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RESUMO: Com o aumento da expectativa de vida, cresce o nimero de individuos com doencas cronicas e degenerativas, que podem
causar incapacidade e dependéncia. O cuidado domicilidrio de um familiar com perdas funcionais e dependéncia pode afetar negativa-
mente a dindmica familiar e trazer sobrecarga para o responsavel pelo cuidado. Os objetivos foram descrever o perfil sociodemografico
e a estrutura familiar de cuidadores familiares de pacientes dependentes, atendidos por equipes de Saude da Familia de uma Unidade
Basica do municipio de Sao Paulo, e caracterizar os pacientes a quem prestam os cuidados. Foi feito um estudo transversal, descritivo,
de abordagem quantitativa, cuja populagdo foi constituida por cuidadores familiares de pacientes dependentes, com idade maior ou
igual a 16 anos, nao remunerados, que prestavam cuidados ha mais de dois meses. Um instrumento foi elaborado para a caracterizagao
sociodemografica. A maior parte dos 67 cuidadores (92,5%) era do sexo feminino, com idade média de 54,7 anos, 71,6% referiram algum
tipo de problema de satde e 59,7% disseram que ndo recebiam orienta¢des das equipes de satide sobre os cuidados que realizavam. Dos
69 pacientes dependentes, 55,1% dos eram do sexo masculino, com idade média de 58,8 anos, predominantemente com doencas do
aparelho circulatorio (29,7%). Dentre as familias, 50,7% n&o recebiam auxilio quando necessitavam e 71,6% referiram boa convivéncia
com o paciente. Os resultados corroboram os achados da literatura sobre o perfil dominante dos cuidadores familiares. Conhecer o perfil
dos cuidadores familiares pode contribuir para adogao de estratégias de intervencdo que atendam suas necessidades de saude.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidadores. Cuidados domiciliares de satude. Familia.

ABSTRACT: With the increase of life expectancy, the number of individuals with chronic and degenerative diseases, which may cause
incapacity and dependence, is growing. Home care of a relative with functional losses and dependence may affect negatively family
dynamics and overloads the one responsible for care. The aim of this study was to describe the socio-demographic profile and the family
structure of family carers of dependent patients cared by teams of Family Health from a Basic Health Unit of the city of Sao Paulo and
to characterize the patients they care for. It is a transversal, descriptive, quantitative study whose subjects were 67 non-remunerated
dependent patients' family carers with at least 16 years old that cared at the time for more than two months. An instrument was ela-
borated for socio-demographic characterization. Results show that most (92.5%) carers were female, with an average age of 54.7 years
old, 71.6% reported some kind of health problem and 59.7% said they did not receive instructions from the health teams on care cen-
ters. From the 69 dependent patients, 55.1% were male, with an average age of 58.8 years old, predominantly with circulatory diseases
(29.7%). Amongst the families, 50.7% did not receive aid when they needed and 71.6% reported a good relationship with the patient.
Results corroborate the findings of the literature on the dominant profile of family carers. Knowing their profile may contribute for the
adoption of intervention strategies for providing for their health necessities.

KEYWORDS: Carers. Home care. Family.

RESUMEN: Con el aumento de la expectativa de vida, el numero de individuos con enfermedades cronicas y degenerativas, que pueden
causar incapacidad y dependencia, esta creciendo. El cuidado domiciliario de un pariente con pérdidas funcionales y dependencia puede
afectar negativamente a la dindmica de la familia y sobrecargar el responsable de cuidado. La meta de este estudio fue describir el perfil
sociodemografico y la estructura familial de parientes cuidadores de pacientes dependientes cuidados por equipos de salud de la familia
de una unidad basica de la salud de la ciudad de Séo Paulo y caracterizar a los pacientes de quienes ellos cuidan. Es un estudio transversal,
descriptivo, cuantitativo cuyos sujetos fueran parientes cuidadores de 67 pacientes dependientes; ellos son no-remunerados y tienen al
menos 16 afios, cuidaron de pacientes por mas de dos meses. Un instrumento fue elaborado para la caracterizacion sociodemografica.
Los resultados demuestran que la mayoria (92.5%) de los cuidadores eran mujeres con edad media de 54.7 afios, 71.6% relataran algtn
problema de salud y 59.7% dijeron que no recibieron instrucciones de los equipos de la salud en centros de asistencia. De los 69 pacien-
tes dependientes, 55.1% eran hombres, con edad media de 58.8 afios, con predominancia de enfermedades circulatorias (29.7%). Entre
las familias, 50.7% no recibieron la asistencia cuando necesitaron y 71.6% relataran una buena relacion con el paciente. Los resultados
corroboran los resultados de la literatura en cuanto al perfil dominante de los parientes cuidadores. Conocer su perfil puede contribuir
para la adopcion de estrategias de intervencion para atender a sus necesidades de salud.
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Introducao

Nas ultimas décadas, com a
ampliacao da expectativa de vi-
da da populagao brasileira, vem
crescendo o ntimero de idosos (60
anos e mais) no pais. Atualmente,
a populacao de idosos ultrapassou
a cifra de 21 milhoes e a projecao
para 2050 € que represente cerca
de 18% da populacao, igualando-
se ao numero de jovens entre O e
14 anos'.

O envelhecimento saudavel,
também denominado senescén-
cia, é resultado da interacao entre
saude fisica e mental, indepen-
déncia econdmica e na vida didria,
suporte e integracao social®. A se-
nilidade, entretanto, diz respeito
aos processos cronicos de adoeci-
mento e dependéncia, que aumen-
tam com a idade. Nesses casos, as
familias necessitam de suporte dos
servicos de satide para enfrentar os
processos senis de seus membros,
quando esses envelhecem sem
qualidade de vida®.

Além do envelhecimento da
popula¢do, mudangas no cenério
mundial, como as alteracoes es-
truturais das familias, o trabalho
feminino, entre outros, e o nu-
mero crescente de individuos com
doengas cronicas, trouxeram a ne-
cessidade de cuidadores familiares,
remunerados ou nao’. Denomina-
se “cuidador” o individuo cuja fun-
¢ao principal é cuidar de alguém
que, por diversas razoes, é incapaz
de realizar o seu autocuidado. Po-
de ser um familiar, caso em que
é denominado cuidador familiar,
que assume a fung¢ao de auxiliar o
doente que esta impossibilitado de
realizar as atividades temporaria-
mente ou permanentemente?.

O cuidado domiciliar vem sendo
considerado como uma estratégia
para diminuir o tempo de interna-
cao e, assim, reduzir as infecgoes
hospitalares e humanizar o aten-
dimento as necessidades de satude
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dos individuos. Entretanto, em
muitos casos, o cuidador familiar
nao é reconhecido socialmente pe-
lo préprio Sistema Unico de Satde,
nem pelas familias, apesar de sua
importancia fundamental no pro-
cesso saude-doenca dos pacientes
dependentes’. Uma das dificulda-
des encontradas pelo cuidador é
a falta de suporte da familia, que
muitas vezes nao aceita conviver
com um familiar com dependéncia,
nao recebendo auxilio para realizar
o cuidado®.

Devido a crenca predominante
na sociedade de que cabe a mulher
cuidar da familia, muitas vezes o
cuidado € visto como uma obriga-
cao de filhas, esposas e irmas. Ao as-
sumir esse papel, juntamente com
os demais servicos do lar e as ativi-
dades extradomiciliares, a mulher
acaba sofrendo grande sobrecarga,
além de estresse psicoldgico e fisico,
o que prejudica sua propria saude,
ja que ela passa a nao se valorizar e
nao cuidar de si mesma’. Em mui-
tos casos, a mulher deixa de lado
seu papel doméstico, o que acarreta
mudancas na dindmica familiar e
gera conflito entre os membros da
familia pelas alteracoes no desem-
penho dessas atividades. Em outros
casos, vé-se obrigada a abandonar
o trabalho para cuidar do familiar,
0 que causa impactos financeiros
na familia®.

Diante dessas situagoes, é ne-
cessario que a equipe de saude
desenvolva uma boa relacao com
o cuidador, o paciente e a familia,
promovendo melhor adaptacao a
condigao gerada pela doenca ou in-
capacidade e buscando formas de
enfrenta-la’.

O impacto que a doenca causa
no ambiente familiar e as formas
de enfrentamento sao especificas
de cada familia, que possui cren-
cas, historias e rotinas proprias'.
Conhecer os cuidadores familia-
res de pacientes dependentes pode
possibilitar identificar suas neces-

sidades, promovendo sua satude
e prevenindo doengas e outros
agravos’.

Objetivos

Descrever o perfil sociodemo-
gréafico e a estrutura familiar de
cuidadores familiares de pacientes
dependentes para atividades da
vida didria, atendidos por Equipes
de Satide da Familia em uma Uni-
dade no municipio de Sao Paulo,
bem como caracterizar os pacientes
dependentes que recebem os cui-
dados de seus familiares.

Casuistica e método

Estudo transversal, descritivo,
de abordagem quantitativa, rea-
lizado em uma Unidade Basica
localizada na Zona Oeste da capi-
tal paulista, na subprefeitura do
Butanta. Segundo o Indice Paulis-
ta de Vulnerabilidade Social !, es-
sa regiao apresenta uma situacao
contrastante, ja que apresenta in-
dices significativamente maiores de
“nenhuma vulnerabilidade” e “alta
vulnerabilidade social” em relagao
ao restante do municipio''.

A coleta de dados foi realizada
em uma Unidade municipalizada,
com modelo de atendimento tradi-
cional e da Estratégia Satide da Fa-
milia, em parceria com a Fundagao
Faculdade de Medicina. A Unidade
conta com seis equipes de Saude da
Familia, 38 Agentes Comunitarios
de Satide (ACS) e aproximadamen-
te 25 mil familias cadastradas.

A populagao foi composta por
cuidadores familiares de pacien-
tes dependentes atendidos pe-
las equipes de Satde da Familia.
Os pacientes foram classificados
como dependentes segundo relato
dos proprios cuidadores, de acordo
com a necessidade de auxilio para
realizar alguma atividade do coti-
diano. Os critérios de inclusao fo-
ram: pessoas com 16 anos ou mais,
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ndo remuneradas, e que prestam
cuidados mais de dois meses. Fo-
ram excluidas as familias em que
nao foi possivel identificar o cuida-
dor principal e aquelas em que os
pacientes eram criangas.

Para verificar o niimero total
de cuidadores atendidos pela Uni-
dade, foram entregues aos ACS
formularios para a identificacdao
dos mesmos, os quais deveriam ser
preenchidos o nome do cuidador,
idade, nome do paciente, idade,
diagnostico, endereco e telefone.
Com isso, foram identificados 81
cuidadores, porém foi verificado
que, desse total, 16 nao se encaixa-
vam nos critérios de inclusao, por
Nnao terem parentesco com o pacien-
te e receberem remuneracao, por
serem cuidadores de criancas ou pe-
lo paciente nao necessitar de auxilio
para exercer suas atividades. Além
disso, trés ja ndo prestavam cuida-
dos devido ao falecimento do fami-
liar, trés familias haviam mudado
de residéncia e, em dois domicilios,
nao foi possivel encontrar nenhum
membro da familia nos dias em que
foram realizadas as visitas.

De 68 cuidadores que se enqua-
dravam nos critérios de inclusao,
foi obtida uma amostra de conveni-
éncia de 67 cuidadores familiares.
Como dois desses cuidadores rea-
lizavam o cuidado de mais de um
familiar, totalizou-se 69 pacientes
dependentes.

Para a caracterizagao sociode-
mografica, foi elaborado um ques-
tionario composto por 21 questoes
relacionadas ao cuidador, ao pa-
ciente a quem presta os cuidados e
sua familia. No caso do cuidador, as
variaveis sociodemograficas inves-
tigadas foram: sexo, idade, anos de
estudo, atividade econdémica, pro-
blemas de satide, parentesco com
paciente, tempo de cuidado, auxilio
para realizar o cuidado, orientagao
recebida das equipes de satde, sen-
timento de sobrecarga auto-referida
e auto-avaliacdo da satde.
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Para o paciente, as variaveis
foram: sexo, idade, estado civil, e
diagndstico de problemas de satde.
Para a familia: nimero de integran-
tes, renda média mensal familiar,
numero dos que exercem trabalho
remunerado, participacao de ativi-
dades extradomiciliares, auxilio e
convivéncia com o paciente.

Durante o més de julho de
2009, visitas domicilidrias foram
realizadas em companhia dos ACS
para a coleta de dados. Antes do
inicio das entrevistas, os cuidadores
foram informados sobre os objeti-
vos da pesquisa, a confidenciali-
dade dos dados e a possibilidade
de se recusarem a participar, sem
qualquer tipo de 6nus ou sancao.
Foram entrevistados todos os que
concordaram em tomar parte do
estudo, que assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido,
elaborado com base na Resolucao
196/96.

Os dados obtidos foram digi-
tados em um banco de dados no
pacote estatistico Statistical Package
for Social Sciences 13.0 e analisados
descritivamente, com calculo dos
resultados em valores minimos,
médios e maximos, desvio-padrao
e mediana.

Resultados

Caracterizagao dos cuidadores

Verificou-se que, dentre os 67
cuidadores entrevistados, a maior
parte (92,5%) era do sexo femini-
no, com idade média de 54,7 anos
(dp=12,7), com quatro a seis anos
de estudo (34,3%). Em relacao ao
vinculo familiar, 28,4 % eram filhas
(0s), 25,4%, maes e 23,9% eram
esposas (0s) dos pacientes e a maio-
ria (94,0%) realizava o cuidado ha
mais de 12 meses. Grande parte
(46,3 %) nao exercia atividade eco-
nomica e, dentre aqueles que pos-
suiam alguma renda, 25,4% eram
aposentados.

Foi observado que 71,6 % dos
entrevistados referiram algum pro-
blema de satide, predominando
doencas do aparelho circulatério
(38,8%), do sistema osteomuscu-
lar e do tecido conjuntivo (31,3 %)
e doencas enddcrinas, nutricionais
e metabolicas (22,3%). Entretanto,
19 cuidadores (28,3 %) referiram
nao ter problemas de satde.

Em relagao a auto-avaliagao da
satde, mais de um terco (38,8%)
referiu boa saude, 32,8%, regu-
lar, 14,9% ruim, 7,5 %, muito boa
e 6,0%, péssima. A maior parte
(56,7%) nao referiu sobrecarga e,
durante as entrevistas, afirmou ja
estar acostumada a cuidar ou por
nao poder reclamar, “ja que se trata
da familia”.

Quanto ao auxilio, muitos cui-
dadores informaram que nao re-
cebiam quaisquer ajuda da familia
para realizar o cuidado (74,6%) e,
tampouco, orientacao das equipes
de satide sobre os cuidados que de-
viam ser realizados (59,7 %).

Caracterizagao dos pacientes
dependentes

Dos 69 pacientes com perdas
funcionais e dependéncia que rece-
biam cuidados do cuidador familiar,
55,1% eram do sexo masculino,
com idade média de 58,8 anos
(dp=23,4) e 44,9 % eram solteiros.

Dentre os diagnosticos referi-
dos, predominaram as doengas do
aparelho circulatério (29,7%), os
transtornos mentais e comporta-
mentais (31,8%), doengas do sis-
tema osteomuscular e do tecido
conjuntivo (14,4%), sendo que 43
pacientes (62,3 %) possuiam dois
ou mais problemas de satde, se-
gundo relato dos cuidadores.

Caracterizagao das familias

O nimero médio de integran-
tes na familia foi de 4,3 (dp=1,8)
pessoas, variando de duas a nove.
A renda média mensal foi de 1,1
salarios minimos* (dp=1,0), com
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variagao de 1 a 6,5 saldrios. Os in-
tegrantes das familias que traba-
lhavam variavam de nenhuma a
quatro pessoas, com média de 1,1
pessoas (dp=0,1). A maior parte
das familias (50,7 %) participava
de atividades religiosas, em média
8,5 vezes a0 meEs.

Em relagao ao auxilio, 50,7 %
das familias ndo recebiam ajuda
de outras pessoas quando neces-
sitavam e, dentre as que conta-
vam com algum tipo de auxilio,
44,8% recebiam-no de parentes e
vizinhos. A maior parte dos cuida-
dores (71,6%) referiu boa convi-
véncia com o paciente e apenas um
(1,5%) referiu convivéncia ruim.

Discussao

Estudos anteriores sobre cuida-
dores familiares evidenciaram que
o grupo ¢é constituido predominan-
temente por individuos do sexo
feminino, com idade elevada e que
nao exercem atividade remunera-
da’*", o que foi confirmado nessa
investigacao. A maioria dos cuida-
dores tinha entre quatro a seis anos
de estudo, semelhante a do restan-
te do pais, em que a maior parte da
populacao frequentou a escola por
quatro a sete anos'. A baixa esco-
laridade desses individuos pode in-
terferir no cuidado ao familiar, pois
muitas vezes ndo compreendem as
prescri¢des médicas, quais cuidados
devem ser realizados ou quais medi-
camentos devem ser administrados.

Mesmo sem ter algum tipo de
auxilio no cuidado e sem orienta-
¢do de equipes de satide, a maior
parte dos cuidadores referiu ter
boa satide e negou sobrecarga em
decorréncia do cuidado. Bocchi'*
considera que o cuidador, por rea-
lizar o cuidado hd muito tempo e
por nao ter perspectivas de poder
deixar de assumir o cuidado a um
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familiar, muitas vezes acomoda-se
a situagao e resigna-se a prestar o
cuidado, nao referindo sobrecarga
enegando ter quaisquer problemas
para realizar o cuidado.

Em um estudo que procurou
avaliar a qualidade de vida dos cui-
dadores de pacientes dependentes,
Amendola, et al”® verificaram que
aqueles que referiram maior sobre-
carga eram os que pior avaliaram
sua saude e qualidade de vida. Os
resultados sinalizaram que a apli-
cacao de instrumentos de avaliacao
da qualidade de vida podem auxi-
liar os profissionais de satde a pla-
nejar agoes e intervir nas condicoes
de satide dos cuidadores que apre-
sentam maior sobrecarga, melho-
rando assim sua condi¢ao de satde.

Em relacao aos pacientes de-
pendentes, foi observado que,
assim como em outros estudos as-
semelhados, a maior parte era do
sexo masculino, com prevaléncia
de doengas do aparelho circulatério
e osteomuscular’®. A maior parte
das familias apresentou nimero
médio de integrantes proximo do
encontrado no Pais'.

A renda média mensal situou-
se pouco acima de um saldrio mi-
nimo, cujo valor era de R$ 465,00
na época da coleta de dados. A
restricao dos recursos financeiros
¢ uma limita¢do importante, que
pode inclusive comprometer o tra-
tamento, ja que muitos pacientes
fazem uso de medicamentos de alto
custo, nem sempre fornecidos pe-
lo sistema de saide. Entretanto, a
impossibilidade de realizar ativida-
de extradomiciliar, por ndo haver
quem cuide do familiar enquanto
esta trabalhando, muitas vezes
impede os cuidadores de exercer
atividades remuneradas, impossi-
bilitando sua contribuigao para a
renda familiar.

A participagao em atividades
religiosas é considerada um supor-
te para grande parte dos cuidado-
res conseguir continuar a realizar
o cuidado. Algumas familias rela-
taram nao possuir renda alguma e
aigreja foi considerada um ponto
de apoio, pois fornece cestas bésicas
quando necessario.

A maior parte dos cuidadores
referiu boa convivéncia entre a
familia e o paciente, entretanto,
muitas vezes os integrantes da fa-
milia ndo auxiliam o cuidador nas
atividades do dia-a-dia, e este se vé
obrigado a prestar cuidados sozi-
nho, sem a orientacao e o auxilio
devidos, e ainda realizar as ativida-
des domésticas.

Conclusao

O estudo analisou o pertfil so-
ciodemografico de cuidadores
familiares atendidos na Atengao
Basica, dos pacientes que recebem
os cuidados e o suporte oferecido
a familia. A presenca de cuidado-
res com idade acima dos 50 anos,
com um ou mais problemas de
saide, mostrou a necessidade de
as equipes de Saude voltarem sua
atencao para essa populacao que,
muitas vezes, ndo possui a qualifi-
cacdo necessaria para o cuidado, o
que pode agravar as condicoes de
saude tanto do paciente, quanto do
proprio cuidador.

Cuidadores familiares em geral
constituem um grupo sujeito a so-
brecarga, com varios problemas de
sauide e, em muitos casos, sem au-
xilio e orientac¢des. Conhecer o per-
fil dos cuidadores familiares pode
contribuir para que os profissionais
de satide estabelecam estratégias de
intervengao para melhorar as con-
dicoes de satde desses individuos,
e consequentemente, contribuindo
para o tratamento do paciente.
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