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E URGENTE CUIDAR
DE QUEM CUIDA

NOS ULTIMOS ANOS, assistimos a uma feliz e exitosa multiplicacdo
de iniciativas voltadas a pacientes que convivem com os mais diversos
problemas de satde. Entidades em defesa dos seus direitos, redes
virtuais de apoio, canais de comunicacdo e orientacdo... Ha bastante
trabalho a ser feito, mas é inegavel que avancamos nesse sentido.
Ocorre que uma figura importantissima na equacgao do cuidado esteve
orfa até o momento: o cuidador.

Sim, o Brasil tem muito a evoluir na valorizagdo dessa funcéo, seja a
atividade profissional, seja a do familiar que se dedica a outro. De um
lado, maior capacitacdo e organizacdo de uma classe que cresce em
numeros com o envelhecimento populacional. Do outro, maior assisténcia
e informacdo a quem tantas vezes vivenciou uma reviravolta em sua vida

a fim de cuidar de um ente querido.

E com esse cenario em mente que VEJA SAUDE e o Instituto Lado a Lado
pela Vida desenharam, com o apoio da Novartis, o estudo Cuidadores do
Brasil, um retrato inédito dessas pessoas que zelam pelo bem-estar fisico

e emocional de outras. Realizamos uma pesquisa quantitativa online que,
por meio de um extenso questionério respondido entre outubro de 2020

e janeiro de 2021, traz as percepcdes e realidades de 2 534 cuidadores

(2 047 familiares e 487 profissionais) de todas as regides do pais.

As descobertas e andlises que vém a tona com a nova pesquisa colocam
em protagonismo esses brasileiros que tém expressivas demandas

e desafios em seu dia a dia. E, ao iluminarmos seus anseios e necessidades,
podemos colaborar com o ecossistema brasileiro de satde publica

e privada e ajudar a cuidar melhor de quem cuida dos outros.

DIOGO SPONCHIATO
e MAISA SONEGO ALVES

VEJA SAUDE



E PRECISO ESTAR LADO A LADO
DOS CUIDADORES

A PESQUISA CUIDADORES DO BRASIL ¢ um marco para o Instituto

Lado a Lado pela Vida. Ela nasce como referéncia ao revelar como o imenso

e valoroso grupo de pessoas que cuidam de pessoas dé suporte a milhares de
brasileiros na realizacdo das atividades cotidianas, durante o enfrentamento
de uma doenca ou até de mais de uma. O estudo confirma a importéancia dos
cuidadores e os coloca em um outro patamar no cenario da sadde. E instiga a
sociedade, os gestores, os formuladores de politicas publicas e a industria do
setor a olha-los por uma nova perspectiva.

Chama a atencéo a constatacdo de que idosos estdo cuidando de idosos

(59% dos cuidadores familiares tém 50 anos ou mais e 27%, ao menos 60 anos).

A responsabilidade é enorme, mas tem pouco respaldo profissional (60% tém
curso superior, mas 78% dos familiares ndo tém curso de cuidador e ndo séo da
area da saude). A jornada de trabalho é diéria para oito em cada dez familiares e
muitos deles ndo tém com quem revezar. O impacto emocional ndo é prerrogativa
dos familiares, pois 48% dos profissionais dizem que também o sentem.

Mergulhe no universo pesquisado e entenda quem sao, o que pensam e
enfrentam aqueles que zelam por quem precisa de cuidado. Quais séo as
dores, as angustias e as necessidades para cuidar do outro com menos dor,
fisica e emocional, e com menor impacto socioeconémico. Os dados robustos
desse estudo deveriam entrar na pauta do dia e fomentar a inclusdo dos
cuidadores nas politicas publicas de salide e nas estratégias do setor privado.
Dos respondentes, 40% afirmam que a atividade é totalmente desvalorizada
—temos de reverter esse quadro.

Agradecemos aos envolvidos neste projeto que nos ajudara a contribuir para
que a jornada dos cuidadores, assim como a dos pacientes, também seja mais
acompanhada e valorizada. Afinal, estamos lado a lado para juntos mudarmos
para valer a satde do Brasil.

MARLENE OLIVEIRA
Fundadora e presidente do
Instituto Lado a Lado pela Vida



@ Familiares

PERFIL DA AMOSTRA
FAMILIARES

¢ 2 047 respondentes

Sexo biolégico - Idade
1% P 0 16%
Prefiro ndo 27% - . De 18
responder 40 emes \ a 39 anos
ou mais
) e e 25%
O, g . N
*83% 32% - .
Feminino : De 50 a 59 anos a 49 anos

Renda familiar mensal

(somatdrio da renda individual dos moradores do mesmo domicilio)

00
Até 3 saldrios minimos

I 26%

0000000
De 3,1 a 7 saldrios minimos

I 29%

0000000000
De 7,1 a 10 salarios minimos

Norte + Centro-Oeste

[ 10% L 11%
Nordeste ! eoo000000000+
17% Acima de 10 salérios minimos
Sudeste H | 19%
| 53% o
Sul Prefiro ndo responder
] 20% I 15%
o ()
Escolaridade *3% .
Fundamental | completo/Fundamental Il incompleto
Of i d

1% 29%

Analfabeto/

Fundamental | incompleto Fundamental completo/Médio incompleto

0b61% . 28%

Superior completo Médio completo/Superior incompleto



PERFIL DA AMOSTRA I

|dade da pessoa de quem cuida

® ° o
5% 3% 4%
Até 10 anos De 11 a 17 anos De 18 a 39 anos

6%
De 40 a 59 anos

Chegou a fazer algum
curso para cuidar de
outra pessoa?

A pessoa de quem
cuida é atendida:

Pelo SUS

Tenho curso de 26% - .

cuidador profissional 590 Pelo SUS 7

u ° e pelarede

particular
Sou da érea da saude
* — 17%

N&o tenho curso e néo 3
da érea da saud

SOl CE Btk G Selels 78% 046% - .

Pela rede particular

Sexo

da pessoa E
de quem 5

CUida Fbeii:/i:o é\ 3a4s.c°ﬁ’ino F‘!r:ﬁ:o nao

responder



@ Profissionais

PERFIL DA AMOSTRA
PROFISSIONAIS

* 487 respondentes

Sexo biolégico ~ Idade
1% e — ©24%
Prefiro ndo 1 0% De 18
responder &0 Enes a 39 anos

ou mais

De 40

Renda familiar mensal

(somatdrio da renda individual dos moradores do mesmo domicilio)

Até 3 saldrios minimos

| 49%

De 3,1 a 7 salérios minimos

I 21%
: De 7,1 a 10 salérios minimos
rrte + Centro-Oeste 6% - 2%
Nordeste :
10% Acima de 10 saldrios minimos
Sudeste 1 1%
65%
Sul Prefiro ndo responder
| 19% | 27%

Escolaridade ST iy
’ Fundamental | completo/Fundamental Il incompleto
1 % ................................. o
Analfabeto/ B BYs A T *19%
Fundamental | incompleto Fundamental completo/Médio incompleto
0 16% " QM ©57%
Superior completo Médio completo/Superior incompleto



PERFIL DA AMOSTRA I

|dade da pessoa de quem cuida

1% 2%
De 11 a 17 anos De 18 a 39 anos

0%

Até 10 anos

Qual é a sua formacao?

Mais de uma alternativa podia ser marcada

Tenho curso de
cuidador profissional

| 59%

Auxiliar de enfermagem/
Técnico de enfermagem
] 26%
Sem formacéo/

Estudante
[ | 5%

Enfermeiro(a)

Sexo

biolégico

da pessoa :

de quem
cuida Fbeﬁzzo

5%
De 40 a 59 anos

A pessoa de quem
cuida é atendida:

Pelo SUS

¢ 60%

Pela rede particular

Gi§w3096 8%
Masculino Prefiro nao
responder



@ Familiares

@ Profissionais

Na sua opiniao, o termo
“cuidador” é adequado ou
vocé prefere ser chamado
de outra forma?

PERGUNTA EXCLUSIVA
PARA FAMILIARES

Qual é o seu grau de
parentesco com a pessoa
de quem vocé cuida?
1%

Prefiro Prefiro 7T Pai, mae
“Rede » . “Familiar” 7 8% I 51%
de apoio Prefiro ser Conjuge
chamado de = o
¢ 8% outra forma 7%
Prefiro Tio, tia
: "Acompa- | 2%
i nhante”
i Sogro, sogra
................. | 5%
Filho, filha
I 19%
Avo, avd
| 5%
Irmao, irma
31% n 4%
@
Profi °© NN, =T & ® 5 2% Sobrinho, sobrinha
refiro
“Familiar” . 780/ 1 1%
P ® (o) : Amigo/vizinho — amiga/vizinha
5% . 6% Cuidador | 2%
& ad d :
Prefiro “Rede Prefiro © adequado : Outro
de apoio” “"Acompanhante” [} 4%

e Por qual motivo a pessoa que recebe os cuidados precisa de ajuda?

® 27% ® 26% ®12% ® 9% ® 6% ® 5%
® 32% ® 28% ® 6% ® 9% ® 4% ® 6%
I I I I [ I nm - o=
Ja éidosa Tem uma doenca  Tem doenca cronica Teve um infarto,  Tem doenca  Tem uma deficién-
e tem algumas degenerativa (diabetes, insuficiéncia aneurisma neurolégica cia incapacitante
fungdes (Alzheimer, cardiaca, obesidade, ou acidente (que limita seus
comprometidas  esclerose hipertenséo, doencas  vascular movimentos, sua
multipla, de pele, doencas cerebral (AVC/ visdo ou sua
Parkinson etc.) reumaticas etc.) derrame) capacidade cere-

bral, por exemplo)



RESULTADO DA PESQUISA Il

0 Ha quanto tempo vocé cuida dessa pessoa?

0 0.9

Menos de Entre sete Entre um

seis meses meses € um ano e dois anos

[ 10% m 10% mm 19%

[ | 21% [ | 15% . 26%

Entre trés Ha cinco Desde que

e quatro anos anos ou mais ela nasceu

[ | 20% mm 35% | 6%
15% . 23% 0%

PERGUNTA EXCLUSIVA
PARA FAMILIARES

Antes da pessoa
de quem se
ocupa hoje, vocé
ja havia cuidado
de outra pessoa
de seu circulo de

Nao, mas ja
havia cuidado
profissio-
nalmente

com mobilidade
reduzida ou sem
mobilidade

temporariamente

com mobilidade
reduzida ou sem
mobilidade

definitivamente

doencarara e
incapacitante

incapacitante

. Néao
relacionamento?
® 5% ® 3% ® 3% ® 2% ® 1% ® 1%
e 3% e 3% e 3% 1% e 0% ® 5%
. - - - — - e — L — |
Tem céncer Sofreu acidente Sofreu acidente Tem uma Nasceu com Qutros/
e esta/estava e estad/estava doenca rara/ uma doenca Diversas

1
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@ Familiares @ Profissionais

e PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES
No total, hd quanto tempo vocé desempenha a atividade
de cuidador de pessoas do seu relacionamento?

*13% ©16% *19% *29% - 23%

: Menos ¢ Entre um : Entre trés : Entre cinco ¢ Mais de
{ de um ano : e dois anos : e quatro anos i e dezanos i dez anos

PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES
: PERGUNTA EXCLUSIVA
A : PARA FAMILIARES
Quanto tempo vocé

dedica ao cuidado - Vocé reveza a atividade
dessa pessoa? - de cuidar de alguém
. com outras pessoas?
3% 2% * 3%

i Apenas finais i Quinzenalmente i Esporadica-

i de semana “ mente </

Sim, com outras

1 vez por pessoas da familia

semana

Sim, com um cuidador

profissional |

0 5O -

3 vezes ] i
por semana Sim, com cuidador
; o profissional e outras
® 45 /o pessoas da familia
©39% Todos os § o s
Todos os dias integralmente dias, porém 34%
(oito horas ou mais) parcialmente N&o revezo



RESULTADO DA PESQUISA Il

PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES

Por qual motivo vocé foi escolhido para cuidar dessa pessoa?

[ 3%

A% . S5
Eu era a Gnica pessoa P o | /o
que nao tinha um : Fazemos
trabalho remunerado revezamento
familiar

Ja moravamos
juntos e assumi
a funcéo
naturalmente

Eu me ofereci

c10%

Eu tinha disponibilidade
dehorsrioparame dedicar W& Dol & ©26%

Nzo foi uma

escolha. N3o tinha
O -
[ ] 20 /O ................................ outra pessoa que

Sou o parente mais préximo pudesse assumir
(pai/mae, filhos, esposa(o), avds) os cuidados

PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES

A sua atividade de cuidar dessa pessoa é remunerada?

i ° 2%

Eu e a pessoa
© 3% _ de quern me
" ) AT et 4% 9
A familia me ajuda o ocupo vivemos
financeiramente, mas Outra da minha
n&o é formalizado forma aposentadoria

0 2%

A prépria pessoa
de quem eu cuido
me remunera

Eu dependo

financeiramente Nao é uma
da pessoa de atividade
quem cuido remunerada

13
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@ Familiares @ Profissionais

m PERGUNTA EXCLUSIVA PARA PROFISSIONAIS
H4a quanto tempo vocé desempenha

a atividade de cuidador profissional?

*4% *16% ©22% *30% » 28%

: Menos ¢ Entre um : Entre trés : Entre cinco ¢ Mais de
: deumano : e dois anos : e quatro anos i e dezanos : dez anos

@ PERGUNTA EXCLUSIVA PARA PROFISSIONAIS
Por que vocé escolheu trabalhar com essa atividade?

Porque é uma atividade Outros
bem remunerada motivos

.4% ...........................................................

Estou desempenhando
essa funcdo enquanto
estudo para ser
médico/enfermeiro

©20%

Eu sempre quis ser
da érea da saude

Porque gosto
de cuidar de
pessoas

0 230

Porque sempre cuidei de
pessoas proximas. Dessa
forma, foi algo natural
me profissionalizar




RESULTADO DA PESQUISA Il

PERGUNTA EXCLUSIVA PARA PROFISSIONAIS
Qual é a sua jornada de trabalho como cuidador profissional?

O

Esporadicamente

0 2%

Quinzenalmente

6% ............ -43%

Todos os dias

Apenas finais (oito horas

de semana por dia)
°0 0%

1 vez por

semana
) 2% ...............

2 vezes por

semana ) 29%

o " Trabalho 12 horas

e12% e descanso

3 vezes por semana 36 horas

@ Vocé acredita que conhecer mais sobre a doenca da pessoa
de quem vocé cuida, os tratamentos e suas consequéncias
(fisicas e emocionais) ajudaria na sua atividade?

.?6% \\ '! .?9%
o4~% 01~%

15
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@ Familiares @ Profissionais

@ Onde vocé acredita que poderia buscar tais informacoes?

Base de respondentes: 1 965/ 482

Médico

em salde

Google Redes sociais

TV Jornais

Outros profissionais

de saude

Revistas

)

Qutros



Grupos de pessoas Terapeutas
com a mesma
enfermidade

e 16%
\. 15%
@ 00
Nutricionista Grupos de
familia/amigos
P ) 4% e 3%
0 2% - @ 2%
Radio N&o costumo buscar

informacdes sobre
esse assunto

RESULTADO DA PESQUISA Il

PERGUNTA EXCLUSIVA
PARA FAMILIARES

Vocé ja teve

a tendéncia de
buscar tratamentos
alternativos para

a pessoa de

quem cuida?

-66%

Nao

¢ 34%

Sim

17
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@ Familiares @ Profissionais

m Vocé acompanha a pessoa de quem cuida
quando ela vai ao médico?

GOy

A pessoa de
qguem cuido n&o faz
acompanhamento

regular Sim, acompanho

e13% -

Nao acompanho

Na sua opinido, o fato de vocé acompanhar essa
pessoa nas idas ao médico é importante para a sua

rotina de cuidado e para ela?
Base de respondentes: 1 799/ 399

90 BOL e 1%

Na consulta, apenas escuto a conversa
da pessoa de quem cuido e o médico

Pouco importante,
eu apenas acompanho

.1 8% ©31%

Muito importante, pois ajudo
a anotar as recomendacdes
do médico e a tirar as
duvidas que eu também
possa ter, como o uso dos
medicamentos conforme

a receita Muito importante,

pOois sou eu quem
conversa com o

1 20% ©23% médico para entender
Muito importante, pois na consulta eu as recomendagdes

e a pessoa de quem cuido conversamos e argumentar sobre

e discutimos com o médico a melhor a rotina e sobre

forma de seguir a rotina e o tratamento o tratamento



RESULTADO DA PESQUISA Il

@ Vocé tem algum canal de comunicagdo com o médico?

Apenas a consulta Falo com o médico Falo com o médico N&o tenho contato
presencial por meio de mensagens por meio de mensagens com o médico
(SMS, WhatsApp)/e-mails/ (SMS, WhatsApp)/e-mails/
telefone, mas a pessoa de telefone e a pessoa de
quem eu cuido NAO sabe qguem eu cuido SABE

@ Além do médico, a pessoa de quem vocé cuida tem
assisténcia de outros profissionais de saude? Quais?

Nao, tem apenas Sim, Sim,

o médico fisioterapeuta nutricionista

— 47% [ 29% - 14%
[ 26% ] 46% | 19%

L ) Sim, uma equipe Sim, Sim,

multidisciplinar enfermeiro fonoaudidlogo
[ 13% [ 10% ] 9%
. 24% | 18% | 16%
/5 Sim, Sim, terapeuta Sim,
psicélogo ocupacional outros
/ ] 9% | 6% [ 8%
| 10% | 7% | 6%

19
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@ Familiares @ Profissionais

@ PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES
Quem cuida da pessoa quando vocé fica doente
ou precisa se ausentar por algum problema?

) B

' ~

65% 9% 2% 12% 12%
Outra pessoa Contrato Peco ajuda Nunca Nunca aconteceu
da familia assume um cuidador a amigos aconteceu e eu nao sei
o meu lugar profissional como farei

4%

NZo tenho
ninguém que possa
cuidar de mim

Um familiar

Um amigo/
conhecido/
vizinho




RESULTADO DA PESQUISA Il

@ Quanto a pessoa @ Vocé costuma assumir
de quem vocé cuida tarefas mesmo sabendo

precisa da sua ajuda? que a pessoa de quem
Por favor, m\arqueaa\tematwa que mais se CUida tem Condigées
assemelha a realidade que vocé vivencia.

de realiza-las?

Ly A — 88%

Depende N3o, eu o(a)

TOTALMENTE : incentivo a fazer -

de meus cuidados — para que se -
(ajuda na alimentagéo mantenha ativo(a)

e nas necessidades
fisiolégicas)

I
I
— ’ 14% ’
o °
086% . = 4% -,
037% = °3% ",
Depende  — Asvezes . %
dos meus cuidados ., — paciencia
(consegue fazer — e faco as
sua higiene —— tarefas mesmo
e se alimenta — E— : sabendo que
sozinho, mas tem — ele(a) pOde”’a —
dificuldade para —— — desempenhé-las
tomar remédios, — — com um pouco
se locomover etc.) — — mais de tempo
& |
& |
I B
& |
& | :
& | .,
& | X
‘ I E— ' —
& | -]
& | *.,
I E— . —
016% —— — p— B
° L — — 012% . E—
6% ., — 5 —
Depende POUCO O E— o9 /o ——
dos meus cuidados I E— Eu fago tudo —
(apenas o acompanho . I — mesmo sabendo L — —
em saidas, médicos, D E— que algumas tarefas I E—
pequenas viagens, N E— poderiam ser feitas = —
compras) — — por ele(a) e E—
& | & |
............................................................. [ ———— s B e e —— e

21
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@ Familiares @ Profissionais

@ PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES
Quem procura ouvir ou a quem pede ajuda quando
precisa tomar decisoes dificeis envolvendo a saude
da pessoa de quem vocé cuida?

N3o participo desse
tipo de decisdo

Tomo as decisdes
sozinho(a)

Eu e o paciente tomamos

as decisbes juntos Peco ajuda a meus

familiares proximos

° 23% ............................................... (pal, mae, conjuge,
filhos, irmaos)

Peco ajuda do
profissional de saude

@ PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES
Quem procura ouvir ou a quem pede ajuda quando precisa
tomar decisdes que envolvam questdes financeiras?

Peco ajuda de um profissional
C|O setor financeiro s

Nao participo desse
tipo de decisdo

Eu e o paciente tomamos

as decisdes juntos Pego ajuda a meus

familiares proximos
21 % ............................................... (pai, mae, conjuge,

. filhos, irmaos)
Tomo as decisdes

sozinho(a)



RESULTADO DA PESQUISA Il

Na sua opinido como cuidador, a pessoa de quem vocé
cuida deve participar de todo o processo do tratamento,
desde o momento do diagndstico da doenca até a
conscientizagcao sobre a necessidade do tratamento,
suas etapas, efeitos esperados e reacoes adversas?

Sim, se ele tiver condi¢des mentais/psicoldgicas, deve participar
das decisGes e ter todas as informagdes sobre o tratamento
| 74%
| 76%

Sim, deve participar parcialmente, mas n&o precisa saber todos
os detalhes (como efeitos colaterais) para ndo desanimar

] 22%
] 23%
Nao, ndo deve participar

O - o
| 1%

@ Vocé ja omitiu da pessoa de quem vocé cuida algum
detalhe do tratamento ou do avanco da doenca?

-60% -66%

Nao, a pessoa sabe Nao, a pessoa sabe
de todos os detalhes de todos os detalhes,

¥
X K
b

0 40% ¢ 34%

Sim, j& omiti Sim, j& omiti

23



@ Familiares @ Profissionais

@ Quanto vocé consegue seguir as orientagdes do médico?
Por exemplo: os horarios dos medicamentos, o tipo de
alimentacao, o retorno as consultas etc.

@ Naosigonada @ Sigo poucas @ Sigo a metade das orientagdes Sigo a maioria das orientagdes Sigo todas
orientacoes aproximadamente aproximadamente as orientacoes

80%

@ PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES
Vocé mudou sua rotina para viver

a rotina da pessoa de quem se ocupa?

NZo alterei
minha rotina

Sim,
parcialmente

Sim, totalmente

24
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RESULTADO DA PESQUISA Il

Quanto a tarefa de cuidar de alguém afeta:

a nada @ Afetacom baixa @® Afetacom média Afeta com alta Nao se aplica
intensidade ntensidade intensidade
13% 17% 21% 46% 3%
Os seus © I B E—
momentos de ¢ | N S
| /vi
arerviagens 42% 25% 14%  14% 5%
13% 18% 25% 41% 3%
Asua O I D
vida social ‘s 5 |
47% 25% 13% 10% 5%
16% 20% 27% 35% 2%
A sua salde © I N
mental © I S S
42% 29% 18% 8% 3%
14% 21% 28% 34% 3%
A sua vida/ © I N
rotina familiar @ I B
45% 25% 19% 6% 5%
18% 19% 23% 28% 12%
A'sua vida © I S S
profissional
30% 17% 22% 27% 4%
A sua vida © I N S
financeira
b 28% 20% 20% 25% 7%
Os seus © I S S
relacionamentos ¢ | N N
afetivos 58% 18% 12% 6% 6%



@ Familiares @ Profissionais

@ Sendo alguém que cuida de outra pessoa, vocé participa
de grupos de apoio que oferecem suporte emocional?

Sim, eu mesmo(a)
busquei ajuda

N&o participo porque

ndo acho necessario
[+)

Sim, meus familiares/

amigos me incentivaram

a procurar ajuda

P ] - L oS ; ©18%
0 37 Y% o o
......... ®
Nao participo, mas Z~/° - .
pretendo participar 3o participo pois

ndo tenho com quem
deixar a pessoa
de quem cuido

@ Vocé ja sofreu algum preconceito por cuidar
de outra pessoa?

-87%

Nao

e13%

Sim Sim
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PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES

em algum momento?

00606
0000000000

14%

Sim, tive que
procurar ajuda
para nao
passar esse
sentimento
para ela

35

Mantenho
totalmente

Mantenho
parcialmente

Algumas vezes
mantenho

Raramente
mantenho

o T i E E i i il

N&o mantenho
nada

006000600
00600000006
00000006000
000600006000
0000000000
0000000000

59%

Sim, mas
consegui
superar
rapidamente
sem que a
pessoa de
guem cuido
percebesse

e

~~~

¢
s

PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES

Vocé ja sentiu pena da pessoa de quem cuida

0000

4%

Sim, a pessoa
de quem cuido
percebeu

e me ajudou

a superar

RESULTADO DA PESQUISA Il

066
00600006000
0000000000

23%

N3o, nunca
ocorreu

Quanto vocé mantém seus projetos pessoais ativos?
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@ Familiares @ Profissionais

(36
(Gratidao

©43%

dos entrevistados mencionaram

Desafio-Fé

*34% a 33%

dos entrevistados mencionaram

Aceltacao-cstresse
Generosidade
Obrigacao-Ansiedade
Positividade-Medo
°26%a16%

dos entrevistados mencionaram

Alegria-lsolamento. Tristeza
Depressao - Revolta/Raiva. Culpa

® 9% a2%

dos entrevistados mencionaram

® 5%

dos entrevistados mencionaram

Quais sao as palavras que melhor definem seu
sentimento por ser alguém que cuida de outra pessoa?

(Gratidao

¢ 60%

dos entrevistados mencionaram

Generosidade
Positividade
—&

¢ 50% a40%

dos entrevistados mencionaram

Desafio-Alegria
Aceltacao
*37%a 13%

dos entrevistados mencionaram

Ansiedade - Estresse - Obrigacao
Medo-Isolamento- Tristeza
Depressao - Revolta/Raiva . Culpa
® 6%a0%

dos entrevistados mencionaram

® 4%

dos entrevistados mencionaram
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@ PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES
Por algum motivo vocé ja pensou em abandonar a atividade
de cuidador e buscar uma alternativa, como contratar
alguém para essa fungao?

Sim, cheguei
a abandonar

0 DU %

Sim, mas ndo temos N3o, nunca

condi¢des de pagar pensei em

outra pessoa abandonar
a funcéo

Sim, mas me sinto
na obrigacdo de
continuar cuidando

@ PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES
O que levou vocé a pensar em
deixar a atividade de cuidador?

Base de respondentes: 939

Estava em condicdes de estresse emocional/com a minha salude abalada

| 50%
Sentia que estava deixando de viver a minha vida

para me dedicar aos cuidados com a pessoa
| 49%
Sentia muita pressdo e cobrancas das outras pessoas da familia/parentes/amigos
| 25%
Eu sentia inseguranca. Achava que ndo estava

realizando bem a atividade de cuidar

[ 19%
Sentia que a pessoa de quem eu cuidava ndo gostava que eu fizesse isso
| 12%
Nenhum desses

I 14%
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@ Familiares @ Profissionais

PERGUNTA EXCLUSIVA PARA PROFISSIONAIS

Quais sao os principais desafios da sua profissao?

Até trés opcdes podiam ser marcadas pelos entrevistados

e 61%

SIS S
SSSS

Manter a calma
em situagdes
de emergéncia

Fazer com que
a familia confie
em vocé

Lidar com o
estresse de

se contaminar
ou contaminar
familiares com
alguma doenca

Ter medo de
que a pessoa
morra e eu
perca o trabalho

Fazer com
que a pessoa
de quem se
cuida confie
em vocé

Ter acesso a N
informacdes ~ =
completas l
sobre o

paciente e
o tratamento

~ | ’
Trabalhar fora b -
do horério - -
comercial ’ ) ~
'
e 7%
‘f

Nenhuma
dessas



PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES

RESULTADO DA PESQUISA Il

Quais sdo os principais desafios de cuidar

de alguém préximo a vocé?

Até trés opgoes podiam ser marcadas pelos entrevistados.

e 58%

SIS S
SIS

Manter a calma
em situagdes
de emergéncia

e 33%

N&o me sentir
culpado(a)
quando ha
uma piora em
seu quadro
de saude

Fazer com que
a pessoa de
quem cuido
confie em mim

Fazer com que
o restante da
familia confie
em mim

Conciliar a
rotina do meu
lar com os
cuidados com
a pessoa de
quem eu cuido

Lidar com
as dificuldades
financeiras
da familia

Ter acesso a
informacdes
completas sobre
a pessoa de
quem cuido e
seu tratamento

Nenhuma
dessas
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@ Vocé sente que o trabalho de cuidar de outra pessoa
causa algum dos problemas abaixo?

32

-\ 73%
Estresse
emocional
] 48%
%* ] 33%
Insénia
] 22%
o I 31%
o~ Dor nas
= costas
] 49%
o
] 28%
~ z Dor no
n - I
29%
\
> — 8%
- Dor de
e —
15%
o Less ] 13%
esdo por
\\ esforco
= repetitivo ] 32%
] 14%
Nenhum
d
] 16%




RESULTADO DA PESQUISA Il

@ PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES
Vocé ja precisou acionar outros profissionais para garantir um
maior comprometimento da familia com a pessoa que necessita
de cuidados, de forma que a responsabilidade nao seja 100% sua?

70% ©21%
N3o, nunca 1 Sim, mais
de uma vez

Na sua opinido, as empresas que fabricam os
medicamentos usados pela pessoa de quem vocé
cuida poderiam ser mais um canal de orientacao
sobre o tratamento, além do préprio médico?




@ Familiares @ Profissionais

@ PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES
Vocé conhece associacdes ou entidades que dao suporte
e orientacado para pacientes e para quem cuida deles?

@ PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES
Acha o trabalho dessas associagdes valido?

Base de respondentes: 599

¢ 3%
Nao acho
valido
o trabalho
%
N -
Sim, mas °
ainda ndo me 42 .@
aproximei Sim, jame
delas aproximei delas

e recebo/recebi
apoio




RESULTADO DA PESQUISA Il

@ PERGUNTA EXCLUSIVA PARA FAMILIARES
Vocé tem interesse em conhecer essas associagoes
ou entidades de suporte para pacientes e cuidadores?

Base de respondentes: 1 448

Nzo tenho
interesse
° 7 9% ............................ em conhecer
Gostaria de
saber mais
sobre o trabalho
que elas fazem
@ Na sua visao, a fungao ou atividade
de cuidar de alguém é valorizada no Brasil?
@ 'otalmente @ Parcialmente @ Nem valorizada @ Parcialmente Totalmente
valorizada valorizada nem desvalorizada desvalorizada desvalorizada

3% 21% 21% 16% 39%

d | |
5% 20% 15% 19% 41%

35



36

APRENDIZADOS

Achados que ajudam a desenhar mudancas e abrem espaco
para gestores privados e formuladores de politicas publicas
incluirem os cuidadores em suas estratégias e decisées

Jornada
desgastante

Os dados obtidos da
significativa amostra de
cuidadores familiares, a
maioria em nosso pais,
revelam que mais da
metade se ocupa da
atividade ha pelo menos
cinco anos e 23% por mais
de uma década. A jornada
de trabalho é diéria

para oito em cada dez
entrevistados e 34% deles
ndo tém sequer com quem
revezar. O peso da tarefa
se acentua ao levarmos
em conta que mais de
90% desse publico teve

de assumir o papel de
cuidador por ser o parente
mais proximo e/ou nao
dispor de condi¢des
financeiras para contratar
um profissional. Ja passou
pela cabeca de 46%
desses familiares abrir mao
da atividade, mas apenas
3% o fizeram.

(4

v

r-

Desafios
com a idade

Seis em cada dez cuidadores
familiares desta pesquisa
tém pelo menos 50 anos
—e 27% contam com 60
anos ou mais. Em nosso
horizonte, ganha corpo
uma geragao de idosos
cuidando de idosos, que
nem sempre podem dar

a devida atencéo as suas
proprias necessidades

de saude. O quadro é
preocupante quando
observamos que em % da
amostra temos cuidadores
de pacientes com doencas
neurodegenerativas, que
tendem a exigir apoio nas
tarefas mais basicas. Se
somarmos a isso o fato de
quase 80% dos cuidadores
familiares ndo terem cursos
na area de saude, tudo
leva a crer que ha uma
demanda crescente de
acolhimento para o binémio
cuidador-paciente.

Papel-chave
no tratamento

O cuidador ocupa

posicdo privilegiada no
acompanhamento da
saude do paciente, na
tomada de decisdo e na
ades&o ao tratamento.
Entre os cuidadores
familiares, 96% participam
das decisoes relacionadas
ao bem-estar do paciente
e 88% estdo ao seu lado
nas consultas médicas

— entre os profissionais,
82% se fazem presentes.
Nessa linha, 95% afirmam
seguir a risca a maioria das
recomendacdes médicas e
74% incentivam o paciente
a se manter ativo. Dados
como esses ressaltam

que, ciente do estado do
paciente e proximo as
condutas prescritas pelo
médico, um cuidador pode
fazer toda a diferenca na
manutencao do tratamento
e da qualidade de vida.
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As dores dos
cuidadores

Tanto os profissionais
como os familiares sentem
as repercussoes fisicas e
psicolégicas da atividade.
O estresse € sentimento
presente na rotina dos
familiares, ainda mais
porgue muitos precisaram
reformular seu dia a dia e
alterar projetos pessoais.
O cuidar impde reflexos
financeiros e sociais, assim
como estéa associado a dores
pelo corpo —trés em cada
dez cuidadores apontam
incdmodos nas costas.

O impacto emocional nos
profissionais é igualmente
expressivo: 48% sofrem
com estresse e um em
cada cinco com insénia.
Também sdo comuns
relatos de dores e leses
por esforco repetitivo, o
que nos convoca a pensar
na prevencgao de doengas
ocupacionais.

7~ —
e
\ ‘/ ?) -~
\\ N
\/

Espaco para
orientacao

Tendo em vista que o
médico representa a principal
fonte de informacéo para
os cuidadores e que cinco
em cada dez entrevistados
sé tém contato com ele
nas consultas presenciais,
constatamos que ha uma
oportunidade de expandir
os canais de orientacdo
destinados ao cuidador.
Cerca de 70% nao
conhecem, por exemplo,
associacdes voltadas a
pacientes e cuidadores,
capazes de municia-los
com diretrizes atualizadas.
A sede por conhecimento
é expressa inclusive pela
vontade de se estabelecer
uma via de comunicacdo com
as empresas responsaveis
pelos tratamentos. Com a
tecnologia, novos atores
podem se aliar ao médico
para apoiar o cuidador

no dia a dia.

APRENDIZADOS I

Por mais
valorizagao

Cerca de 40% dos
participantes, tanto entre
cuidadores familiares
como entre profissionais,
acreditam que a ocupacao
é totalmente desvalorizada
no Brasil, nos alertando
para a necessidade de
conscientizar ainda mais

a sociedade sobre o papel
e a responsabilidade de
quem cuida. O profissional
sofre ainda mais nessa
jornada: ndo é raro que
seu escopo de atividades
seja confundido dentro
dos lares, fazendo com
que assumam outras
tarefas na residéncia.

Boa parte deles também
encara o desafio de
ganhar a confianca

do paciente e/ou da
familia, o que nos

remete as lacunas de
profissionalizacdo e
organizagdo da categoria.
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