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ABSTRACT

This article focuses on health care for dependent seniors in relation to chronic illnesses.
Expectations about family support for the dependent elderly are related to the role of
family caregivers, but care requires support from the public and private sectors.
Governments throughout the developed countries are examining their role in the
provision of social welfare programs, especially in the public health sector. To
recommend home care and family assistance, the context of changing family
structures, the type of care needed, and professional follow-up must be taken into
account.
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RESUMO

Este artigo centra-se no tema assisténcia a idosos dependentes por doenca cronica e
degenerativa, e chama a atencdo para o papel do cuidador em casa. A recomendacgao
para que os cuidados aos idosos dependentes sejam desenvolvidos no domicilio esta
ganhando mais forga, muitas vezes de maneira incauta por parte dos profissionais de
salde. Delegar a familia a funcdo de cuidar necessita de clareza sobre a estrutura
familiar, o tipo de cuidado a ser executado, o tempo necessario, as caracteristicas da
doenca e o acompanhamento profissional. Em paises onde o envelhecimento
populacional se deu mais lentamente do que no Brasil, os cuidados e os cuidadores
familiares sdo objeto de politicas e programas de Saude Publica.
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A freqlUéncia das doencas crbnicas e a longevidade atual dos brasileiros sdo as duas

principais causas do crescimento das taxas de idosos portadores de incapacidades. A
prevencao das doencgas crbnicas e degenerativas, a assisténcia a salde dos idosos



dependentes e o suporte aos cuidadores familiares representam novos desafios para o
sistema de salde instalado no Brasil.

Neste pais, a velhice sem independéncia e autonomia ainda faz parte de uma face
oculta da opinido publica, porque vem sendo mantida no ambito familiar dos domicilios
ou nas instituicdes asilares, impedindo qualquer visibilidade e, conseqlientemente,
qualquer preocupacéo politica de protegdo social.

Estudos revelam que cerca de 40% dos individuos com 65 anos ou mais de idade
precisam de algum tipo de ajuda para realizar pelo menos uma tarefa como fazer
compras, cuidar das finangas, preparar refeicdes e limpar a casa. Uma parcela menor
(10%) requer auxilio para realizar tarefas basicas, como tomar banho, vestir-se, ir ao
banheiro, alimentar-se, sentar e levantar de cadeiras e camas, segundo Medina
(1998). Estes dados remetem a preocupacdao por mais de 6 milhGes de pessoas e
familias, e a um e meio milhdo de idosos gravemente fragilizados no Brasil, segundo a
Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD) de 2001 (IBGE, 2002).

Historicamente, diferentes paises do mundo tém desenvolvido variadas formas de
apoio e cuidados aos seus idosos dependentes, e, em alguns paises, o suporte
oferecido é quase exclusivamente de responsabilidade estatal, em outros, sdo
predominantemente as familias que desempenham todos os encargos. Em alguns
paises, ainda, as responsabilidades sdo divididas, em graduacGes variadas, entre o
setor publico e o privado, incluindo beneficios, politicas e servigos previdenciarios, de
organizagoes sindicais, de empresas para seus funcionarios responsaveis por algum
idoso dependente, de agéncias e unidades sanitdrias estatais, assim como de
organizagoes particulares de seguro-saude, conforme o estudo comparativo entre onze
paises, de Lechner & Neal (1999).

Entretanto, estes diferentes modelos estdo sofrendo novos impactos e mudangas
inusitadas causados pelas transformagdes nas relagdes sociais, sejam no ambito do
trabalho e emprego, sejam nas estruturas familiares, ou até no redirecionamento das
funcoes de protecao e justica social do Estado, de acordo com o que discutem os
estudos do Nucleo de Estudos e Pesquisas em Seguridade e Assisténcia Social da
Pontificia Universidade Catdlica de Sdo Paulo (PUC-SP) (Sposati et al., 2002). Os
governos dos paises desenvolvidos estdo avaliando o seu papel na provisao de politicas
de bem-estar social, e a tendéncia a reducdo dos investimentos nos setores de salde e
de beneficios reverte na ampliagdo das responsabilidades familiares pelo sustento e
pelos cuidados aos idosos dependentes e incapacitados.

No Brasil, a transicdo demografica e a transicdo epidemioldgica apresentam, cada vez
mais, um quadro de sobrevivéncia de idosos na dependéncia de uma ou mais pessoas
gue suprem as suas incapacidades para a realizagdo das atividades de vida diaria.
Estas pessoas sdao familiares dos idosos, especialmente, mulheres, que, geralmente,
residem no mesmo domicilio e se tornam as cuidadoras de seus maridos, pais e até
mesmo filhos. Alids, ndo é s6 no Brasil que as mulheres sdo as "grandes cuidadoras"
dos idosos incapacitados: todos os autores e os dados coletados pelo mundo indicam
que, salvo por razoes culturais muito especificas, a mulher é a cuidadora tradicional
(Kinsella & Taeuber, 1992). Por causas predominantemente culturais, o papel da
mulher cuidadora, no Brasil, ainda é uma atribuicdo esperada pela sociedade (Neri,
1993). A visibilidade social desta personagem, porém, ainda é muito restrita,
sobretudo nos paises em que o envelhecimento da populagcdo vem acontecendo ha
poucas décadas.



A literatura sobre cuidadores, em muitos paises desenvolvidos, é extensa, e as
tentativas de conceituar cuidadores formais e informais, ou cuidadores principais e
secundarios, e fatores que designam o tipo de cuidador requerido para cada idoso
dependente é bastante discutido com base em dados empiricos. Nestes termos, a
literatura internacional aponta para quatro fatores, geralmente presentes, na
designacdo da pessoa que, preferencialmente, assume os cuidados pessoais ao idoso
incapacitado: parentesco (conjuges); género (principalmente, mulher); proximidade
fisica (vive junto) e proximidade afetiva (conjugal, pais e filhos). A este respeito ver
Sinclair (1990), Ungerson (1987), Stone et al. (1987) e Lewis & Meredith (1988).

Por motivos varios, como a reducdo de custo da assisténcia hospitalar e institucional
aos idosos incapacitados, a atual tendéncia, em muitos paises e no Brasil, é indicar a
permanéncia dos idosos incapacitados em suas casas sob os cuidados de sua familia.

No entanto, a recomendacdo ndao tem sido objeto de debates criticos, a ndo ser muito
recentemente. Os pressupostos, nem sempre presentes, de um modelo estavel de
familia nuclear, e de que qualquer familia pode sempre contar com a disponibilidade de
um de seus membros para assistir as necessidades dos idosos dependentes fazem
parte, sem nenhuma critica, das propostas de servicos de assisténcia médica
domiciliar.

E preciso e urgente que, quando se propuserem os cuidados familiares, seja
examinada a estrutura familiar na sociedade e na cultura em que estes cuidados
devem ser desenvolvidos.

Criado em 1991, o grupo multidisciplinar de pesquisa, Epidemiologia do Cuidador,
dentro do Programa de Estudos Pés-graduados em Servigo Social da PUC-SP, tem
realizado estudos cujo objetivo é o perfil do cuidador familiar no Brasil. O primeiro
trabalho académico realizado entre 1992 e 1997 denomina-se Estudo do Suporte
Domiciliar aos Adultos com Perda de Independéncia e Perfil do Cuidador Principal, com
o apoio do Dr. Alexandre Kalache, na época, na London School of Hygiene & Tropical
Medicine, e cujos resultados foram publicados pela Editora da PUC-SP (Karsch, 1998).
Este estudo, levado a efeito no Municipio de Sdo Paulo, revelou quem sdo os
cuidadores principais nos domicilios de 102 pessoas com mais de 50 anos, que
sofreram o primeiro episddio de acidente vascular cerebral (AVCs), e retornaram as
suas casas apresentando um quadro de dependéncia de outra pessoa para a realizacdo
das suas atividades de vida diaria. Tais vitimas do AVC, que depois de um ano
continuaram incapacitados, provavelmente envelhecerdo na dependéncia de um
cuidador. O estudo mostrou que o impacto nas relacdes familiares, causado pelo
primeiro ou por multiplos AVC e suas conseqliéncias, mostrou-se muito forte.
Decorrente das alteracoes inevitaveis, que envolvem afeto, financas, relagdes de poder
e outras variaveis, desenvolveu-se um processo de reorganizagdo familiar, quando
alguém deixava de executar tarefas pessoais, domésticas e sociais. A perda de
independéncia, e as vezes até da autonomia de um idoso, pressupde que, em casa,
alguém assuma as funcbes de cuidador. Trata-se da pessoa que chama a si a
incumbéncia de realizar as tarefas para as quais o doente lesado pelo episédio mérbido
ndo tem mais possibilidade; tarefas que vdo desde a higiene pessoal até a
administracdo financeira da familia.

Em 98% dos casos pesquisados, o cuidador era alguém da familia,
predominantemente do sexo feminino (92,9%). A maior parte era formada de esposas
(44,1%), seguidas pelas filhas (31,3%); as noras e as irmds nao foram freqlientes. O



cuidador familiar revelou-se o ator social principal na dindmica dos cuidados pessoais
necessarios as atividades de vida diaria dos portadores de lesdes que lhe tiraram a
independéncia; contudo, 67,9% dos cuidadores entrevistados prestavam estes
cuidados sem nenhum tipo de ajuda. A faixa etdria de 59% dos cuidadores estava
acima de 50 anos e 41% tinham mais de 60 anos. Os dados mostraram, também, que
39,3% de cuidadores, entre 60 e 80 anos, cuidavam de 62,5% de pacientes da mesma
faixa etaria, o que mostra que pessoas idosas estdo cuidando de idosos. As condicdes
fisicas desses cuidadores levaram a inferir que os cuidadores sdo doentes em potencial
e que sua capacidade funcional esta constantemente em risco. Os dados sobre a saude
dos cuidadores reforcam essa hipdtese: dos casos entrevistados, 40,7% tinham dores
lombares, 39,0%, depressao, 37,3% sofriam de pressao alta, 37,3% tinham artrite e
reumatismo, 10,2%, problemas cardiacos, e 5,1%, diabete.

Apesar das mudancas ocorridas no cendrio nacional em relagdo as politicas de protegdo
social ao idoso, estas ainda se apresentam muito restritas na oferta de servigos e
programas de Saude Publica, como na amplitude da sua intervencdo. O Estado se
apresenta como um parceiro pontual, com responsabilidades reduzidas, que atribui a
familia a responsabilidade maior dos cuidados desenvolvidos em casa a um idoso na
dependéncia de outra pessoa. Constata-se que inexiste uma politica mais veemente no
que se refere aos papéis atribuidos as familias e aos apoios que cabem a uma rede de
servigos oferecer ao idoso dependente e aos seus familiares.

Cuidar do idoso em casa é, com certeza, uma situacdo que deve ser preservada e
estimulada; todavia, cuidar de um individuo idoso e incapacitado durante 24 horas
sem pausa ndo é tarefa para uma mulher sozinha, geralmente com mais de 50 anos,
sem apoios nem servigos que possam atender as suas necessidades, e sem uma
politica de protecdo para o desempenho deste papel. Em paises mais desenvolvidos,
em que o envelhecimento populacional foi mais lento e recebeu mais atengcao durante
décadas, foi construida uma rede de organizacées maiores e menores, que se define
como community care, e cujo grande objetivo é manter o idoso em sua casa
oferecendo suportes para a familia e o cuidador. Entre as diferentes modalidades de
assisténcia ao cuidador, destaca-se o servico de sua substituicdo por um profissional,
para alternar os cuidados com alguém. Outro programa fundamental para idosos, que
existe em muitos paises, € "comida sobre rodas", que produz e distribui as refeicGes
programadas para os doentes e incapacitados, poupando o cuidador da tarefa de
cozinhar todos os dias.

O cuidador familiar de idosos incapacitados precisa ser alvo de orientacdao de como
proceder nas situacGes mais dificeis, e receber em casa periddicas visitas de
profissionais, médico, pessoal de enfermagem, de fisioterapia e outras modalidades de
supervisdo e capacitagdo. Este apoio € fundamental quando se trata de um casal de
idosos, em que o cbnjuge menos lesado assume os cuidados do outro, que foi
acometido por uma subita e grave doenca incapacitante.

E preciso, também, chamar a atencdo dos profissionais de satide que indicam cuidados
em casa a idosos dependentes, que sejam consideradas as mudancas sociais e
econOmicas que estdo transformando as estruturas familiares nas cidades brasileiras e
como estas podem afetar a posicao e o papel tradicional do cuidador de idosos
fragilizados e dependentes.

Até pouco tempo atras, a familia era entendida como o conjunto de pessoas residentes
sob o0 mesmo teto, e, que, entre si, apresentam lagos de parentesco e de afinidade.



Estas caracteristicas, entretanto, tém sofrido alterac6es de todos os tipos, e hd sempre
qguem afirme que "a familia esta em crise", conforme Sullerot (1997).

As estruturas familiares, no mundo inteiro, estdao sofrendo modificagdes rapidas
ocasionadas por diferenciados motivos: separagdes; divércios e novas unides;
instabilidade do mercado de trabalho e movimentos migratérios nacionais e
internacionais em busca de oportunidades de trabalho; maior tempo de vida das
geracdes e um aumento do contingente de vilvas, geralmente morando sozinhas nas
cidades; idosos exercendo chefias de familia; e a participacao crescente da mulher no
mercado de trabalho.

Nas Ultimas décadas, no Brasil, vem sendo notado o aumento do numero de
separacdes e divorcios, tanto entre casais mais antigos como entre cénjuges com
pouco tempo de vida conjugal. Registrou-se, a cada uma das trés ultimas décadas, o
dobro de separagdes e divorcios da década anterior (IBGE, 1993). A freqliéncia de
idosos divorciados neste inicio de século serd muito mais alta do que em qualquer
outra geragao precedente.

Se o fracasso do primeiro casamento for seguido de uma nova unido, e se desta
nascerem filhos, ou se os filhos de dois ou mais casamentos passarem a morar na
mesma casa, a estrutura familiar torna-se mais complexa, e novos lagos afetivos
podem se formar, assim como novas rupturas podem abalar as relagdes familiares. E
provavel que, mais tarde, esta alteracao reflita na identificacdo do cuidador e da
organizacao dos cuidados aos idosos residentes na casa.

Na década de 90, o desemprego e o trabalho informal afetaram mais de 40 milhGes de
pessoas no mundo. De um lado o mercado informal ndao oferece seguranga nem
possibilidade de aposentadoria, de outro, a tecnologia vem substituindo a mao de
obra, fazendo os salarios cairem e a taxa de desemprego aumentar. Esta realidade
desencadeia uma onda migratoria permanente dos mais jovens e mais corajosos, que
largam as suas familias e ingressam em algum mercado de trabalho em outra cidade
ou em outro pais. Hoje ndo é dificil em qualquer pais estrangeiro ouvir conversas de
brasileiros atras de balcGes de lojas em Portugal, ou servindo em bares e restaurantes
americanos, espanhois, franceses ou japoneses. Nem sempre ha a expectativa de
retorno. E assim, no Brasil, muitas pessoas sabem que vao envelhecer sem a
perspectiva de receber qualquer apoio de seus filhos. Had casos em que o avlo ou a avo
ficam encarregados de tomar conta dos netos; e quando algum dos velhos adoece,
guem vai cuidar é, muitas vezes, uma crianca ou um adolescente, sem qualquer
experiéncia para desempenhar o papel de cuidador (Medeiros, 1998).

A longevidade e a diminuicdo do nimero de nascimentos nas cidades brasileiras estd
"verticalizando" as estruturas familiares, e uma nova forma de convivio esta
aparecendo: a '"intimidade a distancia", segundo a qual as pessoas nao moram na
mesma casa, mas se visitam, telefonam e trocam favores, conforme afirma Birren
(1998). Como fica este convivio a distancia no momento em que um idoso da familia
se torna dependente?

Mesmo morando com o0s seus pais, a atual geragcdo de mulheres integra desde cedo o
mercado de trabalho. Para as mais jovens a vida profissional representa as fundacoes
de seu futuro, em torno do qual irdo organizar, como puderem, os futuros
acontecimentos familiares. Em alguns paises, como nos Estados Unidos, existe uma
politica de apoio a estas mulheres no caso de algum idoso delas vier a depender.



Podem ter reduzida a sua jornada de trabalho e receber uma ajuda em dinheiro para
suprir os gastos com a assisténcia prestada ao seu idoso, como citado em Lechner &
Neal (1999).

E sabido gue as mulheres, em quase todo o mundo, vivem, em média, mais do que os
homens. No Brasil esta diferenca corresponde, hoje, a mais de sete anos. A razdo de
sexos para a populacao idosa brasileira, em 1991, era de 100 mulheres para cada 83
homens de mais de 65 anos, conforme Berqud (1996). Este dado torna visivel o
reforco gradual do contingente de vilvas na sociedade brasileira; muitas delas estdo
desempenhando o papel de chefe de familia. Mas é as chefias femininas que
correspondem os menores rendimentos. O Censo Demografico de 1991 ja apresentou
mais de 1,4 milhdes de domicilios chefiados por mulheres com mais de 65 anos, das
quais 1,1 milhdes na classe de rendimento de até dois salarios minimos! O mesmo
censo contou 2,8 milhdes de homens chefes de familia com mais de 65 anos, e pouco
mais de 2 milhdes com o mesmo rendimento (IBGE, 2002).

A transicdo demografica no Brasil exige novas estratégias para fazer frente ao
aumento exponencial do niumero de idosos potencialmente dependentes, com baixo
nivel sécio-econdémico, consumidores de uma parcela desproporcional de recursos da
salde destinada ao financiamento de leitos de longa permanéncia.

A internacdo dos idosos em asilos, casas de repouso e similares, estd sendo posta em
questdao até nos paises desenvolvidos, onde estes servigos alcancaram niveis
altamente sofisticados de conforto e eficiéncia. O custo desse modelo e as dificuldades
de sua manutencgao estdo requerendo medidas mais resolutivas e menos onerosas. No
Brasil € comum, mesmo nas familias de renda geral mensal abaixo de dois salarios
minimos, que a opcdo de internar o seu idoso em instituicdes asilares ocorra,
predominantemente, no limite da capacidade familiar em oferecer os cuidados
necessarios. Com todas as dificuldades, os cuidadores dos idosos dependentes das
familias visitadas durante a pesquisa sobre o suporte domiciliar referiram que, se
pudessem manter o seu velho em casa, o fariam até o Gltimo minuto (Karsch, 1998).

Dessa maneira, o envelhecimento com dependéncia toma significados particulares que,
dentro de um contexto histérico, social, politico, econémico e cultural, precisa ser
analisado e esclarecido. Na metrépole brasileira, cenario em que se concentra o
envelhecimento saudavel, também se acumula o envelhecimento em dependéncia.

Tanto nos Estados Unidos, como na Europa, ha grandes investimentos das politicas
publicas a fim de construir e manter redes de suporte a idosos, ou diretamente, ou
prestando apoio a cuidadores: familiares, voluntarios e profissionais. Isto é conhecido
porque pesquisas recentes, como as de Lechner & Neal (1999), mostram que os
cuidados oriundos de redes informais de apoio constituem a mais importante fonte de
suporte a idosos e, por isso mesmo, precisam ser estudados e amparados.

Pode-se inferir, portanto, que o envelhecimento em dependéncia e a figura do cuidador
estdo a exigir novas formas de assisténcia e novos enfoques por parte das politicas
publicas de saude. Além do que, o proprio envelhecimento da populagdo brasileira esta
se dando num momento de profunda desordem econ6mica, deixando, com certeza, a
populacdo de baixa renda mais desamparada e carente, demandando posturas de
apoios compensatérios a essa realidade. Estd se configurando um severo e critico
quadro de exclusao social do idoso, tanto mais grave, quando esse idoso perder a sua
capacidade funcional.
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