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A Necessidade de uma Politica Nacional
do Cuidado

Pesquisa DataSenado

O Instituto de Pesquisa DataSenado realizou, em
parceria com os gabinetes da senadora Mara Gabrilli
(PSDB-SP) e dos senadores Flavio Arns (Rede-PR) e
Eduardo Gomes (MDB-TO), um estudo sobre o cuidado
de pessoas com deficiéncia, pessoas com doencas raras
e idosos. Para a concretizagao da pesquisa, a coleta de
dados foi feita em duas modalidades: quantitativa (por
telefone)* e qualitativa (por meio de grupos focais)**.
Os resultados irdo subsidiar o debate de uma proposta
de Politica Nacional do Cuidado.
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Metodologial

*Na pesquisa quantitativa, foram entrevistados 2.400 cidaddos de
todas as unidades da Federagdo, por meio de ligagGes para
telefones fixos e méveis, no periodo de 24 de julho a 12 de agosto.
A amostra é estratificada, totalmente probabilistica, com alocagdo
proporcional a populagdo segundo dados mais recentes do IBGE. A
margem de erro é de dois pontos percentuais com nivel de
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confianga de 95%. Algumas questdes foram respondidas por grupos
especificos da amostra. Para estas questdes a margem de erro é
superior a dois pontos percentuais.
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**A pesquisa qualitativa foi feita por meio de grupos focais, que
visam, por meio de mediagao, a saturagao da amostra em relagdo a
categorizagdo do tema investigado. A pesquisa foi realizada no
periodo de 13 a 19 de agosto, em cinco cidades, uma em cada
regido do pais: Brasilia (DF), Curitiba (PR), Salvador (BA), Sdo Paulo
(SP) e Manaus (AM). Em cada cidade foram realizados trés grupos
focais com identificagdes de cuidadores profissionais e cuidadores
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familiares, ndo sendo critério de exclusdo a faixa etaria ou
classificagdo econ6émica.

! Ao final do relatério, hd uma descricdo detalhada das metodologias
utilizadas nas pesquisas quantitativa e qualitativa.




Mais de 40% dos brasileiros conhecem alguém
que precisa de cuidado

O cuidador é o individuo que zela pelo bem-estar de outra pessoa
que esteja incapaz, em razdo de limitagdo fisica ou intelectual, de
fazer o préprio cuidado, atendendo a necessidades de higiene
pessoal, alimentac¢do e remédios, entre outras.

Pessoas que necessitam de cuidadores geralmente sdo idosos, pessoas
com doengas raras e pessoas com deficiéncia. Ndo existem estimativas
confidveis do niumero de cuidadores de pessoas com doengas raras e
de pessoas com deficiéncia no Brasil. Contudo, dados informam que a
profissdo de cuidador de idoso é a que mais cresce no Brasil. Entre
2004 e 2017, de acordo com o Ministério da Economia, o numero
desses profissionais aumentou de 4.313 para 34.051.

Esse cendrio se deve a uma mudanga demogréfica fundamental no
pais: além do crescimento da populacdo de idosos, o aumento da
expectativa de vida tem permitido que eles vivam por mais tempo. O
Brasil tem mais de 28 milhGes de pessoas com 60 anos ou mais, 0 que
representa 13% da populacdo. Esse percentual tende a dobrar nas
proximas décadas, segundo o IBGE.

A pesquisa nacional quantitativa realizada pelo DataSenado mostra
que 41% dos brasileiros conhecem alguém que precisa da ajuda de
um parente ou cuidador para realizar atividades do dia a dia, como
comer, tomar banho, trocar de roupa ou tomar remédios.

Vocé conhece alguém que depende da ajuda de um
parente ou de um cuidador para realizar atividades
do dia a dia, como comer, tomar banho, trocar de
roupa ou tomar remédios? Essa pessoa que precisa
de cuidados é vocé ou outra pessoa?

1%**

m Nao
Sim, outra pessoa
B Sim, eu mesmo(a)

Sim, prefiro ndo responder

*41% =991 respondentes (base ponderada) que conhecem outra pessoa que precisa de cuidado
**1% = 27 respondentes (base ponderada) que precisam de cuidado
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A pesquisa qualitativa permitiu constatar que hd a percepcao de que
a demanda por cuidadores estd aumentando, resultado obtido por
meio de grupos focais, em que cuidadores discutiram o crescimento
dessa profissdo no pais.

“[...]. Eu olhei uma reportagem, a profissdo de cuidador é uma das profissdes
que mais cresce no Brasil hoje. E vai crescer mais, porque a populagéo estd
crescendo. Os familiares ndo querem mais cuidar, eles jogam para os
cuidadores. ” (Cuidador profissional, Brasilia)

Atuacao do governo no cuidado de pessoas
incapazes e no apoio a cuidadores

No levantamento realizado por telefone, 80% dos brasileiros
afirmaram que, na auséncia de familiares, o cuidado de pessoas que
precisam de ajuda no dia a dia deve ser feito principalmente por
acoes do governo. Por outro lado, 13% apontam que a assisténcia
deve ser prestada principalmente por iniciativas do setor privado.

Na auséncia de familiares, o cuidado de pessoas que
precisam de ajuda deveria ser feito principalmente
por:

m Agdes do governo

Iniciativas do setor
privado

® N3o sei ou prefiro ndo
responder

Nos grupos focais debateu-se o papel do governo especificamente
em relagdo aos cuidadores. Verificou-se que, entre os entrevistados,
nao ha seguranca a respeito de qual segmento deveria ser o
responsavel pelo desenvolvimento de apoio ao cuidador. No geral,
compreendem que é uma atuacdo que deveria ser impulsionada pelo
governo federal, mas também caberia aos préprios cuidadores se
mobilizarem.

“Ao governo”. (Cuidador profissional, Brasilia)

“Os politicos”. (Cuidador profissional, Brasilia)
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“Ndo, eu acho melhor fazer igual a CUT, dos professores, pega os prdprios ali
de dentro, porque botar de fora ele ndo vai saber”. (Cuidador profissional,
Brasilia)

“Tinha que ser alguém de dentro. Um conselho regional de enfermagem.
Acho que poderia atribuir ao conselho regional de enfermagem, que cuida
dos técnicos”. (Cuidador profissional, Brasilia)

Na esfera do conceito de cuidar do cuidador, os grupos focais
apresentaram dois eixos fundamentais para que a profissdao de
cuidador evolua de maneira organizada:

Aprovar a regulamentagdo da profissdo Promover o reconhecimento da profissdo

Pesquisa para uma Politica Nacional do Cuidado

» Definictio de atividades cabiveis & * Desenvolvimento de campanhas para
atuacdo reconhecimento e valorizagcdo dos
» Padronizagdo da formagdo / educagao cuidadores

* Incentivo & educacdo continuada

Em relacdo a regulamentacdo da profissdo, a pesquisa quantitativa
identificou que 95% dos brasileiros consideram importante a criagdo
de uma lei que defina direitos e deveres para a profissdo de cuidador.
Nesse eventual cendrio, 76% acreditam que a quantidade de
cuidadores profissionais no Brasil aumentaria. Por outro lado, 9%
avaliam que o numero de trabalhadores que prestam esse servico
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Com a cria¢ao dessa lei, vocé acha que a quantidade
de cuidadores profissionais no Brasil vai:

5
3 B Aumentar

Permanecer igual

H Diminuir

N3o sei ou prefiro ndo
responder

Pesquisa para uma Politica Nacional do Cuidado

Associando essa informacdo aos grupos focais, varios pontos foram
destacados em relagdo a expectativa dessa regulamentacgao da
profissdo, entre eles: fortalecimento de sindicatos; garantia de
direitos trabalhistas para a categoria; estabelecimento do contetdo
programatico na formacdo de cuidadores para implementar
melhorias no treinamento e na qualidade do servico; e definicdo das
tarefas especificas que cabem a cuidadores para diferencia-los de
profissionais da enfermagem e de empregados domésticos,
promovendo assim a valorizacdo do trabalho do cuidador.

Expectativas em relacdo a regulamentacao da profissao
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Confrole dos cursos c

Regulamentar os
profissionails t&cnicos em
enfermagem e técnicos em
cuidados, diferenciondo as
tarefas que cabem a
amizos.

oferfados [exigindo a
realizogdo de conteddo
programatica basica), além
da disponibilizogdo de
atualizagdo em tematicas
relevantes para a pratica.

Garantia de priondade no
atendimenta as
campanhas de vacinagao,
acompanhamento
psicolégico e em
fisioterapias.

”Sinto falta de regras. Cuidador hoje nédo é nem reconhecido como
profissdo.” (Cuidador profissional, Brasilia)




“Precisamos, nds cuidadores, ter nosso lugar, precisamos ser valorizados
enquanto profissionais, inclusive exigir mais qualificagdo profissional. ”
(Cuidador profissional, Brasilia)

“Se tornou uma profiss@o, entdo o empregador tem que te dar os beneficios
dentro da CLT.” (Cuidador profissional, SGo Paulo)

“Seria legal ter um sindicato, porque se a gente pega uma familia que se
recusa, a gente tem como reclamar, tem alguém ali para falar: ‘se vocé ndo
cumprir a sua parte como contratante, eu vou procurar o sindicato’. Seria
bom a gente ter.” (Cuidador profissional, SGo Paulo)

“Eu acho que podia ser tabelado. Poderia ter uma tabela especificando:
“cuidador, auxiliar, técnico de enfermagem”, nessa tabela ter as atribuigdes
de cada um, até para a familia poder saber realmente com quem ela vai
precisar contar naquele momento.” (Cuidador profissional, SGo Paulo)

“Ndo déo condugdo, a maioria das vezes tem que levar comida. Eles néo déo
nenhuma condigdo para a gente trabalhar. Ficou doente, faltou trés dias, o
plantdo é substituido por outra pessoa. A gente nGo tem nenhum respaldo

que garanta. Por isso que a gente fica nessa migragdo de trabalho.”
(Cuidador profissional, Sdo Paulo)

“Mas a familia quer um respaldo. Tem familias que pedem para vocé fazer
um MEI e fazem contrato de prestagéo de servigo. A familia se respalda, mas
vocé é sem condugdo, sem alimentagdo, vocé faltou ndo recebe, se atrasou,
vocé aguenta a cara feia da familia durante 12 horas na residéncia.”
(Cuidador profissional, Sdo Paulo)

Impactos da atividade de cuidar

Resultados da pesquisa quantitativa mostram que mais da metade
dos brasileiros acham que a atividade de cuidar é estressante. Além
disso, segundo respondentes que afirmaram conhecer outra pessoa
que precisa de cuidado, a quantidade de horas necessarias para o
cuidado é extensa. Entre eles, 71% afirmaram que o cuidado é
demandado em periodo integral.
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Em sua opinido, a atividade de cuidar de uma
pessoa:

m E estressante

N3&o é estressante

® N3o sei ou prefiro ndo
responder

Essa pessoa que precisa de cuidados e é mais
préxima de vocé, precisa de cuidados em tempo:*

m Integral

Parcial

® N3o sei ou prefiro ndo
responder

*Questdo respondida por 991 (base ponderada) pessoas que conhecem outra pessoa que
necessita de ajuda no dia a dia.

Essa dedica¢do necessdria para cuidar de outros, muitas vezes
sobrecarrega os responsaveis pelo cuidado. Mais da metade dos
cuidadores, tanto familiares, quanto profissionais que participaram
da pesquisa telefonica responderam que se sentem sobrecarregados
no dia a dia. No entanto, para 64%, a atividade de cuidar de uma
pessoa ndo causa estresse, enquanto que para 35%, causa.
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Em geral, no seu dia a dia vocé se sente
sobrecarregado(a)?*

HSim
43% Nao

® N3o sei ou prefiro ndo
responder

*Questdo respondida por 205 cuidadores (base ponderada).

A atividade de cuidar de uma pessoa:*

B Te causa estresse
N3o te causa estresse

m N3o sei ou prefiro ndo
responder

64%

*Questdo respondida por 205 cuidadores (base ponderada).

Cuidadores familiares sdo parentes ou pessoas proximas da pessoa
cuidada. Nos grupos focais, notou-se que a atividade de cuidar tem
maiores implicacGes para os cuidadores familiares nos aspectos
emocionais, sociais e profissionais. Nesse caso, hd uma percepcao de
anulagdo do individuo.

“Antes eu podia fazer tudo e hoje ndo posso fazer nada”. (Cuidador familiar,
Brasilia)

“Eu me apresentei como Sandra hoje, mas geralmente eu sou a mde da Julia,
porque depois da Julia, a Sandra ficou de lado.” (Cuidador familiar, SGo
Paulo)
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“O cuidador precisa muito de apoio psicoldgico, até os parentes passam por
vocé na rua e falam: “seu pai estd bem? ” Mas, e eu? Eu estou bem de
saude, mas e o mental? Alterei tudo, mudei minha vida, estou cuidando”.
(Cuidador familiar, SGo Paulo)

“Mexe com o psicoldgico da gente. Tem dia que eu estou 6tima, mas tem dia
que eu estou um caco. Eu tenho ins6nia crénica hda 16 anos”. (Cuidador
familiar, Sdo Paulo)

“Eu ndo tenho tempo para mim, para comer, para ir ao médico, para lazer
de nenhum tipo. ” (Cuidador familiar, Curitiba)

“Eu me sinto o tempo todo cansada. Muita ins6nia. De vez em quando pego
um remédio de minha mae para conseguir dormir”. (Cuidador familiar,
Salvador)

Por outro lado, para cuidadores profissionais, os agravos ocorrem na
esfera fisica e emocional geralmente associados a carga horaria de
trabalho excessiva, ao perfil da familia e ao perfil da prdpria pessoa
cuidada.

“Eu sinto muito orgulho do que eu fago, mas realmente é desgastante. Eu
mesmo perdi esposo, porque trabalhei demais. Ndo tinha uma data que eu
estivesse em casa”. (Cuidador profissional, Brasilia)

“Perdemos muitos eventos da nossa familia, mas os empregadores se
preocupam pouco com isso”. (Cuidador profissional, Brasilia)

“A gente se anula da familia, dos filhos, da vida particular da gente.
Namorado é uma coisa que para vocé conseguir ter um relacionamento,
vocé tem que procurar o hordrio na agenda: ‘vou olhar que dia da semana
eu estou disponivel para vocé’. Vocé acaba ndo tendo tempo para nada”.
(Cuidador profissional, Sdo Paulo)

“N6s abdicamos de nossa vida pessoal, ndo vivemos feriados e dias de festa.
Perdemos importantes datas com nossas familias”. (Cuidador profissional,
Salvador)

“Isso foi o mais duro, vocé trabalhar com uma pessoa que ndo confia em
vocé, tem um preconceito por causa da sua cor, € uma coisa muito dificil.”
(Cuidador profissional, Manaus)

Além disso, hd impactos econGmicos, pois, muitos cuidadores
familiares ficam impossibilitados de trabalhar. No levantamento
quantitativo, 79% dos cuidadores familiares participantes ndo
trabalham. Desses, 60% afirmaram que gostariam de trabalhar e 80%
disseram que o fato de ndo trabalhar prejudica a renda familiar.
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Vocé trabalha?*

H Sim

79%

*Questdo respondida por 180 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém
préximo da pessoa cuidada.
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Vocé gostaria de trabalhar?*

® N3o sei ou prefiro ndo
responder
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W Prejudica

Nao prejudica

*Questdo respondida por 142 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém
préximo da pessoa cuidada e ndo trabalham.




Dados que sao reforcados na pesquisa qualitativa:

“Deixei de viver, deixei a vida profissional. Se vocé tenta um emprego e fala
que tem um filho especial, nem te empregam. Vocé tem que largar a tua
vida”. (Cuidador familiar, Brasilia)

“Eu fago bico de diarista, porque eu ndo posso trabalhar direto por causa do
meu filho, levo para fazer tratamento. Eu ndo canso fisicamente, meu
cansaco é mental”. (Cuidador familiar, SGo Paulo)

Para cuidadores familiares, transferir o cuidado
para um profissional é uma pratica pouco
considerada

Apesar da sensacdo de sobrecarga, familiares responsaveis pelo
cuidado de uma pessoa dependente preferem nao contratar ajuda
profissional. Os dados quantitativos mostram que, dentre as pessoas
gue ndo dividem a funcdo com um profissional, 55% afirmam que
nao gostariam de contratar um profissional para cuidar da pessoa
dependente. S3o apontadas diferentes razdes para essa decisdo:
gosta de cuidar da pessoa dependente (35%), tem tempo para cuidar
(24%) ou se sente responsavel pelo cuidado (17%).

Vocé gostaria de contratar um profissional para
cuidar da pessoa dependente?*

H Sim

97 Nao

® N3o sei ou prefiro ndo
responder

*Questdo respondida por 177 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém
préximo da pessoa dependente e ndo dividem a fungdo com um cuidador profissional.
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Vocé prefere nao contratar um profissional para
cuidar da pessoa principalmente porque:*

m Gosta de cuidar

17%

Tem tempo para cuidar
® Outro motivo

Se sente responsavel
pelo cuidado

N3o sei ou prefiro ndo
responder

24%

*Questdo respondida por 97 cuidadores que sdo parentes ou alguém préximo da
pessoa cuidada, ndo dividem a fungdo com um cuidador profissional e ndo
gostariam de contratar um.

Em contraste, 41% afirmam que gostariam de contratar um cuidador
profissional. No entanto, a maioria (90%) ndo o faz principalmente
em razdo do alto custo.

E vocé ndo contratou um profissional para cuidar da
pessoa principalmente:*

m Pelo custo alto
Outro motivo
B Por ndo ter confianga no

trabalho de cuidadores

Prefiro ndo responder

*Questdo respondida por 73 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém
préximo da pessoa cuidada, ndo dividem a fungdo com um cuidador profissional mas
gostariam de contratar um.

Nos grupos focais, a principal justificativa apresentada para nao
terceirizar o cuidado sdo as limita¢des financeiras. Ademais,
especialmente entre as maes, ha pouca confianga em transferir o
cuidado para terceiros, mesmo que reconhe¢cam que estao
sobrecarregadas. Ha um forte receio de que o paciente sofra maus
tratos ou até mesmo ndo receba os cuidados adequados.
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“Eu ja vi técnicas de enfermagem cuidar e maltratar.” (Cuidador profissional,
Brasilia)

“Ja me perguntaram porque nédo colocaram ela numa casa de repouso. Eu
nem penso nisso.”(Cuidador familiar, Curitiba)

“O tio falou para eu ndo tirar mais minha filha do hospicio, porque ela tem
esquizofrenia e iria matar todo mundo. Doi muito.” (Cuidador familiar,
Curitiba)

“E dificil, ele ndo fala, eu tenho medo de colocar alguém para cuidar e ndo
saber. Agora eu sei quando ele quer comer, quando ele quer ir no banheiro.
E a pessoa?” (Cuidador familiar, SGo Paulo)

“Se a gente for parar para pensar no nosso nivel social, se eu fosse pagar
alguém para cuidar da Julia, meu saldrio seria apenas para pagar alguém
para cuidar dela.” (Cuidador familiar, Sdo Paulo)

Treinamento formal de cuidadores é
insuficiente

Sobre o treinamento para exercer a fungdo de cuidador, os
levantamentos quantitativo e qualitativo avaliaram diferentes
aspectos. Na pesquisa telefénica, apenas os cuidadores ndo
profissionalizados® foram questionados sobre terem feito algum tipo
de treinamento para cuidar da pessoa dependente, ao passo que a
pesquisa qualitativa tinha como objetivo avaliar a qualidade dos
cursos realizados pelos cuidadores tanto familiares, quanto
profissionais.

Os dados quantitativos revelam que 83% dos cuidadores nao
profissionalizados! ndo receberam treinamento. Ainda assim, 81% se
sentem preparados para realizar essas tarefas e 96% se sentem
responsaveis pelo bem-estar das pessoas a quem prestam cuidados.

! cuidadores ndo profissionalizados = cuidadores familiares e empregados domésticos.
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Vocé recebeu treinamento para cuidar da pessoa?*

H Sim

83%

*Questdo respondida por 180 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém
préximo da pessoa cuidada e 8 cuidadores (base ponderada) que sdo empregados
domésticos.

Vocé se sente preparado(a) para cuidar da pessoa?*

H Sim
Nao

® N3o sei ou prefiro
nado responder

*Questdo respondida por 180 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém
proximo da pessoa cuidada e 8 cuidadores (base ponderada) que sdo empregados
domésticos.
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Voceé se sente responsavel pelo bem-estar de quem

4%{

vocé cuida?*

HSim
Nao
® N3o sei ou prefiro

nao responder
96%

*Questdo respondida por 180 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém
préximo da pessoa cuidada e 8 cuidadores (base ponderada) que sdo empregados
domésticos.

Sob outra perspectiva, as informacdes levantadas nos grupos focais
apontam que, em geral, os cuidadores (familiares e profissionais) tém
a percepcao de que iniciam a tarefa de cuidar pouco munidos de
informacdes técnicas e principalmente contelddos praticos.
Ressaltando que a decisdo de se profissionalizar estd muito
relacionada a vivéncia anterior de cuidar. A experiéncia, portanto,
induz/impulsiona a busca por profissionalizacdo.

Em todas as cidades estudadas, os relatos ressaltam que ndo houve,
no inicio da atuagdo como cuidador, assisténcia ou orienta¢des
formais que os apoiassem na realizagao dos principais cuidados. A
grande parte dos aprendizados ocorreram de forma empirica e
através da observagdo do que era executado por outros profissionais,
principalmente em unidades hospitalares.

“Eu chorava muito quando precisava atender um paciente com lepra. Eu
tinha muito medo de pegar e ninguém nunca tinha me orientado. O curso de
cuidador ndo me preparou para isso.” (Cuidador profissional, Salvador)

“Trocamos informagdes, duvidas, experiéncias, sobre como fazer, como
limpar. O curso que eu fiz foi muito técnico. NGo ensinou nada na prdtica.”
(Cuidador profissional, Curitiba)

“Eu ja tive paciente que eu atendi sem nunca ter visto aquele dispositivo. O
meu primeiro paciente de traqueostomia.” (Cuidador profissional, SGo
Paulo)

“Nos cursos que eu fiz faltou muita coisa. Néo tive nada de primeiros
socorros, nem reanimacgdo. Cuidados com procedimentos para evitar
contaminacdo de doengas, como tuberculose, ndo teve.” (Cuidador
profissional, Salvador)
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“No curso de cuidador vocé é um acompanhante, vocé néio pode mexer em
nada, ndo pode aplicar uma injegdo, ndo pode aspirar, ndo pode fornecer
dieta de sonda, ndo pode trocar bolsa de colostomia, nada invasivo vocé
pode fazer. Na prdtica néo é isso.” (Cuidador profissional, Sdo Paulo)

“Eu acho que os estdgios nos cursos de cuidadores iam enriquecer bastante.
O que eu fiz ndo teve, foram 48 horas divididas de 4 em 4 horas, nGo me
ajudou em nada, a unica coisa foi o certificado que eu ganhei, porque
aprendizado ndo.” (Cuidador profissional, Séo Paulo)

“Ninguém nunca chegou para me ensinar. NOs tivemos que observar para
aprender.” (Cuidador familiar, Brasilia)

“A gente observava a atitude do técnico. S6 quem me ajudou foi o Sr.
Google.” (Cuidador familiar, Salvador)

“Agora eu me sinto segura, mas no comego eu ndo sabia nem por onde
comegar.” (Cuidador familiar, Salvador)

Algumas praticas foram destacadas como primordiais na atividade do
cuidado, no entanto, os cuidadores ndo receberam orientacées
previamente a experiéncia inicial do cuidado. Também mencionaram
gue outros temas relevantes, como ética, aspectos emocionais das
pessoas cuidadas e dos cuidadores, inclusdo, preconceito e direitos
das pessoas cuidadas ndo sdao, em nenhum momento, abordados
pelos cursos e treinamentos ofertados no mercado.
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Principais orientagOes para a atuac¢ao do cuidador apontadas pelos
grupos focais
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Infraestrutura para o cuidado

O estudo também analisou quest&es relacionadas a disponibilidade
de servigos para pessoas que precisam de cuidados especificos. No
levantamento telefonico, cujo objetivo era identificar a existéncia de
locais especializados na prestagdo de cuidados, 69% afirmaram que
na cidade em que moram existe essa estrutura voltada para criangas;
64%, para idosos; 57%, para pessoas com deficiéncia e apenas 32%
dizem que ha locais especializados para o cuidado de pessoas com
doencas raras.
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Em sua cidade existem locais especializados:

Para o cuidado de criangas 69% 23%

Para o cuidado de idosos 64% 29%

Para o cuidado de pessoas com

. 57% 32%
deficiéncia

Para o cuidado de pessoas com

32% 50%
doencgas raras

HSim Ndo M N3o sei ou prefiro ndo responder

Nos grupos focais foi possivel obter informacdes mais aprofundadas
sobre as barreiras encontradas em relacdo a estrutura disponivel
para o cuidado. Os cuidadores participantes relataram grande
dificuldade, principalmente nos servigos de saude.

Segundo eles, obter agilidade no atendimento do SUS ou mesmo
atendimento diferenciado de acordo com a patologia apresentada é
muito dificil. Em geral, o tempo entre um agendamento e outro
demora muito. Além da espera para ser atendido, houve criticas
também em relacdo a qualidade do atendimento em hospitais.

“[...JQuando a gente tem uma nog¢do da base hospitalar, porque eu trabalhei
muitos anos em hospital, eu tenho nogéo do que é infecg¢bo hospitalar,
deixaram o meu pai podre, eu perguntava para ela “ndo, ele vai ficar por
ultimo”, davam choque nele, ndo limpavam o quarto. Até que um dia eu
comecei, mesmo com o derrame que eu tive, eu limpava o quarto, dava
banho nele, nem o material elas limpavam, ela pegava o mesmo material
para ele usar. Até que um dia ele comegou a piorar, eu fui falar com a
enfermeira, ela me agrediu e eu agredi ela. E dificil”. (Cuidador familiar, Sdo
Paulo)

“Tem que conseguir uma consulta, pegar uma guia, depois conseguir marcar
0 exame, depois consequir consulta de volta, depois de anos vocé consegue
uma vaga na terapia”. (Cuidador familiar, Curitiba)

Outras questdes levantadas que carecem de melhorias sdo os
ambientes escolares, de lazer e a acessibilidade nas cidades para
pessoas com deficiéncia.

“Na parte da deficiéncia intelectual eu acho que deveria ter mais apoio em
escola, na saude”. (Cuidador familiar, SGo Paulo)
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“Acessibilidade. Geralmente eles tém que andar em cadeira de rodas, aqui
ndo é rampado. Todo mundo viu o Jornal Nacional, aquele deficiente que foi
em busca dos direitos dele no INSS e teve que subir as escadas porque ld nGo

tinha elevador”. (Cuidador familiar, Brasilia)

“Um ambiente que ele possa ir, como um lazer. Porque eles precisam e nds
também. Tem um grupo de mdes, que tem filhos com autismo,
esquizofrenia, a gente se junta e faz piquenique, mas é tudo por nossa conta,

I

porque o governo néo estd nem ai”. (Cuidador familiar, Brasilia)

Politica do cuidado

Durante a realizacdo das entrevistas qualitativas, observou-se que os
participantes tém uma percep¢do muito ampla e vaga sobre o termo
politica do cuidado. Em geral, citaram érgaos de apoio, padronizacao
de atendimento e regulamentacdo tanto da atividade de cuidador,
guanto de atendimento as pessoas cuidadas.

“Padronizar o atendimento. Tornar unico. Eu tenho que seguir pelo A, pelo B
e pelo C, ele ¢ um padrdo unico, eu ndo vou ter outras ferramentas que me
levam a fazer outro tipo de trabalho, porque muitas vezes acontece isso.”
(Cuidador profissional, Sdo Paulo)

“Uma regulamentagdo do que o cuidador pode fazer, até onde ele pode ir.
Porque na teoria, o que deveria ser no curso de cuidador, é uma troca de
fralda, um banho, um banho de aspersdo, alimentagdo via oral,
medicamento via oral.” (Cuidador profissional, SGo Paulo)

“Regras bdsicas que tem que ser feitas, a higiene, o cuidado, a manipulagdo
do medicamento.” (Cuidador familiar, SGo Paulo)

“Eu pensei num drgdo para dar apoio para a familia. Uma politica que tenha
mais orientagdo.” (Cuidador familiar, Sdo Paulo)

Dentre as principais politicas de apoio aos cuidadores sugeridas pelos
entrevistados nos grupos focais, estdo:

e Disponibilizagdo de servigos de atendimento e
orientagao psicolégica para cuidadores. A ideia de
grupos compostos por participantes de perfil
semelhante é interessante, pois possibilita a troca de
experiéncias e das problemdticas apresentadas;

e Politicas para possibilitar/facilitar o acesso a
produtos de uso constante (fraldas, luvas, pomadas)
para pessoas de baixa renda que precisam de
cuidado, como também suportes, cadeiras de banho
e guinchos para manuseio do paciente;
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e Incentivo para que a sociedade adote de forma mais
eficiente politicas de acessibilidade: acesso a cadeiras
de rodas, rampas e pistas antiderrapantes,
ambientes de lazer para adultos e criangas com
necessidades especiais;

e Promocao de capacitacdo gratuita para cuidadores
com temas como: técnicas de higienizacao e
caracteristicas das principais patologias do idoso e da
crianga;

e Apoio financeiro a cuidadores familiares, ja que
grande parte esta impossibilitada de trabalhar e
promover a geracdo de renda;

e Oferta gratuita de servigos de transporte para
pessoas com dificuldades de locomocgao;

e Promocdo de campanhas e a¢Oes sobre a valorizacao
da profissdo/atividade de cuidado.

Conclusoes

A tematica estudada, dentro do contexto abordado, mostra-se
complexa e delicada na medida em que envolve, ndo apenas
situagOes praticas/objetivas em si, mas também todo um contexto de
ordem emocional e inseridos em uma conjuntura intima, familiar.
Dessa forma a utilizacdo da metodologia qualitativa péde trazer de
forma descritiva informacdes que embasaram o que foi coletado pela
pesquisa quantitativa dentro de uma amostra nacional. A
abordagem, portanto, exigiu um olhar multifatorial e,
consequentemente, multidisciplinar na coleta das informacgdes.

Entre os familiares, um primeiro ponto preponderante é a urgéncia
de um trabalho de base, de orientagdes e acolhimento, no periodo
gue a patologia esta sendo instalada ou diagnosticada, visando
capacitar e acolher essa familia para a condu¢do adequada do caso.
OrientagGes que vao além do cuidar em si, mas que também
envolvam indicagdes de centros de apoio ou referenciais também sdo
muito relevantes. Fala-se em capacitar, no sentido mais objetivo do
termo. Orientag0es praticas em termos de rotinas de cuidado,
visando propor um dia a dia que possibilite ao cuidador vivenciar
outros momentos ‘além do cuidado’.

Acolher refere-se ao espaco para a fala, para a troca de experiéncias,
com a ajuda de um profissional, visando ressignificar as ‘dores’ e
‘frustragdes’ causadas pelo adoecimento.

Conclui-se dessa forma que os cuidadores familiares e cuidadores
profissionais se aproximam no anseio de uma legislacdo que lhes
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possibilite um apoio no desenvolvimento de seu trabalho
devolvendo-lhes sua identidade e lhes oferecendo uma rede de
apoio. Os estudos desenvolvidos demonstraram que estes trazem
como expectativa uma regulamentac¢ado com a defini¢cdo de seus
direitos e deveres, assim como um respaldo minimo para a
capacitacdo do individuo que cuida.
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Perfil dos respondentes da pesquisa quantitativa

8%

Regiao
43%
27%
15%
8%
Norte Nordeste Sudeste Sul
Sexo

47%

Faixa etaria

20%

16%

20%

Centro-Oeste

® Feminino

Masculino

W 16 a 29 anos
30 a 39 anos
® 40 a 49 anos
50 a 59 anos

60 anos ou mais
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Cor ou raga

m Parda
Branca
M Preta

Amarela/Indigena

Escolaridade

B Até ensino
fundamental

Ensino médio
completo

B Ensino superior
completo

Religiao ou crenga

m Catdlica
Evangélica
m Qutras religides
Sem religido ou crenga

Prefiro ndo responder
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Pessoa economicamente ativa (PEA)

H Sim
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Renda familiar no més anterior (salarios minimos)

mAté 2
22%

Maisde2 a5

48%
® Mais de 5

N3o sei ou prefiro ndo

19% responder
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Tabelas de resultados da pesquisa quantitativa

Vocé conhece alguém que depende da ajuda de um parente ou de um cuidador para realizar atividades do dia a dia, como comer, tomar banho, trocar de
roupa ou tomar remédios?*

Sexo Faixa etaria Cor ou raga
Total
ota Masculino Feminino 16a29anos | 30a39anos @ 40a49anos @ 50a59anos ep :1;2 ou Branca Preta Parda
Sim A2%* 40% 45% 38% 45% 44% 46% 41% 42% 43% 42%
Nao 58% 60% 55% 62% 55% 56% 54% 59% 58% 57% 58%
Prefiro ndo responder 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0%
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
2400 1138 1262 638 478 424 374 485 1044 233 1098

*42% = 41% de pessoas que conhecem outra pessoa que precisa de cuidado e 1% que precisa de cuidado

Vocé conhece alguém que depende da ajuda de um parente ou de um cuidador para realizar atividades do dia a dia, como comer, tomar banho, trocar de
roupa ou tomar remédios?*

Regido Religido ou crenga
Total o 5 Outras Sem religidao
Norte Nordeste Sudeste Sul Centro-Oeste Catodlica Evangélica . -
religides ou crenga
Sim A2%* 41% 48% 42% 38% 36% 43% 42% 52% 34%
N3do 58% 59% 52% 58% 62% 64% 57% 58% 48% 66%
Prefiro ndo responder 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0%
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
2400 193 636 1038 350 183 1245 734 161 230

*42% = 41% de pessoas que conhecem outra pessoa que precisa de cuidado e 1% que precisa de cuidado

Vocé conhece alguém que depende da ajuda de um parente ou de um cuidador para realizar atividades do dia a dia, como comer, tomar banho, trocar de

roupa ou tomar remédios?*
Pessoa economicamente ativa

| Escolaridade Renda familiar no més anterior (salarios minimos) (PEA)
Tota p . . P - :
Até ensino Ensino médio Ensino superior Até 2 Mais de 23 5 Mais de 5 Sim N3o
fundamental completo completo
Sim 42%* 37% 45% 54% 41% 47% 51% 43% 42%
Nao 58% 63% 55% 46% 59% 53% 49% 57% 58%
Prefiro ndo responder 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0%
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
2400 1205 832 363 1162 460 244 1528 872

*42% = 41% de pessoas que conhecem outra pessoa que precisa de cuidado e 1% que precisa de cuidado
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Acgdes do governo
Iniciativas do setor privado
N&o sei ou prefiro ndo
responder

Total

Acgdes do governo
Iniciativas do setor privado
N3ao sei ou prefiro ndo
responder

Total

AcGes do governo
Iniciativas do setor privado
N&o sei ou prefiro ndo
responder

Total

Na auséncia de familiares, o cuidado de pessoas que precisam de ajuda deveria ser feito principalmente por:

Sexo Faixa etaria Cor ou raga
Total

ota Masculino Feminino 16a29anos 30a39anos @ 40a49anos @ 50a59anos €0 :;Z ou Branca Preta Parda
80% 79% 81% 83% 81% 83% 78% 74% 79% 82% 80%
13% 16% 10% 15% 12% 12% 14% 12% 13% 15% 12%
7% 5% 9% 3% 7% 6% 7% 14% 8% 3% 7%
100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
2400 1138 1262 638 478 424 374 485 1044 288 1098

Na auséncia de familiares, o cuidado de pessoas que precisam de ajuda deveria ser feito principalmente por:
Regido Religido ou crenca
Total " " Outras Sem religidao
Norte Nordeste Sudeste Sul Centro-Oeste Catélica Evangélica . -
religides ou crenga

80% 76% 83% 79% 78% 85% 79% 82% 81% 77%
13% 20% 9% 14% 13% 12% 13% 13% 10% 14%
7% 4% 8% 7% 8% 3% 8% 5% 9% 9%
100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
2400 193 636 1038 350 183 1245 734 161 230

Na auséncia de familiares, o cuidado de pessoas que precisam de ajuda deveria ser feito principalmente por:

Pessoa economicamente ativa

Escolaridade Renda familiar no més anterior (salarios minimos)

Total (R4
Até ensino Ensino médio Ensino superior Até 2 Mais de 2 a5 Mais de 5 Sim N3o
fundamental completo completo

80% 78% 83% 79% 79% 85% 76% 78% 83%

13% 12% 12% 17% 12% 13% 18% 15% 9%

7% 10% 5% 4% 9% 2% 6% 6% 8%

100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%

2400 1205 832 363 1162 460 244 1528 872
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Sim

Nao

N&o sei ou prefiro ndo
responder

Total

Sim

Nao

N3ao sei ou prefiro ndo
responder

Total

Sim
Ndo

N&o sei ou prefiro ndo
responder

Total

Vocé acha importante a criagdo de uma lei que defina direitos e deveres para a profissao de cuidador?

Sexo Faixa etaria Cor ouraga
Total
Masculino Feminino 16a29anos | 30a39anos @ 40a49anos 50ab59anos €0 :;: o Branca Preta Parda
95% 94% 96% 95% 96% 94% 97% 96% 96% 97% 95%
4% 4% 3% 5% 4% 5% 2% 2% 3% 2% 5%
1% 1% 1% 0% 0% 1% 1% 2% 1% 1% 1%
100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
Vocé acha importante a criagdo de uma lei que defina direitos e deveres para a profissao de cuidador?
Regido Religido ou crenga
Total . . . Sem religido ou
Norte Nordeste Sudeste Sul Centro-Oeste Catdlica Evangélica Outras religides crans
95% 85% 96% 97% 97% 94% 95% 97% 97% 94%
4% 15% 3% 2% 2% 4% 4% 2% 2% 6%
1% 0% 1% 1% 1% 2% 1% 1% 1% 0%
100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Vocé acha importante a criagdao de uma lei que defina direitos e deveres para a profissao de cuidador?

Escolaridade Renda familiar no més anterior (salarios minimos) Pessoa economicamente ativa (PEA)

Total . . . e . .
Até ensino Ensino médio Ensino superior Até 2 Mais de 2 a5 Mais de 5 Sim N3o
fundamental completo completo
95% 95% 97% 93% 95% 96% 94% 96% 95%
4% 4% 2% 7% 1% 3% 5% 3% 5%
1% 1% 1% 1% 1% 0% 1% 1% 0%
100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
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Aumentar
Permanecer igual
Diminuir

N&o sei ou prefiro ndo
responder

Total

Aumentar
Permanecer igual
Diminuir

N3o sei ou prefiro ndo
responder

Total

Aumentar
Permanecer igual
Diminuir

N3o sei ou prefiro ndo
responder

Total

Com a cria¢do dessa lei, vocé acha que a quantidade de cuidadores profissionais no Brasil vai:

Sexo Faixa etaria Cor ouraga
Total
ota Masculino Feminino 16a29anos 30a39anos @ 40a49anos | 50a59anos 60 :;z ou Branca Preta Parda

76% 79% 74% 80% 77% 76% 81% 68% 76% 71% 78%
9% 10% 9% 12% 9% 12% 6% 5% 9% 15% 8%
9% 8% 10% 7% 10% 8% 7% 14% 9% 10% 9%
5% 3% 7% 2% 5% 4% 6% 13% 5% 4% 6%
100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
2400 1138 1262 638 478 424 374 485 1044 233 1098

Com a criagdo dessa lei, vocé acha que a quantidade de cuidadores profissionais no Brasil vai:

Regido Religido ou crenca
Total " " Outras Sem religido
Norte Nordeste Sudeste Sul Centro-Oeste Catolica Evangélica . -
religides ou crenga

76% 81% 74% 77% 74% 78% 76% 78% 79% 69%
9% 8% 9% 9% 11% 6% 7% 11% 5% 16%
9% 8% 8% 8% 11% 13% 9% 7% 9% 12%
5% 3% 9% 5% 3% 3% 7% 3% 7% 3%
100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
2400 193 636 1038 350 183 1245 734 161 230

Com a criagdo dessa lei, vocé acha que a quantidade de cuidadores profissionais no Brasil vai:

Escolaridade Renda familiar no més anterior (salarios minimos) fesseg econc()Pn;;;mente a4
Total . : . pym - .
Até ensino Ensino médio Ensino superior Até 2 Mais de 23 5 Mais de 5 Sim N3o
fundamental completo completo

76% 70% 84% 78% 76% 83% 84% 78% 74%
9% 10% 8% 10% 8% 9% 8% 9% 10%
9% 12% 5% 8% 10% 5% 6% 10% 8%
5% 8% 3% 4% 6% 3% 2% 4% 8%
100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
2400 1205 832 363 1162 460 244 1528 872
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Em sua opinido, a atividade de cuidar de uma pessoa:
Sexo Faixa etaria Cor ouraga
Total
ota Masculino Feminino 16a29anos 30a39anos 40a49anos 50a59anos 60 :;z ou Branca Preta Parda
E estressante 56% 58% 55% 49% 56% 57% 58% 65% 64% 51% 51%
Ndo é estressante 36% 33% 39% 45% 38% 35% 32% 25% 30% 40% 41%
Neo-sel gicprefiro-ndo 8% 9% 7% 6% 6% 8% 11% 10% 7% 10% 8%
responder
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
ota
2400 1138 1262 638 478 424 374 485 1044 233 1098
Em sua opinido, a atividade de cuidar de uma pessoa:
Regido Religido ou crenca
Total " " Outras Sem religido
Norte Nordeste Sudeste Sul Centro-Oeste Catélica Evangélica .
religides ou crenga
E estressante 56% 50% 51% 58% 63% 57% 57% 54% 65% 55%
Ndo é estressante 36% 46% 42% 32% 31% 37% 35% 39% 30% 36%
N2o Sej ou prefiro néo 8% 4% 7% 10% 6% 7% 9% 7% 5% 9%
responder
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
a
2400 193 636 1038 350 183 1245 734 161 230
Em sua opiniao, a atividade de cuidar de uma pessoa:
Escolaridade Renda familiar no més anterior (salarios minimos) Pessog econ?Pn;Ac;\mente A
Total ., . . T : -
Até ensino Ensino médio Ensino superior Até 2 Mais de 2 a5 Mais de 5 Sim N3o
fundamental completo completo
E estressante 56% 52% 57% 70% 52% 63% 75% 58% 54%
Ndo é estressante 36% 40% 36% 23% 41% 29% 18% 34% 39%
Néo sel ou prefiro ndo 8% 8% 7% 7% 7% 8% 7% 8% 8%
responder
Total 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100% 100%
ota
2400 1205 832 363 1162 460 244 1528 872
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Deve

Ndo deve

N&o sei ou prefiro ndo
responder

Total

Deve

Ndo deve

N3o sei ou prefiro ndo
responder

Total

Deve

Ndo deve

Nao sei ou prefiro ndo
responder

Total

Vocé acha que deve ou n3o deve ser obriga¢ao dos familiares cuidarem de parentes que precisem de ajuda no dia a dia?

Sexo
Total
ota Masculino Fe
93% 92%
4% 4%
3% 4%
100% 100%
2400 1138

minino 16a29anos 30a39anos
93% 92% 94%
5% 5% 3%
2% 3% 3%
100% 100% 100%
1262 638 478

Vocé acha que deve ou n3o deve ser obrigacao dos familiares cuidarem de parentes que precisem de ajuda no dia a dia?

Total
ota Norte
93% 98%
4% 1%
3% 2%
100% 100%
2400 193

Regido
Nordeste Sudeste
95% 91%
3% 5%
2% 3%
100% 100%
636 1038

Sul

Faixa etaria Cor ou raga
40a49anos @ 50a59anos 60 :;z ou Branca Preta Parda
94% 94% 91% 91% 91% 95%
3% 3% 6% 5% 5% 3%
3% 3% 3% 3% 1% 2%
100% 100% 100% 100% 100% 100%
424 374 485 1044 233 1098
Religido ou crenca
ligi3
Centro-Oeste Catélica Evangélica Oytvr?s Sem rellEiie
religides ou crenga
92% 89% 95% 95% 82% 80%
3% 7% 3% 3% 7% 13%
5% 4% 2% 2% 11% 7%
100% 100% 100% 100% 100% 100%
350 183 1245 734 161 230

Vocé acha que deve ou nao deve ser obrigacao dos familiares cuidarem de parentes que precisem de ajuda no dia a dia?

Escolaridade

Total

%2 Até ensino Ensino médio Ensino superior

fundamental completo completo
93% 95% 93% 85%
4% 2% 5% 10%
3% 3% 3% 5%
100% 100% 100% 100%
2400 1205 832 363
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- . . ‘. o Pessoa economicamente ativa
Renda familiar no més anterior (salarios minimos)

(PEA)
Até 2 Maisde2a5 Mais de 5 Sim Nao
95% 91% 84% 92% 95%
3% 5% 9% 5% 4%
2% 4% 7% 4% 1%
100% 100% 100% 100% 100%
1162 460 244 1528 872
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Em sua cidade existem locais especializados:
N&o sei ou prefiro

Sim Nao - Total
nao responder
Para o cuidado de criangas 69% 23% 8% 2400
Para o cuidado de idosos 64% 29% 7% 2400
Para o Cfu.dAad(.) de pessoas 57% 32% 11% 2400
com deficiéncia
Para o cuidado de pessoas 32% 50% 18% 2400

com doengas raras

Por quais motivos a pessoa que vocé conhece precisa da ajuda de outras

pessoas?*
Numero de respondentes Percentual
Pela idade 428 43%
Por ser uma pessoa com deficiéncia 291 29%
Citou outra doenga 117 12%
AVC 94 10%
Alzheimer 85 9%
Citou outro motivo 56 6%
Cancer 37 4%
Diabetes 21 2%
Doenga de Parkinson 18 2%
N3o sei ou prefiro ndo responder 12 1%

*Questdo de multipla escolha respondida por 991 pessoas (base ponderada) que conhecem alguém
que necessita de ajuda no dia a dia.

Instituto de Pesquisa  Secretaria de SENADO
DataSenado Transparéncia FEDERA

Por quais motivos a pessoa que vocé conhece precisa da ajuda de outras
pessoas? - Outras doengas citadas*

Aids

Aneurisma

APP

Arnold-Chiari tipo 1
Artrite

Artrose

Asma grave

Atrofia

Celiomielite
Chikungunya

Cirrose

Coragao

Deficiéncia nos ossos
Depressao

Distrofia Miotonica
Doenga cardiaca
Doencga Coreia
Doenga de Chagas
Doenga de nascenca
Doenga degenerativa

Doenga degenerativa do cérebro

Doenga renal
Doenga respiratoéria
Doenga sanguinea
Doengas

Doengas enddcrinas
Doengas psiquicas
DPOC

Enfisema Pulmonar
ELA

Encefalia hepatica

Epilepsia

Epilepsia aguda
Esclerose multipla
Esquizofrenia

Falta de ar
Glaucoma

HIN1

Hanseniase
Hidrocefalia
Hipertensao
Incontinéncia urindria
Infarto

Isquemia

LAR

Meningite
Miopatia central
Monossomia
Obesidade
Osteoporose

Por ser muito doente
Pressdo alta
Problema de saude

Problemas de locomogao por derrame

Problemas psicoldgicos
Problemas psiquiatricos
Reumatismo

Sindrome de guillain-barré

Sobrepeso
Taquicardia
Transtorno mental
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Por quais motivos a pessoa que vocé conhece precisa da ajuda de outras
pessoas? - Citou outro motivo*

Fratura no fémur
Acamado
Acidente

Autismo

Amputou a perna
Ataxia Cerebelar
Atrofia do cérebro

Atrofia muscular

Retirada de aneurisma
Brago debilitado por ter caido da escada
Cabega ruim

Cadeirante sem diagndstico
Sindrome de Down

Cirurgia

Cirurgia de Fémur
Colostomia

Coluna e pernas

Deméncia

Demeéncia senil

Descuido do governo
Hemodialise

Acidente de automovel
Uma sindrome

Ferida incuravel na perna
Cirurgia de vesicula

Financeiro

Fratura no brago

Problemas de coluna

Hérnia de disco

Mal subito

Motivos de satde

N&o consegue nem segurar um copo de agua
Os musculos foram perdendo a locomogao,
paralisando

Operagdo

Operacgdo na perna

Paralisia cerebral

Paralisia no corpo

Pedra nos rins

Perdendo a visdo

Problemas cardiacos

Problemas de saude

Problemas mentais

Problemas nos joelhos

Quedas

Retardo mental

Sem estimulo de vida

Sindrome do panico

Sé tem um rim

J& fez 10 cirurgias

Teve fratura e ndo se recuperou

*Respostas de pessoas que conhecem alguém que necessita de ajuda no dia a dia e citaram outro motivo

como causa da dependéncia.
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Qual é a idade aproximada da pessoa que precisa de cuidados?*

Até 17 anos

De 18 a 29 anos

De 30 a 39 anos

De 40 a 49 anos

De 50 a 59 anos

De 60 a 69 anos

De 70 a 79 anos

80 anos ou mais

N3o sei ou prefiro ndo responder
Total

Ndmero de respondentes Percentual

45 5%
44 4%
37 4%
42 4%
72 7%
160 16%
215 22%
369 37%
7, 1%
991 100%

*Questdo respondida por 991 pessoas (base ponderada) que conhecem alguém que necessita de

ajuda no dia a dia.

Essa pessoa que precisa de cuidados e é mais préxima de vocé, precisa
de cuidados em tempo:*

Integral

Parcial

N3o sei ou prefiro ndo responder
Total

Numero de respondentes Percentual
707 71%
242 24%
42 4%
991 100%

*Questdo respondida por 991 pessoas que conhecem alguém que necessita de ajuda no dia a dia.

Outra pessoa

Vocé

Prefiro ndo responder
Total

E o cuidador é:*

Numero de respondentes Percentual
784 79%
205 21%
2 0%
991 100%

*Questdo respondida por 991 pessoas (base ponderada) que conhecem alguém que necessita de

ajuda no dia a dia.
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Voceé é:*

Numero de respondentes Percentual
Parente ou alguém préximo da pessoa 180 88%
cuidada
Cuidador profissional 17 8%
Empregado doméstico 8 4%
Total 205 100%

*Questdo respondida por 205 cuidadores (base ponderada).

Em geral, no seu dia a dia vocé se sente sobrecarregado(a)?*

Numero de respondentes Percentual
Sim 113 55%
Nao 89 43%
N3o sei ou prefiro ndo responder 4 2%
Total 205 100%

*Questdo respondida por 205 cuidadores (base ponderada).

A atividade de cuidar de uma pessoa:*

Numero de respondentes Percentual
Te causa estresse 73 35%
N3o te causa estresse 131 64%
N3&o sei ou prefiro ndo responder 2 1%
Total 205 100%

*Questdo respondida por 205 cuidadores (base ponderada).

Que atividades vocé pratica para combater o estresse?*

Numero de respondentes Percentual
Assiste televisdo 30 42%
Ouve musica 25 35%
Outra atividade 13 18%
Lé 11 15%
Pratica esportes 11 15%
Nenhuma 10 14%
Faz terapia 5 7%

*Questdo de multipla escolha respondida por 73 cuidadores (base ponderada) que afirmaram que a
atividade de cuidar causa estresse.
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Vocé ja presenciou alguma situagdo de discriminagdo em relagdo a pessoa
que precisa de cuidados?*

Numero de respondentes Percentual
Sim 92 45%
Ndo 111 54%
N3o sei ou prefiro ndo responder 2 1%
Total 205 100%

*Questdo respondida por 205 cuidadores (base ponderada).

Parentesco/vinculo dos cuidadores com a pessoa cuidada:*

Numero de respondentes Percentual
Filho 59 33%
Conjuge 40 22%
Pai ou mae 27 15%
Irmao 13 7%
Vizinho(a) ou Amigo(a) 10 5%
Outro parente 15 8%
Outra pessoa 17 9%
Total 180 100%

*Questdo respondida por 180 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém proximo da
pessoa cuidada.

Vocé divide a fung¢do de cuidador com outra pessoa?*

Numero de respondentes Percentual
Sim 102 56%
Nao 79 44%
Total 180 100%

*Questdo respondida por 180 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém préximo da
pessoa cuidada.
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Parentesco/vinculo da pessoa que divide a fun¢do de cuidador em relagdo E vocé nao contratou um profissional para cuidar da pessoa

a pessoa cuidada:* principalmente:*
Numero de respondentes Percentual Ndmero de respondentes Percentual

Parente ou alguém préximo da pessoa 95 4% Pelo custo alto 65 90%
dependente ° Outro motivo 6 8%
Cuidador profissional a 4% Po.:jnzo ter confianga no trabalho de 1 1%
Empregado doméstico 3 3% (F:’wf.a orNes " 7 T
refiro ndo responder b

Total 102 100%
2 Total 73 100%

*Questdo respondida por 102 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém préximo da

pessoa cuidada e dividem a funciio de cuidador com outra pessoa *Questdo respondida por 73 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém proximo da

pessoa cuidada e ndo dividem a fungdo com um cuidador profissional mas gostariam de contratar um.

Vocé gostaria de contratar um profissional para cuidar da pessoa?* Ocupacao quanto a trabalho dos cuidadores que sdao parentes ou alguém
réximo da pessoa cuidada.*
Numero de respondentes Percentual P P -

Sim 73 1% Numero de respondentes Percentual
N3o 97 55% 3in 38 200
3 0,
N3o sei ou prefiro ndo responder 7 4% Nao Sl 73%
Total 177 100% Total 50 Lot

*Questdo respondida por 180 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém préoximo da

* ta did 177 (b derad idad a t Igué 5ximo d
Questdo respondida por (base ponderada) cuidadores que sdo parentes ou alguém préximo da pessoa cuidada.

pessoa cuidada e ndo dividem a fungdo com um cuidador profissional.

Vocé ja teve que faltar ao trabalho para cuidar da pessoa?*

Vocé prefere ndao contratar um profissional para cuidar da pessoa NUmero de respondentes Percentual
principalmente porque:* Sim 29 25%
Numero de respondentes Percentual N&o 10 75%
Gosta de cuidar 34 35% Total el 100%
Tem tempo para cuidar 23 24% *Questéoirespondida por 38 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém préximo da
Outro motivo 20 21% pessoa cuidada e trabalham.
Se sente responsavel pelo cuidado 16 17%
N3o sei ou prefiro ndo responder 3 3% Manifestacdo de desejo de trabalhar dos cuidadores que nado trabalham?*
Total 97 100% Ndmero de respondentes Percentual
*Questdo respondida por 97 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém préximo da Sim 85 60%
pessoa cuidada, ndo dividem a fungdo com um cuidador profissional e ndo gostariam de contratar um. N3o 56 39%
Ndo sei ou prefiro ndo responder 1 1%
Total 142 100%

*Questdo respondida por 142 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém préoximo da
pessoa cuidada e ndo trabalham.
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O fato de vocé ndo trabalhar prejudica ou nao prejudica a renda

familiar?*
Numero de respondentes Percentual
Prejudica 113 80%
Nao prejudica 28 20%
Total 142 100%

*Questdo respondida por 142 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém proximo da
pessoa cuidada e ndo trabalham.

Vocé deixa de realizar atividades do dia a dia para cuidar da pessoa?*

Numero de respondentes Percentual
Sim 142 79%
Nao 36 20%
N3ao sei ou prefiro ndo responder 3 2%
Total 180 100%

*Questdo respondida por 180 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém préximo da
pessoa cuidada.

Quantas horas por dia vocé se dedica ao cuidado dessa pessoa?*

Numero de respondentes Percentual
Até seis horas por dia 32 17%
Entre seis e oito horas por dia 11 6%
Mais de oito horas por dia 144 77%
N3o sei ou prefiro ndo responder 1 1%
Total 188 100%

*Questdo respondida por 180 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém proximo da
pessoa cuidada e 8 (base ponderada) cuidadores que sdo empregados domésticos

Vocé recebeu treinamento para cuidar da pessoa?*

Numero de respondentes Percentual
Sim 31 17%
Ndo 157 83%
Total 188 100%

*Questdo respondida por 180 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém proximo da
pessoa cuidada e 8 (base ponderada) cuidadores que sdo empregados domésticos
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Vocé se sente preparado(a) para cuidar da pessoa?*

Numero de respondentes Percentual
Sim 152 81%
Ndo 27 15%
N&o sei ou prefiro ndo responder 9 5%
Total 188 100%

*Questdo respondida por 180 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém préoximo da
pessoa cuidada e 8 cuidadores (base ponderada) que sdo empregados domésticos

Vocé se sente responsavel pelo bem-estar de quem vocé cuida?*

Numero de respondentes Percentual
Sim 181 96%
Nao 7 4%
N3o sei ou prefiro ndo responder 1 0%

Total 188 100%

*Questdo respondida por 180 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém préoximo da
pessoa cuidada e 8 cuidadores (base ponderada) que sdo empregados domésticos

Vocé sente que sua saude é prejudicada pelo fato de cuidar de outra

pessoa?*
Numero de respondentes Percentual
Sempre 29 16%
As vezes 70 37%
Nunca 86 46%
N3o sei ou prefiro ndo responder 3 1%
Total 188 100%

*Questdo respondida por 180 cuidadores (base ponderada) que sdo parentes ou alguém proximo da
pessoa cuidada e 8 cuidadores (base ponderada) que sdo empregados domésticos
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Tabelas de perfil dos respondentes da pesquisa

quantitativa

Norte
Nordeste
Sudeste

Sul
Centro-Oeste
Total

Feminino
Masculino
Total

16 a 29 anos
30a39anos

40 a 49 anos

50 a 59 anos

60 anos ou mais
Total

Regidao
Ndmero de
respondentes
193
636
1.038
350
183
2.400
Sexo
Ndmero de
respondentes
1.262
1.138
2.400
Faixa etaria
Numero de
respondentes
638
478
424
374
485
2.400

Instituto de Pesquisa
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Percentual

8%
27%
43%
15%

8%

100%

Percentual

53%
47%
100%

Percentual

27%
20%
18%
16%
20%
100%

Secretaria de
Transparéncia

Parda

Branca

Preta
Amarela/Indigena
Total

Até ensino fundamental
Ensino médio completo
Ensino superior completo
Total

Catdlica

Evangélica

Outras religidoes

Sem religido ou crenga
Prefiro ndo responder
Total

Cor ou raga
Numero de
respondentes
1.098
1.044
233
25
2.400
Escolaridade
Numero de
respondentes
1.205
832
363
2.400

Religiao ou crenga
Ndmero de
respondentes

1.245

734

161

230

29

2.400
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Percentual
46%
44%
10%
1%
100%

Percentual
50%
35%
15%
100%

Percentual

52%
31%
7%
10%
1%
100%




Pessoa economicamente ativa (PEA)

Numero de
Percentual
respondentes
Sim 1.528 64%
Ndo 872 36%
Total 2.400 100%

Renda familiar no més anterior (salarios minimos)

Numero de
Percentual
respondentes
Até 2 1.162 48%
Maisde2a5 460 19%
Mais de 5 244 10%
N3do sei ou prefiro ndo responder 533 22%
Total 2.400 100%
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Metodologia da pesquisa quantitativa

As pesquisas do DataSenado sdo feitas por meio de amostragem
probabilistica da populagdo alvo, composta por cidaddos com 16
anos ou mais, residentes no Brasil e com acesso a telefones médveis
ou fixos. A coleta de dados foi feita por meio de entrevistas
telefonicas. A margem de erro admitida é de dois pontos percentuais
para mais ou para menos com nivel de confianca de 95% nas
estimativas de questdes aplicadas a toda amostra. Isso significa que,
se fossem realizadas 100 pesquisas com essa metodologia, 95 delas
teriam, dentro da margem de erro estipulada, o mesmo resultado
gue seria obtido se fosse possivel entrevistar toda a populacdo alvo.

As questdes aplicadas a subgrupos da populagcdo tém margem de
erro superior a dois pontos percentuais.

A selecdo de participantes da pesquisa foi feita utilizando método de
amostragem aleatéria estratificada em dois fatores (two-way
sample). Nesse tipo de amostra, existem dois critérios de sele¢do ndo
hierarquicos que, no presente caso, sdo as unidades da Federagao
(UF) e o tipo de acesso a telefonia (fixo ou movel).

Para cada UF, foram selecionados aleatoriamente nimeros de
telefones, divididos entre fixos e méveis, extraidos dos cadastros da
Anatel, no qual constam todos os nimeros habilitaveis do pais. A
partir dessa subdivisao, foram realizadas liga¢Ges telefénicas para
todo o pais. Atendido o telefone, solicitou-se autorizagdo para
realizar a pesquisa. As ligagcdes foram feitas até se atingir 2.400
entrevistas, com alocagdo proporcional por UF. As entrevistas foram
realizadas de 24 de julho a 12 de agosto de 2019.

No codmputo dos resultados, foi aplicada ponderagdo para pesquisas
amostrais baseada na metodologia rake e considerando a
distribuicdo estimada da populagdo do Brasil por grande regido, tipo
de acesso a telefonia, sexo, idade, escolaridade, raga ou cor e grupo
de atividade econémica (Pessoa Economicamente Ativa ou ndo). O
peso amostral foi calculado utilizando dados da Pesquisa Nacional
por Amostra de Domicilios Continua (Pnad Continua) do 12 trimestre
de 2019, para grande regido, sexo, idade, escolaridade, raca ou cor e
grupo de atividade economica, e do complemento de Tecnologia da
Comunicacdo e da Informacdo (TIC) da Pnad Continua do 42 trimestre
de 2017, para dados de acesso a telefonia.

Os resultados foram arredondados de maneira que, para nimeros
com decimal menor que 0,5, foi mantida a parte inteira; e para
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numeros com decimal maior ou igual a 0,5, adicionou-se uma
unidade a parte inteira do percentual. O uso dessa metodologia de
arredondamento faz com que, em alguns casos, a soma dos
percentuais de graficos e de algumas colunas das tabelas seja
diferente de 100%, para mais ou para menos, sem que isso implique
em erro de calculo.
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Metodologia da pesquisa qualitativa

A coleta de dados foi feita por meio de grupos focais nas cinco
capitais mais populosas de cada regido do Brasil, sendo elas Brasilia
(DF), Curitiba (PR), Salvador (BA), Sdo Paulo (SP) e Manaus (AM). Ao
todo, foram realizados 15 grupos focais — trés por cidade - no
periodo de 13 a 19 de agosto.

O publico alvo era formado por cuidadores profissionais e cuidadores
familiares, ndo sendo critério de exclusdo a faixa etaria ou
classificacdo econdmica. Considerou-se cuidador profissional aquele
gue presta servico remunerado, podendo ou nao ter feito curso
formal. J4 o cuidador familiar foi definido como aquele responsavel
pela prética do cuidado sem recebimento de contrapartida
financeira.

Os grupos eram compostos de no minimo sete entrevistados e no
maximo doze. Dos trés grupos realizados em cada cidade, dois eram
formados por cuidadores profissionais e o terceiro era de apenas
cuidadores familiares. Os cuidadores profissionais foram divididos
por idade da seguinte forma: um grupo era formado por profissionais
de 25 a 39 anos e o outro incluiu aqueles que tinham de 40 a 55 anos.

O recrutamento foi realizado por empresas especializadas, que
utilizaram um questiondrio padronizado para identificar os perfis dos
entrevistados. Para selecionar os participantes, os recrutadores
entraram em contato com cooperativas de cuidadores, centros de
atendimento especializados, clinicas, Home Care e associagées, que
faziam parte de uma relacao de instituicdes indicadas pelos gabinetes
solicitantes do levantamento.
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Detalhamento da amostra

Brasilia
Curifiba
Salvador
Séo
Paulo

Manaus

13/08

14/08

15/08

16/08

19/08

G1 - Cuidadores

Profissionais 1

Perfil remunerado pelo
atendimento / servico
Género: misto [460-40)

Fode ou ndo ter feite curso
formal

Mescla de profissicnais com e
sem certfificado de
cuidadores ou técnicos em
enfermagem.

Tempo de atuagdo pratica: 2
anos ou mais.

Faixa etaria: 25 a 39 anos.
Classe BICI1C2 [ndo & critério
excludente)

Area de atuacéio: cuidado
com idosos, deficientes fisicos
e cosos de doengds raras.

G2 - Cuidadores
Profissionais 2

Perfil remunerado pelo
atendimento / servigo

Género: misto (60-40)

Fode ou ndo ter feito curso
formail

Mescla de profissionais com e
sem cerfificado de cuidadores
ou técnicos em enfermagem.
Tempo de atuagdo pratica: 2
anos ou mais.

Faixa etdaria: 40 a 55.

Classe BI1C1C2 (ndo & critério
excludente)

Area de atuagéo: cuidado com
idosos, deficientes fisicos & casos
de doengas raras.

G3 - Cuidadores
Familiares

Perfil NAQ remunerado pelo
atendimento / servigo —sdo
responsdavels pela pratica do
cuidado

Género: misto (40-40})

Fode ou néo ter feito curso
formal (néo é um filtro, mas
precisa estar registrado)
Tempo que vem cuidando
do familiar: 2 anos ou mais.
Faixa etaria: 25 a 60 anos.
Classe B2C1C2 (ndo & critério
excludente)

Area de atuacéo: cuidado
com idosos, deficientes fisicos
e casos de doengas raras.
Foram excluidos profissionais
de saude, como enfermeiros,
medicos, fisioterapeutas e
nutricionistas.
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Realizacao

Instituto de Pesquisa DataSenado
Elga Mara Teixeira Lopes - Diretora

Equipe Técnica

Florian Augusto de Abreu C. Madruga
Hilma B. B. Fernandes dos Santos
Isabella Cristine F. Vieira

Juliana dos Santos Costa

Jazon Torres de Sousa

Laura Efigénia F. E. de Sousa

Milene Harumi Tomoike

Ricardo Koiti Koshimizu

Thiago Cortez Costa

Estatistico
Marcos Ruben de Oliveira

Estagiarios

Larissa Cadete Meneguzzo
Luana Pereira R. da Silva
Richard Wallan P. de Sousa

Apoio Tecnoldgico
Caio Felipe B. Andrade
Gabriele Lima Gomes

Hugo Bartolomeu Ferreira
Lucas M. Alves

Pedro Leonardo C. M. Barbosa
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