superior fundamental | fundamental médio médio superior
Trabalho formal Sim Aposentada Sim Sim Aposentado | Aposentada | Aposentada Sim N&o N&o Sim
40h/s 40h/S 40h/S
Filho Um filho Dois filhos Um filho Nao Duas filhas Um filho Dois filhos Dois filhos Duas filhas Dois filhos Trés filhos
Irmaos Um irmao Um irm&o, uma | Trés Dois irmé&os Nao Duas irmas Um irmao Cinco irméds [ Umairma Um irméo Uma irma
irma irmaos,
uma irma
Residir com pai ou | Sempre Mé&e passou a|Os pais | Sempre Mé&e passou a | Filha passou | Filha passou a|N&ao Sempre Filha passou|Mae passou a
mae morou com a|residir com a|passaram a|morou com a|residir com a|a residir com |residir com a morou com a|a residir com | residir com a
mae filha residir com | mae filho amae mae mae amae filha
a filha
Quanto tempo Sempre 28 anos Nove anos | Sempre 20 anos 10 anos Nove anos N&o Sempre 17 anos 10 anos
Com quem mora/ | Mée e filho | Mae, filha, | Pais, Mae, dois | Mae, esposa,|Made e um| Mae Dois filhos | Mae Mae duas| Mae trés
filho cuidador genro, tia marido, irmaos, filha, genro, | filho filhas filhos
filho, irm&| sobrinho, trés netos,
cunhado, madrinha
sobrinho
Maior parte do | Unica Unica Cuidador Unica Filho/ esposa | Unica Cuidador Neta Unica Unica Cuidador
cuidado cuidadora cuidadora formal cuidadora cuidadora formal cuidadora cuidadora formal
Recebe apoio /tipo | Apoio Apoio Apoio Apoio Apoio Apoio Apoio Apoio Apoio Apoio Apoio
de apoio emocional instrumental emocional, |emocional e |instrumental |instrumental e |emocional e | instrumental | emocional e|emocional e|emocional e
dos das filhas, irma | instrumental | instrumental |das filhas e|emocional financeiro  do| e emocional | instrumental | instrumental instrumental
amigos e apoio | Irmé, dos irmaos madrinha das irmas Irmao das irmas da irma)dos irmaos,|da irma e da
financeiro dos | marido cunhado sobrinho, tia | filha
irmaos cunhado e filhas
apoio
financeiro
dos irmaos
Auxilio AVD Nenhum tipo | Auxilio total Auxilio Auxilio parcial | Auxilio total Auxilio parcial | Auxilio parcial | Auxilio Auxilio parcial | Auxilio total Auxilio parcial
parcial parcial
Auxilio AIVD Auxilio total Auxilio total Auxilio Auxilio parcial | Auxilio total Auxilio parcial | Auxilio Total Auxilio Auxilio total Auxilio total Auxilio total
parcial parcial

Quadro 1 — Caracterizacao dos filhos cuidadores de pessoas idosas participantes do pré-teste.
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6.3 Responsabilidade filial na concepc¢éo dos filhos cuidadores

A partir das repostas obtidas nas questdes abertas do instrumento que abordam
a responsabilidade filial no cuidado aos pais idosos, foram constituidas quatro
categorias teméaticas: 1) Possibilidade de institucionalizacdo dos pais idosos (5d, 5f); 2)
Expectativa de cuidado(6c); 3) Dificuldades em ser filho cuidador(23 a, 23b; e, 4)
Responsabilidade filial (19a, b, c, d, 34 e 35). ApOs a apresentacao de cada categoria,

as falas dos participantes foram agrupadas em figuras.

e Possibilidade de institucionalizagéo dos pais idosos

Ao questionar os filhos cuidadores sobre em quais circunstancias eles
considerariam a possibilidade de institucionalizar seus pais, a maioria ndo considerou
nenhuma possibilidade de institucionalizacdo dos pais. Entre os motivos atribuidos, foi
citado o cuidado aos pais idosos como um processo natural e esperado, no sentido de
gue foram cuidados quando criancas e que deveriam retribuir 0 mesmo como uma

obrigacao e valorizacdo dos pais e amor a eles.

[...] a mae fez tudo por mim... ndo tenho coragem... eu fagco com ela o
gque ela fez comigo quando eu era bebezao... eu sou muito carinhosa,
entdo jamais eu ia colocar minha mae, nem penso (Filha 2).

[...] em primeiro lugar, eu acho que o que impede é o0 amor, né, em todas
as coisas 0 amor de mae [...] d4 mais valor aos pais, enfim, mas jamais
eu pensei em coloca-la jamais... Eu acho assim, ela me deu a vida e eu
t6 devolvendo da mesma forma a ela enquanto ela existir € nds duas
(Filha 10).

N&o [...] eu ndo me vejo admitindo essa hip6tese... eu acho que cuidar
dela... € uma retribuicdo pequena daquilo que eu dela recebi (Filho 5).

[...] a gente cuida, faz escala, faz tudo, mas jamais institucionalizaria...
O pai a gente cuidou até o fim (Filha 8).
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Outro aspecto presente em alguns depoimentos dos participantes foi a
possibilidade de institucionalizacdo ser considerada como um ato de abandono dos pais

idosos.

Meus irmaos queriam colocar eles em uma instituicdo quando
comecgaram a aparecer os sintomas da doenga... eu € minha irma nao
permitimos [...] institucionalizar é abandonar (Filha 3).

[...] e eu acho que a pessoa fica muito abandonada... jamais... (Filha 7).

Evidenciou-se no relato dos participantes que a manutencdo do pai ou da mae

no ambiente familiar, o cuidado e o contato com a familia sdo fundamentais para o
bem-estar deles.

[...] eu tenho medo. Aqui a gente da carinho, ta toda hora em cima e em

clinica geriatrica ndo se tem tempo pra isso, eu acho, e todas que eu
conheco que vao pra |4, acabam ficando pior (Filha 7).

[...] parece que ndo vai ter o mesmo cuidado que eu tenho com ela
(Filha 2).

[...] 0 aspecto emocional, 0 A&mbito familiar assim, enfim, porque tem que
avaliar o que... porque de repente ela tA& numa clinica e tem um
tratamento mais adequado, mais profissional, mas ela ndo tem o
aconchego da familia, dos netos, essas coisas, 0 ambiente dela, né,
entdo sé se chegasse nesses extremos que eu hao conseguisse (Filha
11).

Apesar da constatacdo nas falas de que todos os participantes sentem-se no
dever de cuidar de seus pais, como um processo natural de amor e retribuicdo, para
alguns a institucionalizacdo foi vista como uma possibilidade de cuidado diante de
determinadas circunstancias. Foram levantados como motivos para a
institucionalizacdo: falta de companhia no ambiente familiar, possibilidade de convivio
social, disponibilidade de cuidadores formais, a possibilidade de atendimento por uma

equipe profissional e no caso de impossibilidade do filho cuidador.

Eu vejo que ela se sente muito sozinha e,se eu ndo chegar em casa e
conversar com ela a noite, ela passa o dia todo conversando s6 com a
cachorrinha... Eu noto que isso nao faz bem pra ela (Filha 1).
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Eu até comentei com ela se ela gostaria, porque eu penso assim, em
fungéo das pessoas que tém assuntos em comum, S80 pessoas mais ou
menos da mesma idade (Filha 6).

[...] ndo... digo até... dessa agua eu ndo bebo, se um dia, no caso, eu
ficasse doente, alguma coisa que eu néo tivesse condi¢bes, mas caso
contrario ndo (Filha 7).

[...] que eu realmente conseguisse perceber e observar que os cuidados
dela em casa estivessem ruins. Porque de repente ela th numa clinica e
tem um tratamento mais adequado, mais profissional. [...] a Unica
circunstancia seria se eu ndo conseguisse nenhuma pessoa pra cuidar
dela (Filha 11).

Acrescenta-se ainda a fala de uma filha que relata uma relacéo conflituosa com a
mae. Apesar de considerar essa possibilidade, tem receio de tomar uma iniciativa de

institucionalizacao para nao dar exemplo a seu filho e n&o sentir-se culpada:

Exatamente 0 que eu ndo quis ainda, eu procurar um lugar pra ela com
medo que o meu filho faga 0 mesmo comigo [...] e eu ndo quero isso [...]
nao quero esse remorso (Filha 1).

A Figura 2 apresenta as falas agrupadas nesta categoria:

*Nenhuma possibilidade de
institucionalizacao

*Possibilidade de cuidado

Processo
natural

Convivio socid

Impossibilidade,
do filho cuidadg

Possibilidade de
institucionalizacdo dos
paisidosos

Disponibilidade
de cuidador
formal

Falta de
companhia
no ambiente
familiar

Retribuicao

Abandonar

Possibilidade de cuidado de
uma equipe profissional

Valorizagao e amor aos
pais

Figura 2 - Sintese das falas da categoria possibilidade de institucionalizac&o dos pais idosos.
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e Expectativa de cuidado

Ao responderem a questéo sobre o que esperam dos seus filhos ao envelhecer,
em termos de cuidado, todos os participantes, que tinham filhos, expressaram o desejo
de serem cuidados por eles. Como motivos destacaram: exemplos de cuidado
existentes na familia, cuidado intergeracional, que seus filhos tenham a mesma atitude

de cuidado e que preservem os valores e vinculos familiares.

[...] minha m&e, a minha vé era assim... a minha bisavo foi cuidada pela
minha v6. Na minha casa, eu tinha 15 anos, a minha mée e meu pai
acolheram a minha bisavd, que a minha avo ja morava com eles. N6s
vamos, nds vamos ser assim (Filha 3).

Gostaria de ser cuidada igual estou cuidando da méae agora, porque ja
cuidei do pai (Filha 9).

Ai, eu acho que o mesmo que eu td6 fazendo pra minha méae, né?
Inclusive eu acho que elas estdo tendo um bom exemplo vendo eu. Elas
também falam comigo e eu digo “olha o que a mae ta fazendo pela vo”.
Entdo eu acho que elas estdo tendo um bom ensinamento e espero ter
um bom retorno em relacéo a elas (Filha 10).

Olha... eu espero que eles facam por mim o0 mesmo que eu to fazendo
pela minha mae né... Pelo menos eu crio eles da mesma forma que ela
me criou, esses valores que € importante, os cuidados, a familia, né, o
nucleo familiar, o envolvimento, é isso que eu espero, né? (Filha 11).

Alguns participantes, apesar de manifestarem o desejo de serem cuidados pelos
filhos na velhice, consideraram que seus filhos séo livres para assumir o cuidado ou

nao:

[...] elas sdo livres pra achar conforme se vdo me cuidar ou se vdo me
colocar em uma instituicdo (Filha 9).

Na realidade eu espero alguma coisa semelhante, mas eu nao acho
gue eles devam ter essa obrigagdo, entendeu? Eu acho que isso é uma
coisa muito pessoal e muito liberal, entdo na realidade eu esperaria
iss0... mas ndo sei se terei e acho que ndo deveria exigir isso deles
(Filho 5).
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Ai eu gostaria de ficar ndo pra eles assumirem tudo assim, mas ter uma
companhia mesmo que eu more sozinha e cada um va [...]. Ai, ndo sei,
nao ter essa obrigagao eu acho, de cuidar, cuidar, cuidar (Filha 8).

A Figura 3 apresenta a sintese da falas nesta categoria:

Cuidados pelos filhos

cuidado

Valores

Expectativa de familiares

cuidado

Liberdadedo
filhos

Cuidadointergeracional

Figura 3 — Sintese das falas da categoria de expectativa de cuidado.

. Dificuldades em ser filho cuidador

Todos os filhos cuidadores afirmaram sentirem-se satisfeitos em prestar o
cuidado aos seus pais idosos. Ao serem indagados sobre o que consideram ser a parte
mais dificil no processo de cuidado aos pais idosos, a maioria dos filhos cuidadores
relatou a necessidade de cuidado em tempo integral, a sobrecarga de trabalho, o fato
de ser a Unica cuidadora, os sentimentos de impoténcia, a falta de apoio dos irmaos,

conflitos familiares e a disponibilidade de cuidador formal.

[...] @ maior dificuldade é eu ndo ter um tempo pra mim né. A doutora
mesmo disse, ‘mas a senhora gosta tanto de viaja [..] passear, eu
gosto....ir para o Parque da Redencdo, caminhar, mas eu ndo tenho
muito tempo pra fazer isso. Entdo nesse ponto eu sinto falta de..... se
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alguém me ajudasse eu poderia fazer mais, uma coisa por mim, do meu
emocional mesmo (Filha 3).

[...] a m&e sabe, eu me sinto presa porque a mae depende pra sair. Nao
posso contar com ninguém porque a irma dela ndo cuida, ninguém
ajuda. Entdo pra mim poder sair, ou ela vai junto e aceita ou ela ndo vai,
né mae? e a gente fica em casa. E uma rotina sempre a mesma coisa. E
uma sobrecarga.... (Filha 4).

Ai eu acho assim, se tu ficar muito tempo, tu fica estressada. Tu fica
porque, ali como eu digo assim, as pessoas ndo conhecem ela, ela tem
um génio danado, ela parece um amorzinho que coisinha queridinha,
parece um bibeld, mas ela € danadinha. Entdo, isso ai eu acho que tu
ficando de cabo a rabo tu ndo agienta (Filha 8).

E, conforme aumentou as limitacdes dela....foi diretamente proporcional,
aumentou as limitagbes, aumentou as minhas responsabilidades [...]
entdo é...... eu acho que em caso particular prejudica a saude da gente
(Filho 5).

As dificuldades relatadas pelos filhos cuidadores expressam ainda sentimentos

de impoténcia, frente a impossibilidade de recuperacédo da mae:

E ver a pessoa que tu ama ir morrendo a cada dia um pouquinho, fica
mais dificil. Na verdade é a impoténcia da gente, a gente sabe que ta
fazendo tudo por ela, mas ndo, ndo tem como, entdo isso é dificil, ver a
pessoa que tu mais ama se terminando (Filha 3).

[...] foi terrivel né quando ela comecou,..... ela ndo aceitava nada.... ela
fugia tinha que sempre fica correndo atras dela. Ai quando era pra
banho, ela queria desisti, tinha que ir empurrando porgue ela trancava
as pernas e nao ia, ou se nao ela pegava os cabelo da gente e puxava,
aguela coisa né da doenca, entao foi brabo pra mim (Filha 7).

Também foi relatado pelos participantes a falta de apoio dos irmdos e a

existéncia de conflitos familiares:

Eu acho que é uma pena ter uma familia grande desunida... Acho que a
gente podia dividir mais, né. Eu acho que ela merecia ter carinho nao sé
de um filho, acho que ndo, mas eu vou fazer minha parte. Eu to com
minha consciéncia tranquila (Filha 3).

A parte mais complicada é quando a mae se queixa né, da falta de
meus irmaos. Que dai eu ndo tenho como resolver, ndo tenho mesmo
como resolver. Eu sei que eles podiam ta um pouco mais presente (Filha
2).



71

Identificou-se ainda, na fala de uma filha, a dificuldade de encontrar um cuidador
formal qualificado e de confianga, para que ela exerca suas atividades laborais:

A parte mais dificil mesmo € tu conseguir alguém qualificado que dé o

suporte né, ? no caso eu consegui a Eliana, mas antes dela passou

pessoa que eu pensava que tava atendendo direito sabe e ndo estava
entendeu (Filha 11).

A Figura 4 apresenta a sintese das falas agrupadas nesta categoria
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Figura 4 - Sintese das falas da categoria dificuldades em ser filho cuidador

e Responsabilidade filial

Identificou-se nas falas dos filhos cuidadores que todos se consideram
responsaveis pelas maes.

Os filhos descreveram esta responsabilidade como um processo natural de
entrelacamento a uma composicdo de motivacdes para assumir o cuidado como:
valorizacdo dos pais idosos, dos vinculos afetivos entre maes e filhos, dos valores
familiares e de obrigacdo de retribuir o cuidado que tiveram quando crianca. As falas

expressaram sentimentos de: amor, amizade, reciprocidade, troca, retribuicdo, dever,
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cumprimento de um dever. Verificou-se que as falas dos participantes, em geral,

relacionam-se a categoria anterior.

Primeiro lugar é que é minha mde, o mais importante € pai e méae, eu
acho... eu sou cristd... Com o diagnostico da Doenca de Alzheimer... é
degenerativa, e que ela ia perdendo as habilidades, ela ia precisar de
mim. Ela ia precisar como uma crianc¢a precisa do adulto [...]. N0s vamos
ter que cuidar da mée, nés vamos ter que abracar [...] agora esta na
hora da gente cuidar deles, eu acho que é uma coisa muito normal,
natural pra mim... eu vou fazer minha parte... (Filha 3).

[...] eu acho que é a minha obrigacédo eu cuidar, entendeu?... como foi
com o pai... e tu fica mais tranquila, né, a tua consciéncia..... Eu acho
que eu tenho que fazer, porqgue como ela cuidou da gente e tudo [...]
como se eu tivesse cuidando das minhas filhas, 0 mesmo sentimento...
(Filha 8).

[...] E um cumprimento de um dever, [..] porque é alguma coisa que
precisa ser feita... ndo gostaria que fosse assim, mas se € assim, a
gente se sente bem tendo esse dever de conseguir... temos a
oportunidade de oferecer alguma coisa, tanto daquilo que foi feito em
algum momento pra gente em nossa vida... (Filho 5).

[...] unido, valores, ensinamentos que eles me deram desde pequena
[...] amizade. Entdo eu acho que foi como a gente foi criado, e eu me
sinto tdo bem que eu tento passar pras minhas filhas, né... [...] € muito
reciproco, € uma coisa que, eu me sinto muito responsavel... [...] No
sentido assim de responsabilidade de cuidar, de ficar com ela... eu e a
mae sempre fomos muito proximos, né... [...] € uma troca... (Filha 10).

Ao questionar os participantes sobre quando eles comecaram a sentir-se
responsaveis, todos responderam que assumiram essa responsabilidade, de modo
mais efetivo, a partir da morte do pai e o agravamento da doenca da méde ou o

diagndstico de uma patologia.

Ela veio, e ai foi ficando, ai eu consegui pra incluir ela na geriatria da
PUC, ai foi ficando, depois ela fez outra cirurgia de quadril... [...] era
minha vez de assumir... (Filha 6).

E a lei da vida... tudo ela depende de mim... [...] (Filha 4).
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Nos depoimentos de algumas filhas, Identificou-seque, apesar de considerarem

um processo natural, elas assumiram a responsabilidade pelo fato de serem mulheres.

[...] filha mulher... s6 eu, né? a Unica filha, né?... Meu irm&o... € homem,
né? Meu irmao ndo. Isso é da mulher, né? [...] Eu me conscientizei que
tem que ser assim, né? N&o tem outra alternativa (Filha 7).

Alguns depoentes mencionaram que assumiram o cuidado, pois eram a Unica

opcao.

Eu sou a mais moga. Entéo eu tinha uma irma. Ha sete anos ela morreu,
ela e o pai... era solteira, cuidava deles pra mim. Eu trabalhava, né?
Tanto que eu acelerei a minha aposentadoria pra cuidar dela. Entdo é
muito dificil eu dizer que é responsabilidade, é isso ou é aquilo, porque é
uma coisa natural... (Filha 9).

Algumas filhas relataram a inexisténcia de pessoas para auxiliar nessa
responsabilidade:
N&o tinha ninguém pra ficar e nem financeiramente... se eu pudesse

pagar alguém, eu pagaria, e eu ia trabalhar [...] Todo mundo foge, nem
quer saber (Filha 4).

Eu me sinto responsavel porque € eu mesmo, s6... se a mde tem

qualquer coisa € eu que tenho que correr pra doutora, pra chamar, tudo
eu tenho que vé, né? (Filha 2).

A Figura 5 apresenta a sintese das falas desta categoria:
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Figura 5 - Sintese das falas da categoria de responsabilidade filial.
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7 DISCUSSAO

7.1 Processo de adaptacéo

Entre as vantagens de realizar este estudo, destaca-se a possibilidade de
realizar investigacdes em diferentes contextos e comparar os resultados obtidos, o que
facilita o intercdmbio de informac¢des com a comunidade cientifica internacional. Essas
vantagens sdo enfatizadas também por outros autores (%3161
Na area da saude do idoso constatou-e que a adaptacdo de instrumentos ara

e(99-103,110,114-118). Porém nio

uso no Brasil na area vem crescendo significativament
foram encontrados nas bases de dados internacionais e nacionais consultadas
estratégias de validacao ou adaptacao especificas para estudos qualitativos. Ressalta-e
um estudo de validacéo de escala que sugere a utilizacdo de questdes qualitativas para
gerar novas dimensdes do objeto de estudo™?.

Como os estudos de abordagem qualitativa visam a compreensédo das relacdes
de significado dos fenbmenos para as pessoas, 0s resultados encontrados sao
especificos para o grupo estudado e ndo s&o generalizaveis™®. Ao mesmo tempo, tem
crescido o interesse pela realizacédo de estudos transculturais e investigacfes hibridas o
gue motivou a pesquisadora a propor um processo de adaptacdo de um instrumento
com abordagem qualitativa, fazendo uso de estratégias da sistematica proposta para
escalas de afericao.

O modelo de adaptacao utilizado mostrou-se eficaz na medida em que as etapas
de equivaléncia conceitual, de itens, semantica e operacional foram flexiveis e
adaptadas ao tipo de estudo e ndo comprometeram o objetivo do estudo. A flexibilidade
dessas etapas s&o salientadas em outros estudos que utilizaram o mesmo modelo %%
102,114,116)

. Contudo, verificou-se que ndo ha consenso entre os autores quanto as

etapas de execucao desse processo.
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A validade de conteddo pode ser avaliada por meio de um comité de
especialistas e/ou por meio da aplicagcdo do instrumento a uma amostra da populacéo
em estudo (pré-teste). Na presente investigacdo, ambas foram utilizadas, de modo
semelhante a outros estudos®%21122)

Na presente investigacdo, assim como em um dos estudos citados®?, a validade
de conteudo no pré-teste foi realizada mediante a avaliacdo da compreenséo geral do
instrumento no final da entrevista, por meio da aplicagdo de um instrumento de
avaliacdo. Nos demais estudos, os autores elaboraram um questéao isolada para cada
item do instrumento, criando um indice de validade de contetdo. Porém neste estudo
essa estratégia ndo foi adotada, tendo em vista que instrumento era extenso e
composto de muitas questdes abertas. Outro estudo utilizou a técnica de grupo focal
para validacdo de conteido com uma amostra da populacdo®®®. Para a autora o
diferencial da proposta utilizada foi a possibilidade de promover discussdes coletivas
com a populagdo alvo e a construgdo de novas idéias em relacdo aos itens do
instrumento. No presente estudo, essa estratégia de validacdo foi adotada com o
comité de especialistas e ndo com a populacdo alvo, considerando a extensao do
instrumento e a dificuldade de deslocamento dos participantes.

Em relacéo a primeira etapa da equivaléncia semantica, a traducéo foi realizada
por profissionais da area de enfermagem com conhecimento em saude coletiva, saude
do idoso e adaptacdo transcultural de instrumentos. Nessa etapa, observou-se, que
alguns aspectos foram fundamentais para o processo de adaptacdo, eentre os quais: 0
conhecimento na area de estudo das tradutoras, o dominio da lingua inglesa, a vivéncia
em outros paises e o fato de ambas residirem no municipio de realizacdo do estudo e
conhecerem as caracteristicas da populacdo alvo. Autores de adaptacdo de
instrumentos também salientam a importancia de considerar o perfil dos tradutores na
escolha dos mesmos®¥V),

Alguns estudos acrescentam que os tradutores devem considerar 0os aspectos
relacionados a equivaléncia quanto as expressbes coloquiais ou idiomaticas
caracteristicas de uma regido ou de uma populacédo, que geralmente sdo dificeis de
serem traduzidas. Também devem considerar a equivaléncia cultural quanto a obtencao

de coeréncia entre as experiéncias diarias ou cultura do pais de origem do instrumento
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com aquelas do pafs ou cultura para qual o instrumento esta sendo adaptado®®®"- A
importancia da adequacdo dessas expressfes a serem utilizadas no instrumento
adaptado também foi identificado no presente estudo, visto que, o uso de termos
coloquiais favorece a compreensdo da populacdo em estudo. Outro aspecto
considerado pela pesquisadora como diferencial foi contar com uma tradutora com
experiéncia no trabalho de adaptacéo transcultural.

Destaca-se a utilizacdo da estratégia de revisdo conjunta da pesquisadora com
as tradutoras a fim de comparar as duas versdes e o instrumento original. Alguns
estudos enfatizam a importancia dessa estratégia para obter uma versao sintese mais

118,121,12
o(118,121,123)

adequada a realidade do estud . Por outro lado, identificam-se investigacoes

que se baseiam apenas no consenso entre os tradutores®®!%

. Acredita-se que a
utilizacédo da primeira etapa possibilita analisar as diferencas entre as traducdes passo
a passo e definir, em conjunto, quais termos seriam mais adequados a realidade local,
tornando o processo mais interativo.

A segunda etapa da equivaléncia semantica compreendeu a retrotraducéo da
versao sintese em portugués realizada, de maneira independente, por dois tradutores
bilinglles e cega em relacdo a etapa anterior. Nessa etapa, o desconhecimento dos
objetivos do estudo evita que os tradutores utilizem o conhecimento prévio sobre o
estudo para corrigir erros eventuais durante a retrotraducéo. Alguns estudos também
enfatizam a importancia de respeitar tais critérios®>1%?. Além da obtencéo das versées
retrotraduzidas e o consenso entre ambos, esses mesmos trabalhos recomendam ainda
proceder uma subseqiente avaliacdo por outro profissional, que deve ser proficiente
nos dois idiomas e também ligado a area de estudo do instrumento.

Nessa etapa, observou-se a importancia da da atuacdo de uma equipe de
profissionais com formacao na area de letras ou linglisticas. Todavia constataram-se
algumas dificuldades nas traducbes de termos técnicos. Assim, procedeu-se a
comparacdo das duas versbes retraduzidas com o instrumento original por um
integrante do comité de especialistas com conhecimento na area e dominio da lingua
inglesa. Comparando os achados descritos com os resultados de outros estudos,

pode-se considerar que essas estratégias foram fundamentais para a elaboracdo da



78

versao em portugués, facilitando a compreensao do novo contexto no qual o estudo
sera realizado (099118.123)

A retrotraducdo do instrumento também € considerada como um processo de
teste de validade de conteido a medida em que analisa se a versao traduzida reflete
com precisdo o contetdo do instrumento original, realgcando as inconsisténcias ou erros

conceituais da tradugao™®?.

Destaca-se a importancia da avaliagdo da autora do
instrumento original na identificacdo de termos que apresentavam significados distintos
nos dois contextos. Aspecto enfatizado também em outro estudo®?.

Um fator considerado pela pesquisadora como relevante no processo de

adaptacdo foi a composicdo multidisciplinar do comité de especialistas, que aliou
profissionais ligados ao ensino, pesquisa e assisténcia na area de saude do idoso e
saude coletiva. Aléem disso, contou-se com a participacéo de tradutor inicial. Em outros
estudos de adaptacdo, os autores reforcam a importancia de priorizar a participacao
multidisciplinar de profissionais que atuam na area de conhecimento do estudo, com
informac&o prévia sobre o instrumento e se possivel, contar com os tradutores
iniciais(zg’so’gg'100'104).
A equipe multidisciplinar contribuiu para a construcdo do conhecimento
académico por meio da integracdo entre 0 ensino, pesquisa e servi¢o, possibilitando a
articulacdo entre diferentes conhecimentos especificos com um objetivo em comum:
adaptar o instrumento ao contexto local do estudo. Além disso, o contato com o0s
profissionais da assisténcia possibilitou um conhecimento prévio acerca da populacédo e
do campo de estudo. Acrescenta-se que 0s integrantes, vinculados a pesquisa e
assisténcia tinham vivencias no pais de origem do instrumento.

A técnica de grupo focal € uma importante estratégia para a validacdo de
instrumentos. Relacionando os achados da presente investigacdo com os resultados de
outros estudos, acredita-se que esta técnica pode ser utilizada para validacdo de
contetdo tanto com uma amostra da populacdo alvo quanto na discussdao com um

comité de especialistas!!9%1%%119),

O uso da técnica de grupo focal favoreceu o
desenvolvido das atividades da pesquisadora com o comité de especialistas e permitiu
uma organizacdo sistematica dos encontros, favorecendo as discussdes entre 0s

participantes por meio da integracdo entre os referenciais teéricos das suas areas de
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conhecimento e suas vivéncias. Desse modo, possibilitou a interacdo dos integrantes
com emissao de opinides diversas para adequacéo dos itens avaliados.

A Ultima etapa da equivaléncia semantica foi o pré-teste. Nessa fase, buscou-se
a equivaléncia final da versdo em portugués, a fim de que verificar sua compreensao
pela populacédo alvo. Outros estudos de adaptacdo também utilizaram essa estratégia

de avaliacdo do instrumento®0%121:122.124)

. Essa etapa é imprescindivel para avaliar a
compreensao da populacdo em estudo quanto ao entendimento dos itens, visto que a
etapa de validacdo de contetdo permite confirmar se o instrumento é aplicavel a outra
realidade.

Quanto a equivaléncia operacional, o0 método de aplicacdo do instrumento foi
semelhante ao utilizado no estudo original®™. O uso da entrevista estruturada mostrou-
se adequada para aplicacdo no contexto local. De modo diferente, alguns estudos de
adaptacdo de escalas ndo utilizaram o mesmo método de aplicagdo do instrumento

original %204

Os autores citados identificaram que o autopreenchimento ndo era
adequado a realidade brasileira, indicando como possivel causa a baixa escolaridade
de grande parte da populacéo. Nesses estudos, 0s autores sugerem que 0 instrumento,
no Brasil, seja aplicado por profissionais da area por meio de entrevistas. Também no
estudo de adaptacdo cultural do Spitzer Quality of Life Index essa foi a principal

(125 para os autores a

modificacdo realizada durante a equivaléncia operacional
entrevista era mais apropriada para a cultura brasileira, considerando que qualidade de
vida é conceito medido como subjetivo, para tanto deve ser baseada no relato do
préprio sujeito. Do mesmo modo, no presente estudo de validacdo, buscou-se analisar
a compreensdo dos filhos cuidadores quanto aos itens e conceitos abordados no
instrumento original.

O uso de entrevistas, ao contrario do autopreenchimento, nas pesquisas
gualitativas e nos estudos de validacdo, possibilitam uma interacdo dinamica entre o
pesquisador, os participantes e 0 objeto de estudo. Além disso, permitiu apreender e
interpretar as percepcdes dos participantes do estudo sobre responsabilidade filial. A
abordagem qualitativa trabalha com um universo de significados, motivos, aspiracées,
crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um espaco mais profundo das

relacdes, dos processos e fendbmenos estudados, que ndo podem ser quantificados™*?.
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7.2 Caracterizacdo da amostra em estudo

Os resultados encontrados em relacdo ao sexo dos participantes sao
semelhantes aos resultados do estudo realizado com trés grupos de filhos cuidadores
no Canadéa e na China®. Em ambos, a maioria dos participantes era do sexo feminino.
Com base nesses achados, pode-se estabelecer uma relacdo entre o papel social da
mulher, historicamente construido, conforme o qual é esperado que ela assuma a
funcdo de cuidadora. O predominio de mulheres cuidadoras também foi identificado em
estudos brasileiros com cuidadores de idosos em geral, em que as filhas e esposas
eram as principais cuidadoras®*?"8,

A faixa etaria dos filhos cuidadores foi semelhante ao estudo do Canada e China,
no qual a maioria tinha 40 anos ou mais'”. J& em outra investigacéo realizada na China
com filhas cuidadoras, os autores identificaram uma ampla faixa que vai dos 18 a 65
anos®. Ao compararem-se os resultados com outras investigacdes brasileiras a faixa
etaria dos cuidadores € mais alta, visto que esses estudos contemplam os cuidadores

|(14.18,20,69)

familiares em gera . Ja em investigacbes nacionais, em que a maioria dos

cuidadores eram filhas, a média de idade se aproxima a do presente estudo .

Quanto ao estado conjugal, o resultado do presente estudo difere de pesquisas
internacionais com filhos cuidadores>*¥ e de investigacées brasileiras, com cuidadores
de idosos em geral, nas quais a maioria era casado™®'?®. Esse resultado pode
representar uma maior disponibilidade das filhas para o cuidado aos pais, a medida que
os resultados de outro estudo indicam que as cuidadoras casadas enfrentam maior
sobreposicéo de atividades®. Por outro lado, deve-se considerar que as filhas com
uma maior disponibilidade podem acabar se sobrecarregando por estarem cuidando
integralmente de uma pessoa idosa dependente.

Ao contrario de outros estudos brasileiros com cuidadores de idosos em
geral™!"29 o grau de instrucdo dos onze participantes deste estudo foi mais elevado.
Tais achados diferem também da pesquisa realizada com familiares cuidadores de

pessoas idosas em Portugal, no qual a maioria dos cuidadores eram as filhas com
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©®)  Convém

media de idade de 55 anos e no maximo quatro anos de escolaridade
lembrar, que a regido onde o estudo foi realizado abrange usuarios com melhores
condi¢Bes socioecondmicas. Deve-se considerar ainda que o numero reduzido de
participantes pode nédo ser representativo da regido estudada.

Em conformidade com os resultados do estudos realizados no Canada e na
China®™, na presente investigacdo a maioria dos participantes cuidava da mae vitiva e
apenas uma filha tinha pai e méae vivos. Tal resultado parece confirmar o processo de
feminizac&o da velhice vivenciado no segmento populacional idoso. Entretanto, deve-se
considerar que apesar das mulheres viverem mais, elas apresentam maior indice de
incapacidade funcional em relacdo aos homens®27:128),

De forma semelhante aos resultados deste estudo, outras investigacdes
identificaram que a maioria dos participantes ndo exerciam nenhuma atividade
formal®®. Diferentemente de outras investigacdes realizados com cuidadores em geral

(1,20)

e outra com filhos cuidadores . Embora a presenca da mulher no mercado de

trabalho tenha aumentado, sabe-se que elas também, muitas vezes, assumem todos 0s

encargos familiares, além da atividade no mercado formal(©®*2®

. Salienta-se que no
caso desses cuidadores, os encargos familiares incluiam o cuidado a mée dependente.
O fato do cuidador manter um vinculo formal no mercado de trabalho foi considerado
em um estudo internacional positivo apenas para o apoio financeiro aos pais idosos e
como um aspecto negativo que, em geral, afasta o filho do cuidado direto aos pais‘®.
Subentende-se que o fato do cuidador dividir aas atividades laborais com o cuidado
pode aumentar sua sobrecarga, mas ndo necessariamente implica em considerar uma
negligencia por parte do filho.

Pode-se ponderar ainda, que mesmo que os filhos desempregados sejam mais
propensos a prestar assisténcia, eles estdo mais expostos a sobrecarga e a
dificuldades financeiras para manutencéo da sua familia.

De modo semelhante aos resultados de duas investigacdes realizadas com

cuidadores de idosos em geral®®!9

, constatou-se que a maioria dos cuidadores
residiam com os idosos. Entretanto, no presente estudo os participantes passaram a
residir com os pais a partir da morte do pai e do diagndstico de alguma patologia que

impediam a manutencdo da autonomia e independéncia desses. Em um dos estudos
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citados, de modo diverso, havia uma dependéncia mutua, ou seja, a cuidadora ou o
idoso ndo possuia residéncia propria®®. Assim como nos dois estudos anteriormente
citados também os filhos que n&o residiam com os pais, moravam proximos a
residéncia desses.

Entre os beneficios da co-residéncia pode-se citar: a companhia, suporte
emocional, instrumental e financeiro, tanto para os pais quanto para os filhos®°129139,
Especialmente para a pessoa idosa, morar com cuidador pode favorecer a demanda de
cuidado, uma vez que, tem uma maior possibilidade de ser cuidada em tempo integral.
Por outro lado, os cuidadores que permanecem junto ao idoso acabam assumindo

todas as tarefas, muitas vezes, sem auxilio dos demais familiares.

7.3 Responsabilidade filial na concepc¢éo dos filhos cuidadores

Em relac&o aos resultados obtidos nas questdes abertas verificou-se que cuidar
dos pais foi visto pelos participantes do estudo como um processo natural, uma
obrigacdo, um ato de amor e retribuicdo do cuidado que receberam quando criancas e,
ainda uma forma de valorizacdo dos pais. Para maioria, esses foram 0s motivos
atribuidos para descartar qualquer possibilidade de institucionalizacdo. Alguns filhos,
mesmo ponderando os motivos ja citados, consideraram a possibilidade de
institucionalizar os pais idosos, caso o cuidado ndo pudesse ser realizado no domicilio.

Destaca-se que os motivos relatados pelos filhos para néo institucionalizar os
pais expressam também atitudes de responsabilidade filial. Esses achados coincidem
com os resultados de outros estudos que analisaram as situagdes que motivaram as
familias a institucionalizar seu familiar idoso™®**3?, os quais verificaram que o processo
de institucionalizacdo também foi considerado pelos familiares como uma possibilidade
de cuidado diante da falta de companhia no ambiente familiar, de possibilidade de
convivio social, de disponibilidade de cuidador formal no domicilio, de possibilidade de
ser atendida por uma equipe profissional e, até mesmo em caso de impossibilidade do

filho cuidador.
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De modo diferente, um estudo evidenciou que mesmo diante das dificuldades
enfrentadas no cotidiano do cuidado aos pais idosos, os filhos rejeitavam qualquer
possibilidade de institucionalizacdo, e, caso 0s pais necessitassem de cuidados
especializados a opcdo dos filhos era internacdo hospitalar™?. Apesar de haver
contrariedade quanto a institucionalizacdo os resultados sdo semelhantes quanto ao
significado de cuidar dos pais como uma obrigagdo moral. Esses sentimentos de
obrigacdo e/ou dever que os filhos tém para com os pais idosos, pode ser entendido
como um sentimento natural e subjetivo ligado a um compromisso construido ao longo
da convivéncia familiar®*?.

Retomando as falas dos participantes, constata-se que para alguns filhos a
institucionalizacéo foi vista com um ato de abandono aos pais. Entretanto, ndo se pode
desconsiderar, que na concepcdo de muitas pessoas, ainda, pode prevalecer o
esteredtipo de que o asilamento ocorre em virtude de que, os filhos querem se livrar
dos pais idosos dependentes, oi ainda, por que os pais ndo se adaptam aos tempos
modernos™®Y. Outra justificativa plausivel é que os filhos, mesmo em menor grau,
podem exercer um papel indireto de responsabilidade no cuidado aos pais
institucionalizados, seja por meio de envolvimento direto no cuidado ou por meio de
apoio emocional e financeiro®.

Quanto a expectativa de cuidado, todos os filhos manifestaram o desejo de
serem também cuidados por seus filhos na velhice o que vai ao encontro de uma
reflexdo sobre relagdes intergeracionais na qual a autora afirma que ha “um contrato
implicito nas familias, pelo qual os pais cuidam dos filhos e esperam serem cuidados

por eles nas idades avangadas®”

. A expectativa de ser cuidado pelos filhos, é
construida nas relacdes familiares ao longo da vida e, para tanto, depende dos vinculos
de afeto, relagdes solidarias de cuidado com os mais velhos, valores e crencas
transmitidas entre as geracoes.

Afirmacdes feitas por autores internacionais enfatizam que as atitudes pessoais
de responsabilidade filial sdo desenvolvidas como ensinamento as criancas, para que
elas, no futuro, prestem cuidado aos seus pais™. Ocorre uma melhor expectativa de
cuidado entre pais e filhos quando ha uma maior intimidade entre eles, o que talvez

possa ser explicado pela relagdo de cuidado entre méae e filha®. Os pais que
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expressam uma menor expectativa de serem cuidados pelos filhos podem estar
tentando lidar com a probabilidade de que seus filhos serdo relutantes ou incapazes de
cumprir com essas responsabilidades, ou ainda, tentam proteger os filhos da
preocupacao pelo seu bem-estar. Essa afirmagdo vem ao encontro das falas dos
cuidadores, quanto a liberdade dos filhos para assumir a responsabilidade de cuidado
dos pais quando forem idosos.

Nos depoimentos relacionados aos exemplos de cuidado que passam de
geracao em geracédo, subentende-se que a pessoa que cuidou de alguém, serd um dia
cuidada; se foi cuidada tem o dever de retribuir. Evidencia-se ainda nas falas, que entre
as diversas funcdes da familia uma € a de cuidar. Esse cuidado inicia-se com os pais
cuidando dos filhos e posteriormente se estende a outros membros da familia. Tais
exemplos de cuidados intergeracionais na familia devem servir de modelo para seus
filnos e outras geracdes. Esses achados vaos ao encontro da definicdo de contrato
intergeracional em que os sentimentos de obrigacdo que atravessam as geracdes séo
influenciados ndo sO pelas experiéncias individuais de uma familia particular, mas,
também, por circunstancias histéricas especificas® .

O cuidado em tempo integral, a sobrecarga de trabalho, o fato de ser a Unica
cuidadora, o comportamento do idoso, 0s sentimentos de impoténcia, a falta dos
irmaos, a desunido da familia e a indisponibilidade de cuidador formal foram as
principais dificuldades relatadas pelos filhos. Resultados semelhantes foram
identificados em outros estudos sobre cuidadores de idosos em geral @+3413%),

Analisando as dificuldades relatadas pelos participantes do estudo identificou-se
seu clamor pelo fato de ndo disporem de auxilio familiar ou formal para desempenhar
as atividades de cuidado. Do mesmo modo, cuidar de um pai ou mae com alteracfes
de comportamento e sem possibilidade de recuperacdo também pode levar a
sobrecarga.

A sobrecarga advinda da responsabilidade de cuidado de idosos dependentes

s(1920.7L134 g cuidadores familiares formam um

tem sido descrita em outros estudo
grupo vulneravel diante das situacbes de sobrecarga ao qual estdo expostos, em
consequéncia do cuidado em tempo integral e da incapacidade deste cuidador cuidar

de sua propria satde**®,
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Retomando a questdo da sobrecarga relacionada ao fato de ser a Unica
cuidadora, evidenciou-se que o cuidador precisa de alguém que se solidarize com ele e
Ihe forneca apoio. Resultado semelhante foi relatado em estudo sobre cuidadores
domiciliares de idosos e o cuidado de si, em que o cuidar no domicilio pode trazer
danos fisicos e/ou psiquicos ao cuidador, manifestados pelo cansaco e pelo
estresse®™®”). Enfatiza-se a importancia de poder contar com a ajuda de outras pessoas,
pois isto facilita o cuidado e permite ao cuidador sair daquele ambiente por algum
tempo, diminuindo a sobrecarga.

Em vérios depoimentos estdo presentes elementos que contribuem para a
constatacdo de conflitos familiares. Um dos mais relevantes foi o comentario feito sobre
a falta dos irméos, onde a entrevistada relata que o Unico apoio que 0s pais recebiam
destes era o financeiro, e ainda, por meio judicial.

Ficou explicito, nas falas dos participantes, que a tarefa de cuidar de uma pessoa
idosa néo é facil e diversos fatores podem desencadear o aparecimento de limitacdes e
alteracoes na realizacdo de atividades rotineiras do cuidador. Informacdes semelhantes
foram encontradas em estudos com cuidadores de idosos em geral**%3%)  Assumir a
responsabilidade pelo cuidado as pessoas idosas € considerada uma tarefa exaustiva e
estressante, em consequéncia do envolvimento afetivo e por ocorrer uma
transformacdo de uma relacdo anterior de reciprocidade para uma relacdo de
dependéncia™?.

Cabe destacar, a realidade de uma cuidadora idosa de 64 anos, que cuidava em
tempo integral, da mée e da tia, ambas dependentes. Sabe-se que cuidar de uma
pessoa idosa em casa €, com certeza, “uma situagdo que deve ser preservada e
estimulada; todavia, cuidar de um individuo idoso e incapacitado durante 24 horas sem
pausa nao € tarefa para uma mulher sozinha, geralmente com mais de 50 anos, sem
apoios nem servicos que possam atender as suas necessidades, e sem uma politica de
protecdo para o desempenho deste papel” .

Identificou-se nas falas dos filhos que todos se consideram responsaveis pelos
seus pais idosos. Pode-se observar ainda, durante as entrevistas, que todos se
mostraram surpresos quando foram argtidos sobre essa questdo, argumentando que

nunca haviam pensando sobre o assunto. Neste estudo, os filhos entendem a
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responsabilidade no cuidado aos pais como um processo natural referindo que cuidam
pelo sentimento de amor aos pais, pela valorizagdo dos vinculos afetivos entre mae e
filhos e sentem-se na obrigagcao de retribuir o cuidado que tiveram quando criancas. As
falas expressaram ainda uma composicdo de sentimentos envolvendo amor, amizade,
reciprocidade, troca, retribuicdo, dever, cumprir um dever. Tais achados articulam-se as
definicbes de responsabilidade filial adotadas em estudos internacionais, que pode
envolver tanto um sentimento de obrigacdo e afeto quanto desejo de reciprocidade.
Além disso, envolve complexas combinacfes de motiva¢des para os filhos cuidar de
pais idosos, como sentimentos externos e internos, obrigatérios e arbitrarios®.

O termo obrigacdo refere-se a cada atitude ou expectativa dos filhos gerado
como consequéncia das normas de responsabilidade filial. J& o desejo de reciprocidade
incluso no sentimento de responsabilidade filial refere-se a troca ou recompensa. Nesse
sentido, a reciprocidade pode ser entendida como uma norma social e/ou como um
elemento inerente a esta, que tem como funcdo a manutencado da interacéo social e das
obrigacdes de cuidado**®,

A expectativa da sociedade € que os filhos cuidem dos pais idosos como um
compromisso, assumindo a responsabilidade como obrigacéo e dever moral*3*®. Nessa
perspectiva, ser pai ou mae, sdo papéis de grande importancia para o individuo, familia

e sociedade™®®,

Evidenciou-se que as normas sociais exercem influéncias no
comportamento dos filhos, pois a sociedade pode observar e julgar as atitudes dos
mesmos em relacdo ao cuidado aos pais idosos*®®). Isso pode ser percebido no
sentimento internalizado de responsabilidade das mulheres quando encaram o papel de
cuidadora como proprio da identidade feminina. De modo semelhante, as expectativas
de responsabilidade filial estdo relacionadas aos principios morais e/ou ainda como um
ato de bondade para a prestacéo de cuidados aos pais®®.

O cuidado como um ato de amor e obrigacdo também é citado em outros
estudos com cuidadores de idosos em geral®*2168134139) 5 gue difere dos resultados
do presente estudo, em um dos estudos® o cuidado ao familiar idoso foi considerado
também como vontade de Deus. Outro estudo identificou o tema reciprocidade como
condicionante do cuidado, entrelacado com outros temas para o significado do cuidado

intergeracional com o idoso™*?.
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Em outra investigagdo com cuidadoras senescentes de pessoas idosas, ou seja,
com idade igual ou superior a 60 anos, ao analisar a categoria sobre o motivo que
levaram as filhas tornarem-se cuidadoras dos pais idosos, identificou que, como
propulsor para cuidado era o dever moral da responsabilidade filial, baseada na
reveréncia, débito de gratidao, reciprocidade, amizade e amor™®. Conforme destacado
em outro estudo, a oportunidade de cuidar da mae permite retribuir os cuidados
recebidos enquanto que a gratiddo pode ser considerada um fator que contribui para a
aceitacdo da tarefa de cuidar™®. Além disso, cuidar da prépria mae (ou pai) é uma
obrigacéo filial que transcende o ato em si, pois resgata o carinho, o amor, as
desavencas do cotidiano e possibilita a retribuicdo de valores, de cuidados e também,
de certa forma, o fato de existirem. Resultados também encontrados no presente
estudo.

Torna-ser cuidador principal implica um processo que envolve todo o sistema
familiar. Dessa maneira, existe um movimento na familia que vai implicar na deciséo de
guem vai cuidar. O surgimento do cuidador decorre das mudancas no ritmo de vida
desta familia no momento do diagnostico ou agravamento de uma doenca em um de
seus membros®®. Estudo revelou que, quando os pais adoeceram, os filhos sentiram-
se na obrigacao de retribuir o amor, os cuidados e tudo o que foi feito por eles para sua

familia®3®

. Os resultados sdo semelhantes aos aqui encontrados. No entanto, neste
estudo nao foi identificado que os filhos assumiram a responsabilidade pelo cuidado a
méae diante da morte do pai.

Apesar de na cultura latina ser instituido, com freqiiéncia, que os filhos tém a
responsabilidade de cuidar dos pais, observa-se que a responsabilidade precisou
constar em lei. Por outro lado, essa mesma lei, exime o Estado quanto ao cuidado das
pessoas idosas.

Conforme ja destacado, as normas sociais sobre responsabilidade filial
explicitam situaces relacionadas, entre outras questdes, ao género®. No presente
estudo, a mulher assumia a tarefa de cuidar do pai, mde ou marido como um
compromisso natural atribuido a ela. Os achados sdo semelhantes a outros estudos,
nos quais o processo de cuidar obedece a padrdes, como por exemplo, os fatos de: ser

mulher, ser a filha cacula ou a mais velha, estar separada ou solteira, estar
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desempregada, residir com o pai ou a mae, ou ainda sentir-se na obrigacdo de
cuidar™*Y. De modo semelhante pesquisa internacional identificou que para as filhas
cuidadoras a responsabilidade filial € uma expectativa social e, portanto, ndo deve ser
questionada®®.

Salienta-se que as falas aqui analisadas, correspondem a uma amostra da
populacdo que serviu para validar o instrumento, por tanto ndo séo representativas da

populacédo estudada.



89

8 CONCLUSOES

Neste estudo, realizou-se a adaptacéo da etapa qualitativa do instrumento Filial
Responsibility, que foi originalmente elaborado na lingua inglesa pelos pesquisadores
do Centro de Estudos sobre Envelhecimento da Universidade de Victoria. Para o
instrumento ser efetivamente utilizado no contexto local, segui-se o referencial teérico
metodoldgico de adaptacdo transcultural que abrangeu as etapas de avaliacdo da
equivaléncia conceitual, de itens, equivaléncia semantica e operacional.

A equivaléncia conceitual e de itens baseou-se na revisdo bibliografica da
tematica nos dois contextos e na discussdo com o comité de especialistas. Ja a
equivaléncia semantica abrangeu as etapas de traducéo inicial, retraducéo, comité de
especialistas e pré-teste.

Na etapa de traducédo para a lingua portuguesa, obteve-se duas versoes, de
maneira independente, realizada por duas doutoras em Enfermagem. A retraducao foi
realizada por dois tradutores bilingles, profissionais da area de letras, de modo
independente. Na retrotraducdo, além do consenso dos tradutores, foi necessario
realizar uma avaliagdo semantica, por um integrante do comité, entre a versao
retraduzida e o instrumento original visando a adequacédo de termos técnicos. Apés
essa etapa, obteve-se a avaliacdo da verséao retraduzida pela autora canadense.

A analise da equivaléncia conceitual, de itens e semantica entre a versao
original do instrumento e a versao traduzida foi realizada por um comité de especialistas
vinculado ao ensino, pesquisa e assisténcia na area de saude do idoso e saude
coletiva. A modalidade de abordagem elencada no trabalho com o comité de
especialistas foi a técnica de grupo focal.

A verséao final em portugués da etapa qualitativa foi aplicada, por meio do preé-
teste a uma amostra de 11 filhos cuidadores de pessoas idosas cadastradas no PAD da
UBS Santa Cecilia/HCPA do municipio de Porto Alegre/RS. De modo geral, o
instrumento foi considerado de facil compreensdo pela populacdo alvo. Quanto a
equivaléncia operacional, a entrevista estruturada utilizada no estudo de base mostrou-

se também adequada a realidade local.
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Os resultados da amostra que serviram para validar o instrumento indicam que a
maioria eram filhas cuidadoras, com idade entre 40 a 67 anos, divorciadas ou
separadas. Quanto a escolaridade, todos possuiam no minimo o ensino fundamental
completo e exerciam alguma atividade formal. Todos os participantes encontravam-se
cuidando da mée, vilva, com idade entre 71 a 97 anos.

A maioria dos filhos passou a residir com as maes diante da presenca de alguma
enfermidade e morte do pai. O tempo de moradia dos filhos com os pais variou entre
nove e 28 anos. Seis filhas eram as Unicas cuidadoras.

A partir das repostas obtidas nas questdes abertas foram construidas as
seguintes categorias: possibilidade de institucionalizacdo dos pais idosos, expectativa
de cuidado, dificuldades em ser filho cuidador e a responsabilidade filial.

A maioria dos filhos ndo considerou nenhuma possibilidade de institucionalizagéo
dos pais, na concepcao deles cuidar dos pais idosos era um processo nhatural, uma
obrigacdo, um ato de amor e retribuicdo do cuidado que receberam quando criancas e
uma forma de valorizacdo dos pais. De tal forma, que todos os filhos manifestaram o
desejo de serem cuidados pelos seus filhos quando envelhecerem.

Todos os filhos cuidadores sentiam-se satisfeitos em prestar o cuidado aos seus
pais idosos. Por outro lado, relataram algumas dificuldades tais como: a necessidade
de cuidado em tempo integral, a sobrecarga, o fato de ser a Unica cuidadora, o
comportamento do idoso, os sentimentos de impoténcia, a falta dos irmaos, a desuniéo
da familia e a indisponibilidade de cuidador formal.

A responsabilidade filial foi descrita como um processo natural entrelacados a
uma composicdo de motivacdes para assumir o cuidado como: valorizacdo dos pais
idosos, dos vinculos afetivos, dos valores familiares e de obrigacdo de retribuir o
cuidado que tiveram quando crianca. As falas expressaram, ainda, sentimentos de:
amor, amizade, reciprocidade, troca, retribuicdo, dever, cumprimento de um dever.

Ao analisar os resultados obtidos no pré-teste evidenciu-se que o processo de
adaptacao nao alterou os objetivos do instrumento original e os conceitos utilizados no

estudo de base foram facilmente compreendidos pela populacdo em estudo.
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9 CONSIDERACOES FINAIS

Considera-se importante observar o rigor cientifico no processo de adaptacéo de
instrumentos elaborados em outros contextos. Os pesquisadores ao traduzir
informalmente um instrumento podem comprometer a qualidade das informacgdes e até
impedir a comparagdo com outros estudos. Desde modo, a utilizagdo de um referencial
metodoldgico de adaptagdo transcultural permite manter a equivaléncia conceitual do
instrumento original e equivaléncia semantica no contexto local do estudo, preservando
0 objetivo do estudo de base e a qualidade das informacoes.

Neste estudo, um aspecto fundamental que contribui para a adaptacdo do
instrumento foi a composi¢do multidisciplinar do comité de especialistas aliando
profissionais ligados ao ensino, pesquisa e assisténcia na area de saude do idoso e
saude coletiva. Destaca-se ainda que quatro integrantes além dessas vinculagdes
tinham dominio da lingua inglesa e vivéncias em paises de lingua inglesa. Além disso,
a participacao dos profissionais vinculados a assisténcia possibilitou um conhecimento
prévio acerca das caracteristicas da populacdo em estudo. A participacdo de uma das
tradutoras envolvida na traducao inicial foi essencial na discussdo e argumentacao
guanto a traducdo dos termos e esclarecimentos sobre usos das expressdes nha
traducao. Destaca-se também a sugestdo do comité para elaboracdo de um manual
de orientacdes para a coleta de informacdes, o que facilitou conducéo das entrevistas.

Outro aspecto a ser destacado foi a utlizacdo da técnica de grupo como
estratégia metodoldgica para adaptar os contetdos do instrumento Filial Responsibility
e analisar a equivaléncia conceitual, de itens e semantica.

Este trabalho é relevante para as pesquisas nacionais na area do
envelhecimento, diante do ineditismo da tematica e possibilidade de comparar os
resultados entre os diferentes contextos estudados. Além disso, contribui para o
conhecimento na area da Enfermagem e Saude a medida que possibilita uma maior
compreensao acerca das atitudes pessoais e dos comportamentos de cuidado dos
filhos cuidadores. Desde modo, fornecera subsidios para formacéo de redes de suporte

de cuidado, incluindo tanto as pessoas idosas quantos os cuidadores.
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A partir dos resultados desta pesquisa, pretende-se dar ou dar-se-& continuidade
na adaptacdo e validagcdo das sete escalas que compdem o instrumento para,
posteriormente, realizar validacdo do instrumento Filial Responsibility na integra.
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ANEXO A - Etapa qualitativa do instrumento Filial Responsibility

Filial Responsibility Across Cultures: Interview Schedule
Gender, recorded by interviewer

Male 1 Female 0

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

1. What is your month and year of birth? Month: Year:
2. What is your current marital status?
1 Married/living commonlaw
2 widowed
3 divorced or separated
4 single, never married
3a. Did you graduate from high school?
1 yes 3b. How many years of schooling fulltime have you had after your high

school graduation, if any?

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

0 no

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

1 yes 4b. On average about how many hours a week do you usually work for paid
employment?
0 no
5a. Do you live alone or with other people?
0 ALONE
1 WITH OTHERS: for each: What is their relationship to you? (record husband, son, etc.)
How old are they?
1. Relationship Age
2. Relationship Age
3. Relationship Age
4. Relationship Age
5. Relationship Age
6. Relationship Age
7. Relationship Age
8. Relationship Age
5b. What is your ----- ’s current marital status?
1 married/living commonlaw
2 widowed
3 divorced or separated
4 single, never married

(If above, they indicate that the parent they are referring to for this interview lives with
them, answer 5c and 5d below; OTHERWISE proceed to 5e.)
5c. How long has your ----- lived with you (in years)?
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5d. Under what circumstances, if any, would you consider admitting your ----- to a long-term care
institution or nursing home? (Probe: please explain).
(proceed to question #6)

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

1. On their own (proceed to 5f)

2. With a spouse (proceed to 5f)

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

4, Other (specify: )(Proceed to 5f if applicable)
5f. Under what circumstances, if any, would you consider admitting your ----to a long-term care institution
or nursing home? (Probe: please explain).
59. How long in time does it usually take you to get to your ------- 's home (or facility)?

(minutes) OR (hours)

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

1 car

2 bus or taxi

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

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

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

7a. Do you have any brothers?
0 NO (proceed to question #8)
1 YES: 7b. How many?
7c. How far away to your ----- does the geographically closest brother live?
(estimated distance in minutes/hours)

8a. Do you have any sisters?
0 NO (proceed to question #9)
1 YES: 8b. How many?
8c. How far away to your ----- does the geographically closest sister live? (estimated distance in
minutes/hours)
9a. Interviewer: ask only of those who do not live with their parents: Are both parents still alive?
1 YES: 9b: are both parents living together? 0 NO 1YES
9c: are they providing care for each other? 0 NO 1 YES
2 NO (only father alive or only mother alive)
9d. Please explain, for instance tell me a bit about the type of care they provide, whether they are able to
provide care .

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

9e. Who would you say provides the MOST care for your -------- ? (If
yourself, omit 9f)
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of. How are they involved/what do they help your with?
9g9.Who provides the next most care? (If yourself, omit 9h)
9h. How are they involved/what do they help your with?
9i. Who provides the next most care? (If yourself, omit 9j)

9j. How are they involved/what do they help your ---- with?

9k. Is anyone else involved in providing care for your ----- ? If yes, who, and how are they
involved/what do they do?

***questions 10 and 11 omitted (Chinese Canadian sample only)***
12. For their age, would you say, in general, your ------ ’s health is excellent, good for their age, fair
for their age, poor for their age, or bad for their age.

1 Excellent (never prevents activities)
2 Good for their age (rarely prevents activities)
3 Fair for their age (occasionally prevents activities)
4 Poor for their age (very often prevents activities)
5 Bad for their age (usually or always prevents activities)
13. Does your ----- have ANY difficulties remembering things that happened recently, for instance
in the last week?
0 No
1 Yes
14. Would you say that overall, your ----- ’s short-term memory is:
1 Excellent (never prevents activities)
2 Good (rarely prevents activities)
3 Fair (occasionally prevents activities)
4 Poor (very often prevents activities)
5 Bad (usually or always prevents activities)
15a. In the last year, have you noticed any changes in your ------ ’s physical or mental health?
1 yes: 15b: what changes?
0 no

16a. Has your ---- been diagnosed with dementia or similar form of cognitive impairment?
1 yes: 16b: how old were they when they were first diagnosed?
(Age, inyears)
0 no
19a. Thank you. | now have a more general question for you. Would you say you feel responsible for your
—————— ? (Probe: in what ways/why or why not?)

19b. If yes:
can you describe for me what feeling responsible for your ----- is like for you? (probe: good or bad aspects,
etc)
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19c. Thank you. And, around when did you start to feel responsible for your ------ ? (probe: was there a
particular event or experience that they can associate with the onset, or was it something slow and
gradual over time)

19d. Why do you think you started to feel this way?




20a. I now have some questions about the support you provide for your
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----- . For each of the following types of activities that | list, please tell me if ----
requires no assistance, some assistance, or total assistance with each activity | mention and whether you provide help, how often during the last month (e.g. #
times a day; week; month), how long a period of time (in minutes) you help each visit/time.

Is Do you Is this help How often How long a period
assistance needed provide any help to provided by anyone else | during last month (# of | of time (in minutes) you
by your ----? your ------ with this to your ----- ? times a day, week or help each time, on

(0) None task (0) NO month) average?
(1) Some (YES or NO) (1) YES
(2) Total

Taking a bath or shower

Dressing

Using the toilet and or/

addressing continence

(bladder/bowel control)

Getting into and out of bed

Getting about the house

Feeding

If not currently providing personal care (tasks above): Would you ever consider providing personal care (e.g., toileting, bathing), for your ------- ?
(1)) YES (0) NO Why/Why not?

Shopping (incl. groceries) and

other errands

Preparing own meals

Doing light housework —

dusting, dishes

Doing heavy housework —

scrub floors, vacuum,

windows/walls

Transportation — getting to and

from places, e.g. appointments

Handling own money, including

banking

Is Do you provide Is this help How often How long a period
assistance needed | any help to your ------ provided by anyone else | during last month (# of | of time (in minutes) you
by your ----? with this task to your ----- ? times a day, week or help each time, on

(0) None (YES or NO) (2) NO month) average?
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(1) Some
(2) Total

(3) YES

Negotiating service systems,
advocating for them, arranging
for services or equipment

Other (define): x

(to

next

page)
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21a. Do you provide support for your ----- financially (giving them money if they needed it, paying for things
they need)?
0 No: 21b: would you, if they needed it and you were able?

0 No 1 Yes
1 Yes: 21c: about what percentage of your own income do you provide (in %)?
2
23a. Thank you. Could you also tell me, what do you think is the most difficult part of providing care for your

23b. Do you receive any satisfaction from providing care for your ----? (Probe: explain)
**question 26 omitted (Chinese Canadian sample only)***

27. Thank you. There are just a few questions left. The next one is about YOUR general health. For your
age, would you say, in general, your health is excellent, good for your age, fair for your age, poor for your age,
or bad for your age?

Excellent (never prevents activities)

Good for your age (rarely prevents activities)

Fair for your age (occasionally prevents activities)

Poor for your age (very often prevents activities)

Bad for your age (usually or always prevents activities)

abhwnNPF

Now | have a few questions about how you would assess the quality of your relationship with your ----- .

29a. Next, please indicate which one of the following three statements best reflects how you feel
about your family life, referring to the family which you grew up in (rather than, for example, the family
which you have married into).

(1) I often feel more emotionally stressed, more tense and more unhappy in the family home than
outside

(2) I have ambivalent feelings about my family life

(3) I often feel warm and happy in my family life
29b. COLJ|d you tell me more or explain why you feel this way?

30a. Do you receive any emotional support from family members, including siblings and significant others
regarding the care you provide to your ----- ?
0 NO (goto 31la)
1 VYES:
30b: How would you rate the quantity or amount of emotional support you receive from all family
members? (read response options)

1. Excellent

2. Good

3. Fair/Adequate
4. Poor

5 Very inadequate

30c: How would you describe the quality of the emotional support you receive from all family
members? (read response options)

1. Excellent
2. Good
3. Fair/Adequate
4. Poor
5. Very inadequate
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3la. Do you receive emotional support from other people, such as friends, regarding the care you provide
to your ----- ?

0 NO (goto 32a)

1 YES: 31b: How would you rate the quantity or amount of emotional support you receive
from all other people?
Excellent
Good
Fair/Adequate
Poor
Very inadequate

agrwdE

31c: How would you describe the quality of the emotional support you receive from all other

people?
1. Excellent
2. Good
3. Fair/Adequate
4. Poor
5. Very inadequate
32a. Is there anyone else you feel should be helping care for your but who is not?
0 NO
1 YES: 32b. How much does it bother you that they are not assisting you? (read response options)
0 Not at all
1 Somewhat
2 Quite a bit
3 A great deal

32c. Could you explain or expand on this?

33. Thank you. As mentioned, we are interested in your health status and well-being. Personal income can be
an important factor related to your health. For instance, although many health expenses are covered by health
insurance, many are not (such as some prescription drug costs). For this reason, we would like to ask about
your income. This information will be kept confidential and be used statistically as we want to know
what incomes people tend to have in general, and not the income of any one particular person. Could you
please read to me the number that corresponds with the total average monthly income for your household,
BEFORE taxes and deductions: Provide visual response options

***NOTE: NEED TO DEVELOP COMPARABLE INCOME CATEGORIES FOR HONG KONG
SAMPLE - WITH 13 RESPONSE OPTIONS ****

(01) no income (02) $1-$499 (03) $500-$999 (04) $1000-$1499 (05) $1500-$1999
(06) $2000-$2499 (07) $2500-$2999 (08) $3000-$3499 (09) $3500--$3999
(10)$4000-$4499

(11)$4500-$4999 (12)$5000-$5499 (13)$5500 or more (77) refused

34. Thank you. Now, thinking generally, what one piece of advice would you give to another person about to
start providing care for a parent?

35. Lastly, is there anything else about providing care for your ----- that you think we should know?
Thank you very much for participating.
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ANEXO B — Documento de aprovacao do Projeto de Pesquisa da Comisséo de
Pesquisa da Escola de Enfermagem da UFRGS/COMPESQ
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COMISSAO DE PESQUISA DA ESCOLA DE ENFERMAGEM DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL

CARTA DE APROVACAO

Projeto: n® PG-01/09

Titulo: TRADUGAO, ADAPTAGCAO TRANSCULTURAL E VALIDACAO DO
INSTRUMENTO SOBRE RESPONSABILIDADE FILIAL NO CUIDADO AS
PESSOAS IDOSAS EM UMA REGIAO DE PORTO ALEGRE, BRASIL.

Autores: MARINES AIRES
Pesquisador Responsavel: Lisiane Manganelli Girardi Paskulin

A Comissdo de Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal
do Rio Grande do Sul (COMPESQ), no uso de suas atribui¢tes, avaliou e aprova este
projeto em seus aspectos éticos e metodologicos. Os membros desta Comiss@o nio
participaram do processo de avaliagdo de projeto onde constam como pesquisadores.
Toda e qualquer alteragdo devera ser comunicada & Comissdo.

Porto Alegre, 13 de Margo de 2009.

// ZA2D LT,
Profa. Dra. Marig da-@raca Oliveira Crossetti
Coordenadora da COMPESQ/EEUFRGS
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ANEXO C - Documento de aprovacio do Projeto de Pesquisa Comité de Etica em

Pesquisa Hospital de Clinicas de Porto Alegre

Grupo de Pesquisa e Pés-Graduagao
COMISSAO CIENTIFICA E COMISSAO DE PESQUISA E ETICA EM SAUDE

% HCPA - HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE

A Comissdo Cientifica e a Comisso de Pesquisa e Etica em Salde, que é reconhecida pela Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)MS como Comité de Etica em Pesquisa do HCPA e pelo Office
For Human Research Protections (OHRP)USDHHS, como Institutional Review Board (IRB00000921)
analisaram o projeto:

Projeto: 09-102 Versio do Projeto:  29/04/2009 Versdo do TCLE: 29/04/2009
Pesquisadores:

LISIANE MANGANELL! GIRARDI PASKULIN

MARINES AIRES

Titulo: TRADUGAO, ADAPTACAO TRANSCULTURAL E VALIDAGAO DE UM INSTRUMENTO
SOBRE RESPONSABILIDADE FILIAL NO CUIDADO AS PESSOAS IDOSAS EM UMA
REGIAO DE PORTO ALEGRE, BRASIL

Este projeto foi Aprovado em seus aspectos élicos e metodologicos, inclusive quanto ao seu Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo com as Diretrizes e Normas Internacionais e Nacionais,
especialmente as Resolugdes 196/96 e complementares do Conselho Nacional de Salde. Os membros do
CEP/HCPA né&o participaram do processo de avaliagdo dos projetos onde constam como pesquisadores.
Toda e qualquer alteragéo do Projeto, assim como os eventos adversos graves, deverao ser comunicados
imediatamente ao CEP/HCPA. Somente poderao ser utilizados os Termos de Consentimento onde conste
a aprovagao do GPPG/HCPA.

Porto Alegre, 13 de maio de 2009.

-

o

N Clauseil
Coord ra do GPPG e CEP-HCPA



118

ANEXO D — Documento de aprovacéo do Projeto de Pesquisa do Comité de Etica e

Pesquisa da Secretaria Municipal de Saude de Porto Alegre/RS

Prefeitura Municipal de Porto Alegre
Secretaria Municipal de Saude
Comité de Etica em Pesquisa

PARECER CONSUBSTANCIADO

Pesquisador (a) Responsavel: Lisiane Paskulin
Registro do CEP: 366 Processo N°.001.027140.09.1
Institui¢iio onde sera desenvolvido: Secretaria Municipal de Satde — UBS Santa Cecilia
Utilizagdo: TCLE
Situagdo: APROVADO

O Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Saude de Porto Alegre analisou
o processo N 001.027140.09.1, referente ao projeto de pesquisa: “Tradugio, adaptagio transcultural e
validag¢do da etapa qualitativa de um instrumento sobre responsabilidade filial no cuidado as
pessoas idosas em uma regiiio de Porto Alegre”, tendo como pesquisador responsavel Lisiane Paskulin
cujo objetivo é “Realizar a tradugdio, adaptagdo transcultural e validagdo da etapa qualitativa de um
instrumento sobre responsabilidade filial no cuidado aos pais idosos em uma regido de Porto Alegre,
Brasil. Especificos: - Traduzir as questdes referentes a caracterizagdo da amostra e dos cuidados
prestados aos pais idosos do instrumento sobre responsabilidade filial da lingua original para a lingua
portuguesa falada no Brasil; - Traduzir as questdes abertas do instrumento sobre responsabilidade filial
da lingua original para a lingua portuguesa falada no Brasil; - Realizar a retraducdo da etapa qualitativa
do instrumento para a lingua original; - Analisar a equivaléncia conceitual, de itens e seméntica entre a
tradugdo, a retraducdo e das questdes abertas do instrumento original por meio de um comité de
especialistas e elaborar a versdo final do instrumento em portugués; - Realizar a validagdo da etapa
qualitativa do instrumento sobre responsabilidade filial para uso no Brasil por meio do pré-teste aplicado
a uma amostra de filhos cuidadores em uma regido de Porto Alegre”

Assim, o projeto preenche os requisitos fundamentais das resolugdes. O Comité de Etica em
Pesquisa segue os preceitos das resolugdes CNS 196/96, 251/97 e 292/99, sobre as Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, do Conselho Nacional de Satde / Conselho
Nacional de Etica em Pesquisa / Agéncia nacional de Vigilancia Sanitaria. Em conformidade com os
requisitos éticos, classificamos o presente protocolo como APROVADO.
O Comité de Etica em Pesquisa, solicita que :
1. Enviar primeiro relatorio parcial em seis meses a contar desta data;
2. Informar imediatamente relatério sobre qualquer evento adverso ocorrido;
3. Comunicar qualquer alterag@o no projeto e no TCLE;
4. Entregar junto com o relatério, todos os TCLE assinados pelos sujeitos de pesquisas e
a apresentagdo do trabalho.
5. Ap6s o término desta pesquisa, o pesquisador responsavel deverd apresentar os
resultados junto a equipe da unidade a qual fez a coleta de dados e/ou entrevista,

inclusive para o Conselho Local da Unidade de Saude.

Porto Alegre, 08/07/09.~
Efé%ﬁg?ﬁg"éorba

Coordenadora do CEP
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ANEXO E - Email: Autorizacdo da autora do instrumento original para realizagao do

Processo de Adaptacao

Mari
hh_NﬂrfﬂonﬁwnmmbﬁnMﬁd adolado ra pesquisa. 5o nAo consopuines, o pego no Canada. Ela conooedow oom a nossa propostalll

;
From e | Coaocel
To: Lisizno Pagiylin
ST e o areh kol aed schachd

‘Somy fior the delay - again] 'm just aivays rumsing ese days! | support how you am procesding.

filial msponsibility - a noam or cultural schoma aboul appopriste bohaour tow ands parnis (Holroyd, 2001).

best ... Nesea

[Frsmniz Liskinee: Pasloalio [ masiien: peeskolin oo wfrgs.br]
Seniz Monday, November 17, 2008 1:01 FM

To: Neena L Chappedl

Subject: Re: Fesean protoonl and schedule

Dear Meana
Thank you very much for answearing me.
So, if you a.grea'l:d:lr!ﬁplammgwsmrtwnhﬂ'e questions that you developed + the table of ADLs" Questions 12 and 27 {also hare we use this
ans BS & S8
ara planning io franslate and back-translzie this questionnaire, and use a focus growp to discuss it
The focus groupwill help us to double check the questions: i they make sense in Poruguese and give answers for Filiel Responsibiity hare (we hawe
some eratuse paraining io franscultural valdation of instrumenis whera they 51 this sleps, considering that these guestions are not a scale).
Then, wa s gaing to y the quesionnaire with the samea nurrherMsut’![:lBl you gat.
After, we canwork with the scales thatweme developed by other authors - because they need more sieps (as paychometric enalysis) to be validatad in

Portuguesa.
Do you hawe another suggestion or do you think we can n this way
| would filka o make one mom guestion to you: What definition nf Fia] Fbspc-rﬁahiltr ara you working an?
th.nhsam
siana

. iral Mossage ——
Fr:glﬁml
To: Lisiane Paskulin
Sent: Mondary, Howember 17, 2002 6:1.2 PM
Subjaci: RE: Emmhptdmd schedue
apparntly we made up questions 28 and 20 a5 well __ all the beat __ Mocma

Frome Lisiane Paskulin [mailin:pasiuingonion wfrgs. b
Senix Tuescay, Nowvember 11, 2008 3-37 FM

| scmd thits o-mail 1o you last waok with some ideas 1o apply tha Fillal Fe sponsability Acmss Cultusss project hers. | do not want to bother you, but | would B to hear from you i
borms of your opinion bo dovalop H oo,

Thank you for your atienticn

Lisiona

—— Origiral Message —
F"'C?Eﬁ‘ﬂ“ﬂ'il

To: Beana L
Snt_:mﬁmmmu z:-FM

Subjeci: meswch proiooo] and schedy
Dcar Mecna

'Wio have becnw orking on e Fillal Bosponsability Across Culturs project in orderio m'ﬂo ook your rescaech protocol 1o /ide iy cach scake used at the Inkerdow

Sohwdub pC-H Eaoing) and eviewsd them. The scale that ks yel transixied = is "Life satisfaction” (Neugarien ot al 1961).The others are nol cumantly
Uﬂblm@n mu'ind i st bei validabcd. oy ¥

| hanes e thinking about:

1- ranshiing and nlchiml‘nnu‘ld’l‘n‘lnbnfhww Group T devekoped by you withouth the scales (with an expe tised foous groun- because have open quesions)., in
a first moment, and maybe the Life Satisfadion scale.
2 -and._afer validae the scake, bocase wo road an espodific promes of validation (peohably with the authors authorization with mees fundings fior translation and back translagon,
and stafistios validation).

or

B-Drmih'nmﬂrgmv“ngh par of e “lneniew Scheduls - Group T~ developed by you imaybe the L Satisfaction scale) and also choose one ol e scakes
w; X

| weoasd like 10 bear from you s iemes of your opinkcs.

| Fiad |0 spil the scales’ questions Meazms of Fillal Piety; Car g mmmthmmmwﬂmmmwsﬂmSﬂ]mhdﬁmd
the Imerview Schedub | aftached both fles! and Iwoddhbodmbb with you if the questions emained wers lakien from any of the scakes orwas them developed for your

Thank you for your help and atcation
Lisians

Intemnal Vines Database is oul of dake.
Checked by AV - hitpofoww avg com
Version: B.OLITS Vines Database: IT0E 21737 - Release Dake: 1002 Lfasa 0910
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ANEXO F — Retrotraducao da etapa qualitativa do instrumento Filial Responsability

Final version
Intercultural Filial Responsibility: Interview Plan
Gender, noted by the interviewer

Male 1 Female O

Thank you for accepting to participate in this interview. | would like to start by asking some
basic questions about you, such as your age.

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

2. What is your current marital status?
5 married/living with a partner
6 widow/widower
7 divorced/separated
8 single/never got married
3a. Have you finished high school?
1 yes
3b. How many years did you study full time after the conclusion of high school, if you studied?

3c. Did you study in an part time form after the conclusion of high school?
What is the equivalent in number of completed years?

0 no

4a. Are you currently employed or perform any remunerated work?

1 yes
4b. On average, how many hours a week do you work on remunerated basis?

0 no

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

0 ALONE
1. WITH OTHER PEOPLE: for each person: What is the relation of each of them with you? (write if
spouse, child, etc.) How old are they?
1. Relation Age
2. Relation Age
3. Relation Age
4. Relation Age
5. Relation Age
6. Relation Age
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7. Relation Age
8. Relation Age
5b. What is the current marital status of your ----?
1 married/living with a partner
2 widow/widower
3 divorced/separated
4 single/never got married

(If they report above that the father or mother referred to in this interview lives with them, go to
guestions 5c and 5d below; otherwise, go to question 5e.)

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

5d. Under which circumstances, if any, would you consider the admission of your ---- to a long-term care
facilities or nursing home? (Explore: Please, explain.)

(go to question 6)

5e. If not living with either parent: Does your ------ live on his/her own, with a spouse, at a long-term care
facilities or nursing home or others?

1. On his/her own (go to 5f)

2 With a spouse (go to 5f)

3. At a living facility or nursing home(go to question 5f if applicable)

4 Others (specify: ) (go to question 5f if applicable)
5f. Under what circumstances, if any, would you consider the admission of your ---- to a long-term care
facilities or nursing home? (Explore: Please, explain.)

5g. How long

does it take you to get to the long-term care facilities or nursing home ----?

(minutes) OR (hours)
5h. How do you usually get to the house of your ----?
4 By car
5 By bus or taxi
6 Walking
5i. Would you consider the possibility of having your ------ living with you? Why/Why not? (Explain)

6a. Do you have

any children ( they live with you or not)?
0 NO (go to question 7)

1 YES: 6b. How many?

6¢c. (If yes). When you get old, what do you expect from your children, in terms of care?

7a. Do you have any brothers?
0 NO (go to question 8)
1 YES: 7b. How many?
7c. What is the distance between your closest brother and your ----? (distance estimated in minutes/hours)

8a. Do you have any sisters?
0 NO (go to question 9)
1 YES: 8b. How many?
8c. What is the distance between your closest sister and your ----? (distance estimated in minutes/hours)
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9a. Interviewer: Ask only those who do not live with their parents: Are both of your parents still alive?
1 YES: 9b: Do both of your parents live together? 0 NO 1 YES
9c: Do they take care of each other? 0 NO 1 YES
2 NO (only the father or the mother is alive)

9d. Please, explain. Tell me a little about the type of care they provide each other, if they can take care of
each other.

For the following questions, | will ask about who is involved in taking care of your ---. | am not
seeking the name of the involved person, but the relation of this person with you. You can also, for
one of the answers, refer to yourself, and you can also answer mentioning a formal provider of
services or even an organization (such as home care).

9e. Who would you say that provides MOST care to your ----? (If you, skip
guestion 9f)

9f. How are they involved or what do they do to help your ?
9g. In second place, who provides MOST care to your / (If you, skip

guestion 9h)

9h. How are they involved or what do they do to help your ?

9i. In third place, who provides most services? (If you, skip
guestion 9j)

9j. How are they involved or what do they do to help your ?

9k. Is anybody else involved in taking care of your ----- ? If yes, who and how is he/she involved/ what does
he/she do to help?
***gkip questions 10 and 11 omitted (only for Chinese and Canadian samples)***

12. Considering their age, would you say that the health of your ---- is excellent, good for their age, acceptable
for their age, bad for their age or very bad for their age?

Excellent (never prevents them from performing their activities)

Good for their age (seldom prevents them from performing their activities)

Acceptable for their age (sometimes prevents them from performing their activities)
Bad for their age (often prevents them from performing their activities)

Very bad for their age (usually or always prevents them from performing their activities)

apbwnNPE

13. Does your ---- have any problem to remember things that happened recently, such as one week before?
2 No
3 Yes

14. Would you say that, in general, short-term memory of your ---- is:

Excellent (never prevents them from performing their activities)

Good (seldom prevents them from performing their activities)

Acceptable (sometimes prevents them from performing their activities)

Bad (often prevents them from performing their activities)
Very bad (usually or always prevents them from performing their activities)

gabhwnNBRE

15a. In the last year, did you notice any change in the physical or mental health of your ?
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1 Yes

15b: What changes?

0 No

16a. Has your ---- received any diagnosis of dementia or any similar form of cognitive impairment?
1 Yes: 16b: How old were they when they received the first diagnosis?
(Ageinyears)

0 No

19a. Thank you. Now | have a more general question for you. Do you consider yourself as responsible for
your ----? (How/why or why not?)

19b. If yes: Could you describe to me how does it feel being responsible for your ---- is like for you? (Good or
bad aspects, etc.)

19c. Thank you. When did you start feeling that you were responsible for your ----? (Explore: Was there any
event in particular or experience that can be associated with the start, or was that something slow and gradual
along the time?)
19d. Why do you think you started feeling this way?
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20a. Now | have some questions about the support you give your ----. For each of the following types of activities listed below, please tell me if your ---
- needs no support, some support or complete support in each activity that | mention and if you provide such support and the frequency you provided in the
month), the duration of your support (in minutes) each time/visit.

previous month (for ex.: number of times a day, week

Does your --
-- need help?

(0) None

(1) Some

(2)

Complete support

Do you help
your ------ in this
activity?
(YES or NO)

Is this help to your
---- provided by someone
else?
(4) NO
(5) YES

How often in
the last month
(number of times per
day, week, month)

On average, how
long (in minutes) do you
help each time?

Taking a bath or a shower

Getting dressed

Going to the toilet and/or

controlling urine/intestine

Laying down and getting up

Walk around the house

Feed
If no personal care is currently being provided (activities above): Would you consider providing personal care (for ex.: when going to the toilet, taking a
shower) to your ------- ?
(1)) YES (0) NO Why/Why not?

Going shopping (also for food)

and other services

Preparing own meals

Doing light housework chores

(cleaning, washing dishes)

Doing heavy housework chores

(washing the floor,

windows/walls, vacuuming)

Transportation: go to and return

from places, such as

appointments

Controlling own money,

including banking services
Does your -- Do you help Is this help to your How often in On average, how

-- need help? your ------ in this ---- provided by someone the last month long (in minutes) do you

(0) None activity? else? (number of times per help each time?
(1) Some (YES or NO) (6) NO day, week, month)
2 (7) YES

Complete support
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Negotiating the provision of
services, advocating for them
required. Making arrangements
or organizing services or
equipment.

Others (specify):

(next

page)
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2la. Do you give financial support to your ----- (by giving money when they need, paying things they
need)?
3 No: 21b: Would you give it, if they needed it and if you could?
0 No 1 Yes
4 Yes: 21c: Approximately, what percentage of your salary do you give (in %)?

23a. Thank you. Could you tell me, in your opinion, what is the most difficult part in the provision of care
to your ----, and why?

23b.Do you receive any satisfaction from providing care to your ----? (Explain )
***gkip question 26 (only for Chinese and Canadian samples)***

27. Thank you. Just a few questions more. The next one is about YOUR general health. For your age,
would you say in general, that your health is excellent, good for your age, acceptable for your age, bad for
your age or very bad for your age?

1 Excellent (never prevents you from performing their activities)

Good for your age (seldom prevents you from performing their activities)

Acceptable for your age (sometimes prevents you from performing their activities)
Bad for your age (often prevents you from performing their activities)

Very bad for your age (usually or always prevents you from performing their activities)

abhwnN

Now | have some questions about how you would evaluate the quality of your relation with your ---
29a. Please, tell me which of these three sentences below best reflects how you feel in relation to your
family life, in terms of the family in which you were brought up (and not the family you formed with the
marriage, for instance).

(1) I often feel more emotionally stressed, tenser and more unhappy with the family than far from

(2) I have ambiguous feelings regarding my family life.

(3) I often feel comfortable and happy regarding my family life.

29b. Could you tell me more or explain why you feel this way?

30a. Do you receive any emotional support from family members, including brothers/sisters or other
important person, for the care you provide your ----?

0 NO (go to question 31a)
1 YES:

30b: How would you rate the quantity of emotional support you receive from all family members? (read the
answer options)

6. Excellent

7. Good

8. Acceptable/adequate
9. Little

10. Very inadequate
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30c: How would you describe the quality of emotional support you receive from all family members? (read
the answer options)

Excellent

Good

Acceptable/adequate

Bad

Very bad

abhwNPF

3la. Do you receive emotional support from other people, such as friends, for the care you provide your --
--?

0 NO (go to question 32a)

5 YES:

31b: How would you describe the quantity of emotional support you receive from all other people?
1 Excellent
2 Good
3 Acceptable/adequate
4 Little
5 Very inadequate

31c: How would you describe the quality of emotional support you receive from all other people?
1 Excellent
2 Good
3 Acceptable/adequate
4 Bad
5 Very bad

32a. Is there anyone else that you think should be helping take care of your ---- but is not?

0 NO
4 YES:

32b. How much does it bother you that they are not helping you? (Read the answer options)
4 Not at all
5 Little
6 More or less
7 Very much

32c. Can you explain or give more details about it?

33. Thank you. As mentioned before, we are interested in your health conditions and well being. The
personal income can be an important factor related to health. Many health expenses are covered by
health care plan, while others are not (such as some costs of drug prescription). For this reason, we would
like to ask about your income. This information will be confidential and utilized for statistical effects, as we
want to know the income people tend to have in general, and not the income of one person in particular.
Could you please tell me the gross monthly income of your house? R$

34. Thank you. Now, in general, what advice would you give someone who is starting to provide care to
his/her parents?

35. Now, the last question, is there anything else about the provision of care to your ---- you think we
should know?

Thank you for your participation.



128

ANEXO G - Email: Aprovagéo da verséao retraduzida pela autora do instrumento
original

----- Original Message -----

From: Neena Chappell
To: Lisiane Paskulin

Sent: Tuesday, September 22, 2009 4:40 PM
Subject: RE: back translation and doubt

OK then, sounds good.

Neena L. Chappell, PhD, FRSC

Canada Research Chair in Social Gerontology
Professor, Centre on Aging & Dept. of Sociology
President, Canadian Association on Gerontology
University of Victoria

PO Box 1700 STN CSC

Victoria, British Columbia, Canada

VEW 2Y2

phone 250-472-4465

fax 250-721-6499

From: Lisiane Paskulin [mailto:paskulin@orion.ufrgs.br]
Sent: Monday, September 21, 2009 4:19 PM

To: Neena Chappell

Subject: RE: back translation and doubt

Dear Dr. Neena

We reviewed your comments.

In fact, in portuguese we use one word for both meanings (trust and confide). It was used the word
"trust” in order to ask caregivers if they confide on their parents (related to discussing private matters
and not related with personal integrity)! Thope you understood! Are we right?

Take care,

Lisiane

----- Original Message -----

From: Neena Chappell
To: Lisiane Paskulin

Sent: Monday, September 14, 2009 2:18 PM
Subject: [****SPAM****] RE: back translation and doubt

Hi Lisiane, A couple of things:

- question 23b refers to the caregiver's personal satisfaction- questions 28¢ - your wording is about trust; when
translated is this the same? We ask about whether the caergiver can confide in their parent - this is diffent in
English from trust.

best, Neena

Neena L. Chappell, PhD, FRSC

Canada Research Chair in Social Gerontology
Professor, Centre on Aging & Dept. of Sociology
President, Canadian Association on Gerontology
University of Victoria



PO Box 1700 STN CSC

Victoria, British Columbia, Canada
VEW 2Y2

phone 250-472-4465

fax 250-721-6499

From: Lisiane Paskulin [mailto:paskulin@orion.ufrgs.br]
Sent: Thursday, September 03, 2009 5:34 PM

To: Neena Chappell

Subject: Fw: back translation and doubt

Dear Dr. Neena

Did you receive the message bellow?
Thank you

Lisiane

----- Original Message -----

From: Lisiane Paskulin

To: Neena Chappell

Sent: Thursday, August 20, 2009 10:11 PM
Subject: Re:

Dear Dr. Neena

What a coincidence! | was just preparing our material to send to you. It was very goed to see you in Paris and
also a wonderful opportunity to be in touch with Laura.

Thank you for sending me the paper and pointing out the kind of analyses that you are developing. In fact, we
are validating the open questions and also some close questions:
1- 20b and 20¢
2- question 28- the 3 item measure of relationship quality from Lee and Sung (1997)
3- qusetion29 - 3 item measure of family attachment from Zhang and Messner 91996)

| am attaching to you the back translation final version. You are going to see that many expressions were
translated with different words, but | think they maintain a similar meaning.

During the discussions, the committee review with the instrument in english, translation and
backtranslation and they were in doubt about the meaning of question 23 b - Do you receive any satisfaction
from providing care for your...? Is this question about personal satisfaction or is about recognition of other
persons?

Questions number 3 and number 33 (about years of study and wages) were adapted to our reality, but | think
we could compare data.

Let me know if you have suggestions, if you agree with the back translation or if we you think we changed the
meaning of some question.

We are at the rest of the winter, looking for spring time (now is 10°C here)!

Thank you again!!
Lisiane

----- Original Message -----

From: Neena Chappell

To: Lisiane Paskulin

Cc: paskulin@orion.ufrg.br

Sent: Wednesday, August 19, 2009 6:16 PM

Lisiane, Good to see you in Paris and I'm delighted that you met Laura Funk. Attached is the first paper out of
the Filial Responsibility study. As you will see, the quantitative scales are central to the analyses. Since you
are not validating those at the present time, I'm not too sure where the initial comparison will take us. The
open-ended guestions, for us, are primarily to add depth if we need/want it for the more quantitative analyses.
Since you are doing a pilot focused only on the open ended questions, you may well end up with richer data in
this area than ours - which is OK, | just wanted to point it cut to you.

Have a great rest-of-the-summer. ... Neena

Neena L. Chappell, PhD, FRSC
Canada Research Chair in Social Gerontology
Professor, Centre on Aging & Dept. of Sociology

129
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ANEXO H - Versao final em portugués da etapa qualitativa do instrumento
Filial Responsability

RESPONSABILIDADE FILIAL : ROTEIRO DE ENTREVISTA

SEXO, anotado pelo entrevistador

Masculino (1) Feminino (0)

Obrigado/a por aceitar a participar desta entrevista. Eu gostaria de iniciar perguntando
algumas questdes basicas sobre vocé, como suaidade.

1. Qual o seu més e ano de nascimento? Més: Ano:

2. Qual o seu estado conjugal atual?

(1) casado/morando com companheiro
(2) vidvo

(3) divorciado/separado

(4) solteiro/nunca casou

3 Quantos anos vocé estudou?

4 a. Atualmente vocé tem algum emprego ou vocé realiza algum trabalho sendo remunerado?
(1) SIM
(OONAO
4b. Em caso afirmativo em média, quantas horas por semana vocé trabalha sendo remunerado?

5 a. Vocé mora sozinho ou com outras pessoas?

(0)SOZINHO
(1)COM OUTROS: Para cada pessoa: Qual é a relacéo deles com vocé? (anote se marido,
filho, etc.) Qual a idade deles?
1. Relacéo Idade
2. Relacéo Idade
3. Relagéo Idade
4. Relacao Idade
5. Relagéo Idade
6. Relacéo Idade
7. Relagéo Idade
8. Relagéo Idade
5b. Qual é o estado civil atual de seu/sua ?
(1) casado/morando com companheiro
(2) viavo

(3) divorciado/separado
(4) solteiro/nunca casou

(Se eles relatarem acima que o pai ou a mae referido(a) para esta entrevista mora com eles,
siga para a 5c e 5d abaixo, caso contrario, siga para a 5e.)
5c. H& quanto tempo seu/sua mora com vocé (em anos)?

5d. Sob quais circunstancias, se alguma, vocé consideraria a admissao de seu/sua numa
instituicdo de longa permanéncia para idosos ou lar para idosos? (Explorar: Por favor, explique)




131

(siga para a questdo namero 6)

5e. Se nédo estiver morando com um dos pais: Seu/sua vive por conta propria; com
cbnjuge; numa instituicdo de longa permanéncia para idosos ou lar para idosos(asilos), ou outros?

(1) Por conta prépria (siga para 5f)

(2) Com conjuge (siga para 5f)

(3) Numa instituicao ou lar para idosos(asilo) (siga para 5f se aplicavel)
(4) Outro (especifique: )('siga para 5f se aplicavel)

5f. Sob quais circunstancias, se alguma, vocé consideraria a admissdo de seu/sua numa
instituicdo de longa permanéncia para idosos ou lar para idosos (asilo)? (explorar: Por favor, explique)

5g. Quanto tempo vocé leva para chegar até a casa/ instituicdo de longa permanéncia para idosos ou lar
para idosos?(asilo) de seu/sua ? (minutos) OU (horas)
5h. Como vocé vai até a casa de seu/sua ---- normalmente?

1. De carro
2. De 6nibus ou taxi
3. Caminhando

5i. Vocé ja considerou a possibilidade de seu/sua morar com vocé? Por que/ Por que
nao?(Explique)

6a. Vocé tem filhos (se eles moram ou hdo com vocé)?

(0) NAO (siga para a questdo numero 7)
(1)SIM

6b. (Em caso afirmativo) Quantos filhos?

6¢c. (Em caso afirmativo). Ao envelhecer, o que vocé espera de seus proprios filhos, em termos de
cuidado?

7a. Vocé tem irmaos?

(0) NAO (siga para a questdo niimero 8)
(1) SIM

7b. (Em caso afirmativo) Quantos irmaos ?

7c. O irmao mais préximo geograficamente, mora a que distancia de seu/sua ----? (distancia estimada em
minutos/horas)

8a. Vocé tem irmas?

(0) NAO (siga para a questdo namero 9)
(1) sIm

8b. (Em caso afirmativo) quantas irméas ?
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8c. A irmd@ mais proxima geograficamente mora a que distancia de seu/sua ? (distancia
estimada em minutos/horas)

9a. Entrevistador: Pergunte somente aqueles que nao moram com seus pais: Tanto seu pai como
sua mée ainda estéo vivos?

(1)SIM

(0) NAO (somente o pai vivo ou a mée viva)

9b: (Em caso afirmativo) Ambos os pais moram juntos?
(0) NAO
(1) SIm

9c: (Em caso afirmativo) Eles cuidam um ao outro?

(0) NAO
(1) SIM

9d. Por favor expliqgue, conte-me um pouco sobre o tipo de cuidado que eles prestam, se eles sdo
capazes de prestar cuidado...

Para as préoximas questfes eu perguntarei sobre quem esta envolvido com o cuidado de
seu/sua . Ndo o nome da pessoa envolvida, mas a relacdo dessa pessoa com VocCé.
Vocé pode também, para uma das respostas, dizer vocé mesmo/a, e vocé pode também responder
mencionando um provedor formal de servigos ou até uma organizagao (como “lar para idosos”).

9e. Quem vocé diria que presta a MAIOR parte do cuidado para seu/sua ?
(se for vocé, omita a 9f)

of. Como eles estdo envolvidos ou o qué eles fazem para ajudar seu/sua ?

9g. Em segundo lugar, quem presta mais cuidado a seu/sua ? (Se vocé mesmo, omita a
guestao 9h)

9h. Como eles estdo envolvidos ou o qué eles fazem para ajudar seu/sua ?
9i-Em terceiro lugar, quem presta mais cuidado? ?(se for vocé, omita a 9j)
9j.Como eles estdo envolvidos ou 0 qué eles fazem para ajudar seu/sua ?

9k. Mais alguém esté envolvido com o cuidado de seu/sua ----- ? Em caso afirmativo, quem e como esta
envolvido/ o} que ele(a) faz?

*»*questdes 10 and 11 omitidas (somente para amostras chinesas e Canadenses)***

12. Para a idade deles vocé diria, em geral, que a salde de seu/sua ---- & excelente, boa para a idade
deles, regular para a idade deles, ruim para a idade deles ou péssima para a idade deles?

Q) Excelente (nunca impede as atividades)
(2) Boa para a idade deles (raramente impede as atividades)
3) Regular para a idade deles (eventualmente impede as atividades)
4 Ruim para a idade deles (muito frequentemente impede as atividades)
(5) Péssima para a idade deles (normalmente ou sempre impede as atividades)
13. Seu/sua tem alguma dificuldade para lembrar coisas que aconteceram

recentemente, como na Ultima semana?
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(0) NAO
Q) (1)SIM
14. Vocé diria que, de modo geral, a memoaria recente de seu/sua é:
(1) Excelente (nunca impede as atividades)
(2) Boa (raramente impede as atividades)
3) Regular (eventualmente impede as atividades)
(4) Ruim (muito frequentemente impede as atividades)
(5) Péssima (normalmente ou sempre impede as atividades)
15a. No ultimo ano, vocé percebeu alguma mudanca na salde fisica ou mental do seu/sua ?
(0) NAO
Q) SIM

15b: (Em caso afirmativo) que mudancas?

16a. Seu/sua ---- recebeu algum diagnostico de deméncia ou alguma forma similar de comprometimento
cognitivo?

(1) SIM

(0) NAO
16b: (Em caso afirmativo) Que idade eles tinham quando receberam o primeiro diagnéstico? (ldade em
anos)

19a. Obrigado/a. Agora eu tenho uma pergunta mais geral para vocé. Vocé se considera responsavel
por seu/sua ? (De que modo/por que ou
por que nao?)

19b. Em caso afirmativo: Vocé poderia descrever para mim como € para vocé sentir-se responsavel por
seu/sua ? (Aspectos bons ou ruins, etc)

19c. Obrigado/a. Quando, aproximadamente, vocé comecou a se sentir responsavel por seu/sua
? (Explorar: Teve algum evento particular ou experiéncia que eles podem associar
com o] comeco, ou foi algo lento e gradual ao longo do tempo?)

19d. Por que vocé acha que comecgou a sentir-se assim?




20a. Agora eu tenho algumas perguntas sobre o apoio que vocé presta a seu/sua

atividades listados, por favor diga-me se
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. Para cada um dos seguintes tipos de
necessita nenhuma assisténcia, alguma assisténcia ou assisténcia total em cada atividade
gue eu mencionar e se voceé presta ajuda, com que freqgiiéncia durante o Ultimo més ( ex. nimero de vezes por dia; semana; més), durante quanto
tempo (em minutos) vocé ajuda em cada visita/vez.

Seu/sua
necessi
ta de ajuda ?
(0) Nenhuma
(1) Alguma
(2) Total

Vocé ajuda a seu/sua
nesta
atividade?
(SIM
( NAO)

Esta ajuda a seu/sua é

prestada por mais
alguém?

(8) NAO

(9) sIM

Com que frequéncia
no ultimo més
(nimero de vezes por
dia, semana, més)

Em média, durante
guanto tempo (em
minutos) vocé ajuda cada
vez?

Tomar banho

Vestir-se

Usar o sanitario e/ou cuidado
em relacdo ao controle da
bexiga ou dos intestino

Deitar-se e levantar-se da
cama
Andar pela casa
Alimentar-se
Se ndo estiver prestando cuidado pessoal atualmente (atividades acima): Vocé consideraria o fato de prestar cuidado pessoal (ex. uso do sanitario, banho), a
seu/sua ?
(1) SIM  (0) NAO Por que/Por que n&o?
Fazer compras (inclusive

alimentos ) e outros servi¢os

Preparar as préprias refeic6es

Fazer atividades domésticas
leves (tirar o po, lavar loucas)

Fazer atividades domésticas
pesadas( lavar chao,
janelas/paredes, passar
aspirador

Transporte ir e retornar de
lugares, como por exemplo
COMPromissos

Administrar o préprio dinheiro,
inclusive servigos de banco
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Servigos de saude Seu/sua ---- | Vocé presta alguma | Esta ajuda a seu/sua é | Com que frequéncia | Em média, durante
necessita de ajuda | ajuda a seu/sua ------ prestada por mais | no altimo més | quanto tempo (em
? nesta atividade? alguém? (nmeros de vezes | minutos) vocé ajuda cada
(0) Nenhuma (SIM ou NAO) (10)NAO por dia, semana ou | vez?
(1) Alguma (11)SIM més)
(2) Total

Negociar a prestagcdo de
servigos de salde defendendo-
0s se necessario. ,
Providenciar ou  organizar
servicos ou equipamentos

Outros (defina):

(proxima pagina)




136

2la. Vocé da apoio financeiro a seu/sua (dando dinheiro se eles
necessitam, pagando coisas que eles necessitam)?
(0) NAO
(1) SIM
21b: (Em caso negativo)Vocé daria, se eles precisassem e vocé pudesse ?
(0) NAO
(1) SIM
21c: (Em caso afirmativo) Aproximadamente qual porcentagem de seu salario vocé fornece (em %)?

23a. Obrigado/a. Vocé poderia também me dizer, qual vocé pensa ser a parte mais dificil na
prestacéo de cuidados a seu/sua e por qué?

23b. Vocé se sente satisfeito pelo fato de prestar cuidados a seu/sua ? (explique)

***questdo 26 omitida (somente amostras canadenses e chinesas)***

27. Obrigado/a. Faltam poucas questfes. A préxima é sobre SUA salde geral. Para a sua idade,
vocé diria, em geral, que sua salde é excelente, boa para sua idade, regular para sua idade, ruim
para sua idade, ou péssima para sua idade?

(1) Excelente (nunca impede as atividades)

(2) Boa para a sua idade (raramente impede as atividades)

3 Regular para a sua idade (eventualmente impede as atividades)

(4) Ruim para a sua idade (muito frequentemente impede as atividades)

(5) Péssima para a sua idade (normalmente ou sempre impede as atividades)

29a. Por favor, indique qual das seguintes trés sentengas melhor reflete como vocé se sente em
relacdo a sua vida familiar, referindo-se a familia que vocé foi criado (ao invés, por exemplo, da
familia que vocé formou com o casamento).

(1) Frequentemente me sinto mais emocionalmente estressado, mais tenso e mais infeliz com
a familia do que longe dela.

(2) Tenho sentimentos ambivalentes sobre minha vida familiar.

(3) Frequentemente me sinto confortavel e feliz em minha vida familiar.

29b. Vocé poderia me contar mais ou explicar por que vocé se sente assim?

30a. Vocé recebe algum apoio emocional de membros familiares, incluindo irmaos e outras
pessoas importantes, em relacéo ao cuidado que vocé presta a seu/sua ?
(0) NAO (va para 31a)
(1) SImM
30b( Em caso afirmativo) Como vocé classificaria a quantidade de apoio emocional que vocé
recebe de todos os membros familiares? (leia as op¢des de resposta)
(1) Excelente
(2) Bom
(3) Regular/adequado
(4) Pouco
(5) Muito inadequado
30c: ( Em caso afirmativo) Como vocé descreveria a qualidade de apoio emocional que vocé
recebe de todos os membros familiares? (leia as op¢des de resposta)
(1) Excelente
(2) Boa
(3) Regular/adequada
(4) Ruim
(5) Péssima
3la. Vocé recebe apoio emocional de outras pessoas, como amigos, em relagdo ao cuidado que
vocé presta a seu ? (Se aresposta for negativa negaiva passe para
a questado 32 a)
(0) NAO
(1) SIm
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31lb: (Em caso afirmativo) Como vocé classificaria a quantidade de apoio emocional que vocé
recebe de todas as outras pessoas?
(1) Excelente
(2) Bom
(3) Regular/adequado
(4) Pouco
(5) Muito inadequado
31c: (Em caso afirmativo) Como vocé descreveria a qualidade de apoio emocional que vocé recebe
de todas as outras pessoas?
(1) Excelente
(2) Boa
(3) Regular/adequada
(4) Ruim
(5) Péssima
32 a. Tem mais alguém que vocé ache que deveria auxiliar no cuidado de
seu/sua mas que nao esta?
(0) NAO
(1) SIM
32b. O quanto Ihe incomoda que eles ndo auxiliam vocé ? (Leia as op¢des de resposta)
(0) Nada
(1) Pouco
(2) Mais ou menos
(3) Bastante
32c. Vocé pode explicar ou falar mais sobre isso?

33. Obrigado/a. Conforme mencionado, estamos interessados em seu estado de saude e bem-estar.
A renda pessoal pode ser um fator importante relacionado a sua saldde. Muitas despesas de salde
sdo cobertas por convénios de salude, e muitas ndo sado (como alguns custos com prescricdo de
medicamentos). Por isso, nés gostariamos de perguntar sobre sua renda. Esta informacdo sera
confidencial e utilizada para fins estatisticos, como queremos saber qual a renda as pessoas tendem
a ter em geral, e ndo a renda de uma pessoa em particular. Vocé poderia, por favor, dizer para mim a
média de renda mensal bruta de sua casa? R$

33a Qual o nimero de pessoas que residem na casa?

34. Obrigado/a. Agora, pensando de forma geral, qual o conselho que vocé daria a outra pessoa que
estd comecando a prestar cuidado aos pais?

35. Por dltimo, tem alguma coisa a mais sobre a prestacéo de cuidado a seu/sua que
vocé acha que deveriamos saber?

Muito obrigado/a pela participacéo.
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APENDICE A - Avaliac&o da vers&o final em portugués da etapa qualitativa do

instrumento Filial Responsability

NUmero

Questionar o participante (filho cuidador) quanto a compreenséao das questdes
abordadas no instrumento, se teve algum significado ambiguo, se teve alguma
duvida para responder as perguntas e qual a davida. Quanto as questdes fechadas

guestionar se as respostas séo faceis de serem escolhidas.

Adaptada de Weissheimer (2007)
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para 0s

cuidadores

APENDICE D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os cuidadores

‘TRADUGAO, ADAPTAGAO TRANSCULTURAL E VALIDAGAO DO INSTRUMENTO SOBRE
RESPONSABILIDADE FILIAL NO CUIDADO AS PESSOAS IDOSAS EM UMA REGIAOQ DE PORTO ALEGRE,
BRASIL."

Sr(a) participante, vocé estda sendo convidado a participar da pesquisa “Tradugdo, adaptagao
transcultural e validag@o do instrumento sobre responsabilidade filial no cuidado as pessoas idosas em uma
regido de Porto Alegre, Brasil.” A presente investigacido tem por objetivo realizar a tradugdo, a adaptacao
transcultural @ a validagdo do instrumento sobre responsabilidade filial desenvolvido por pesquisadores
canadenses para uso no Brasil.

Sua participagao serd por meio de uma entrevista concedida @ pesquisadora de maneira voluntaria sem
custos ou qualquer remunerago e o senhor(a) poderd desistir de participar da pesquisa a qualquer momento
sem que esta decisdo acarrete dano. Garante-se que n@o haverd nenhuma repercussao no atendimento ou
implicagao legal para os participantes do estudo junto & Unidade Basica de Saude Santa Cecilia. As informacbes
durante a entrevista serdo gravadas e apds sera realizada a transcricdo das mesmas. As informagbes obtidas
serdo analisadas em conjunto com as de outros participantes ndo sendo divulgada a identificaco de nenhum
participante. Dessa forma sera garantido a confidencialidade dos participantes. Os instrumentos seréo guardados
pela pesquisadora por cinco anos e apés serdo destruidos. As informagdes fornecidas pelo senhor (a) serédo
utilizadas apenas para elaboragdo da pesquisa. Em qualquer etapa do estudo o senhor (a) tera acesso a
pesquisadora responsavel pelo estudo para esclarecer eventuais duvida, Profa. Dra. Lisiane Manganelli Girardi
Paskulin (51) 3308-5226, Mda, Marinés Aires (51) 9688-2258 e pelos Comité de Etica e Pesquisa do HCPA: (51)
21018304 e Comité de Etica e Pesquisa SMS /Porto Alegre: (51) 32124623

Saliento que as despesas de transporte decorrentes da participago na pesquisa serdo ressarcidas pela
pesquisadora. O risco da pesquisa & o desconforto relacionado ao tempo que sera utilizado para participacao nas
entrevistas.

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, declaro que fui esclarecido(a), de forma clara
e detalhada, livre de qualquer constrangimento e coerc@o, dos objetivos, da justificativa, dos procedimentos e
beneficios do presente Projeto de Pesquisa.

Porto Alegre, de de 200

Nome do(a) participante:

Assinatura do(a) participante.

Pesquisadora Responsavel

Termo de Consentimento

Ve""g" autorizada
&/% *

—
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APENDICE C - Manual de Orientacdo Para Coleta das Informacdes

Projeto de pesquisa: “Traducdo, adaptagdo transcultural e validagdo do instrumento sobre
responsabilidade filial no cuidado as pessoas idosas em uma regido de Porto Alegre, Brasil.”

Critérios de incluséo

a) ser filho(a) cuidador de pessoas com idade igual ou superior a 60 anos cadastrados no PAD da
Unidade Basica Santa Cecilia;
b) assinou o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido? Este documento deve ser lido
juntamente com filho(a) cuidador e assinado em duas vias.

LEMBRE-SE: CASO ALGUM CRITERIO DE INCLUSAO TENHA COMO RESPOSTA NAO,
ENCERRE A ENTREVISTA.

Cada instrumento tera um namero pré-determinado, por exemplo: 01, 02, 10, 39

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO DOS FILHOS CUIDADORES
Sexo: anotado pelo entrevistador

1. Qual o més e ano de nascimento do filho(a) cuidador? Pergunte ao filho(a) cuidador qual é o
més e o0 ano do seu nascimento

2. Qual estado conjugal do filho(a) cuidador ? Pergunte ao filho(a) cuidador qual é o seu estado
conjugal se é casado ou mora com o companheiro; viivo; divorciado, ou separado; nunca casou ou
solteiro.

3 Quantos anos vocé estudou? Pergunte ao filho(a) cuidador quantos anos ele estudou. Esta
variavel sera coletada em anos de estudos e depois categorizada de acordo com o IBGE -
Escolaridade: instrucdo (sem escolaridade, um a quatro, quatro a oito, oito ou mais anos de estudo),
PNAD (IBGE, 2008): os dados seréo coletados por numero de anos de estudo e apds categorizados
em: sem escolaridade, ensino fundamental incompleto e completo, ensino médio e ensino superior. A
categorizacdo referida é baseada na nomenclatura proposta pelo Ministério da Educacéo na Lei de
Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (BRASIL, 1996).

4 a. Atualmente vocé tem algum emprego ou realiza algum trabalho remunerado? Pergunte ao
filho(a) cuidador se ele tem algum emprego ou se ele realiza algum trabalho remunerado. (Se a
resposta for ndo, passe para a questao 5%)

4b. Em caso afirmativo pergunte ao filho(a) cuidador,em média, quantas horas por semana ele(a)
trabalha remunerado?

5 a. Vocé mora sozinho ou com outras pessoas? Pergunte ao filho(a) cuidador se ele mora
sozinho ou com outras pessoas. Se ele morar com outras pessoas especifique o grau de relacéo
(anote se marido, filho, etc) de cada pessoa com o cuidador e aidade de cada um.

5b. Qual é o estado civil atual de seu/sua ? Pergunte ao filho(a) cuidador qual é o seu
estado conjugal de seu/sua pai ou mée se ele(a) é casado ou mora com o companheiro; vilvo;
divorciado ou separado; nunca casou ou solteiro.

(Se eles relatarem acima que o pai ou a mée referido(a) para esta entrevista mora com eles,
siga para a 5c e 5d abaixo, caso contrario, siga para a 5e.)

QUESTAO 5C, 5E, 5G E 5H ABORDA OS ASPECTOS RELACIONADOS AO ARRANJO
DOMICILIAR, LOCAL DE MORADIA E MODO DE DESLOCAMENTO DO CUIDADOR PARA A
RESIDENCIA DOS PAIS
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5c. Ha quanto tempo seu/sua _ mora com vocé (em anos)? Pergunte ao filho(a) cuidador quanto

tempo seu pai ou sua mde mora com ele(a) (resposta em numero de anos)OBSERVACAO: o

entrevistado deve questionar o cuidador se ele mudou-se para a casa de seus pais para
restar o cuidado ou se ele nunca saiu da casa dos pais.

SE OS PAIS MORAM COM O CUIDADOR (POSSIBILIDADE DE INSTITUCIONALIZACAO DOS
PAIS)

5d. Sob quais circunstancias, se alguma, vocé consideraria a admisséo de seu/sua numa
instituicdo de longa permanéncia ou lar para idosos? (se o cuidador mora com 0s pais siga
para a questdo nimero 6) Pergunte ao filho(a) cuidador sob em quais circunstancias, se existe
alguma, ele consideraria para admitir (colocar) de seu pai ou sua mée numa instituicdo de longa
permanéncia ou lar para idosos Explorar: como por exemplo alguma doencga; a incapacidade
para o autocuidado, ou ainda de néo disponibilizar tempo para o cuidado. Por favor, explique

5e. Se ndo estiver morando com um dos pais: Seu/sua vive por conta propria;
com cbnjuge numa instituicdo de longa permanéncia ou lar para idosos(asilos), ou outros?
Pergunte ao filho(a) cuidador se seu pai ou sua mae vive por conta propria; com o conjuge ou reside
numa instituicdo de longa permanéncia ou lar para idosos(asilos), ou outros? Se vive por conta
propria siga para a questédo 5f; se vive com cOnjuge siga para 5f; se vive numa instituigdo ou lar
para idosos(asilo) siga para 5f se aplicavel se Outro (especifique) siga para 5f se aplicavel)

SE O CUIDADOR NAO MORA COM OS PAIS (POSSIBILIDADE DE INSTITUCIONALIZACAO
DOS PAIS)

5f.Sob quais circunstancias, se alguma, vocé consideraria a admissdo de seu/sua

numa instituicdo de longa permanéncia ou lar para idosos (asilo)? Pergunte ao filho(a) cuidador
sob em quais circunstancias, se existe alguma, ele consideraria para admitir (colocar) de seu pai ou
sua mae numa instituicdo de longa permanéncia ou lar para idosos Explorar: como por exemplo
alguma doenca; aincapacidade para o autocuidado, ou ainda de ndo disponibilizar tempo para
o cuidado. Por favor, explique

5g. Quanto tempo vocé leva para chegar até a casa/ instituicdo de longa permanéncia ou lar
para idosos?(asilo) de seu/sua ?(minutos) OU (horas) Pergunte ao filho(a) cuidador quanto tempo
ele leva se deslocar até a casa/ instituicdo de longa permanéncia ou lar para idosos?(asilo) de seu pai
ou sua mae? Essa questdo deve ser contabilizada em minutos ou horas

5h. Como vocé vai até a casa de seu/sua ---- normalmente? Pergunte ao filho(a) cuidador se ele
desloca-se ate a casa, instituicdo de longa permanéncia ou lar para idosos de carro, de 6nibus ou
taxi ou caminhando

5i. Vocé ja considerou a possibilidade de seu/sua morar com vocé? Pergunte ao
filho(a) cuidador se ele ja considerou a possibilidade de seu pai ou sua mae morar com ele, em caso
afirmativo questione o Por que? e se aresposta for negativa questione Por que ndo?

6a. Vocé tem filhos (se eles moram ou ndo com vocé)? Pergunte ao filho (a) cuidador se ele tem
filhos se a resposta for NAO siga para a questdo namero 7 e se a resposta for positiva pergunte
guantos filhos o cuidador tem se residem com ele ou néo. (6b)

6¢c. (Em caso afirmativo). Ao envelhecer, o que vocé espera de seus proprios filhos, em termos
de cuidado? Se o cuidador tiver filhos pergunte o que ele espera de seus filhos em termos de
cuidados durante o processo de envelhecimento dele. (Como por exemplo se ele espera ser cuidado
pelos seus filhos questione porque e caso a resposta for negativa também questione o por que
ele ndo espera ser cuidado pelos seus filhos).

7a. Voceé tem irm&os? Pergunte ao filho (a) cuidador se ele tem irm&os, se a resposta for NAO (siga
para a questdo numero 8) em caso afirmativo pergunte quantos irmaos ele tem.

7c. O irmdo mais proximo geograficamente, mora a que distancia de seu/sua ----? (distancia
estimada em minutos/horas) Pergunte ao filho (a) cuidador a que distancia ,em minutos ou horas,
mora o irmao mais proximo geograficamente de seu pai ou sua mae. Se a resposta for NAO (siga
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para a questdo namero 9) e em caso afirmativo questione qual é a distancia em minutos ou
horas(questéo 8c)

8c. A irma mais préxima geograficamente mora a que distancia de seu/sua ?
(distancia estimada em mlnutos/horas) Pergunte ao filho (a) cuidador a que distancia ,em minutos ou
horas, mora a Irma mais proxima geograficamente de seu pai ou sua mée. Questione qual é a
distancia em minutos ou horas.

9a ENTREVISTADOR: PERGUNTE SOMENTE AQUELES (filhos cuidadores) QUE NAO
MORAM COM SEUS PAIS

9a. Tanto seu pai como sua mée ainda estdo vivos? Pergunte ao filho (a) cuidador se tanto seu pai
como sua mée ainda estéo vivos

9b: Ambos os pais moram juntos? Em caso afirmativo pergunte ao filho (a) cuidador se ambos os
pais moram juntos

9c: Eles cuidam um ao outro? Pergunte ao filho (a) cuidador se seu pai ou sua mae cuidam um do
outro.

A resposta sera considerada (2)NAO para os filhos(as) cuidadores que tem somente o pai
vivo ou a mae viva.

9d. Por favor explique, conte-me um pouco sobre o tipo de cuidado que eles prestam, se eles
sdo capazes de prestar cuidado... Pergunte ao filho (a) cuidador ou peca para ele falar sobre o tipo
de cuidado que seus pais prestam um ao outro ou caso contrario questione por que eles ndo sao
capazes de prestar cuidado um para o outro.

Para as proximas questdes eu perguntarei sobre quem esta envolvido com o cuidado de
seu/sua . Ndo o nome da pessoa envolvida, mas a relacdo dessa pessoa com
vocé. Vocé pode também, para uma das respostas, dizer vocé mesmo/a, e vocé pode também
responder mencionando um provedor formal de servigos ou até uma organizagdo (como “lar
para idosos”).

9e Quem vocé diria que presta a MAIOR parte do cuidado para sue/sua ? Pergunte ao filho
(a) cuidador quem presta a MAIOR parte do cuidado para seu pai ou sua mée, se for ele, o proprio
cuidador, guem presta a MAIOR parte do cuidado omita a 9f e passe para a questao 9g

9f. Como eles estdo envolvidos ou 0 qué eles fazem para ajudar seu/sua ? Pergunte ao filho
(a) cuidador como as outras pessoas estao envolvidas no cuidado a seu pai ou sua mae ou o qué
eles fazem para ajudar no processo de cuidado

9g. Em segundo lugar, quem presta mais cuidado a seu/sua ? Pergunte ao filho (a) cuidador
qual é a pessoa que em segundo lugar presta mais cuidado a seu pai ou sua mae se for ele
mesmo, o Unico cuidador, omita a questdo 9h e passe para a questdo 9i

9h. Como eles estdo envolvidos ou 0 qué eles fazem para ajudar seu/sua? Pergunte ao filho (a)
cuidador como estas pessoas que prestam o cuidado em segundo lugar a seu pai ou sua mae estao
envolvidas no cuidado ou o qué eles fazem para ajudar no processo de cuidado.

9i-Em terceiro lugar, quem presta mais cuidado? Pergunte ao filho (a) cuidador qual é a pessoa que
em terceiro lugar presta mais cuidado a seu pai ou sua mae se for ele mesmo, o Gnico cuidador,
omita a questdo 9j e passe para a questao 9k

9j.Como eles estao envolvidos ou o qué eles fazem para ajudar seu/sua? Pergunte ao filho (a)
cuidador como estas pessoas que prestam o cuidado em terceiro lugar a seu pai ou sua mée estéo
envolvidas no cuidado ou o qué eles fazem para ajudar no processo de cuidado.

9k. Mais alguém esta envolvido com o cuidado de seu/sua ----- ? Pergunte ao filho (a) cuidador se
existe mais alguém que estéa envolvido com o cuidado de seu pai o sua mde Em caso afirmativo,
guestione quem é(sdo) e como esta (4o) envolvido(s) o que ele(a) fazem para ajudar no processo de
cuidado



143

\***questbes 10 and 11 omitidas (somente para amostras chinesas e
Canadenses)***

12. Para a idade deles vocé diria, em geral, que a salude de seu/sua ---- € excelente, boa para a
idade deles, regular para a idade deles, ruim para aidade deles ou péssima para aidade deles?
Pergunte ao filho (a) cuidador se ele considera a saude de seu pai ou sua mae € excelente (nunca
impede as atividades, boa para a idade deles (raramente impede as atividades,regular para a idade
deles (eventualmente impede as atividades,ruim para a idade deles (muito frequentemente impede
as atividades), péssima para a idade deles (normalmente ou sempre impede as atividades)

13. Seu/sua____tem alguma dificuldade para lembrar coisas que aconteceram recentemente,
como na ultima semana? Pergunte ao filho (a) cuidador se ele tem observado que seu pai ou sua
méae vem apresentado alguma dificuldade para lembrar algumas coisas, fatos ou acontecimentos
QUESTIONAR se além disso, eles tem observados comportamentos ou atitudes no que se refere ao
esquecimento, como por exemplo, lembrar o lugar das coisas aonde guardam ou até mesmo guardar

objetos em lugares estranhos

14. Vocé diria que, de modo geral, a memdria recente de seu/sua __ é? Pergunte ao filho (a)
cuidador se ele considera a mem@ria de seu pai ou sua mae: excelente (nunca impede as atividades,
boa para a idade deles (raramente impede as atividades,regular para a idade deles (eventualmente
impede as atividades,ruim para a idade deles (muito frequentemente impede as atividades), péssima
para a idade deles (normalmente ou sempre impede as atividades)

15a. No ultimo ano, vocé percebeu alguma mudanca na saude fisica ou mental do seu/sua
____? Pergunte ao filho (a) cuidador se no ultimo ano, ele percebeu algumas mudanca ou alteracdo na
salide fisica ou mental de seu pai ou sua. Em caso afirmativo questione quais mudancas (15b a
guestdo pode ter multiplas respostas)

16a. Seu/sua ---- recebeu algum diagnéstico de deméncia ou alguma forma similar de
comprometimento cognitivo? Pergunte ao filho (a) cuidador se seu pai ou sua mae tem recebido
diagndstico de deméncia ou alguma forma similar de comprometimento cognitivo. Em caso
afirmativo pergunte que idade seu pai ou sua mée tinha quando receberam o primeiro diagnéstico
(anotar a Idade em anos.

19a. Obrigado/a. Agora eu tenho uma pergunta mais geral para vocé. Vocé se considera
responsavel por seu/sua ___? Pergunte ao filho (a) cuidador se ele se considera responsavel por
seu pai ou sua mae QUESTIONE de que modo ele se sente responsavel e por que ele se sente
responsavel por seu pai ou sua mde. Se a resposta for negativa, questione por que ele néo se
considera responsavel pelo seu pai ou sua mae.

19b. Em caso afirmativo: Vocé poderia descrever para mim como é para vocé sentir-se
responsavel por seu/sua? Se o filho (a) cuidador sente-se responsavel pelo seu pai ou sua mae
peca para ele descrever como € sentir-se responsavel pelo seu pai ou sua mée, destacando aspectos
bons ou ruins

19c. Obrigado/a. Quando, aproximadamente, vocé comecou a se sentir responsavel por
seu/sua? Pergunte ao filho (a) cuidador guando aproximadamente, ele comegou a sentir-se
responsavel pelo seu pai ou sua mae. Questionar se teve algum evento particular ou experiéncia
gue eles podem associar com o comeco, ou se foi algo lento e gradual ao longo do tempo por
exemplo como o aumento da idade ou alguma doenca especifica.

19d. Por que vocé acha que comecou a sentir-se assim? Pergunte ao filho (a) cuidador porque ele
acha que comecou a sentir-se responsavel pelo seu pai ou sua mae.

2la. Vocé da apoio financeiro a seu/sua _? Pergunte ao filho (a) cuidador se ele da apoio
financeiro a seu pai ou sua mée como por exemplo, se ele da dinheiro quando eles necessitam, ou
até mesmo se eles pagam as contas de seu pai ou sua mée quando eles necessitam.

OBS: Caso a resposta seja negativa pergunte ao filho (a) cuidador se ele daria dinheiro ao seu pai
Ou sua mae caso eles precisassem e ele pudesse ou tivesse condigbes (questdo 21b)
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21c Em caso afirmativo, aproximadamente qual porcentagem de seu salério vocé fornece (em
%)? Se o filho (a) cuidador da apoio financeiro para seu pai ou sua mée pergunte qual a porcentagem
de seu salério, rendimentos ou qualquer outro tipo de remuneragéo ele da a seu pai ou sua mae.

23a. Obrigado/a. Vocé poderia também me dizer, qual vocé pensa ser a parte mais dificil na
prestacdo de cuidados a seu/sua_ e por qué? Pergunte ao filho (a) cuidador qual a parte mais dificil
gue ele considera na prestacdo de cuidados a see pai ou sua mde QUESTIONE por qué ele
considera esta a parte mais dificil.

23b. Vocé recebe alguma satisfacdo pelo fato de prestar cuidados a seu/sua ? (explique)
Pergunte ao filho (a) cuidador se ele recebe alguma satisfacéo pelo fato de prestar cuidado a seu pai
ou sua mae. Peca ao filho (a) cuidador para explicar como é essa satisfacao

***questdo 26 omitida (somente amostras canadenses e chinesas)***

27.
Obrigado/a. Faltam poucas questdes. A proxima é sobre SUA salde geral. Para a sua idade,
vocé diria, em geral, que sua salude é excelente, boa para sua idade, regular para sua idade,
ruim para sua idade, ou péssima para sua idade? Pergunte ao filho (a) cuidador se ele considera
sua saude: Excelente (nunca impede as atividades);Boa para a sua idade (raramente impede as
atividades); Regular para a sua idade (eventualmente impede as atividades); Ruim para a sua idade
(muito frequentemente impede as atividades); Péssima para a sua idade (normalmente ou sempre
impede as atividades)

29a. Por favor, indique qual das seguintes trés sentencas melhor reflete como vocé se sente
em relacdo a sua vida familiar. Pergunte ao filho(a) cuidador como ele se sente em relacéo a sua
vida familiar, (1) se ele frequentemente se sinte mais emocionalmente estressado, mais tenso e
mais infeliz com a familia do que longe dela; (2) se ele tem sentimentos ambivalentes sobre sua vida
familiar, como por exemplo se ele ora vocé se sente feliz e ora se sente infeliz em sua vida familiar
ou ainda se ele tem sentimentos divididos em relagdo ao cuidado com seu pai ou sua mae,
confusos;( 3) se ele frequentemente se sente confortavel e feliz em sua vida familiar. EXPLIQUE
para eles que a familia € aquela que ele foi criado ao invés, por exemplo, da familia que ele
formou com o casamento.

29b. Vocé poderia me contar mais ou explicar por que vocé se sente assim? Questione o filho(a)
cuidador por que ele se sente assim, peca para ele explicar por que se sente assim .

30a. Vocé recebe algum apoio emocional de membros familiares, incluindo irméos e outras
pessoas importantes, em relacdo ao cuidado que vocé presta a seu/sua? Pergunte ao filho(a)
cuidador se ele recebe algum apoio emocional de membros familiares, incluindo irméos e outras
pessoas importantes, em relacdo ao cuidado que vocé presta a seu pai ou sua mée. Em caso
negativo passe para a questao 3la

30b Em caso afirmativo como vocé classificaria a quantidade de apoio emocional que vocé
recebe de todos os membros familiares? Pergunte ao filho(a) cuidador se ele classifica a
guantidade de apoio emocional que ele recebe de todos os membros familiares como: (1) Excelente;
(2) Bom; (3) Regular/adequado; (4) Pouco; (5) Muito inadequado

30c Em caso afirmativo como vocé descreveria a qualidade de apoio emocional que vocé

recebe de todos os membros familiares? Pergunte ao filho(a) cuidador se ele classifica a

gualidade de apoio emocional que ele recebe de todos os membros familiares como: (1) Excelente;
(2) Boa; (3) Regular/adequada; (4) Ruim;(5) Péssima

3la. Vocé recebe apoio emocional de outras pessoas, como amigos, em relacao
ao cuidado que vocé presta a seu/sua? Pergunte ao filho(a) cuidador se ele recebe
apoio emocional de outras pessoas, como por exemplo, amigos,vizinhos, comunidade
em relacdo ao cuidado que vocé presta ao seu pai ou a sua mae.

Se aresposta for negativa passe para a questédo 322
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31lb: Em caso afirmativo como vocé classificaria a quantidade de apoio emocional que vocé
recebe de todas as outras pessoas? Pergunte ao filho(a) cuidador se ele classifica a quantidade
de apoio emocional que ele recebe de outras pessoas como: (1) Excelente; (2) Bom; (3)
Regular/adequado; (4) Pouco; (5) Muito inadequado

31c Em caso afirmativo, como vocé descreveria a qualidade de apoio emocional que vocé
recebe de todas as outras pessoas? Pergunte ao filho(a) cuidador se ele classifica a qualidade de
apoio emocional que ele recebe de outras pessoas como: (1) Excelente;(2) Boa; (3)
Regular/adequada; (4) Ruim;(5) Péssima

32 a. Tem mais alguém que vocé ache que deveria estar ajudando no cuidado de
seu/sua mas que nao esta? Pergunte ao filho(a) cuidador se existe mais alguém
gue ele acha que deveria estar ajudando ou que deveria auxiliar vocé no cuidado de seu pai ou sua
mae mas que nao esta.

32b. O quanto lhe incomoda que eles ndo auxiliam vocé? Em caso afirmativo pergunte ao filho(a)
cuidador se o fato deles ndo auxiliar vocé no cuidado a seu pai ou sua mae: N&o incomoda: (0)
Nada; incomoda: (1)Pouco; incomoda (2) Mais ou menos e incomoda (3)Bastante

32c. Vocé pode explicar ou falar mais sobre isso? Peca ao filho(a) cuidador para falar sobre seus
sentimentos em relacdo a este aspecto

33. Obrigado/a. Conforme mencionado, estamos interessados em seu estado de salde e bem-estar.
A renda pessoal pode ser um fator importante relacionado a sua salude. Muitas despesas de saude
sdo cobertas por convénios de salde, e muitas ndo sdo (como alguns custos com prescricdo de
medicamentos). Por isso, nés gostariamos de perguntar sobre sua renda. Esta informacdo sera
confidencial e utilizada para fins estatisticos, como queremos saber qual a renda as pessoas tendem
a ter em geral, e ndo a renda de uma pessoa em particular. Vocé poderia, por favor, dizer para mim a
média de renda mensal bruta de sua casa? R$

33 a Qual o numero de pessoas que residem na casa? Pergunte ao filho(a) cuidador quantas
pessoas residem no domicilio

34. Obrigado/a. Agora, pensando de forma geral, qual o conselho que vocé daria a outra
pessoa que esta comecando a prestar cuidado aos pais? Pergunte ao filho(a) cuidador se ele
gostaria de dar algum conselho para aquelas pessoas que estdo comecando a cuidar de seu pai ou
sua mae.

35. Por dltimo, tem alguma coisa a mais sobre a prestacdo de cuidado a seu/sua

gue vocé acha que deveriamos saber? Pergunte ao filho(a) cuidador se ele tem
alguma coisa a mais sobre a prestacdo de cuidado a seu pai ou sua mée que acha importante e que
nos deveriamos saber.

Agradeca a participagdao.
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APENDICE D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os

integrantes do comité de especialistas

APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os integrantes do
Comité de especialistas -

“TRADUGAO, ADAPTAGAO TRANSCULTURAL E VALIDACAO DO INSTRUMENTO
SOBRE RESPONSABILIDADE FILIAL NO CUIDADO AS PESSOAS IDOSAS EM UMA
REGIAO DE PORTO ALEGRE, BRASIL."

Justificativa e objetivos: A pesquisa “Traduglo, adaptag&o transcultural e validag&o de um instrumento
sobre responsabilidade filial no cuidado &s pessoas idosas em uma regido de Porto Alegre, Brasil” constitui-se em
um sub-projeto de um estudo “guardachuva® intitulado “RESPONSABILIDADE FILIAL ATRAVES DE
CULTURAS: uma comparagao entre atitudes e comportamentos filiais no cuidado aos adultos idosos”, vinculado
ao Centro de Estudos sobre Envelhecimento da Universidade de Victoria-Canada. A presente investigagdo tem
por objetivo realizar a tradugéo, a adaptagéo transcultural e a validagdo do instrumento sobre responsabilidade
filial desenvolvido por pesquisadores canadenses para uso no Brasil.

Metédos: Instrumento de coleta de dados elaborados em outro idioma para ser efetivamente utilizado em

diferentes culturas, deve ser realizado um processo de tradugéo, adaptagdo transcultural e validagéo, adaptando-
o ao contexto local. Assim, realizar-se-80 as seguintes etapas: a tradugo inicial, a retraduc@o, a avaliagao da
equivaléncia, conceitual, de itens e semantica entre a tradugdo, a retradug@o e o instrumento original e o pré-
teste,
O papel do comité de especialistas no processo de adaptag&o transcultural é realizar a avaliag@o da equivaléncia
conceitual, de itens e semantica entre a tradugéo, retradugo e o instrumento original, adequar o instrumento a
realidade local e elaborar a versdo final em portugués para ser validada no pré-teste. A participagao dos
integrantes do comité & voluntaria, ndo envolvendo qualquer tipo de custou ou remuneragéo, A modalidade de
abordagem escolhida para trabalhar com o comité de especialistas sera a técnica de grupo focal. Enquanto
coordenadora das sessdes, ratifico o carater confidencial das questdes a serem colocadas em grupos e 0 meu
compromisso de preservar o seu anonimato quanto as informagdes que forem concedidas no transcorrer das
atividades. Vocé tera liberdade de retirar meu consentimento a qualquer momento e deixar de participar do
estudo sem que isto traga prejuizo para vocé e a pesquisa.

Beneficios e riscos: os resultados serdo divulgados em diversos meios cientificos e poder&o serem
utilizados para fins de gestdo, planejamento ou elaboragéo de politicas de saude. O estudo tem carater
exclusivamente académico e ndo resultara em implicagdes empregaticias ou hierarquicas aos seus integrantes.
Os riscos da pesquisa estdo relacionados ao tempo que seré desperdigado para participacao nos grupos focais e
desconforto psicolégico a partir das tematicas que serdo abordadas.

Em qualquer etapa do estudo o senhor (a) terd acesso a pesquisadora responsavel pelo estudo para
esclarecer eventuais duvida, Profa. Dra. Lisiane Manganelli Girardi Paskulin (51) 3308-5226, Mda. Marinés Aires
(51) 9688-2258 e pelos Comité de Etica e Pesquisa do HCPA: (51) 21018304 e Comité de Etica e Pesquisa SMS
/Porto Alegre: (51) 32124623

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Informado, declaro que ful esclarecida(o), de forma clara e
detalhada, livre de qualquer constrangimento e coergdo, dos objetivos, da justificativa, dos procedimentos e
beneficios do presente Projeto de Pesquisa.

Porto Alegre , de de 200__.

Nome do(a) participante:

Assinatura do(a) participante:

Pesquisadora Responsavel
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APENDICE E - Agenda dos grupos focais

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
ESCOLA DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO EM ENFERMAGEM
CURSO DE MESTRADO EM ENFERMAGEM

Projeto de pesquisa: “Tradugdo, adaptacao transcultural e validagdo de um instrumento sobre responsabilidade filial no cuidado as|
pessoas idosas em uma regido de Porto Alegre, Brasil.”

Pesquisadora responsavel: Profa. Dra. Lisiane Manganelli Girardi Paskulin (Contato: 51 3308-5226)

Pesquisadora: Mda. Marinés Aires (Contato: 51 9688-2258)

Comité de Etica e Pesquisa do HCPA: (51) 21018304

Primeiro encontro Duracéo/local

UBS Santa Cecilia
Duragéo: 2hs
Apresentacdo do estudo; Participantes: 6

Apresentacdo da pesquisadora e dos componentes do comité.

Entrega aos integrantes do comité um resumo do estudo;
Apresentagéo das etapas do processo de adaptagdo transcultural de instrumentos;

Apresentagdo do instrumento original sobre responsabilidade filial elaborado pelos
pesquisadores do Centro de Estudos sobre Envelhecimento da Universidade de Victoria-Canada.

Assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Estabelecido um contrato grupal entre a pesquisadora e participantes do comité de especialistas,
guanto aos compromissos éticos, compreendendo o comprometimento reciproco com o
desenvolvimento do estudo.

Discussao dos conceitos abordados no instrumento original: responsabilidade filial, atitudes e
comportamentos. O comité avaliou a pertinéncia e relevancia deles no contexto local.

Adequacéo da agenda para 0s proximos encontros.

No final de cada grupo a pesquisadora fazia um relato dos aspectos que foram abordados,
agradecia a participacao reiterando o convite préximo encontro.

UBS Santa Cecilia
Duragéo: 2h
Participantes: 5

Retrospectiva dos assuntos abordados no encontro anterior como estratégia de validagdo das
informacdes.

Realizagdo das etapas do processo de adaptagéo transcultural do instrumento:
v' Avaliacdo da equivaléncia conceitual, de itens de cada questao
Andlise da validade de contetdo

Avaliacdo da equivaléncia seméantica entre a versdo sintese em portugués e o instrumento
original

O comité de especialista sugeriu a elaboracdo de um manual de orientacdo para a coleta de
informacoes.

Relato dos aspectos que foram abordados, agradecimentos e convite para préximo encontro.

- UBS/Santa Cecilia
— Duracéao: 1:30
— Apresentacgdo da versao final aos integrantes para validacdo — Participantes: 5

— Retrospectiva dos assuntos abordados no encontro anterior

— Apresentacdo do manual de orientagéo para coleta de informagdes
— Validacao da verséo final em portugués

— Encerramento: Agradecimentos
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APENDICE F — Quadro sintese dos resultados das etapas de adaptac&o

realizadas neste estudo



INSTRUMENTO ORIGINAL TRADUCAO 1 TRADUCAO 2 CONSENSO(T1e T2) RETRORADUCAO | RETRORADUCAO CONSENSO CONSENSO COMITE

1 2 (R1e R2) DE ESPECILAISTAS
Titulo: Filial Responsibility A responsabilidade Responsabilidade Filial Responsabilidade Filial Inter- | Inter-Cultural Intercultural  Filial | Intercultural Filial | Responsabilidade Filial
Across Cultures: Interview filial através das Inter-Cultural Cultural Branch Responsibility: Responsibility:

Schedule

culturas:

responsibility:
Interview Script

Interview Plan

Interview Plan

1. What is your month and
year of birth?

1. Qual o seu més e
ano de nascimento?

1. Qual o seu més e ano
de nascimento?

1. Qual o seu més e ano de
nascimento?

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

1IWhat are your
month and year
ofbirth?

1. Qual o seu més e
ano de nascimento?

Month:Year:
2. What is your current 2. Qual o seu estado 2. Qual o seu estado 2. Qual o seu estado conjuga 2. What is your | 2. What is your | 2. What is your | 2. Qual o seu estado
marital status? civil atual? conjugal atual? * atual? current marital | current marital | current marital | conjuga atual?
Married/living commonlaw casado/morando com casado/morando junto casado/morando com status? status? status? casado/morando com
widowed companheiro vilvo divorciado/separado companheiro married/living with | married/living with | married/living with | companheiro
divorced or separated vilvo solteiro, nunca casou vilvo divorciado/separado partner a spouse partner vilvo
single, never married divorciado/separado solteiro, nunca casou widowed widow/widower widowed divorciado/separado

solteiro, nunca casou

divorced/separated
single/never

divorced/separated
single/never got

divorced/separated
single/never

solteiro, nunca casou

married married married
3 Did you graduate from 3a. Vocé terminou o | 3 a .Vocé completou o | 3a. Vocé terminou o ensino 3a. Have | 3a. Have you | 3a. Have you | O comité sugeriu coletar
high school? ensino médio/segundo | segundo grau? médio/segundo grau? you finished high | finished high | finished high | os dados em anos de
1 yes grau? 1 sim 1 sim school? school? school? estudo e depois
3b. How many years of | 1 sim 3b. Quantos anos, se | 3b. Quantos anos mais vocé lyes 0 yes yes categorizar de acordo
schooling fulltime have you | 3b. Quantos anos | algum, vocé estudou em | estudou Em tempo integral apds 3b. How | 3b. How many | 3b. How many | como IBGE
had after your high mais vocé estudou | tempo integral depois do | aconclusédo do long have you | years did you study | years did you | As 3 questdes
school graduation, | integralmente apés a | Segundo grau? ensino médio, se estudou? | studied full-time | full time after the | study full time after | transformaram-se em
if any? concluséo do 3c. Vocé estudou depois after finishing high | conclusion of high | the conclusion of | uma pergunta
3c. Have you had parttime ensino  médio, se | do Segundo grau? Qual o | 3c. Vocé estudou em tempo | school, if  you | school, if ~ you | high school, if you | 3 Quantos anos vocé
schooling after your high estudou? equivalente, em tempo | parcial apés a conclusdo do | have? studied? studied? estudou?
school graduation? What is 3c. Vocé estudou de | integral, em ndmero de | ensino médio? 3c. Have | 3c. Did you study in | 3c. Did you study
the equivalent in number of forma irregular apés a | anos? Qual 0 equivalente, em | you studied | parttime form after | in parttime form
full-time years? conclusdo do ensino | 0 néo numeros, de anos completos? | irregularly after | the conclusion of | after the
médio? finishing high | high school? conclusion of high
0 no Qual o equivalente, 0 nao school? What is the | What is the | school?
em ndmeros, de anos equivalent of full | equivalent in | What is the
completos? years in figures? number of | equivalent in
0 néo no completed years? number of
0 no completed years?

no
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4a. Do you currently do any
work or employment for
pay?

1 yes

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

4a. Vocé atualmente
trabalha ou tem
alguma fungéo
remunerada?

1 sim

4b. Em media,
quantas horas por
semana vocé trabalha,
em geral, para o seu

4a. Atualmente vocé tem
algum emprego ou realiza
algum trabalho
remunerado?

1 sim

4b. Em média,
aproximadamente quantas
horas por semana vocé
trabalha remunerado?

4a. Atualmente vocé tem algum
emprego ou realiza algum
trabalho remunerado?

1 sim

4b. Em média,
aproximadamente quantas
horas por semana vocé
trabalha remunerado?

0 nao

4a. Are you
currently employed
or have got any
remunerated job?

1 yes

4b. On average,
how many hours a
week do you work

4a. Today, do you
have any job or
perform any
remunerated work

1yes

4b. On average,
approximately how
many hours a
week do you work

4a. Are you
currently employed
or perform any
remunerated
work?

lyes

4b. On average,
how many hours a
week do you work

4a. Atualmente vocé
tem algum emprego ou
vocé realiza algum
trabalho sendo
remunerado?

4b. Em média, quantas
horas por semana
vocé realiza trabalho
remunerado?

emprego 0 néao been paid for, | on remunerated | on  remunerated
remunerado? approximately? basis? basis?
0 nao Ono 0 no
0
no
5a. Doyou live alone or with | 5a. Vocé mora 5a. Vocé mora sozinho ou 5a. Vocé mora sozinho ou com 5a. Do you live | 5a. Do you live | 5a. Do you live | 5a. Vocé mora sozinho
other people? sozinho ou com outras | com outras pessoas? outras pessoas? alone or  with | alone or with other | alone or with other | ou com outras
0 ALONE pessoas? 0 SOZINHO 0 SOZINHO others? people? people? pessoas?
1-WITH OTHERS: for each: 0 SOZINHO 1 COM OUTROS: 1COM -OUTROS: para cada 0 ALONE 0 ALONE 0 ALONE 0 SOZINHO
What is their relationship to 1 COoM para cada pessoa: Qual é pessoa: Qual é arelagdo deles 1 WITH 1 WITH 1 WITH 1COM -OUTROS: para
you? (record husband, son, OUTROS: para cada arelagdo deles com vocé? | com vocé? (anote se marido, OTHERS: for each | OTHER PEOPLE: | OTHER PEOPLE: | cada pessoa: Qual é a
etc.) How old are they? um: Qual a sua (anote se marido, filho, filho, etc.) Qual a idade deles? person: How are | with each person: | for each person: | relagdo deles com
relagdo com vocé? etc.) Qual aidade deles? they related to | What is the relation | What is the | vocé? (anote se marido,

(anote marido, filho,
etc.) Qual aidade

you? (Write down if
it’s your husband,

of each of them
with you? (write if

relation of each of
them with you?

filho, etc.) Qual a idade
deles?

deles? child, etc.). How old | spouse, child, etc.) | (write if spouse,
are they? What are their | child, etc.) How old
ages? are they?
?
5b. What is your ----- ’s | 5b. Qual o estado civil | 5b. Qual é o estado civil | 5b. Qual é o estado civil atual | 5b. What is the | 5b. What is the | 5b. What is the | 5b. Qual é o estado civil
current marital status? atual do  seu/sua | atual de seu/sua ----? de seu/sua ----? marital status of | current marital | current marital | atual de seu/sua ----?
1-married/living commonlaw ? 1 casado/morando junto 1 casado/morando com | your ----? status of your ----? status of your ----? | 1 casado/morando com
2 widowed lcasado/morando com | 2- vilvo companheiro married/living with | married/living with | married/living with | companheiro
3divorced or separated companheiro 3-divorciado/separado 2- vilvo partner a spouse a partner 2- vilvo
4 single, never married 2-vitvo 4-solteiro/nunca casou 3-ivorciado/separado widowed widow/widower widow/widower 3-ivorciado/separado

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

3divoriciado/separado

4-solteiro, nunca
casou
Se acima, eles

indicam que o pai ou
mde ao qual se
referem nesta
entrevista mora com
eles, respoda 5c e 5d
a seguir; SE NAO,

(Se eles relatarem acima

gue o0 pai ou a mae
referido(a) para esta
entrevista mora com

eles, siga para a 5c e 5d
abaixo, caso contrério,
siga para a 5e.)

4-solteiro/nunca casou

(Se eles relatarem acima que
0 pai ou a mde referido(a)
para esta entrevista mora com
eles, siga para a 5c e 5d
abaixo, caso contrario, siga
para a 5e.)

divorced/separated
single/never
married

(If  they report
above that their
father or mother
chosen for this
interview live with
them, go to 5c
and 5d below,

divorced/separated
single/never got
married

(If they report
above that the
father or mother
referred to in this
interview lives
with them, go to
guestions 5c and

divorced/separated
single/never  got
married

(If they report
above that the
father or mother
referred to in this
interview lives
with them, go to
guestions 5c and

4-solteiro/nunca casou
(Se eles relatarem
acima que o pai ou a
mae referido(a) para
esta entrevista mora
com eles, siga para a
5c e 5d abaixo, caso
contréario, siga para a
5e.)
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siga para 5e).

otherwise go to
5e.)

5d below;
otherwise, go to
question 5e.)

5d below;
otherwise, go to
guestion 5e.)

5c. How long has your ----- 5c. H4 quanto tempo | 5c. Ha quanto tempo | 5c. H4 quanto tempo seu/sua --- | 5¢c. How long has | 5¢c. How long has | 5¢c. How long has | 5c. H& quanto tempo
lived with you (in years)? seu/sua seu/sua ---- mora com | - moracom vocé (em anos)? your ---- been living | your ---- lived with | your ---- lived with | seu/sua ---- mora com
mora com vocé (em | vocé (em anos)? with you (in years)? | you (in years)? you (in years)? vocé (em anos)?
anos)? O comité sugeriu ao
pesquisador questionar,
se o filho passou a
residir na casa dos pais
ou, se 0s pais
mudaram-se para a
casa do filho.
5d. Under what | 5d. Sob quais | 5d. Sob quais | 5d. Sob quais circunstancias, se 5d. 5d. Under which | 5d. Under which
circumstances, if any, would | circunstancias, se | circunstancias, se alguma, | alguma, vocé consideraria a | Under what | circumstances, if | circumstances, if | 5d. Sob quais
you consider admitting your | houver alguma, vocé | vocé consideraria a | admissdo de seu/sua ---- numa | circumstances, if | any, would you | any, would you | circunstancias, se
----- to a long-term care | consideraria admissdo de seu/sua ---- | instituigcdo de longa | there is any, would | consider the | consider the | alguma, vocé

institution or nursing home? | encaminhar  seu/sua | numa instituicdo de longa | permanéncia para idosos ou lar | you consider the | admission of your -- | admission of your - | consideraria a admisséo
(Probe: please explain). para um | permanéncia ou lar para | para idosos?  (Explorar:Por | admission of your -- | -- to a long-term | --- to a long-term | de seu/sua ---- numa
asilo ou lar de idosos? | idosos? (Por favor, | favor, explique) - in a long-stay | care facilities or | care facilities or | instituicho de longa
(Explorar: por favor, | explique) institution or home | senior housing? | nursing home? | permanéncia para
explique). for the elderly? | (Explore: Please, | (Explore: Please, | idosos ou lar para
(Explore:  Please, | explain.) explain.) idosos?  (Explorar:Por
explain) favor, explique)
Foram discutidos:
Admisséo
Internagéo
O comite sugeriu
manter o termo asilo
5e. If not living with | 5e. Se ndo morar | 5e. Se ndo estiver | 5e. Se n&do estiver morando | 5e. If you are not | 5e. If not living | 5e. If not living | 5e. Se nao estiver
parent: Does your ------ live | com o pai/mae: O | morando com um dos | com um dos pais: Seu/sua ----- living with a | with either parent: | with either | morando com um dos
on their own; with a spouse; | seu/sua pais: Seu/sua ------ - vive por conta prépria; com | parent: Does your | Does your ------ live | parent: Does your | pais: Seu/sua ------ vive
or in a group living facility, | REVER * vive por conta proépria; | conjuge(esposa(o); numa | ------ live on his/her | on his/her own, | ------ live on his/her | por conta proépria; com
other? mora sozinho; com um | com conjuge; numa | instituicdo de longa | own, with a spouse | with a spouse, at a | own, with a | conjuge(esposa(o);
1. On their own (proceed to | esposo; ou em uma | instituicdo, ou outros? permanéncia(lar dos idosos ou | in a long-stay | long-term care | spouse, at a long- | numa instituicdo de
5f) moradia de grupo, ou | 1. Por conta propria (siga | asilo) ou outros? institution or home | facilities or senior | term care facilities | longa permanéncia(lar
2.With a spouse (proceed to | outro local? para 5f) 1. Por conta propria (siga para | for the elderly (rest | housing  (nursing | or nursing home or | dos idosos ou asilo) ou

5f)

3.In a group living facility or
nursing home (proceed to

5f if applicable)
4.0ther

(specify:

(Procee

d to 5f if applicable)

1.Sozinho(siga para5f)
2.Com o esposo (siga
para 5f))

3.Em uma moradia de
grupo ou lar de idosos
(siga para 5f se for o
caso)

2.Com cobnjuge (siga para

5f)

3.Numa instituicdo ou lar

para idosos (siga para 5f

se aplicavel)

4.0utro (especifique:
)(__siga

5f)

2.Com conjuge (siga para 5f)
3.Numa instituicdo de longa
permanéncia para idosos ou lar
para idosos(asilo) (siga para 5f
se aplicavel)

4.0utro (especifique:

home), or others?
1. On his/her own
(go to 5f)

2.With a spouse
(go to 5f)

3.in an institution or
home for the

home) or others?
1. On his/her own

(go to 5f)
2.With a spouse
(go to 5f)
3.At an institution

or _senior _housing

others?

1. On
his/her own (go to
5f)

2. With a
spouse (go to 5f)

3. At living

outros?

1. Por conta proépria
(siga para 5f)

2.Com conjuge (siga
para 5f)

3.Numa instituicdo de
longa permanéncia para
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4.0utro (especifique: | para 5f se aplicavel) )( siga para | elderly (rest home) | (nursing home) (go | facilits or nursing | idosos ou lar para
5f se aplicavel) (go to 5f if | to question 5f if | home(go to | idosos(asilo) (siga para
__)(siga para 5f se applicable) applicable) question 5f if | 5f se aplicavel)
for o caso) 4.0thers 4.0thers  (specify: | applicable) 4.0utro (especifique:
(specify:(go to 5f if | (go to question 5f | 4. Others )(
applicable) if applicable) (specify (go to | siga para 5f se
question 5f if | aplicavel)
applicable)
5f. Under what | * 5f.Sob quais | 5f.Sob quais | 5f.Sob quais circunstancias, se | 5f. Under what | 5f. Under which | 5f. Under what | 5f.Sob quais
circumstances, if any, would | circunstancias, se | circunstancias, se alguma, | alguma, vocé consideraria | circumstances, if | circumstances, if | circumstances, if | circunstancias, se
you consider admitting your | houver alguma, vocé | vocé consideraria colocar | admitir de seu/sua ---- numa | there is any, would | any, would you | any, would you | alguma, vocé
----to a long-term care | consideraria para | de seu/sua ---- numa | instituicao de longa | you consider the | consider the | consider the | consideraria admitir de
institution or nursing home? | colocar seu/sua | instituicao de longa | permanéncia para idosos ou lar | admission of your -- | admission of your -- | admission of your - | seu/sua  ---- numa
(Probe: please explain). para um | permanéncia ou lar para | para idosos?(asilo) (Por favor, | -- in a long-stay | -- to a long-term | --- to a long-term | instituicido de longa
asilo ou lar de idosos? | idosos?(asilo) (Por favor, | explique institution or home | care facilities or | care facilities or | permanéncia para
(Explorar: por favor, | explique) for the elderly (rest | senior housing? | nursing home? | idosos ou lar para
explique). home)? (Explore: | (Explore: Please, | (Explore: Please, | idosos?(asilo) (Por
Please, explain) explain.) explain.) favor, explique
5g. How long in time does it | 5g. Quanto tempo | 5g. Quanto tempo vocé | i5g. Quanto tempo vocé leva | 5g. How long does | 5g. How long does | 5g. How long does | 5g. How long does it

usually take you to get to

your  ------- 's  home (or
facility)?
(minutes) OR
(hours)

vocé leva, em geral,
para chegar na casa
ou lar de repouso do
seu/sua ?

(minutos)
ou (horas)

leva para chegar até a

casalinstituicéo de seu/sua
-7

(minutos) OU
(horas)

para chegar até a casa
instituicao de longa
permanéncia para idosos ou lar
para idosos?(asilo)
(minutos) ou

(horas)

it take you to reach
your ----'s long-stay
housel/institution or
home for the

elderly? (Rest
home)?
(minut
es) OR
(hours)

it take you to get to
the long-term care
facilities or senior
housing  (nursing
home) of your ----?
(minutes) OR
(hours)

it take you to get to
the long-term care
facilities or nursing
home ----?

(minutes) OR
(hours)

take you to get to the
long-term care facilities

or nursing home ----?
(minutes)
OR (hours)

5h. How do you get to your -

5h. Como vocé vai até

5h. Como vocé chega até

5h. Como vocé vai até a casa

5h. How do you

5h. How do you

5h. How do you

5h. Como vocé vai até a

----- ‘s home, most often? a casa do | a casa de seu/sua ---- | do seu/sua com | usually go to your - | usually get to the | usually goto your - | casa do
car seu/sua normalmente? maior frequéncia? ---'s house? house of your ----? ---'s house? seu/sua
bus or taxi com maior frequéncia? | De carro carro By car Driving By car com maior frequéncia?
walking carro De 6nibus ou taxi onibus ou taxi By bus or taxi By bus or taxi By bus or taxi carro
onibus ou taxi caminhando caminhando Walking Walking Walking onibus ou taxi
caminhando caminhando
5i. Would you ever consider | * 5i. Vocé consideraria | 5i.Vocé ja considerou a | 5i. Vocé ja considerou a | 5i. Have you | 5i. Would you | 5ii Would you | 5i. Vocé ja considerou a
having your ------ live with | ter seu/sua | possibilidade de seu/sua -- | possibilidade seu/sua | considered the | consider the | consider the | possibilidade  seu/sua
you? Why/why not/explain? morando | ---- morar com vocé? morando com | possibility of your -- | possibility of having | possibility of morando
com vocé? Por que/ vocé? ---- living with you? | your ------ living | having your ------ com vocé?
Por que/ Por que ndo? Por que/ Why/why not? with you? Why/Why | living with you? | Por que/
Por que ndo/explique? Por que néo/explique? not? Why/W hy not? | Por que ndo/explique?
(Explain)
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6a. Do you have any
children (whether or not they
live with you)?

6a. Vocé tem filhos
(que moram ou n&o
com vocé)?

6a. Vocé tem filhos (se
eles moram ou ndo com
vocé)?

6a. Vocé tem filhos (se eles
moram ou n&do com vocé)?
0 NAO (siga para a questao

6a. Have you got
children (if they live
with you or not?

6a. Do you have
any children (if they
live with you or

6a. Do you have
any children ( they
live with you or

6a. Vocé tem filhos (se
eles moram ou ndo com
vocé)?

0 NAO (sigaparaa | O NAO (siga para a | #7) 0 NO (go to | not)? not)? 0 NAO (siga para a
0 NO (proceed to question | questao ndamero 7) questdo #7) guestion #7) 0 NO (go to | O NO (go to | questdo #7) 1 SIM
#7) SIM: 1SIM 1 YES: question 7) question 7)
1 YES: 1SIM
1 YES: 1 YES:
6b.How many? 6b. Quantos?_ 6b Quantos? 6b Quantos? 6b.How 6b. How | 6b. How | 6b Quantos?
many? many? many?

6¢c. (If YES) As you yourself
age, what do you expect
from your own children, in
terms of care?

6c. (Se SIM) Enquanto
vocé envelhecer, o
gue vocé espera dos
seus proprios filhos,
em relagédo ao
cuidado?

6c.(Em caso afirmativo)
Quando vocé envelhecer,
0 que vocé espera de seus
proprios filhos, em termos
de cuidado?

6c.(Em caso afirmativo). Ao
envelhecer o que vocé espera
de seus proprios filhos, em
termos de cuidado?

6c. (If so) In aging,
what do you expect
from your children
in terms of care?

6¢c. (If yes). When
you get old, what
do you expect from

your children, in
terms of elderly
care?

6¢c. (If yes). When
you get old, what
do you expect from

your children, in
terms of elderly
care?

6c.(Em caso afirmativo).
Ao envelhecer o que
vocé espera de seus
proprios  filhos, em
termos de cuidado?

7a. Do you have any
brothers?

0 NO (proceed to
question #8)

1 YES:

7a. Vocé tem irméos?
0 NAO (siga para
guestdo numero 8)

1 SIM

7a. Vocé tem irmaos?

0 NAO (siga para a
questao #8)

1 SIM

7a. Vocé tem irmaos?

0 NAO (siga para a questdo
#8)

1 SIM

7a. Have you got
brothers?

0 NO
(go to question #8)

1 YE

7a. Do you have
any brothers?

0 NO
(go to question 8)
1 YES

7a. Do you have
any brothers?

0 NO
(go to question 8)
2 YES:

7a. Vocé tem irmaos?

0 NAO (siga para a
questdo #8)

1 SIM

7b. How many?

. 7b. Quantos?

7b. Quantos?

7b. Quantos?

7b. How many?

7b. How many?

7b. How many?

7b. Quantos?

7c. How far away to your ----
- does the geographically
closest brother live?
(estimated distance in
minutes/hours)

7c. Qual a distancia
do seu/sua o]
seu irmdo que mora
mais perto deles,
mora?

(estimar a distancia
em minutos/horas)

7c. O irmdo mais préximo
geograficamente, mora a
que distancia de seu/sua --
--? (distancia estimada em
minutos/horas)

7c. O irmdo mais préximo
geograficamente, mora a que
distancia de seu/sua @ ----?
(distancia estimada em
minutos/horas)

7c. How far does
the geographically
closest brother live
from your ----?
(distance estimated
in minutes/hours)

7c. What is the
distance between
your closest
brother and your ---
-? (distance
estimated in
minutes/hours)

7c. What is the
distance between
your closest
brother and your --
--? (distance
estimated in
minutes/hours)

7c. O irmd mais
préximo

geograficamente, mora
a que distancia de

seu/sua ----? (distancia
estimada em
minutos/horas)

8a. Do you have any
sisters?

0 NO (proceed to
question #9)

1 YES:

8a. Vocé tem irmés?

0 NAO (siga para
guestédo numero 0)

1 SIM:

8a. Vocé tem irmas?

0 NAO (siga para a
guestéo #9)
1 SIM:

8a. Vocé tem irméas?

0 NAO (siga para a questdo
#9)

1 SIM:

8a. Have you got
sisters?

0 NO
(go to question #9)

1 YES:

8a. Do you have
any sisters?

0 NO
(go to question 9)
1 YES:

8a. Do you have
any sisters?

0 NO
(go to question 9)
1 YES:

8a. Vocé tem irméas?

0 NAO (siga para a
questéo #9)

1 SIM:
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8b. How many? 8b. Quantas? 8b.Quantas? 8b.Quantas? 8b. How many? 8b. How many? 8b. How many? 8b.Quantas?
8c. How far away to your --- | 8c. Qual a distanciado | 8c. A irma mais proxima | 8c. A irma mais proxima | 8c. How far does | 8c. What is the | 8c. What is the | 8c. A irma mais proxima
-- does the geographically | seu/sua a | geograficamente, mora a | geograficamente, mora a que | the geographically | distance between | distance between | geograficamente, mora
closest sister live? | sua irm& que mora | que distancia de seu/sua -- | distancia de seu/sua ----? | closest sister live | your closest sister | your closest sister | a que distancia de
(estimated  distance in | mais perto deles, | --? (distancia estimada em | (distancia estimada em | from your ---? | and your ----? | and your ----? | seu/sua ----? (distancia
minutes/hours) mora? minutos/horas minutos/horas (distance estimated | (distance estimated | (distance estimada em
(estimar a distancia in minutes/hours) in minutes/hours) estimated in | minutos/horas
em minutos/horas) minutes/hours)
9a. Interviewer: ask only of | 9a. Entrevistador: | 9a. Entrevistador: | 9a.  Entrevistador:  pergunte | 9a. Interviewer: Ask | 9a. Interviewer: Ask | 9a. Interviewer: | 9a. Entrevistador:
those who do not live with | pergunte somente | Pergunte somente aqueles | somente aqueles que néo | only those who | only those who do | Ask only those | pergunte somente
their parents: Are both | aqueles que ndo | que ndo moram com seus | moram com 0s pais: Tanto seu | don’t live with their | not live with their | who do not live | aqueles que ndo moram
parents still alive? moram com 0s pais: | pais: Ambos os pais ainda | pai como sua mae ainda estdo | parents: Are your | parents: Are both | with their parents: | com os pais: Tanto seu
1 VYES: Tanto seu pai como | estdo vivos? vivos? both parents still | of your parents still | Are both of your | pai como sua mae

sua mée ainda estdo 1 SIM: 1 SIMm: alive? 1 YES: alive? parents still alive? ainda estéo vivos?
vivos? 1 1 1 SIM:
1 SIM: YES: YES:
9b: are both parents living | 9b: eles moram | 9b: Ambos os pais moram | 9b: eles moram juntos? 9b: Do both 9b: Do 9b: Do | 9b: eles moram juntos?
together? 0 juntos? juntos? 0 NAO 1SIM parents live | both of your | both of your
NO 0 NAO 1SIM 0 NAO 1SIM together? parents live | parents live | 0 NAO 1SIM
1YES together? 0 NO | together? 0 NO
0 NO 1YES 1 YES 1 YES
9c: are they providing care | 9c: eles cuidam um do | 9c: Eles cuidam um ao | 9c: eles cuidam um do outro? | 9c: Do they take | 9c: Do they take | 9c: Do they take | 9c: eles cuidam um do
for each other? 0 outro? outro? care of one | care of each other? | care of each | outro?
NO 1 YES 0 NAO 1 SIM| 0 NAO 1 SIM 0 NAO another? 0 NO other? 0 NAO
2 NO (onlyfather alive | 2 NAO (somenteo | 2 NAO (somente o pai 1 SIM 2 NAO | 1 YES 2 NO 0 NO 0 NO | 1 SIM 2 NAO
or only mother alive) pai ou a mde estd | vivoou a méae viva) (somente o pai ou a mae estd | (Only the father or | 1 YES 1 YES (somente o pai ou a
Vivo) Vivo) the mother is alive) 2 NO 2 mae esta vivo)
(either the father or | NO (only the

the mother is alive)

father or the
mother is alive)

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

9d. Por favor explique,
me conte um pouco
sobre o tipo de
cuidado que eles
oferecem, se é que
eles tém condigbes de
oferecer cuidado....

*9d. Por favor explique, por
exemplo, conte-me um
pouco sobre o tipo de
cuidado que eles prestam,
se eles sdo capazes de
prestar cuidado...

9d. Por favor explique, conte-me
um pouco sobre o tipo de
cuidado que eles prestam, se
eles sao capazes de prestar
cuidado...

9d. Please explain,
tell me a little about
the kind of care
they provide, if they
are able to provide
it...

9d. Please, explain.
Tell me a little
about the type of
care they provide
each other, if they
can take care of
each other.

9d. Please,
explain. Tell me a
little about the type
of care they
provide each
other, if they can
take care of each
other.

9d. Por favor explique,
conte-me um  pouco
sobre o tipo de cuidado
que eles prestam, se
eles sdo capazes de
prestar cuidado...

9e. Who would you say
provides the MOST care for

9e. Quem vocé diria
que

*9e. Quem vocé diria que
presta a MAIOR parte do

*9e. Quem vocé diria que presta
a MAIOR parte do cuidado para

9e. Who do you
say takes MOST

9e. Who would say
that provides

9e. Who would you
say that provides

*9e. Quem vocé diria
que presta a MAIOR
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(If

yourself, omit 9f)

PRINCIPALMENTE
cuida de
seu/sua ?

(se
for vocé mesmo, omita
a questéo 9f).

cuidado para seu/sua ----?

seu/sua ----?
(se

care of your ----?

__(se for vocé, omita a 9f)

for vocé, omita a 9f)

(if it's
you, omit 9f)

MOST services to
your -

MOST care to your
----?

parte do cuidado para
seu/sua ----?
(se for

(If you,
skip question 9f)

(If you,
skip question 9f)

vocé, omita a 9f)

9f. How are they
involved/what do they help

*9f. Como eles estao
envolvidos ou o qué

9f. Como eles estédo
envolvidos/com que eles

9f. Como eles estdo envolvidos
ou o qué eles fazem para ajudar

9f. How are they
involved or what do

9f. How are they
involved or what do

9f. How are they
involved or what

9f. Como eles estédo
envolvidos ou o qué

your ---- with? eles fazem para ajudar | ajudam seu/sua ---------- ? seu/sua ? they do to help | they do to help | do they do to help | eles fazem para ajudar
seu/sua your your your seu/sua
? ?

99g.Who provides the next | 9g. Em segundo lugar, | *9g. E depois (segundo | 9g. Em segundo lugar, quem | 99. Em Secondly, | 9g. In second | 9g. In second | 99. Em segundo lugar,

most care? | quem cuida de | lugar), quem presta mais | presta mais cuidado a | who gives more | place, who | place, who | quem presta  mais
seu/sua / cuidado? seu/sua / attention to | provides most | provides most care | cuidado a

(If yourself, omit (Se | your (if | services to your __ | to your __ (If you, | seu/sua

9h) ___ (Se vocé mesmo, ( se for | vocé mesmo, omita a questdo | it's you, omit | (If you, skip | skip question 9h) _ (Se vocé mesmo,
omita a questao 9h) vocé, omita a 9h) 9h) question 9h) question 9h) omita a questao 9h)

9h. How are they | 9h. Como eles estdo | 9h. Como eles estdao | Como eles estdo envolvidos ou | 9h. How are they | 9h. How are they | 9h. How are they | 9h Como eles estdo

involved/what do they help

envolvidos ou o qué

envolvidos/com que eles

0 qué eles fazem para ajudar

involved or what do

involved or what do

involved or what

envolvidos ou o qué

your ---- with? eles fazem para ajudar | ajudam seu/sua ----? seu/sua ? they do to help | they do to help | do they do to help | eles fazem para ajudar
seu/sua your your your seu/sua
? ? ? ? ?
9i. Who provides the next 9i. Em terceiro lugar, 9i. E depois (terceiro | 9i- Em terceiro lugar, quem | 9i. Who provides | 9i. In third place, | 9i. In third place, | 9i- Em terceiro lugar,
most care? quem cuida de lugar), quem presta mais | presta mais cuidado? | most care? if it's | who provides most | who provides most | quem presta  mais
seu/sua / cuidado? you, omit 9j) services? _ (If | care ? ___ (If you, | cuidado?
(If yourself, ( se for vocé, omita you, skip question | skip question 9j) se for vocé, omita a 9j)
omit 9j) ___ (Sevocé mesmo, ( se for | a9j) 9j)
omita a questédo 9j) VOCE, omita a 9j)
9j. How are they 9j. Como eles estao 9. Como eles estdo | 9. Como eles estao envolvidos | 9j. How are they | 9j. How are they | 9. How are they | 9. Como eles estdo

involved/what do they help

envolvidos ou o qué

envolvidos/com que eles

ou o0 qué eles fazem para ajudar

involved or what do

involved or what do

involved or what

envolvidos ou o qué

your ---- with? eles fazem para ajudar | ajudam seu/sua ----? seu/sua ? they do to help | they do to help | do they do to help | eles fazem para ajudar
seu/sua your your your seu/sua
_? ? ? ? ?
9k. Is anyone else involved | * 9k. H& mais alguém | 9k. Mais alguém estda | 9k. Mais alguém esta envolvido | 9k. Is someone | 9k. Is anybody else | 9k. Is anybody | 9k. Mais alguém esta
in providing care for your ---- | envolvido no cuidado | envolvido com o cuidado | com o cuidado de seu/sua ----- ? | else involved in | involved in taking | else involved in | envolvido com 0

-? If yes, who, and how are
they involved/what do they

do seu/sua
? Se sim,

de seu/sua ----- ? Em caso
afirmativo, quem e como

Em caso afirmativo, quem e
como estd envolvido/ o que

taking care of your
————— ? If so, who are

care of your ----- ? If
yes, who and how

taking care of your
————— ? If yes, who

cuidado de seu/sua -----
? Em caso afirmativo,

do? guem é, e como eles | esta envolvido/ o que | ele(a)faz? they and how are | is he/she involved/ | and how is he/she | quem e como esta
estdo envolvidos e o | ele(a) faz? they involved/what | what does he/she | involved/ what | envolvido/ o que ele(a)
que fazem? do they do? do to help? does he/she do to | faz?
help?

12. For their age, would you

12. Para a sua idade,

12. Para a idade deles

12. Para a idade deles vocé

12. For their age,

12. Considering

12. Considering

12. Para a idade deles
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say, in general, your ------ 's

vocé diria que, em

vocé diria, em geral, que a

diria, em geral, que a saude de

would you say, in

their age, would

their age, would

vocé diria, em geral,

health is excellent, good for | geral, a salde do | salde de seu/sua ---- é | seu/sua ---- & excelente, boa | general, that your -- | you say that the | you say that the | que a salde de seu/sua
their age, fair for their age, | seu/sua excelente, boa para a | para aidade deles, regular para | --'s health is | health of your ---- is | health of your ---- | ---- é excelente, boa
poor for their age, or bad for é | idade deles, regular para a | aidade deles, ruim para a idade | excellent, good, | excellent, good for | is excellent, good | para a idade deles,
their age. excelente, boa para a | idade deles, ruim para a | deles ou péssima para a idade | regular, bad or | their age, | for theirr age, | regular para a idade
sua idade, regular | idade deles ou péssima | deles? terrible? acceptable for their | acceptable for their | deles, ruim para a idade
1Excellent (never prevents | para a sua idade, ruim | para aidade deles? age, bad for their | age, bad for their | deles ou péssima para
activities) para a sua idade, ou 1-Excelente (nunca impede as | 1 Excellent | age or very bad for | age or very bad for | aidade deles?
péssima para a sua | 1-Excelente (nunca | atividades) (never hinders | their age? their age?
2Good for their age (rarely | idade. impede as atividades) 2-Boa para a idade deles | activities) 1 Excellent | 1 Excellent | 1-Excelente (nunca
prevents activities) 2-Boa para a idade deles | (raramente impede as | 2 Good (never prevents | (never prevents | impede as atividades)
1-Excelente (nunca | (raramente impede as | atividades) (rarely hinders | them from | them from | 2-Boa para a idade
3Fair for their age | impede atividades) atividades) 3-Regular para a idade deles | activities) performing their | performing their | deles (raramente
(occasionally prevents 3-Regular para a idade | (eventualmente impede as | 3 Regular activities) activities) impede as atividades)
activities) 2-Boa para a sua | deles (eventualmente | atividades) (eventually hinders | 2 Good for | 2 Good for | 3-Regular para a idade
idade (raramente | impede as atividades) 4-Ruim para a idade deles | activities) their age (seldom | their age (seldom | deles (eventualmente
4Poor for their age (very | impede atividades) 4-Ruim para a idade deles | (muito frequentemente impede | 4 Bad (very | prevents them from | prevents them | impede as atividades)
often prevents activities) (muito frequentemente | as atividades) frequently hinders | performing their | from performing | 4-Ruim para a idade
3-Regular para a sua | impede as atividades) activities) activities) their activities) deles (muito
5Bad for their age (usually | idade (ocasionalmente 5-Péssima para a idade deles | 5 Terrible 3 3 frequentemente impede
or always prevents activities) | impede atividades) 5-Péssima para a idade | (normalmente ou sempre | (normally or always Acceptab Accepta as atividades)
deles (normalmente ou | impede as atividades) hinders activities) le for their age | ble for their age
4-Ruim para a sua | sempre impede as (sometimes (sometimes 5-Péssima para a idade
idade (frequentemente | atividades) prevents them from | prevents them | deles (normalmente ou
impede atividades) performing their | from performing | sempre impede as
activities) their activities) atividades)
5-Péssima para a sua 4 Bad for | 4 Bad for
idade (usualmente ou their age (often | their age (often
sempre impede prevents them from | prevents them
atividades) performing their | from performing
activities) their activities)
5 Very bad | 5 Very bad
for their age | for their age
(usually or always | (usually or always
prevents them from | prevents them
performing their | from performing
activities) their activities)
13. Does your ----- have | 13.0 seu/sua | *13. Seu/sua ---- tem | 13. Seu/sua ---- tem alguma | 13. Does your ---- | 13. Does your ---- | 13. Does your ---- | 13. Seu/sua ---- tem
ANY difficulties tem | alguma dificuldade para | dificuldade para lembrar coisas | have anyproblem | have any problem | have any problem | alguma dificuldade para
remembering things that | QUALQUER lembrar coisas que | que aconteceram recentemente, | emembering things | to remember things | to remember | lembrar coisas que
happened  recently, for | dificuldade em | aconteceram como na Ultima semana? that happened | that happened | things that | aconteceram
instance in the last week? lembrar-se de coisas | recentemente, como na | N&o recently, such as | recently, such as | happened recently, | recentemente, como na
No que aconteceram | Ultima semana? Sim the previous week? | one week before? such as one week | Ultima semana?
Yes recentemente, como | Nao No Yes No before? Né&o
por exemplo, na | Sim Yes No Sim
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semana passada?
N&o
Sim

Yes

14. Would you say that
overall, your ----- 's short-
term memory is:

1-Excellent (never prevents
activities)
2-Good

activities)
3-Fair (occasionally prevents
activities)

4-Poor (very often prevents
activities)

5-Bad (usually or
prevents activities)

(rarely  prevents

always

14. Vocé diria que, em
geral, que a memoria
recente do seu/sua
é:
1-Excelente (nunca
impede atividades)

2-Boa para a sua
idade (raramente
impede atividades)

3-Regular para a sua
idade (ocasionalmente
impede atividades)
4-Ruim para a sua
idade (frequentemente
impede atividades)

5-Péssima para a sua
idade (usualmente ou
sempre impede
atividades)

14. Vocé diria que, de
modo geral, a memdria
recente de seu/sua ---- é:
1-Excelente (nunca
impede as atividades)
2-Boa (raramente impede
as atividades)

3-Regular (eventualmente
impede as atividades)
4-Ruim (muito
frequentemente impede as

atividades)
5-Péssima (normalmente
ou sempre impede as
atividades)

14. Vocé diria que, de modo
geral, a memoria recente de
seu/sua ---- é:

1-Excelente (nunca impede as
atividades)

2-Boa (raramente impede as
atividades)

3-Regular (eventualmente
impede as atividades)

4-Ruim (muito frequentemente
impede as atividades)
5-Péssima (normalmente ou
sempre impede as atividades)

14. Would you say

that, in general,
your ----'s memory
is:

1 Excellent
(never hinders
activities)

2 Good
(rarely hinders
activities)

3 Regular

(eventually hinders
activities)

4 Bad (very
frequently hinders
activities)

5 Terrible
(normally or always
hinders activities)

14. Would you say
that, in general, the
recent memory of

your ---- is:
1 Excellent
(never prevents
them from
performing their
activities)
2 Good
(seldom prevents
them from
performing their
activities)
3

Acceptab
le (sometimes
prevents them from
performing their
activities)
4 Bad
(often prevents
them from
performing their
activities)
5 Very bad

(usually or always
prevents them from
performing their
activities)

14. Would you say
that, in general,
shart-term memory
of your ---- is:

1 Excellent
(never prevents
them from
performing their
activities)

2 Good

(seldom prevents
them from
performing their
activities)
3

Accepta
ble (sometimes
prevents them
from performing
their activities)
4 Bad
(often prevents
them from
performing their
activities)
5 Very bad
(usually or always
prevents them
from performing
their activities)

14. Vocé diria que, de
modo geral, a meméria
recente de seu/sua ----
é:

1-Excelente (nunca
impede as atividades)
2-Boa (raramente
impede as atividades)
3-Regular
(eventualmente impede
as atividades)

4-Ruim (muito
frequentemente impede
as atividades)

5-Péssima
(normalmente ou
sempre impede as
atividades)
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15a. In the last year, have | *15a. No ultimo ano, | 15a. No ultimo ano, vocé | 15a. No ultimo ano, vocé | 15a. Last year, did 15a. Last | 15a. Last year, did | 15a. No ultimo ano,
you noticed any changes in | vocé percebeu alguma | tem notado alguma | percebeu alguma mudanga a | you notice any | year, did you notice | you notice any | vocé percebeu alguma
your  ------ 's physical or | alteragdo a saude | mudanca na saude fisica | saude fisica ou mental do | change in your ---- | any change in your | change in your ---- | mudanca a saude fisica
mental health? fisica ou mental do | ou mental de seu/sua ----? | seu/sua ? 's physical or | ----'s physical or | 's physical or | ou mental do seu/sua
seu/sua ? mental mental mental ?
1 yes: 1 sim: 1sim: health health health 1sim:
15b: what | 1sim: 15hb: Quais | 15b: que | ? ? ? 15b: que mudangas?_ 0
changes? 15hb: gue | mudancgas? mudangas? 1yes 1yes 1yes néao
mudangas? 15b:What 15b:What | 15b:What
0 changes? changes? changes?
0 no nao 0 néo 0 nado 0 No 0 0 No
No
16a. Has your ---- been | 16a. (0] seu/sua | 16a. (0] seu/sua | 16a. O seu/sua 16a. Has your ---- | 16a. Has your ---- | 16a. Has your ---- | 16a. (@) seu/sua
diagnosed with dementia or teve o tem recebido | tem recebido diagnéstico de | received a | received any | received a tem
similar form of cognitive | diagnoéstico de | o diagnéstico de deméncia | deméncia ou qualquer outra | diagnosis of | diagnosis of | diagnosis of | recebido diagnéstico de
impairment? deméncia ou qualquer | ou qualquer outra forma de | forma de dificuldade cognitiva? dementia or some | dementia or any | dementia or some | deméncia ou qualquer
outra forma de | dificuldade cognitiva? 1 sim: similar  form  of | similar form of | similar form of | outra forma de
1 yes: dificuldade cognitiva? 16b: Que idade eles tinham | cognitive cognitive cognitive dificuldade cognitiva?
16b: how old were they quando receberam o primeiro | impairment? commitment? impairment? 1 sim:
when they were first | 1 sim: 1 sim: diagnéstico? 1 yes: 1 Yes: 1 yes: 16b: Que idade eles
diagnosed? 16b: que idade ele/ela | 16b: Que idade eles (ldade em anos) | 16b: How old were | 16b: How old were | 16b: How old | tinham quando
(Age, in years) | tinha quando foi | tinham quando receberam | they when they first | they when they | were they when | receberam o primeiro
- inicialmente o primeiro diagnéstico? received that | received the first | they first received | diagnéstico?
diagnosticado? (Idade em | O nao diagnosis? (Age in | diagnosis? that diagnosis? (Idade em
0 no (Idade, anos) years) (Agein | (Age in years) | anos)
em anos) 0 no years)
0 nao 0 no 0 néao
0 nao 0 No
Recebeu algum
diagnostico
19a. Thank you. | now have | *19a. Muito obrigada. | 19a. Obrigado/a. Agora eu | 19a. Muito obrigada. Eu tenho | 19a. Thank vyou. | 19a. Thank you. | 19a. Thank you. | 19a. Muito obrigada. Eu
a more general question for | Eu tenho mais uma | tenho uma pergunta mais | mais uma pergunta geral para | Now | have a more | Now | have a more | Now | have a more | tenho mais uma
you. Would you say you feel | pergunta geral para | geral para vocé. Vocé diria | vocé. Vocé se considera | general question | general question | general question | pergunta geral para
responsible for your ------ ? | vocé. Vocé se | que se sente responsavel | responsavel por seu/sua | for you. Do you | for you. Do you | for you. Do you | vocé. Vocé se
(Probe: in what ways/why or | considera responsavel | por seu/sua ----? (De que ? (Explorar: de que | consider yourself | consider yourself | consider yourself | considera responsavel
why not?) por seu/sua | modo/por que ou por que | maneira / por que sim, por que | responsible for | as responsible for | as responsible for | por seu/sua
? (Explorar: | ndo?) nao?) your ----? (In what | your ----? (How/why | your ----? ? (Explorar:
de que maneira / por way/why or why | orwhy not?) (How/why or why | de que maneira / por
gue sim, por que not?) not?) que sim, por que nao?)
ndo?)
19b. If yes: can you | *19b. Se sim: vocé | 19b. Em caso afirmativo: | 19b. Em caso afirmativo: vocé | 19b. If so: Could | 19b. If yes: Could | 19b. If so: Could | 19b. Em caso
describe for me what feeling | poderia descrever | Vocé poderia descrever | poderia descrever para mim | you describe to me | you describe to me | you describe to me | afirmativo: vocé
responsible for your ----- is | para mim como é para | para _mim _como é o | como é para vocé sentir-se | how does it feel | what being | how does it feel | poderia descrever para
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like for you? (probe: good or | vocé sentir-se | sentimento de ser | responsavel por se/sua | being responsible | responsible for | being responsible | mim como é para vocé
bad aspects, etc) responsavel por | responséavel por seu/sua -- ? (explore: | for your --- ? | your ---- is like? | for your ---is like | sentir-se  responsavel
se/sua ? | --? (Aspectos bons ou | aspectos bons e ruins, etc.) (Good or bad | (Good or bad | ? (Good or bad | por selsua
(explore: aspectos | ruins, etc) aspects, etc.) aspects, etc.) aspects, etc.) ? (explore:
bons e ruins, etc.) aspectos bons e ruins,
etc.)
19c. Thank you. And, | *19c. Obrigada. E, | 19c. Obrigado/a. Quando, | 19c.  Obrigado/a. Quando, | 19c. Thank you. | 19c. Thank you. | 19c. Thank you. | 19c. Obrigado/a.
around when did you start to | quando, mais ou | aproximadamente, vocé | aproximadamente, vocé | When, When did you start | When did you start | Quando,
feel responsible for your ----- menos, Vocé comegou | comegou a se  sentir | comegou a se sentir | approximately, did | feeling that you | feeling that you | aproximadamente, vocé
-? (probe: was there a | a sentir-se | responsavel por seu/sua -- | responsavel por seu/sua ----? ( | you start feeling | were responsible | were responsible | comegcou a se sentir
particular event or | responsavel por | --? ( Teve algum evento | Teve algum evento particular ou | responsible for | for your ----? | for  your  ----? | responsavel por
experience that they can | seu/sua ? | particular ou experiéncia | experiéncia que eles podem | your ----? (Explore: | (Explore: Was | (Explore: Was | seu/sua ----? ( Teve
associate with the onset, or | (Explore: houve algum | que eles podem associar | associar com o comecgo, ou foi | Was there any | there any event in | there any event in | algum evento particular
was it something slow and | evento ou experiéncia | com o comeco, ou foi algo | algo lento e gradual ao longo do | particular event or | particular or | particular or | ou experiéncia que eles
gradual over time) especifica que pode | lento e gradual ao longo | tempo?) experience that | experience that can | experience that | podem associar com o

ser associada a este

do tempo?)

they can associate

be associated with

can be associated

comego, ou foi algo

inicio, ou foi algo lento with the beginning, | the start, or was | with the start, or | lento e gradual ao longo
e gradual ao longo do or was it something | that something | was that | dotempo?
tempo) slow and gradual | slow and gradual | something slow
over time?) along the time?) and gradual along
the time?)

19d. Why do you think you
started to feel this way?

19d. Por que vocé
acha que comegou a
sentir-se desta forma?

19d. Por que vocé acha
gue comegou a sentir-se
assim?

19d. Por que vocé acha que
comegou a sentir-se assim?

19d. Why do you
think you started to
feel like that?

19d. Why do you
think you started to
feel like that?

19d. Why do you
think you started to
feel like that?

19d. Por que vocé acha
gue comegou a sentir-
se assim?

QUESTAO 202

O Termo traduzido (T1)
como auxilio e, (T2)
prestar ajuda) foi
discutido e optou-se em
manter prestar ajuda.

20b. How well do you feel

that you meet your ------ ‘s
needs for emotional support,
on a scale where 0

represents “not at all” and 4
represents “very much so”
(you can select any number
in between 0 and 4 on this

scale to represent your
feelings).

(not at all)

0 1 2

3 4  (very
much so)

Please explain (for example:
why can't they meet the

20b. Como vocé sente
que vocé corresponde

em atender as
necessidades do
seu/sua de

apoio emocional, em
uma escala em que 0
representa “de forma
alguma’e 4 representa
“muito  bem” (vocé
pode selecionar
qualquer nimero entre
0 e 4 na escala para
demonstrar seu
sentimento).

(de forma alguma) 0

20b. O quanto vocé sente
gue vocé satisfaz as
necessidades de suporte
emocional de seu/sua ----

numa escala onde O
representa “nem um
pouco” e 4 representa

“‘completamente” ? (vocé
pode selecionar qualquer
nimero entre 0 e 4 nesta
escala para representar
seus sentimentos)

(nem um pouco) 0
1 2 3 4
(Completamente)

20b. O quanto vocé sente que
vocé satisfaz as necessidades
de apoio emocional de seu/sua -
--- numa escala onde O
representa “nem um pouco” e 4
representa “completamente” ?
(vocé pode selecionar qualquer
nimero entre 0 e 4 nesta escala

para representar seus
sentimentos)

(nem um pouco) 0

1 2

3 4 (Completamente)

Por favor explique (por exemplo:
Por que eles ndo podem
satisfazer estas necessidades?)

20b. How much do
you feel you meet
your ----'s needs of
emotional support
from a scale where
O represents "not at

all and 4
represents

"completely"? (you
can select any

number from 0 to 4
on this scale to
represent your
feelings)
(notatal)01234
(completely)

20b. How do you
think you fulfill the
emotional support
needs of your ---- in
a scale, where 0
represents “not at

al’ and 4
represents

“completely”? (You
may select any

number between 0
and 4 in this scale
to represent your
feelings).
(not at all) 0 1
2 3 4

(completely)

20b. How much do
you feel you meet
your ----'s needs of

emotional support
from a scale
where 0
represents "not at
all" and 4
represents

"completely"? (you
can select any

number from 0 to 4
on this scale to
represent your
feelings)
(notatal)0123
4 (completely)

20b. O quanto vocé
sente que satisfaz as
necessidades de apoio
emocional de seu/sua --
-- numa escala onde 0

representa  “nem um
pouco” e 4 representa
“completamente” ?

(vocé pode selecionar
qualquer numero entre
0 e 4 nesta escala para
representar seus
sentimentos)

(nem um pouco) 0

1 2

3 4
(Completamente)
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need?)

1 2 3
4 (muito bem)

Por favor explique (por
exemplo: por que ndo
alcancam as
necessidades?

Por favor explique (por
exemplo: Por que eles ndo
podem suprir as
necessidades?)

Please explain (for
example: Why can't
they meet these
needs?)

Please, explain (for
example: Why can't
they fulffill these
needs?)

Please explain (for
example: Why
cant they meet
these needs?)

Por favor explique (por
exemplo: Por que eles
ndo podem satisfazer
estas necessidades?)

20c How well do you feel
that you meet your ------ s

needs for companionship
and visiting?

(not at all) 0

1 2 3

20c.Como vocé sente
gue vocé corresponde
as necessidades de
companhia e visitas do
seu/sua ?

(de forma alguma) 0

20c. O quanto vocé sente
gque vocé satisfaz as
necessidades de
companhia e visita a
seu/sua ---- ?

(nem um pouco) 0

20c. O quanto vocé sente que
vocé satisfaz as necessidades
de companhia e visita a seu/sua
—

(nem um pouco) 0

1 2 3

4 (completamente)

20c. O How much

do you feel you
meet your ----'s
needs for company
and visit ?

((notatal)0123
4 (completely)

20c. How do you
think you fulfill the
company and visit
needs of your ---- ?

(not  at
al) o 1 2 3
4

20c. O How much

do you feel you
meet your ----'s
needs for company
and visit ?

((notatall)0123
4 (completely)

20c. O quanto vocé
sente que vocé satisfaz
as necessidades de
companhia e visita a
seu/sua ---- ?

(nem um pouco) 0

1 2 3

4 (very much so) 1 2 3 1 2 3 Por favor explique (por exemplo: (completely) 4 (completamente)
Please explain (for example: | 4 (muito bem) 4 Por que eles ndo podem | Please explain (for Please explain (for | Por favor explique (por
why can't they meet the | Por favor explique (por | (completamente) satisfazer estas necessidades?) | example: Why can't Please, example: Why | exemplo: Por que eles
need?) exemplo: por que ndo | Por favor explique (por they meet these | explain (for | can't they meet | ndo podem satisfazer
alcangcam as | exemplo: Por que eles ndo needs?) example: Why can’t | these needs?) estas necessidades?)
necessidades? podem suprir as they fuffill these
necessidades?) needs?)
21a. Do you provide support | *21a. Vocé da apoio | 2la. Vocé presta apoio | 21a. Vocé da apoio financeiro | 21la. Do you | 2la. Do you give | 21a. Do you give | 2la. Vocé da apoio
for your = ----- financially | financeiro para o | financeiro a seu/sua ----- para 0 seu/sua support your ----- financial support to | financial support to | financeiro para o]
(giving them money if they | seu/sua (dando dinheiro se eles | (dando dinheiro se ele/ela | financially (giving | your ----- (by giving | your ----- (by giving | seu/sua
needed it, paying for things | (dando dinheiro se | necessitam, pagando | necessita, pagando para o que | money when they | money when they | money when they
they need)? ele/ela necessita, | coisas que eles | ele/ela precisa)? need it, paying for | need, paying things | need, paying
pagando para 0 que | necessitam)? what they need)? they need)? things they need)?
No: ele/ela precisa)? Nao: No:
N&o: Sim No: No: Yes:
Yes: N&o: Yes: Yes:
Sim:
Sim
21b: would you, if they | *21b: vocé daria se | 21b: Vocé prestaria, se | *21b: vocé daria se se eles | 21b: Would you | 21b: Would you | 21b: Would you | 21b: Vocé daria se eles
needed it and you were | ele/ela precisasse e | eles necessitassem e vocé | necessitassem e vocé fosse | give it if you could | give it, if they | give it, if they | precisassem e vocé
able? vocé pudesse? fosse capaz? capaz? and they needed | needed it andif you | needed it and if | pudesse?
it? could? you could?
0 No 0 Né&o 0 Né&o 0 Né&o 0 No 0 No 0 No
1 Yes 1 Sim 1 Sim 1 Sim 1 Yes
1 Yes 1 Yes
21c: about what percentage | 21c: cerca de qual | 21c:  *Aproximadamente | 1c:  Aproximadamente qual | 21c: 21c: 21c: 21c: Aproximadamente
of your own income do you | porcentagem da sua | qual porcentagem de seu | porcentagem de seu salario | Approximately, Approximately, Approximately, qual porcentagem de

provide (in %)?

renda vocé da (em

salario vocé fornece (em

vocé fornece (em %)?

what percentage of

what percentage of

what percentage of

seu salario vocé fornece
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%)? %)? your salary you | your salary do you | your salary do you | (em %)? Explicar
provide (in %)? give (in %)? give (in %)? rendimentos
remuneracao tipo
23a. Thank you. Could you | 23a. Muito obrigada. | *23a. Obrigado/a. Vocé | 23a. Obrigado/a. Vocé poderia | 23a. Thank you. | 23a. Thank vyou. | 23a. Thank you. | 23a. Obrigado/a. Vocé
also tell me, what do you | Vocé também poderia | poderia também me dizer, | também me dizer, qual vocé | Could you also tell | Could you tell me, | Could you tell me, | poderia também me
think is the most difficult | me dizer qual a parte | qual vocé pensa que é a | pensa ser a parte mais dificil | me what you think | in your opinion, | in your opinion, | dizer, qual vocé pensa

part of providing care for
your ------ , and why?

mais dificil em prestar
cuidado para seu/sua

parte mais dificil na
prestagdo de cuidados a

na prestacdo de cuidados a
seu/sua ----, e por qué?

is the most difficult
part in taking care

what is the most
difficult part in the

what is the most
difficult part in the

ser a parte mais dificil
na prestacao de

, € por que seu/sua ----, e por qué? of your ----, and | provision of care to | provision of care to | cuidados a seu/sua ----,
why? your ----, and why? | your ----, and why? | e por qué?
23b. Do you receive any | 23b. Vocé tem | *23b. Vocé recebe alguma | 23b. Vocé recebe alguma | 23b. Do you get | 23b. Do you feel | 23 b Do you | Reconhecimento??
satisfaction from providing | qualquer satisfacdo | satisfagdo pelo fato de | satisfagdo pelo fato de prestar | any satisfaction off | satisfied that you | receive any | Ter satisfagao
care for your ----? (Probe: | em cuidar de seu/sua | prestar cuidados a seu/sua | cuidados a seu/sua ----? | providing care to | provide care to | satisfaction from | pessoal??
explain) ? ----? ( explique) (Explore: explique) your ----? (Explain | your ----? (Explain) providing care for | Acrescentar outra

(Explore: exhlique)

it

your ----? (Probe:
explain)

questdo em relagdo a
satisfacdo pessoal de
cuidado

1 sente-se satisfeito

2 E reconhecido por
outra pessoas

23b Vocé. se sente
satisfeito em  prestar
cuidado a
seu/sua ?(satisfa
cao pessoal) (explique)

27. Thank you. There are | 27. Muito obrigada. | 27. Obrigado/a. Faltam | 27. Obrigado/a. Faltam poucas | 27. Thank you. | 27. Thank you. Just | 27. Thank you. | 27. Obrigado/a. Faltam
just a few questions left. The | Agora faltam poucas | poucas questoes. A | questdes. A proxima é sobre | Only a few more | a few questions | Just a few | poucas questdes. A
next one is about YOUR | perguntas. A proxima | proxima é sobre SUA | SUA salde geral. Para a sua | questions to go. | more. The next one | questions more. | proxima é sobre SUA
general health. For your | é sobre a SUA salde | salde geral. Para a sua | idade, vocé diria, em geral, que | The next one is on | is about YOUR | The next one is | saide geral. Para a
age, would you say, in | em geral. Para a sua | idade, vocé diria, em geral, | sua salde é excelente, boa | your general | general health. | about YOUR | sua idade, vocé diria,
general, your health is | idade, vocé diria que, | que sua saude é | parasuaidade, regular parasua | health. For your | For your age, | general health. | em geral, que sua
excellent, good for your age, | em geral, sua salde é | excelente, boa para sua | idade, ruim para sua idade, ou | age, would you | would you say that | For your age, | salde é excelente, boa
fair for your age, poor for | excelente, boa para a | idade, regular para sua | péssima parasua idade? say, in general, that | your  health is | would you say in | para sua idade, regular
your age, or bad for your | sua idade, regular | idade, ruim para suaidade, your  health is | excellent, good for | general that your | para sua idade, ruim
age? para a sua idade, ruim | ou péssima para sua | 1-Excelente (nunca impede as | excellent, good, | your age, | health is excellent, | para sua idade, ou
para a sua idade, ou | idade? atividades) regular, bad or | acceptable for your | good for your age, | péssima para sua

1-Excellent (never prevents | péssima para a sua terrible? age, bad for your | acceptable for your | idade?
activities) idade 1-Excelente (nunca | 2-Boa para a sua 1 Excellent | age or very bad for | age, bad for your

impede as atividades) 3-Regular para a sua idade | (never hinders | your age? age or very bad for | 1-Excelente (nunca
2-Good for your age (rarely | 1-Excelente (nunca (eventualmente  impede as | activities) 1 Excellent | your age? impede as atividades)
prevents activities) impede atividades) 2-Boa para a sua idade | atividades) 2 Good (never prevents | 1 Excellent

(raramente  impede as (rarely hinders | you from | (never prevents | 2-Boa para a sua
3-Fair  for your age | 2-Boa para a sua | atividades) 4-Ruim para a sua idade (muito | activities) performing their | you from | 3-Regular para a sua
(occasionally prevents | idade (raramente frequentemente  impede as | 3 Regular activities) performing their | idade  (eventualmente
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activities) impede atividades) 3-Regular para a sua | atividades) (eventually hinders | 2 Good for | activities) impede as atividades)
idade (eventualmente | 5-Péssima para a sua idade | activities) your age (seldom | 2 Good for
4-Poor for your age (very | 3-Regular para a sua | impede as atividades) (normalmente ou sempre | 4 Bad (very | prevents you from | your age (seldom | 4-Ruim para a sua
often prevents activities) idade (ocasionalmente impede as atividades) frequently hinders | performing their | prevents you from | idade (muito
impede atividades) 4-Ruim para a sua idade activities) activities) performing their | frequentemente impede
5-Bad for your age (usually (muito frequentemente 5 Terrible 3 activities) as atividades)
or always prevents activities) | 4-Ruim para a sua | impede as atividades) (normally or always Acceptab | 3 5-Péssima para a sua
idade (frequentemente | 5-Péssima para a sua hinders activities) le for your age Accepta idade (normalmente ou
impede atividades) idade (normalmente ou (sometimes ble for your age | sempre impede as
sempre impede as prevents you from | (sometimes atividades)
5-Péssima para a sua | atividades) performing their | prevents you from
idade (usualmente ou activities) performing  their
sempre impede 4 Bad for | activities)
atividades) your age (often | 4 Bad for
prevents you from | your age (often
performing their | prevents you from
activities) performing their
5 Very bad | activities)
for your age | 5 Very bad
(usually or always | for your age
prevents you from | (usually or always
performing their | prevents you from
activities) performing their
activities)
29a. Next, please indicate | 29a. Agora, por favor, | 29a. Por favor, indique | 29a. Por favor, indique qual das | 29a. Please | 29a. Please, tell 29a. Por favor, indique
which one of the following | indigue qual das | qual das seguintes trés | seguintes trés sentencas melhor | indicate which of | me which of these qual das seguintes trés
three  statements best | seguintes trés | sentengas melhor reflete | reflete como vocé se sente em | the following three | three sentences sentencas melhor
reflects how you feel about | afirmagdes melhor | como vocé se sente em | relagdo a sua vida familiar, | sentences best | below best reflects reflete como vocé se
your family life, referring to | reflete como vocé se | relagdo a sua vida | referindo-se a familia que vocé | reflects how you | how you feel in sente em relagdo a
the family which you grew | sente sobre a sua | familiar, referindo-se a | foi criado (ao invés, por | feel about your | relation to your sua vida familiar,
up in (rather than, for | vida familiar, | familia que vocé foi criado | exemplo, da familia que vocé | familial life, | family life, in terms referindo-se a familia
example, the family which | referindo-se a familia | (ao invés, por exemplo, da | formou com o casamento). referring to the | of the family in que vocé foi criado (ao
you have married into). na qual vocé cresceu | familia que vocé formou family you were | which you were invés, por exemplo, da
(em vez de, por | comocasamento). (1) Eu frequentemente me sinto | raised with (rather | brought up (and not familia que vocé formou
(1) | often feel more | exemplo, a familia mais emocionalmente | than, for example, | the family you com o casamento).
emotionally stressed, more | obtida através do | (1) Eu frequentemente me | estressado, mais tenso e mais | the family that you | formed with the (1) Frequentemente me
tense and more unhappy in | casamento). sinto mais emocionalmente | infeliz com a familia do que | formed through | marriage, for sinto mais
the family home than outside estressado, mais tenso e | longe dela. marriage). instance). emocionalmente
(1) Seguidamente eu | mais infeliz com a familia (1) I often feel more | (1) | often feel more estressado, mais tenso
(2) | have ambivalent | me sinto mais | do que longe dela. (2) Tenho sentimento ambiguo | emotionally emotionally e mais infeliz com a
feelings about my family life estressado sobre minha vida familiar. stressed, tense and | stressed, tenser familia do que longe
emocionalmente, mais | (2) Tenho sentimento | (3) Frequentemente me sinto | unhappy with my | and more unhappy dela.
(3) | often feel warm and | tenso e mais infeliz na | ambiguo sobre minha vida | confortavel e feliz em minha | family than away | with the family than (2) Tenho sentimentos
happy in my family life casa da familia do que | familiar. Ora me sinto feliz | vida familiar. from them. far from it. ambivalentes sobre
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fora dela.

(2)Eu
sentimentos
ambivalentes sobre a
minha vida familiar.

tenho

(3) Seguidamente me
sinto confortavel e feliz
na minha vida familiar.

e ora me sinto infeliz em
minha vida familiar.
(3) Frequentemente me
sinto confortavel e feliz em
minha vida familiar.

) | have
ambiguous feelings
about my familial
life.

3) | often feel
comfortable and
happy in my familial
life.

2 | have
ambiguous feelings
regarding my family
life.

(3) | often feel
comfortable and
happy  regarding
my family life.

why you feel this
way?

minha vida familiar. (3)
Frequentemente me
sinto confortavel e feliz
em minha vida familiar.
(@) Comite sugeriu
acrescentar no manual
de instrugdes “Ora me
sinto feliz e ora me sinto
infeliz em minha
familiar”.

29b. Could you tell me more
or explain why you feel this
way?

29b. Vocé poderia me
falar mais ou explicar
por que vocé se sente

29b. Vocé poderia me
contar mais ou explicar por
gue vocé se sente assim?

29b.Vocé poderia me contar
mais ou explicar por que vocé
se sente assim?

29b. Could you tell
me more or explain
why you feel like

29b. Could you tell
me more or explain
why you feel this

29b. Could you tell
me more or
explain why you

29b.Vocé poderia me
contar mais ou explicar
por que vocé se sente

assim? that? way? feel this way? | assim?
30a. Do you receive any | 30a. Vocé recebe | 30a. Vocé recebe algum | 30a. Vocé recebe algum apoio | 30a. Do you | 30a. Do you | 30a. Do you | 30a. Vocé recebe
emotional support from | qualquer tipo de apoio | apoio  emocional de | emocional de membros | receive any | receive any | receive any | algum apoio emocional
family members, including | emocional de outros | membros familiares, | familiares, incluindo irmdos e | emotional support | emotional support | emotional de membros
siblings and  significant | membros da familia, | incluindo irmédos e outras | outras pessoas importantes, em | from family | from family | support from | familiares, incluindo
others regarding the care | incluindo irméos e | pessoas importantes, em | relacdo ao cuidado que vocé | members, including | members, family members, | irméos e outras
you provide to your ----- ? outras pessoas | relacdo ao cuidado que | presta a seu/sua ----? siblings and other | including including pessoas  importantes,
0 NO (goto3la) importantes em | vocé presta a seu/sua ----? important  people, | brothers/sisters or | brothers/sisters or | em relacdo ao cuidado
relacdo ao cuidado 0 NAO (v&para3la) for the care you | other important | other important | que vocé presta a
que vocé presta ao | 0 NAO (va para3la) provide to your ----? | person, for the care | person, for the | seu/sua----?
seu/sua ? 1 SIM: 0 NO | you provide your --- | care you provide
1 SIM: (go to | -? your ----? 0 NAO (vapara3la)
0 NAO (va para 31a) 3la) VYES: 0 NO 0 NO | 1 SIM:
(go to question | (g0 to question
1 SIM: 3la) 3la)
1 YES: 1 YES:
30b: How would you rate the | *30b: Como  vocé | 30b: Como vocé | 30b: Como vocé classifica a | 30b: How would | 30b: How would | 30b: How would | 30b: Como vocé
quantity or amount of | classifica a quantidade | classificaria a quantidade | quantidade de apoio emocional | you rate the | you classify the | you rate the | classifica a quantidade
emotional support  you | de apoio emocional | de apoio emocional que | que vocé recebe de todos os | amount of | quantity of | quantity of | de apoio emocional que
receive from all family | que vocé recebe de | vocé recebe de todos os | membros da familia? (ler as | emotional support | emotional support | emotional support | vocé recebe de todos
members? (read response | todos os membros da | membros familiares? (leia | opgOes de resposta) you receive from all | you receive from all | you receive from | os membros da familia?
options familia? (ler as opgbes | as opgdes de resposta) family members? | family members? | all family | (ler as opgbes de
de resposta) (read the answer | (read the answer | members? (read | resposta)
1 Excellent 1-Excelente 1.Excelente options) options) the answer
2 Good 2-Boa 2.Bom options)
3 Fair/Adequate 1.Excelente 3-Regular/adequada 3.Regular/Adequado 1Excellen | 1Excellent 1.Excelente
4 Poor 2.Bom 4Ruim 4.Pouco t 2Good 1Excellent 2.Bom
5 very inadequate ry | 3.Regular/Adequado 5Péssima 5.Muito inadequado 2Good 3Acceptable/adequ | 2Good 3.Regular/Adequado
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inadequate 4.Pouco 3Regular/ | ate 3Acceptable/adeq 4.Pouco
5.Muito inadequado Adequate 4Little uate 5.Muito inadequado
4Little 5 Very inadequate 4Little
5Very 5Very inadequate
inadequate
30c: How would you | 30c: Como  vocé | *30c: Como vocé | 30c: Como vocé descreveria a | 30c: How would | 30c: How would | 30c: How would | 30c: Como vocé
describe the quality of the | descreve a qualidade | descreveria a qualidade de | qualidade de apoio emocional | you describe the | you classify the | you describe the | descreveria a qualidade
emotional support  you | do apoio emocional | apoio emocional que vocé | que vocé recebe de todos os | quality of emotional | quality of emotional | quality of | de apoio emocional que
receive from all family | que vocé recebe de | recebe de todos os | membros familiares? (leia as | support you receive | support you receive | emotional support | vocé recebe de todos
members? (read response | todos os membros da | membros familiares? (leia | opgBes de resposta) from all family | from all family | you receive from | os membros familiares?
options) familia? (ler as opgBes | as opgdes de resposta) 1-Excelente members?  (read | members?  (read | all family | (leia as opgdes de
1 Excellent de resposta) 1-Excelente 2-Boa the answer options) | the answer options) | members? (read | resposta)
2 Good 1.Excelente 2-Boa 3-Regular/adequada 1Excellent the answer | 1-Excelente
3 Fair/Adequate 2.Bom 3-Regular/adequada 4-Ruim 1Excellent 2Good options) 2-Boa
4 Poor 3.Regular/Adequado 4-Ruim 5-Péssima 2Good 3Acceptable/adequ | 1Excellent 3-Regular/adequada
5 very inadequate 4.Pouco 5-Péssima 3Regular/Adequate | ate 2Good 4-Ruim
5.Muito inadequado 4Bad 4Bad 3Acceptable/adeq 5-Péssima
5Terrible 5Very bad uate
4Bad
5Very bad
3la. Do you receive | 3la. Vocé recebe | 3la. Vocé recebe apoio | 3la. Vocé recebe algum tipo de | 3la. Do you | 3la. Do you | 3la. Do you | 3la. Vocé recebe
emotional support from | algum tipo de apoio | emocional de outras | apoio emocional de outras | receive emotional | receive emotional | receive emotional | algum tipo de apoio
other people, such as | emocional de outras | pessoas, como amigos, | pessoas, cCOomo amigos, em | support from | support from other | support from other | emocional de outras
friends, regarding the care | pessoas, como | em relagdo ao cuidado que | relacdo ao cuidado que vocé | others, like friends, | people, such as | people, such as | pessoas, como amigos,

you provide to your ----- ?

amigos, em relagdo ao

voceé presta a seu ----?

presta ao seu/sua ?

for the care you

friends, for the care

friends, for the

em relacdo ao cuidado

0 NO (goto32a) cuidado que vocé provide to your ----? | you provide your --- | care you provide | que vocé presta ao

oferece ao seuf/sua | 0 NAO (va para 32a) 0 NAO (vapara32a -? your ----? seu/sua ?

? Sim Sim 0 NO (go to| 0 NO (go to| 0 NO (go to
32a) question question 32a) 0 NAO (vapara32a
0 NAO (vapara32a YES: 32a) YES:
YES:

1 YES: 31b: How would you | *1 SIM: 31b: Como | 1 SIM: 31b: Como vocé | 1 SIM: 31b: Como vocé | 31b: How would | 31b: How would | 31b: How would | 1 SIM: 31b: Como
rate the quantity or amount | vocé classifica  a | classificaria a quantidade | classifica a quantidade de | you rate the | you classify the | you describe the | vocé classifica a
of emotional support you | quantidade de apoio | de apoio emocional que | apoio emocional que vocé | amount of | quantity of | quantity of | quantidade de apoio
receive from all other | emocional que vocé | vocé recebe de todas as | recebe de todas as outras | emotional support | emotional support | emotional support | emocional que vocé
people? recebe de todas as | outras pessoas? pessoas? you receive from all | you receive from all | you receive from | recebe de todas as
1.-Excellent outras pessoas? 1.Excelente other people? other people? all other people? outras pessoas?
2.-Good 2.Boa 1.Excelente
3.Fair/Adequate 1.Excelente 3.Regular/adequada 2.Bom 1Excellent 1Excellent 1Excellent 1.Excelente
4.Poor 2.Bom 4.Ruim 3.Regular/Adequado 2Good 1Good 1Good 2.Bom
5.Very inadequate 3.Regular/Adequado 5.Péssima 4.Pouco 3Regular/Adequate | 3Acceptable/adequ | 3Acceptable/adeq 3.Regular/Adequado

4.Pouco 5.Muito inadequado 4Little ate uate 4.Pouco

5.Muito inadequado 5Very inadequate 4Little 4Little 5.Muito inadequado

5Very inadequate

5Very inadequate
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3lc: How would you | 3lc: Como  vocé | *3lc: Como vocé | 31c: Como vocé descreveria a | 31c: How would | 31c: How would | 31c: How would | 3lc: Como vocé
describe the quality of the | descreve a qualidade | descreveria a qualidade | qualidade de apoio emocional | you describe the | you classify the | you describe the | descreveria a
emotional support  you | do apoio emocional | de apoio emocional que | que vocé recebe de todas as | quality of emotional | quality of emotional | quality of | qualidade de apoio
receive from all other | que vocé recebe de | vocé recebe de todas as | outras pessoas? support you receive | support you receive | emotional support | emocional que vocé
people? todas as outras | outras pessoas? .Excelente from all family | from all other | you receive from | recebe de todas as
1.-Excellent pessoas? .Excelente 2.Boa members? people? all other people? outras pessoas?
2.-Good 1.Excelente 2.Boa 3.Regular/adequada 1Excellent 1Excellent 1Excellent 1.Excelente
3.Fair/Adequate 2.Bom 3.Regular/adequada 4.Ruim 2Good 2Good 2Good 2.Boa
4.Poor 3.Regular/Adequado 4.Ruim 5.Péssima 3Regular/Adequate | 3Acceptable/adequ | 3Acceptable/adeq 3.Regular/adequada
5.Very inadequate 4.Pouco 5.Péssima 4Bad ate uate 4.Ruim

5.Muito inadequado 5 Terrible 4Bad 4Bad 5.Péssima

5Very bad 5Very bad

32a. Is there anyone else | 32a. HA mais alguém | *32a. Tem alguém mais | 32a. Tem alguém mais que | 32a. Is there | 32a. Do you think | 32a. Is  there
you feel should be helping | que vocé sente que | que vocé ache que deveria | vocé ache que deveria estar | anyone else that | anybody else | anyone else that | TERMO AJUDAR OU
care for your but | deveria auxiliar em | estar ajudando no cuidado | ajudando no cuidado de | you think should be | should be helping | you think should | AUXILIAR Achar
who is not? cuidar do seu/sua | de seu/sua ---- mas que | seu/sua---- mas que nao esta? helping take care of | in the provision of | be helping take | considerar 322-Tem
0 NO , mas que nao | nao esta? your ---- but won’t? | care to your ----, | care of your ---- | mais alguém que vocé
1YES: auxilia? but is not? but won't? ache que deveria
32b. How much does it | 0 NAO 0 NAO 0 NO 0 NO 0 NO auxiliar em cuidar do
bother you that they are not | 1 SIM: 1 SIM: seu/sua , mas
assisting you? (read | *32b. O quanto lhe* te | 32b. Quanto o fato *deles YES: YES: YES: que nao auxilia?
response options) incomoda que eles | ndo estarem assistindo 32b. How much | 32b. How deep | 32b. How much | 0 NAO

ndo auxiliam vocé? | vocé, o incomoda? (Leia does it bother you | does this failure to | does it bother you | 1 SIM:
Not at all (ler as opcdes de | as opgbes de resposta) that they won't | help bother you? | that they are not | AUXILIAR NO

resposta) help? (Read the | (Read the answer | helping you? | CUIDADO
Somewhat Nada answer options) options) (Read the answer | 32b. O quanto lhe

Nada options) incomoda que eles nédo
Quite a bit Pouco It doesn’t Not at all auxiliam vocé? (ler as

Um pouco Not at all opcOes de resposta)
A great deal Mais ou menos Little Little Nada

Bastante More or less Little

Bastante Soso More or less Um pouco
Muito Very much
Very Very much Mais ou menos
Bastante

32c. Could you explain or | 32c. Vocé pode | 32c. Vocé poderia explicar | 32c. Vocé pode explicar ou falar | 32c. Can you | 32c. Can you | 32c. Can you | 32c. Vocé pode explicar
expand on this? explicar ou falar mais | isso? mais sobre isso? explain or talk more | explain or give | explain or give | ou falar mais sobre

sobre isso? about it? more details about | more details about | isso?

it?

it?
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33. Thank you. As
mentioned, we are
interested in your health
status and well-being.
Personal income can be an
important factor related to
your health. For instance,
although many health
expenses are covered by
health insurance, many are
not  (such as  some
prescription drug costs). For
this reason, we would like
to ask about your income.
This information will be
kept confidential and be
used statistically as we
want to know what incomes
people tend to have in
general, and not the income
of any one particular person.
Could you please read to me
the number that corresponds
with the total average
monthly income for your
household, BEFORE taxes
and deductions: Provide
visual response options

*»*NOTE: NEED
TO DEVELOP
COMPARABLE INCOME
CATEGORIES FOR HONG
KONG SAMPLE - WITH 13
RESPONSE OPTIONS ****

(01) no income

(02) $1-$499
(03)
$500-$999 (04)
$1000-$1499 (05)

$1500-$1999

(06) $2000-$2499
(07) $2500-$2999

33. Muito obrigada.
Como falamos antes,
estamos interessados
em suas condigbes de
saude e bem-estar. A
renda pessoal pode
ser um importante
fator relacionado a sua
salde.Por  exemplo,
apesar de que alguns
gastos com saude séo
cobertos pelos
convénios, alguns nao
sdo (como os gastos
com medicacbes
prescritas). Por esta
razdo, gostariamos
de perguntar a vocé
a sua renda. Esta
informacao é
confidencial e sera
usada

estatisticamente uma
vez que queremos
saber qual a media da
renda das pessoas, €
ndo a renda de
nenhuma pessoa em

particular. Vocé
poderia, por favor, ler
o namero que

corresponde ao total
médio mensal da
renda na sua cauda,
ANTES das deducgdes
de impostos:
Providenciar um
cartdo com as opgdes
de resposta.

= ATENCAO: E
NECESSARIO
DESENVOLVER
CATEGORIAS DE
RENDA

*33.0brigado/a. Conforme
mencionado, estamos
interessados em  seu
estado de saude e bem-
estar. A renda pessoal
pode ser um fator
importante relacionado a
sua saude. Muitas
despesas de saude sao
cobertas por convénios de
saude, e muitas ndo séo
(como alguns custos com
prescricao de
medicamentos). Por isso,
noés gostariamos de
perguntar sobre sua renda.
Esta informacdo sera
confidencial e utilizada
para fins estatisticos, como
gueremos saber qual a
renda as pessoas tendem
a ter em geral, e ndo a
renda de uma pessoa em
particular. Vocé poderia,
por favor, dizer para mim a
média de renda mensal
bruta de sua casa?
R$

33.0brigado/a. Conforme
mencionado, estamos
interessados em seu estado de
saude e bem-estar. A renda
pessoal pode ser um fator
importante relacionado a sua
salde. Muitas despesas de
salde sdo cobertas por
convénios de salde, e muitas
ndo sdo (como alguns custos
com prescri¢cao de
medicamentos). Por isso, nés
gostariamos de perguntar sobre
suarenda. Esta informacéo sera
confidencial e utilizada para fins
estatisticos, como queremos
saber qual a renda as pessoas
tendem a ter em geral, e ndo a
renda de uma pessoa em
particular. Vocé poderia, por
favor, dizer para mim a média
de renda mensal bruta de sua
casa?

R$

33. Thank you. As
mentioned, we are
interested in your
health and well-
being. Personal
income can be an
important factor
related to your
health. Many health
care expenses are
covered by health
plans, and many
aren't (as some
costs of  drug
prescription).

Therefore, we
would like to ask
about your income.
This information will
be confidential and
used for statistical
purposes, we want
to know the income
people tend to
have in general
and not that of an
individual. Could
you please tell to
me the average

gross monthly
income of your
family?

R$

33. Thank you. As
mentioned before,
we are interested in
your health
conditions and well
being. The
personal  income
can be an
important factor
related to health.
Many health
expenses are
covered by health
care plan, while
others are not
(such as some
costs of  drug
prescription).  For
this reason, we
would like to ask
about your income.
This information will
be confidential and
utilized for
statistical  effects,
as we want to know
the income people
tend to have in
general, and not
the income of one
person in
particular. Could
you please tell me
the gross monthly
income of your
house?

R$

33 Vocé poderia, por
favor, dizer para mim a
renda mensal bruta de
sua casa?
R

33a Quantos pessoas
reside na casa?
Acrescentada por
sugestdo do comité
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(08) $3000-$3499
(09) $3500--$3999
(10)$4000-$4499

(11)$4500-$4999
(12)$5000-$5499
(13)$5500 or more
(77) refused

COMPARAVEIS
PARA A AMOSTRA
BRASILEIRA - COM
13 OPCOES DE
RESPOSTA ****

Qual é a renda familiar
per capita (calculada
em salarios minimos a
partir da renda total
das pessoas
residentes no domicilio
do cuidador?

Thank
thinking generally, what one
piece of advice would you
give to another person about
to start providing care for a

you.  Now,

34. Muito obrigada.
Agora, pensando em
geral, que conselho
vocé daria para outra
pessoa prestes a
comegar a prestar
cuidados a seu pai/sua
mae?

34. Obrigado/a. Agora,
pensando de forma geral,
qual o conselho que vocé
daria a outra pessoa que
estd comegando a prestar
cuidado aos pais?

34.0brigado/a. Agora,
pensando de forma geral, qual o
conselho que vocé daria a outra
pessoa que estd comegando a
prestar cuidado aos pais?

34. Thank you.
Now, thinking in
general, what piece
of advice would
you give someone
who is starting to
take care of their
parents?

34. Thank you.
Now, in general,
what advice would
you give someone
who is starting to
provide care to
his/her parents?

34. Thank you.
Now, in general,
what advice would
you give someone
who is starting to
provide care to
his/her parents?

34.0brigado/a.  Agora,
pensando de forma
geral, qual o conselho
que vocé daria a outra
pessoa que esta
comecando a prestar
cuidado aos pais?

35. Lastly, is there anything
else about providing care for

that you think we

should know?

35. Por fim, ha mais
alguma coisa sobre a
prestacd@o de cuidados
a seu/sua que
vocé acha que nés
deveriamos saber?

35. Por dltimo, tem alguma
coisa a mais sobre a
prestacdo de cuidado a
seu/sua ---- que vocé acha
gue deveriamos saber?

35. Por dltimo, tem alguma
coisa a mais sobre a prestagao
de cuidado a seu/sua ---- que
vocé acha que deveriamos
saber?

35. Finally, is there
anything else on
providing care to
your ---- you think
we should know?

35. Now, the last
question, is there
anything else about
the provision of
care to your ---- you
think we should
know?

35. Now, the last
question, is there
anything else
about the provision
of care to your ----
you think  we
should know?

35. Por dltimo, tem
alguma coisa a mais
sobre a prestacdo de
cuidado a seu/sua ----
que vocé acha que
deveriamos saber?
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