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Resumo

Esta revisdo integrativa tem como objetivo compreender como os familiares cuidadores pensam o cuidado de pessoas com
deficiéncia. A busca pelos estudos foi realizada nas bases de dados Scopus, Web of Science, Psycinfo, INDEXPSI, LILACS, SciELO. Foi
estipulado o periodo de tempo que compreende os Ultimos dez anos de pesquisa (2010-2020). Apds a aplicacio dos critérios de
inclusdo e exclusao foram selecionados 19 artigos. A analise dos dados foi categorizada em cinco grandes temas: (a) O cuidado e
suas implicacbes emocionais, psicoldgicas, fisicas, comportamentais e sociais; (b) O cuidado como solidao; (c) O cuidado e suas
demandas praticas; (d) O cuidado e as estratégias de enfrentamento; (e) O cuidado e a representacao de deficiéncia. Os resultados
mostraram que o cuidado é compreendido conforme a cultura e crencas a respeito da deficiéncia, além de ocasionar implicacdes
de diferentes ordens aos cuidadores familiares como, discriminacdes, ansiedade, depressao, solidao e dificuldades financeiras.
Palavras-chave: cuidado; cuidadores familiares; percepcao; pessoas com deficiéncia.

Abstract

Caring from the perspective of family members of people with disabilities: an integrative review. This integrative review aims to
understand how family caregivers think about caring for a disabled person. The quest for the studies was performed in the databases
Scopus, Web of Science, PsycInfo, INDEXPSI; LILACS and, SciELO. The period that comprises the last ten years of research has been
stipulated (2010-2020). After applying the inclusion and exclusion criteria, 19 articles were selected. Data analysis was categorized
into five major subjects: (a) Caring and its emotional, psychological, physical, behavioral, and social implications; (b) Caring as
solitude; (c) Caring and its practical demands; (d) Caring and coping strategies; (e) Disability caring and representation. The results
showed that caring is understood according to the culture and beliefs about the disability, in addition it causes different types of
implications for family caregivers, such as discrimination, anxiety, depression, loneliness and, financial difficulties.

Keywords: care; family caregivers; perception; disabled person.

Resumen

El cuidado desde la perspectiva de los familiares de personas com discapacidad: uma revison integrativa. Esta revision integrativa
tiene como objetivo comprender qué piensan los familiares cuidadores sobre el cuidado de las personas con discapacidades.
La busqueda de los estudios se realizd en las bases de datos Scopus, Web of Science, Psyclnfo, INDEXPSI, LILACS, y SciELO. Se
ha estipulado el periodo de tiempo que comprende los ultimos diez afios de investigacion (2010-2020). Después de aplicar
los criterios de inclusion y exclusion, se seleccionaron 19 articulos. El analisis de datos se clasificé en cinco temas principales:
(a) El cuidado y sus implicaciones emocionales, psicolodgicas, fisicas, conductuales y sociales; (b) El cuidado como soledad; (c)
El cuidado y sus exigencias practicas; (d) El cuidado y las estrategias de afrontamiento; (e) El cuidado y la representacion de
personas discapacitadas. Los resultados mostraron que el cuidado se entiende de acuerdo con la cultura y creencias sobre la
discapacidad, ademas de generar implicaciones de diferentes 6rdenes para los familiares cuidadores, tales como discriminacién,
ansiedad, depresion, soledad y dificultades econémicas.

Palabras clave: cuidado; familiares cuidadores; percepcion; personas con deficiencia.
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No mundo, a deficiéncia é presente em mais de um
bilhdo de pessoas (Organizacido Mundial da Satiide [OMS],
2012). No Brasil, segundo o levantamento realizado pelo
censo de 2010, os dados apontam a existéncia de 45,6
milhdes de pessoas com deficiéncia (Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica [IBGE], 2012). Nesse sentido,
para além das pessoas com deficiéncia (PCD), as criancas
ou os idosos, a prépria condicido humana se expressa na
interdependéncia, ou seja, as relacoes de dependéncia
sao inevitaveis a vida social e fundamentam-se, a partir
de Eva Kittay, como sendo o cuidado principio ético fun-
damental para as organizacdes sociais e a interdepen-
déncia como condicao humana de pessoas deficientes e
nao-deficientes (Diniz, 2007; Gesser, 2019).

Esses cuidadores familiares, ndo remunerados,
gue possuem sob sua responsabilidade o cuidado de
uma pessoa com deficiéncia desempenham um papel
vital nesse cuidado e nos resultados dessas praticas
como, a saude e as necessidades e as atividades dia-
rias que esse papel exige (Kobylianskii et al., 2018).
O cuidado informal pode ter um impacto negativo
na salde e bem-estar fisico e mental dos cuidadores
(del Rio-Lozano, Garcia-Calvente, Marcos-Marcos,
EntrenaDuran, & Maroto-Navarro, 2013).

Os cuidadores se veem obrigados a preencher as
lacunas de servicos publicos fragmentados e sistemas de
apoio por intermédio de seus cuidados (DiGiacomo et
al., 2017). Como implicacbes da exigéncia que esse papel
exige, bem como a falta ou a inadequacio de apoio, os
custos dos cuidados enfrentados pelos cuidadores fami-
liares extrapolam o financeiro (Kobylianskii, et.al, 2018).
As familias que exercem o cuidado de pessoas com defi-
ciéncia comumente enfrentam varios desafios como, dis-
criminacdes, ansiedade, depressao, solidao, dificuldades
financeiras e materiais nos quais afetam a qualidade de
vida dos cuidadores responsaveis (Pousada et al., 2013).

Esses cuidadores familiares carregam demandas
objetivas e subjetivas para atender as rotinas diarias que
irdo promover o bem-estar de seus familiares com defi-
ciéncia (Chiang, Hsieh, Fan, Wang, & Wang, 2020). Muitas
vezes, os proprios cuidadores enfrentam transicoes que
estao relacionadas ao seu proprio processo de envelhe-
cimento e aos desafios fisicos de cuidar e, por conta das
demandas do cuidado que prestam, acabam nio aten-
dendo as suas proprias necessidades (Milliken et al., 2019).
Por conta disso, compreender a realidade e experiéncias
vividas por eles é importante para que os sistemas de
apoio e intervencdes possam atender as suas demandas,
oferecendo-lhes um apoio vital para continuar a fornecer
cuidados adequados (Kobylianskii, et.al, 2018).
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Ha dois aspectos fundamentais para considerar
no presente estudo: primeiro, € a inclusdo da deficién-
cia como categoria de analise no campo da psicologia,
sobretudo a social, considerando a atuacdo desse pro-
fissional frente a tematica (Gesser, Nuernberg, Juracy,
& Toneli, 2012). O campo dos estudos sobre deficiéncia
no Brasil é pouco explorado, pois esse tema deficiéncia
ainda nao se desvinculou totalmente da autoridade bio-
médica e ha poucos cientistas sociais que se dedicam a
estuda-lo (Diniz, 2007). Nesse sentido, segundo Gesser
et al. (2012), existem determinados grupos caracteri-
zados como vulneraveis que ocupam pouco espaco na
arena de producido de conhecimentos em Psicologia e
um desses grupos é o das pessoas com deficiéncia.

Considerando a importancia de incorporar a
deficiéncia como objeto de analise na psicologia social,
somado a relevancia do cuidado como principio de justica
e dos cuidadores como aqueles que possuem um papel
central na vida de muitas PCD para aquelas PCD que o
necessitam para sobreviver (Diniz, 2007; Gesser, 2019),
esta revisao da literatura tem por objetivo geral carac-
terizar o cuidado, a partir da perspectiva de familiares
cuidadores de pessoa com deficiéncia. Para isso, buscou
responder a seguinte questdo: como os familiares cuida-
dores pensam o cuidado de pessoas com deficiéncia?

Método

O método utilizado nesta pesquisa foi a revi-
sdo integrativa da literatura nacional e internacional,
de carater exploratério. A revisdo integrativa fornece
uma compreensao mais abrangente de um determi-
nado fendmeno que incidirdio em novos conhecimen-
tos e direcionamentos sobre o tema (Torraco, 2005). A
busca dos estudos foi realizada por duas pesquisadoras
independentes a partir da elaboracdo de um protocolo
seguindo o modelo do Prisma P (Moher et al., 2015).

Estratégia de Busca

Os procedimentos adotados para a procura dos
estudos nas bases de dados aconteceram rigorosa-
mente no dia 23 de novembro de 2020 e no dia 12 de
janeiro de 2021, para contemplar todo o ano de 2020.
Na questdo idiomatica, foi necessaria a aplicacao de fil-
tros para estudos somente em inglés, portugués e/ou
espanhol em funcdo da necessidade de viabilizar a lei-
tura do material. As buscas foram realizadas nas bases
de dados Scopus, Web of Science, Psycinfo, INDEXPSI,
LILACS, SciELO. Ainda, houve uma busca final nas listas
de referéncias dos artigos selecionados.
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Os descritores utilizados foram delimitados com o
auxilio de um bibliotecario afim de refinar a estratégia de
busca a ser utilizada para esse estudo. Dessa forma, foram
utilizados os seguintes descritores/palavras-chave e seus
respectivos operadores booleanos: “Disabled Persons”
OR “Disabled Person” OR Handicapped OR “People with
Disabilities” OR “People with Disability” OR “Persons with
Disabilities” OR “Persons with Disability” OR “Physically
Disabled” OR “Physically Challenged” AND Caregivers OR
Caregiver OR Carers OR Carer OR “Care Givers” OR “Care
Giver” OR “Home Nursing” OR “Nonprofessional Home
Care” OR “Non Professional Home Care”. Foram utiliza-
dos os seguintes critérios de inclusdo: ser artigo cienti-
fico; disponibilizado online; dos Gltimos 10 anos (janeiro
de 2010 a dezembro de 2020); abordar o tema, a saber: o
cuidado para pessoas com deficiéncia; publico: familiares
cuidadores. Ja os critérios de exclusdo foram: disserta-
¢cOes e/ou teses; livros; artigos que nao tivessem acesso

completo; cuidadores nao familiares. Todos os artigos
repetidos foram removidos por meio de processos auto-
matizados (Mendeley e Rayyan) e manuais.

Selecao dos Estudos

A primeira etapa foi a de identificacdo dos estu-
dos nas bases de dados. Utilizou-se na primeira etapa
para o gerenciamento do banco de dados, o software
Mendeley. Na segunda etapa, apds a exportacio dos
estudos selecionados nas bases, utilizou-se o software
Ryyan QCRI, que permite dentre outras funcoes a rea-
lizacdo dessa etapa pelos revisores no modo “blind on”
(revisao as cegas, traducao livre). Nessa fase, os titulos
e resumos foram lidos para a inclusao dos estudos. E,
para a elegibilidade os estudos foram lidos na integra.
Por fim, foi realizada a verificacdo das referéncias dos
estudos selecionados, a fim de agregar estudos que
possam atender aos critérios de inclusao.
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Figura 1. Diagrama do fluxo de coleta, selecdo e delimitagdo do corpus da pesquisa.
Fonte: elaborado pelas autoras com base no PRISMA (Moher et al., 2009).
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Processo de Extracao das Informacoées

Os estudos que contemplaram os critérios de
inclusdo foram analisados de forma descritiva e qua-
litativa, de acordo com as seguintes categorias: (a)
titulo do estudo, (b) ano de publicacdo e autores, (c)
temas, (d) delineamento, (e) participantes (f) area de
conhecimento e (g) localidade/pais para compreensao
do fendmeno. Posteriormente, foram apresentadas as
informacoes referentes aos principais resultados e atri-
buicdes dos cuidadores sobre a experiéncia do cuidado
de familiares com deficiéncia.

Analise dos Resultados

A proposta de analise das informacdes prove-
nientes dos estudos selecionados segue os pressupos-
tos e orientacoes da Analise Tematica de Braun e Clarke
(2006), que constitui no desenvolvimento de seis fases,
a saber: 1) familiarizacdo com dados; 2) gerenciar cédi-
gos iniciais; 3) buscando temas; 4) revisando os temas;
5) definindo e nomeando os temas; e, 6) produzindo o
relatério. Realizou-se a analise tematica a respeito da
perspectiva de cuidadores familiares de pessoas com
deficiéncia sobre o cuidado, suas experiéncias e impli-
cacoes psicossociais.

Risco de Viés entre os Estudos

Haja vista maior fidedignidade das informa-
cOes, tanto a busca, quanto a extracao das informa-
cOes, foram realizadas de maneira independente por
duas autoras deste artigo. Caso a autora principal esti-
vesse com duvidas a respeito da inclusdo do artigo,
o mesmo seria enviado a analise de juizes (Pasquali,
2010). Como as duas pesquisadoras entraram em con-
senso nao houve a necessidade da intervencdo de um
terceiro juiz.

Resultados

Caracterizacao dos Estudos

A pesquisa dos descritores nas bases de dados
gerou uma amostra geral de 2.279 estudos, cuja tema-
tica girava em torno das pessoas com deficiéncia e
cuidado, distribuidos nas respectivas bases de dados:
71,4% (n = 1.498) na base SCOPUS; 15,4% (n =421) na
base Web of Science; 9,1% (n = 248), na base LILACS;
2,6% (n = 70) na base SciELO e, 1,5% (n = 42) na base
INDEXPSY. Inicialmente foi realizada a exclusdo dos
estudos em duplicidade, restando 1.903 artigos, dos
quais foram realizadas a leitura dos titulos/resumo
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pelas autoras, sendo que destes foram rejeitados
1.878 (seguindo os critérios de exclusio), restando 25
estudos completos que foram lidos na integra; destes,
nove foram rejeitados (sete nio se refere ao objetivo
e dois nao atendiam apenas ao publico de cuidado-
res), restando 16 artigos. Foram incluidos posterior-
mente, a partir das referéncias, trés novos artigos, a
amostra final foi composta por 0,83% (n = 19) estudos
encontrados.

Na Tabela 1, é apresentada uma descricao geral
dos 19 estudos selecionados. Destaca-se os titulos dos
estudos, ano de publicacao e autores, temas, delinea-
mento, participantes, area de conhecimento e locali-
dade/pais para auxiliar na compreensao do fenémeno.
Os estudos selecionados receberdo a designacao de:
El=estudo 1; E2=estudo 2 e assim por diante, a fim de
facilitar a leitura.

Conforme as informacoes da amostra final apre-
sentadas na Tabela 1, nota-se que o ano das publicacoes
foram distribuidas durante o periodo de 2011 a 2020,
exceto nos anos de 2010 e 2014, nos quais nenhum
artigo foi selecionado. Ainda, percebe-se que a maioria
dos estudos selecionados foram publicados nos Gltimos
cinco anos, o que sugere um interesse e demanda cres-
centes sobre o tema.

Em relacdo aos objetivos dos estudos seleciona-
dos em sua maioria, buscavam explorar as experiéncias
vividas, desafios e percepcdes de cuidado (E1; E2; E3;
E4; E7; E8; E9; E10; E14; E15; E18; E19), bem como a
jornada dos cuidadores e os mecanismos de enfren-
tamento (E5; E11), os impactos e aspectos positivos/
negativos do cuidado (E16; E6; E17), seus saberes, ati-
tudes e pratica (E12) e seus papéis enquanto cuidado-
res (E13). Todos abordaram por meio das experiéncias
dos cuidadores aspectos relacionados ao cuidado. Por
conta dos objetivos ja é possivel perceber que quase a
totalidade dos estudos (n = 16) sdo de delineamento
qualitativo havendo trés estudos de revisoes sistemati-
cas (E6; E9; E16) e um estudo misto (E12). Diante disso,
pode-se entender essa informacdo a partir de dois
pontos: primeiro, concebendo a pesquisa qualitativa
como um apoio metodolégico significativo e mais apro-
priado diante das problematicas e objeto de pesquisa;
segundo, aponta justamente uma escassez de pesquisas
guantitativas e/ou mistas, que sdo capazes de inferir e
correlacionar variaveis, como por exemplo, o nivel de
escolaridade com o conhecimento sobre as estratégias
de enfrentamento utilizadas pelos cuidadores familiares
de pessoas com deficiéncia.
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Tabela 1. Sintese da estrutura dos estudos analisados

Autores/Ano Tema Delineamento Participantes Area Local/pais
(E1) Sadiki & Kibirige, 2020 Deficiéncia fisica e ambien-  Qualitativo, do tipo Oito cuidadoras Psicologia Limpopo /Africa
te rural estudo de caso (maes) do Sul

(E2) Chiang, Hsieh, Fan, Wang, &
Wang, 2020

(E3) Nyante & Carpenter, 2019

(E4) Shelke & Barde, 2019

(E5) Waniger, Gale, DeNomie &
Nelson, 2019

(E6) Beighton & Wills, 2019

(E7) Milliken, Mahoney, Maho-
ney, Mignosa, Rodriguez, Cuchet-
ti & Inoue, 2019

(E8) Mathias, Kermode, San Se-
bastian, Davar, & Goicolea, 2019

(E9) Kobylianskii, Jegathesan,
Young, Fung, Huber, & Minhas,
2018

(E10) DiGiacomo, Green, De-

laney, Delaney, Patradoon-Ho,
Davidson, & Abbott, 2017

(E11) Masulani@Mwale, Mathan-
ga, Silungwe, Kauye, & Gladston,
2016

(E12) Camargo-Rojas, Castro-
-Alzate, Hernandez-Romero,
Maldonado-Salgado, Cardenas,
Carvajal, Cuervo-Polanco, 2016

(E13) Woodgate, Edwards, Ripat,
Borton, & Rempel, 2015

(E14) Redquest, Reinders, Bry-
den, Schneider, & Fletcher, 2015

(E15) Chiu, 2013

(E16) Pousada, Guillamon, Her-
nandez-Encuentra, Mufioz, Redo-
lar, Boixados, & Zuiiga, 2013

(E17) McNally & Mannan, 2013

(E18) Nicholl & Begley, 2012

(E19) Huang, Kellett, & John,
2012

Deficiéncias graves e im-
pactos no planejamento de
cuidados

Criangas com Paralisia Cere-
bral e comunidades rurais

Maternidade e deficiéncia
intelectual

Cuidadores familiares ndo
remunerados

Aspectos positivos do cuida-
do e deficiéncia intelectual

Desafios e apoios aos cuida-
dores familiares

Deficiéncia psicossocial e
ambiente rural

Experiéncias de pais e
deficiéncias cronicas

Experiéncias e criancas abo-
rigenes com deficiéncia

Paternidade e deficiéncia
intelectual

Cuidadores familiares e
inclusdo

Parentalidade e criancas
com deficiéncia

Educacédo de filhos com
deficiéncia

Experiéncias maternas

Cuidado de pessoas com
deficiéncia e qualidade de
vida

Percepcoes sobre o cuidado

Cuidado e maternidade

Maternidade e cuidado

Qualitativo, emprega
entrevistas em profun-
didade

Qualitativo, orientado
pela fenomenologia
descritiva

Qualitativo, do tipo
fenomenoldgico inter-
pretativo

Qualitativo

Revisao sistematica e
sintese narrativa

Qualitativo

Qualitativo, emprega
entrevistas em profun-
didade

Revisdo sistematica de
escopo

Qualitativo, emprega
entrevistas em profun-
didade

Qualitativo, emprega
grupos focais e entrevis-
tas em profundidade

Qualitativo e Quantitati-
vo (misto)

Qualitativo, do tipo et-
nografico e longitudinal

Qualitativo, do tipo
fenomenologica

Qualitativo

Revisdo sistematica da
literatura

Qualitativo, do tipo
fenomenoldgico

Qualitativo, do tipo
fenomenoldgico

Qualitativa, do tipo
fenomenologica

12 cuidadores (6 ho-
mens e 6 mulheres)

12 cuidadores (10
mulheres e dois
homens)

Cinco cuidadoras
(m3es)

28 cuidadores (26 mu-
Iheres e dois homens)

54 cuidadores (44
mulheres e 10 ho-
mens)

18 cuidadores ( 11
mulheres e sete
homens)

19 cuidadoras (16
maes e 3 avos)

Nao especificado

60 cuidadores (47 mu-
lheres e 13 homens)

68 cuidadores (39
mulheres e 29 ho-
mens)

Oito cuidadores
(sete mulheres e um
homem)

Trés cuidadoras

14 cuidadores (ndo
especificados)

17 cuidadoras

15 cuidadoras

Saude Publica

Psicologia/
Psiquiatria e
Neurociéncia

Enfermagem
psiquiatrica

Medicina psiqui-

atrica

Assisténcia Social

Enfermagem

Psiquiatria

Pediatria Clinica

Saude Publica

Medicina

Medicina e Cién-
cia da Saude

Enfermagem

Enfermagem

Medicina/
Enfermagem

Psicologia

Enfermagem

Enfermagem

Enfermagem

Taiwan/ China

Shai Osudoku/
Gana

Pune/india

Wisconsin/
Estados Unidos

Londres/
Inglaterra

Estados Unidos
(EUA)

Uttar Pradesh/
india

Toronto/
Canada

Torres
Strai/
Australia

Malawi/ Africa

Madrid - Cun-
dina-marca/
Colémbia

Canada/
América do
Norte

Ontario/
Canada

Taiwan/
China

Barcelona/
Espanha

Moshi/
Tanzénia

Irlanda/ Reino
Unido

Taiwan/
China
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Em relacao aos participantes da pesquisa tém-se
duas informacoes relevantes. A primeira é o nimero
de cuidadores selecionados nos estudos, que variaram
de trés a 68 participantes, sendo que um estudo (E11)
ndo apresentou o niimero da amostra. A segunda, que
corrobora com a literatura, é a presenca da figura da
mulher como a mais predominante entre os cuida-
dores. Do total de 17 estudos, houve 257 mulheres e
apenas 69 homens e dois estudos nao especificaram o
sexo (E11; E17). Diante disso, é relevante a realizacdo
de estudos que contemplem cada vez os cuidadores
familiares homens, bem como estudos que contemplem
guestoes de género. Nesse sentido, as principais auto-
ras da Teoria do Cuidado, Joan Tronto e Eva Feder Kittay,
localizam essas praticas para além do campo ético (nas
relacdes de dependéncia e interdependéncia), para a
o campo politico. Assim, a teoria feminista do cuidado,
passou a ter como objetivo (1) identificar o funciona-
mento do sistema de género; (2) analisar as formas
como as teorias o refletem e perpetuam; (3) encontrar
maneiras de altera-lo; (4) eliminando as injusticas e
opressoes que produz (Kittay, 2005).

As areas de conhecimento nas quais os estu-
dos foram desenvolvidos concentraram-se da seguinte
forma: medicina, psiquiatria e pediatria (n = 7), enfer-
magem (n = 7), psicologia (n = 3), sadde publica (n =
2) e servico social (n = 2). Portanto, o montante de 14
estudos foi desenvolvido na area médica, enquanto sete
localizaram-se nas areas social e humanas. Em relacdo
a concentracao dos estudos estarem sob dominio da
area médica é possivel perceber que as praticas de cui-
dado, assim como a concepcao da deficiéncia, ainda sao
compreendidas por meio de um modelo médico (Diniz,
2007; Gesser, 2019; Mello, 2016). O cuidado e suas pra-
ticas, a partir dessa percepcao, passam a ser exercidos
como proposta de reabilitacdo daquele corpo que nao
segue um padrdo normativo. Ainda, reitera o que apre-
senta a literatura sobre a importancia de incorporar
estudos sobre deficiéncia na psicologia social, somado
a relevancia de ultrapassar o conceito de cuidado como
aquele somente direcionado a manutencao de um
corpo fisico, mas visto como principio de justica (Diniz,
2007).

Em relacdo a localidade na qual os estudos foram
realizados 26,3% (n = 5) conduziram-se na América do
Norte (E5; E7; E9; E13; E14); 21% (n = 4) foram desen-
volvidos no continente Africano (E1; E3; E11; E17);
15,7% (n = 3) realizados na Asia Oriental (E2; E15; E19);
15,7% (n = 3) no Reino Unido (E6; E16; E18); 10,5% (n
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= 2) conduzidos na Asia (E4; E8); 5,2% (n = 1) desenvol-
vido na Oceania (E10); e, 5,2% (n = 1) na América Do Sul
(E12). As informacdes importantes a serem destacadas
quanto a localidade dos estudos é o fato de considerar
a cultura daquela localidade. Por exemplo, em contex-
tos culturais africanos, os cuidadores familiares podem
acreditar que seu/sua filho/a possui a deficiéncia por
conta de feiticos ou por acreditar que seja um castigo
por erros passados. E, nesse Ultimo caso, esses cuidado-
res podem acreditar estar isentos da responsabilidade
pela etiologia e pelo tratamento da deficiéncia (E1) e,
também, pelas praticas de cuidados.

Em relacdo a teoria empregada pelos estudos,
menos da metade 31,5% (n = 6) utilizaram aportes teori-
cos para explicar o fenbmeno e/ou as experiéncias viven-
ciadas pelos cuidadores familiares de pessoas com defi-
ciéncia. As teorias adotadas foram: Abordagem tematica
de Rubin e Babbie (E1); Teoria fundamentada em codifi-
cacdo aberta (E5); Modelo de transicido de cuidados, de
Geary e Schumacher e Teoria das transicoes, de Meleis,
Sawyer, Im, Messias e Schumacher (E7); Teoria de género
relacional, de Connell (E8); Modelo Double ABCX, de
Hill, adaptado de McCubbin e Patterson (E9); e, Modelo
Ecoldgico de Bronfenbrenner (E12).

Categorizacao Tematica

Ao analisar qualitativamente os artigos encontra-
dos foi possivel obter um panorama geral dos principais
resultados, assim como o que pensam os cuidadores
familiares sobre o cuidado a partir de suas experién-
cias e vivéncias. As cinco categorias identificadas nesse
estudo foram definidas indutivamente, ou seja, poste-
rior a analise dos dados provenientes dos estudos sele-
cionados, sendo elas:

Categoria A. O cuidado e suas implicacées emo-
cionais, psicoldgicas, fisicas, comportamentais e sociais.
Essa foi a tematica mais recorrente; presente em quase
todos os estudos. Esses, demonstram que uma grande
parte dos cuidadores experienciam implicacbes emo-
cionais como tristeza, raiva, vergonha, ressentimento,
frustracao, culpa, preocupacdes em relacao a vida de
seus filhos/as (E1; E2; E8; E11; E12; E14). Além de rela-
tarem questoes psicolégicas como estresse, ansiedade,
depressao, negacao, ambivaléncia, medo e luto (E1; E2;
E4; E5; E7; E8; E10; E11; E12; E13; E16). Alguns aspectos
fisicos foram destacados, entre eles a exaustao, distar-
bios do sono, fadiga, perda de apetite, perda de peso,
dores de cabeca, tonturas e resfriados constantes (E1;
E2; E5; E8; E10; E11; E12; E13; E18), bem como aspec-
tos comportamentais como, inibicdo, dificuldades de
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interacdes, dificuldades financeiras e isolamento (E9;
E10; E15). E, por fim, os estudos apontaram para ques-
toes de cunho social como a estigmatizacao, discrimina-
cao, rejeicio de membros da familia, a quase inexistén-
cia e/ou estreitamento de vinculos com a comunidade
(E1; E3; E7; E8; E11; E17; E19).

Categoria B. O cuidado como soliddo. Nessa
categoria tematica um pouco mais que a metade dos
estudos demonstrou que o cuidado de um familiar
com deficiéncia proporciona, em sua grande maioria,
experiéncias de solidao para os cuidadores, que em sua
maioria sdo mulheres. Essa vivéncia apresenta-se como
um afastamento social, ou seja, esses cuidadores apre-
sentam dificuldades ou rupturas das relacoes familiares
e na interacado com a comunidade, muitas vezes geradas
pela estigmatizacao, julgamento, discriminacao e pela
falta de apoio que a familia sofre (E1; E7; E10; E11; E12;
E13; E14; E15; E17). Além disso, € comumente em seus
relatos a verbalizacao de se sentir sozinho nesse pro-
cesso (E18).

Categoria C. O cuidado e suas demandas prdticas.
De igual forma, essa categoria esteve presente em um
pouco mais que a metade dos estudos, demonstrando
gue além das implicacbes relatadas que os cuidadores
familiares de pessoas com deficiéncia experienciam,
existem as demandas praticas que necessitam de recur-
sos materiais (E1). Entende-se como demandas prati-
cas aquelas relativas ao dia a dia no processo de cui-
dar, como demandas de transportes, de satde (incluido
consultas e medicamentos), de educacio, de apoio e de
atendimento profissionais e, principalmente, de deman-
das financeiras (E1; E3; E4; E11; E13; E16; E18). Estas
que sao potencializadas pela falta ou dificuldade em
manter um trabalho remunerado que concilie com as
praticas de cuidado (E10; E12; E13; E17).

Categoria D. O cuidado e as estratégias de
enfrentamento. Nesse campo de investigacdo quase a
metade dos estudos comunicou sobre as estratégias de
enfrentamento. Importante ressaltar que essa catego-
ria ndo apresenta estudos especificos e direcionados
sobre quais sdo as estratégias mais recorrentes ou as
que propiciam maior bem-estar aos cuidadores. Essa
categoria € um compilado das indicacdes de estraté-
gias de enfrentamento que os cuidadores familiares de
pessoas com deficiéncia utilizam para que o cuidado se
torne uma experiéncia menos dificil, mais prazerosa e
com maior resiliéncia psicolégica. Sendo assim, algu-
mas estratégias de enfrentamento mais utilizadas pelos
cuidadores familiares foram: assisténcia temporaria,

espacos de conversa com amigos e familiares, apoio de
conjuges ou parentes, exercicios fisicos, sensacao de
cumprir com obrigacdes (altruismo), a percepcio de
caracteristicas positivas direcionadas a seus filhos com
deficiéncia proporcionou atitudes positivas e, principal-
mente a espiritualidade e oracdes demonstraram ser
estratégias mais utilizadas por esses cuidadores (E1; E6;
E7; E11; E12; E14; E16; E17; E18).

Categoria E. O cuidado e a representacdo de
deficiéncia. Essa categoria tematica foi encontrada em
um pouco menos da metade dos estudos. Apesar de
ser encontrada explicitamente em um numero inferior
de artigos, ela perpassa por todos eles considerando
seus contextos. Nessa categoria, o cuidado é pensado
a partir de uma representacdo do que é a deficiéncia
para os cuidadores familiares. Logo, a percepcao do que
é deficiéncia pode estar relacionada com a represen-
tacdo do que é o cuidado para esses pais. A exemplo
disso, é possivel identificar nos estudos desenvolvidos
em culturas africanas, que a compreensdo da defi-
ciéncia esta ligada a crencas religiosas (E1; E3), e por
conta disso, a pratica dos familiares buscarem médicos
tradicionais e ministros da religido para a cura da defi-
ciéncia é bastante comum (E1). Por estar a deficiéncia
ligada a questdes religiosas, o padrao de cuidado que
os familiares desempenham pode ser percebido como
uma forma de servir a Deus €, nesse sentido os pais se
sentem responsaveis pela condicao de seus filhos com
deficiéncia e os enxergam com uma puni¢do por algum
pecado cometido contra Deus, o que pode resultar em
pais escondendo seus filhos por medo de isolamento,
segregacao ou discriminacao (E3; E11). Na cultura chi-
nesa, pensamentos desfavoraveis a deficiéncia de uma
crianca sdo bem comuns. Essa concepcao negativa da
deficiéncia pode ser percebida como resultado de habi-
lidades parentais insuficientes, o que potencializa os
pais perceberem que seus filhos refletem suas préprias
insuficiéncias (E15).

A representacdo da deficiéncia é carregada por
estigmas e por conta disso gera discriminacdes nao
somente a pessoa com deficiéncia, mas também para
suas familias. Essas experiéncias de pré-conceitos dire-
cionadas a deficiéncia aliadas a variacdes culturais,
podem influenciar na busca por suporte e acesso a ser-
vicos que impactam o cuidado (E10). Por conta disso,
também se supdem que a medida que a crianca enve-
Ihece, seus comportamentos e sua salide podem se tor-
nar ainda mais complexos, logo a percepcao da necessi-
dade de dependéncia vitalicia pode afetar a capacidade
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de os familiares perceberem aspectos positivos em seus
filhos (E6). Nesse sentido, poucos familiares descrevem
gue a deficiéncia esta associada a presenca de diferen-
tes capacidades e barreiras sociais (E12).

Discussao

A discussao explora as diferentes implicacoes psi-
cossociais decorrentes das praticas de cuidado que sao
vivenciadas por cuidadores primarios (ndo remunera-
dos) a familiares com deficiéncia. Discorre ainda sobre os
desafios, lacunas e possibilidades de avanco nesse tema.
Apesar de ter sido realizada a categorizacdo dos princi-
pais achados dos estudos selecionados é evidente que
tais categorias conversam entre si. Pois, quando se trata
de compreender como os familiares cuidadores pensam
o cuidado de pessoas com deficiéncia, as experiéncias e
as vivéncias relatadas tornam-se coletivas. Com relacao
as teorias empregadas, fica perceptivel a importancia de
autores adotarem teorias para auxiliar na compreensao
dos achados. Especialmente para nao enviesar os acha-
dos, considerando que os estudos selecionados (em sua
maioria) utilizaram pesquisas qualitativas. Pois, muitas
vezes esse delineamento de pesquisa é fortemente apon-
tado por considerar a interpretacao do pesquisador em
seu processo de analise (Flick, 2009).

Em relacdo ao primeiro objetivo proposto por
este estudo, que consiste em descrever as principais
dificuldades enfrentadas pelos familiares cuidadores
guanto as praticas de cuidado para pessoa com defi-
ciéncia, é possivel localiza-lo nas categorias A, B e C.
Quanto ao segundo objetivo desse estudo, que se cons-
titui em identificar as estratégias de enfrentamento uti-
lizadas pelos familiares cuidadores, pode-se localiza-lo
na categoria D.

Em relacdo a Categoria A. O cuidado e suas impli-
cacbes emocionais, psicoldgicas, fisicas, comportamen-
tais e sociais, sao apresentados um encadeamento
de vivéncias relatadas pelos familiares cuidadores a
respeito do cuidado de uma pessoa com deficiéncia.
Desde aspectos emocionais até interferéncias no social
gue culminam de maneira geral em diminuicdo do
bem-estar e da saiide desses cuidadores (E10). Outro
aspecto relevante a ser observado é a predominancia
de investigacdo dos aspectos negativos relacionados ao
cuidado. Por conta disso, é importante haver estudos
que relatem os aspectos positivos e de resiliéncia nes-
ses cuidadores (E11), para que seja possivel fornecer-
-Ihes orientacdo e apoio (E14). A necessidade de pais
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cuidadores obterem apoio de outros membros da fami-
lia € uma necessidade social. Nesse sentido, os estudos
indicam a realizacdo de mais pesquisas que levantem
as perspectivas das maes e de seus filhos para melhor
compreender a natureza do dia a dia de suas vidas e
experiéncias, a fim de fomentar a criacao de politicas
publicas e intervencoes que promovam a salide mental
dos cuidadores, bem como estudos que auxiliem a com-
preender o impacto do cuidado sobre esses cuidadores
(E4; E5; ES8).

Ja na Categoria B. O cuidado como soliddo é pos-
sivel compreender o cuidado como um lugar solitario no
qual os familiares cuidadores de pessoas com deficién-
cia ocupam. Em seus relatos, as privacoes e rupturas de
apoio social e familiares sdo bastante comuns (E1; E11).
Em algumas culturas, a responsabilidade pelo cuidado é
destinada as mulheres e estas, por sua vez, roupem com
relacionamentos para evitar compartilhar essas respon-
sabilidades referentes ao cuidar (E10). Nesse sentido,
algumas maes também relataram que com o passar
do tempo, as ajudas advindas de familiares e amigos
foram reduzindo significativamente. Por isso, é impor-
tante que os planos de cuidado devem incluir planeja-
mento de contingéncia a longo prazo para as diferentes
mudancas e necessidades nos niveis de dependéncia
que os familiares cuidadores irdo se deparar (E18).
Aspectos como a rejeicao, os estigmas, a discriminacao,
a exclusdo e os preconceitos em relacdo as pessoas
com deficiéncia parecem ser fatores pré-determinantes
para o isolamento e, por conseguinte, a solidao viven-
ciada pelos familiares cuidadores. Em um dos estudos
é possivel perceber que essas atitudes negativas ou até
mesmo a superprotecdo por esses familiares, foram
tépicos encontrados em 32% de uma amostra de 438
pessoas caracterizadas nos programas de assisténcia
social (E12). Portanto, fica evidente que esses aspectos
externos supracitados potencializam o sentimento de
solidao vivenciado por esses cuidadores familiares.

Nessa categoria, fica perceptivel o quanto as
mudancas no estilo de vida parental sdo alteradas para
familiares cuidadores de pessoas com deficiéncia; e o
quanto as consequéncias advindas dessa experiéncia
podem ter implicacdes na esfera social desses cuida-
dores. Uma das alternativas que pode auxiliar esses
familiares a sentirem-se menos solitarios e possibilitar
trocas de experiéncias entre outros cuidadores e possi-
bilitar interacoes sdo as chamadas comunidades virtuais
(Guillamén, Armayones, Hernandez, & Gémez-ZUniga,
2010).
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Enquanto que na Categoria C. O cuidado e suas
demandas prdticas, as principais demandas de recursos
e os desafios que os familiares cuidadores necessitam
sao apresentados. Entre eles, os mais recorrentes foram
a falta de recurso financeiro e de trabalho (E1; E10; E11;
E12; E13; E17). Os pais de criancas com deficiéncia sao
mais propensos a ter um emprego instavel ou a nao ter
emprego, em comparacao com 0s pais que ndo tém
um filho com deficiéncia. Por conta das demandas de
cuidado, os cuidadores familiares podem ter despesas
adicionais com servicos de salde, dietas especiais, com
dispositivos auxiliares como préteses e érteses, trans-
porte especializado, entre outros (Hartley et al., 2011).
Nesse sentido, os cuidadores familiares consideram que
o tempo para si, para as atividades pessoas ou de traba-
lho é afetado pelo tempo que dedicam ao cuidar, isso
acaba por limitar as horas de trabalho remuneradas ou
a pedir demissao do emprego para conseguir atender as
demandas de seus filhos (E12).

Algumas maes que trabalham, muitas vezes sen-
tem-se culpadas porque nao podem dedicar o tempo
de cuidado que gostariam para seus filhos, enquanto
que as maes que ficam em casa se sentem culpadas
por ndo estarem contribuindo para a renda da familia
por conta das atribuicdes do cuidado (Lim, Downs, Bao,
& Leonard, 2013). Um aspecto que pode potencializar
essa demanda financeira é a pobreza. Por conta dela,
os cuidadores familiares tornam-se incapazes de for-
necer cuidados adequados a seus filhos, ou seja, todos
os recursos externos disponiveis para facilitar e apoiar
boas praticas de cuidado sdo reduzidos pela pobreza
(Gona, Mung’alalOdera, Newton, & Hartley, 2011).
Nesse sentido, os estudos apontam a relevancia de
se considerar em pesquisas futuras sobre deficiéncia
e cuidado, as diferencas contextuais nas experiéncias
desses cuidadores, considerar populacoes prioritarias, a
iniquidade de saude, a interseccao de raca, as condicoes
socioecondmicas e as de género (E10).

Em relacao ao auxilio governamental a pres-
sao financeira ndo diminui, ja4 em outros os cuidado-
res expressaram que a assisténcia financeira ajudaria
a atender as necessidades de seus filhos (E10; E13). E
possivel perceber nessa categoria duas questdes ele-
mentares que perpassam os relatos: a primeira é de que
o cuidado primario exercido pelos familiares cuidadores
nao é compreendido e nem concebido como um traba-
Ilho; a segunda, como uma consequéncia da primeira,
€ de que esses cuidados primarios ndo sao remunera-
dos, mesmo quando esse utiliza de todo tempo ou boa

parcela do tempo desses familiares que muitas vezes
nao recebem apoio. Nesse sentido, Kittay, Jennings, e
Wasunna (2005), defendem que o cuidado é um tra-
balho, mesmo quando este nao é remunerado. Autora
argumenta ainda, que a distribuicido de cuidados é uma
questio de justica e as interacdes entre cuidador e cui-
dado na comunidade é uma questao de investigacao
ética e alerta que os indices de dependéncias de cui-
dado aumentaram ou devem aumentar até 2050.

O sistema de género também se faz presente e
possui na familia e no mundo doméstico a sua primeira
forma de estruturacio e é interpretado como uma forma
“natural” de ordenamento das relacoes e atividades
humanas, como o cuidado. Assim sendo, orienta as mais
diversas praticas sociais e passa, muitas vezes, desper-
cebido pelo campo das teorias morais e politicas. Esse
sistema é opressor, injusto e discriminatorio, apoia-se em
diferencas fisicas e comportamentais para criar privilé-
gios e poder para um determinado grupo de homens em
detrimento de outros grupos e, em especial, das mulhe-
res. Portanto, é fundamental compreender a importan-
cia da Teoria do Cuidado e Etica do Cuidado, na qual em
linhas gerais, pode ser dividida em duas fases ou geracoes
de pensadoras. A primeira delas dedicada a descrever os
dispositivos e atitudes do cuidado associando-os a certas
emocoes e virtudes, buscando demonstrar os limites de
uma visao racionalista para questdes morais, de justica e
direitos. A segunda geracao tem enfatizado a vulnerabi-
lidade e as necessidades humanas como aspectos rele-
vantes para a moralidade e a politica. Em comum, ambas
as geracdes defendem o cuidado para além da responsa-
bilizacao individual e coletiva como uma questao publica
(Kittay, 2005).

A Categoria D. O cuidado e as estratégias de
enfrentamento apresenta algumas das principais estra-
tégias de enfrentamento ou o que alguns autores cha-
mam de coping (E11). Embora os aspectos positivos
do cuidado nao sejam bem definidos de maneira con-
sistente nos artigos, eles podem ser identificados. As
principais estratégias de enfrentamento utilizadas pelos
familiares cuidadores foram o apoio familiar e de ami-
gos e a espiritualidade (E1; E11; E12). Importante res-
saltar que, em cada cultura ou regido essas estratégias
podem ser diferentes, pois os costumes e as crencas
podem ser muito discrepantes. Portanto, para estudos
brasileiros é indicado ser considerada a regido a qual
estara sendo investigada.

Como pode ser identificado, a grande maioria dos
estudos apresenta as implicacées negativas do cuidado.
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Por conta disso, é imprescindivel que sejam realizados
mais estudos para identificar preditores de aspectos
positivos, isso pode auxiliar diretamente os cuidadores
familiares, bem como os profissionais no fornecimento
de apoio, intervencoes e estratégias que aumentem
a positividade desses pais de maneira a melhorar seu
bem-estar mental (E6). Essas pesquisas podem apresen-
tar detalhes Unicos sobre as experiéncias dos cuidado-
res, bem como apresentam quais os principais mecanis-
mos de enfrentamento que estes utilizam no manejo do
estresse e da resiliéncia, além dos beneficios atrelados
a cada estratégia empregada (E14).

E, por fim, a Categoria E. O cuidado e a repre-
sentacdo de deficiéncia, desperta a relevancia em com-
preender qual a representacao social de deficiéncia para
cuidadores familiares, ao passo que essa representacao
pode estar atrelada ao cuidado e suas praticas. Nesse
sentido, as criancas com deficiéncia severa podem ser
percebidas como um infortinio pelos cuidadores fami-
liares e essa percepcao pode afetar a qualidade do cui-
dado, o valor atribuido a crianca e influir no préprio
estresse associado ao cuidado (E3). As experiéncias de
estigma, assim como diferentes conceitos relacionados
a deficiéncia, somado a fatores pessoais como resilién-
cia, variagoes culturais, busca ou nao de suporte, acesso
a servicos e recursos de suporte disponiveis, sdo todos
fatores que podem impactar o cuidado (McCubbin,
Thompson, Thompson, McCubbin, & Kaston, 1993).

Dessa forma, é importante que familiares cui-
dadores recebam informacoes especializadas sobre a
deficiéncia, suas causas e seu manejo, incluindo mate-
rial para esclarecer equivocos e mitos, além de propor-
cionar espaco de discussao sobre receios e promover a
inclusdo (E11). Importante salientar que as pesquisas
gue envolvem familiares cuidadores com origens étni-
cas diferentes podem resultar em perspectivas diferen-
tes sobre o cuidado e o papel que assumem (E13).

Consideracoes finais

A partir da anélise dos estudos selecionados evi-
denciou-se que as implicacdes emocionais, psicologi-
cas, fisicas, sociais, como tristeza, vergonha, frustracao,
preocupacao, ansiedade, depressao, negacao, distlrbios
do sono, fadiga, dores de cabeca, inibicio, isolamento,
discriminacao, estigmatizacao, foram alguns dos aspec-
tos encontrados quando os familiares cuidadores rela-
tam sobre o cuidado de pessoas com deficiéncia. Além
disso, os estudos destacaram que as maiores demandas
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relacionadas ao cuidado no dia a dia sdo as demandas
financeiras e de trabalho. Apresentaram, ainda, a soli-
dao como aspecto relevante relatados pelos familiares
cuidadores e as implicacoes que tal situacdo gera, como
a dificuldade ou inexisténcia de vinculos comunitarios e
familiares. Os estudos apontam algumas das estratégias
mais utilizadas pelos cuidadores familiares para manejo
do estresse e resiliéncia, como a espiritualidade e o vin-
culo com familiares e amigos. E, ainda, a importancia
de conhecer a representacdao do que é a deficiéncia
para esses familiares cuidadores, pois essa representa-
cao pode estar relacionada com as praticas de cuidado
desenvolvidas por eles.

Nesse sentido, os estudos sugerem pesquisas
que abordem ainda mais os preditores de estratégias de
enfrentamento para que seja possivel maior apoio para
0s pais na diminuicdo de implicacbes advindas do cui-
dado, e para os profissionais que trabalham com pessoas
com deficiéncia para melhor tracar estratégias de traba-
Iho e intervencoes. Destarte, é necessario que haja estu-
dos que incluam a deficiéncia como categoria de analise
em estudos brasileiros, especialmente no campo da psi-
cologia social; e, o cuidado como questao de investigacao
para implementacao de politicas publicas ou interven-
¢Oes governamentais que visam auxiliar esses cuidadores
familiares no melhor desenvolvimento de suas funcoes.

A presente revisdo apresenta consideracoes
relevantes aos estudos da Psicologia e interface com
temas em politicas sociais, no que se refere a localizar
o cuidado a partir de uma perspectiva ético-politica e
de justica social (aos cuidadores e a quem recebe os
cuidados), com a possibilidade de implementacao de
politicas publicas de cuidado no pais. Além de manifes-
tar a importancia, realizar a formacao do profissional
de psicologia, a partir de marcadores sociais como a
deficiéncia, a fim de prepara-los de maneira inclusiva
as diferentes interseccionalidades e diversidades, sejam
no campo da Psicologia Social, Educacional, Trabalho,
entre outras. Em relacao a populacao brasileira, suge-
rem-se estudos que investiguem quais as representa-
¢oes sociais de deficiéncia para cuidadores familiares e
se estas possuem relacdo com as praticas de cuidado.
Por fim, os estudos apresentam lacunas na utilizacao de
teorias que embasem os achados; dessa forma, sugere-
-se que pesquisas futuras adotem teorias melhores de
compreensdo do fenémeno. Esse estudo possui limita-
¢oes quanto a ndo inclusido de teses e dissertacoes em
sua estratégia de busca e a especificidade de determi-
nadas bases de dados para realizar a coleta dos artigos.

401

Estudos de Psicologia, 26(4), outubro a dezembro de 2021, 392-403



O cuidado na perspectiva de familiares de pessoas com deficiéncia: revisao integrativa

Agradecimento

A CAPES pelo financiamento desse estudo.

Referéncias

Beighton, C., & Wills, J. (2019). How parents describe the positive
aspects of parenting their child who has intellectual disabilities:
A systematic review and narrative synthesis. Journal of Applied
Research in Intellectual Disabilities: JARID, 32(5), 1255-1279. doi:
10.1111/jar.12617

Braun, V., & Clarke, V. (2006). Using thematic analysis in psycho-
logy. Qualitative Research in Psychology, 3(2), 77-101. doi:
10.1191/1478088706qp0630a

Camargo Rojas, D., Castro Alzate, E., Hernandez Romero, H.,
Maldonado Salgado, H., Cardenas, I. L., Carvajal, L., & Cuervo
Polanco, M. del P. (2016). Conocimientos, actitudes y practicas
de cuidadores de personas com discapacidad, en procesos de
inclusion social en el municipio. Madrid, Cundinamarca, Colombia.
Revista Ciencias de la Salud [online], 13(2), 171-185. doi: 10.12804/
revsalud13.02.2015.04

Chiang, F. M., Hsieh, J. G., Fan, S.Y., Wang, Y. W., & Wang, S. C. (2020).
Does the experience of caring for a severely disabled relative
impact advance care planning? A qualitative study of caregivers of
disabled patients. International Journal of Environmental Research
and Public Health, 17(5), 1594. doi: 10.3390/ijerph17051594

Chiu, E. C. (2013). Preliminary study: Taiwanese mothers’ experien-
ces of children with sensory processing disorder. The Journal
of Nursing Research: JNR, 21(3), 219-223. doi: 10.1097/
jnr.0b013e3182a0afd4

Del Rio-Lozano, M., Garcia-Calvente, M., Marcos-Marcos, J.,
Entrena-Duran, F., & Maroto-Navarro, G. (2013). Gender
identity in informal care: Impact on health in Spanish caregi-
vers. Qualitative Health Research, 23(11), 1506-1520. doi:
10.1177/1049732313507144

DiGiacomo, M., Green, A., Delaney, P, Delaney, J., Patradoon-Ho, P,
Davidson, P. M., & Abbott, P. (2017). Experiences and needs of
carers of Aboriginal children with a disability: a qualitative study.
BMC Family Practice, 18(1), 96. doi: 10.1186/s12875-017-0668-3

Diniz, D. (2007). O que é deficiéncia (Colegao Primeiros Passos). Sdo
Paulo: Brasiliense.

Flick, U. (2009). Grupos focais. In U. Flick (Org.), Introducao a pesquisa
qualitativa (pp. 180-193). Porto Alegre: Artmed.

Gesser, M. (2019). Género, deficiéncia e a produgéo de vulnerabilida-
des. In A. M. Veiga, C. R. Nichnig, C. S. Wolff, & J. Zandona (Orgs.),
Mundos de mulheres no Brasil (pp. 359-361). Curitiba: CRV.

Gesser, M., Nuernberg, A. H., Juracy, M., & Toneli, F. (2012). A
contribuicdo do modelo social da deficiéncia a psicologia
social. Psicologia & Sociedade, 24(3), 557-566. doi: 10.1590/
S0102-71822012000300009

Gona, J. K., Mung’ala-Odera, V., Newton, C. R., & Hartley, S. (2011).
Caring for children with disabilities in Kilifi, Kenya: What is the
carer’s experience?. Child: Care, Health and Development, 37(2),
175-1883. doi: 10.1111/j.1365-2214.2010.01124.x

Guillamon, N., Armayones, M., Hernandez, E., & Gémez-Zuhiga,
B. (2010). The role of patient organizations in participatory medi-
cine: Can virtual health communities help participatory medicine

accomplish its objectives? Journal of Participatory Medicine, 2, e21.
Recuperado de https://participatorymedicine.org/journal/evidence/
reviews/2010/12/29/the-role-of-patient-organizations-in-participa-
tory-medicine-can-virtual-health-communities-help-participatory-
-medicine-accomplish-its-objectives/

Hartley, S, llagan, V, Madden, R, Officer, A , Posarac, A , Seelman, K
, ... Thomas, M (2011). World report on disability. Recuperado de
https://www.who.int/disabilities/world_report/2011/report.pdf

Huang, Y. P, Kellett, U., & St John, W. (2012). Being concer-
ned: Caregiving for Taiwanese mothers of a child with cere-
bral palsy. Journal of Clinical Nursing, 21(1-2), 189-197. doi:
10.1111/j.1365-2702.2011.03741.x

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. (2012). Censo
Demogréfico 2010: caracteristicas gerais da populagéo, religido
e pessoas com deficiéncia. Recuperado de https://www.ibge.gov.
br/estatisticas/sociais/populacao/9662-censo-demografico-2010.
html?edicao=9749&t=destaques

Kittay, E. F., Jennings, B., & Wasunna, A. A. (2005). Dependency, diffe-
rence and the global ethic of longterm care. The Journal of Political
Philosophy, 13(4). doi: 10.1111/j.1467-9760.2005.00232.x

Kobylianskii, A., Jegathesan, T., Young, E., Fung, K., Huber, J., &
Minhas, R. S. (2018). Experiences of inner-city fathers of chil-
dren with chronic iliness. Clinical Pediatrics, 57(7), 792-801. doi:
10.1177/0009922817734361

Lim, F.,, Downs, J., Li, J., Bao, X. H., & Leonard, H. (2013). Caring for
a child with severe intellectual disability in China: The example of
Rett syndrome. Disability and Rehabilitation, 35(4), 343-351. doi:
10.3109/09638288.2012.715720

Masulani-Mwale, C., Mathanga, D., Silungwe, D., Kauye, F, &
Gladstone, M. (2016). Parenting children with intellectual disabilities
in Malawi: The impact that reaches beyond coping?. Child: Care,
Health and Development, 42(6), 871-880. doi: 10.1111/cch.12368

Mathias, K., Kermode, M., San Sebastian, M., Davar, B., & Goicolea,
I. (2019). An asymmetric burden: Experiences of men and
women as caregivers of people with psycho-social disabilities
in rural North India. Transcultural Psychiatry, 56(1), 76-102. doi:
10.1177/1363461518792728

McCubbin, H. I, Thompson, E. A., Thompson, A. |., McCubbin, M. A,
& Kaston, A. J. (1993). Culture, ethnicity, and the family: Critical fac-
tors in childhood chronic illnesses and disabilities. Pediatrics, 91(5),
1063-1070. Recuperado de https://pediatrics.aappublications.org/
content/91/5/1063

McNally, A., & Mannan, H. (2013). Perceptions of caring for children
with disabilities: Experiences from Moshi, Tanzania. African Journal
of Disability, 2(1), 21. doi: 10.4102/ajod.v2i1.21

Mello, A. G. D. (2016). Deficiéncia, incapacidade e vulnerabilidade: do
capacitismo ou a preeminéncia capacitista e biomédica do Comité
de Etica em Pesquisa da UFSC. Ciéncia & Satde Coletiva, 21,
3265-3276. doi: 10.1590/1413812320152110.07792016

Milliken, A., Mahoney, E. K., Mahoney, K. J., Mignosa, K., Rodriguez,
I., Cuchetti, C., & Inoue, M. (2019). “I'm just trying to cope for both
of us”: Challenges and supports of family caregivers in participan-
t-directed programs. Journal of Gerontological Social Work, 62(2),
149-171. doi: 10.1080/01634372.2018.1475438

Moher, D., Shamsee, L., Clarke, M., Ghersi, D., Liberati, A., Petticrew,
M., ... PRISMA-P Group. (2015). Preferred reporting items for syste-
matic review and meta-analysis protocols (PRISMA-P) 2015 state-
ment. Systematic Reviews, 4(1). doi: 10.1186/2046-4053-4-1

Estudos de Psicologia, 26(4), outubro a dezembro de 2021, 392-403

402



Nicholl, H. M., & Begley, C. M. (2012). Explicating caregiving by mothers
of children with complex needs in Ireland: A phenomenological
study. Journal of Pediatric Nursing, 27(6), 642-651. doi: 10.1016/j.
pedn.2011.07.003

Nyante, G. G., & Carpenter, C. (2019). The experience of carers of chil-
dren with cerebral palsy living in rural areas of Ghana who have
received no rehabilitation services: A qualitative study. Child: Care,
Health and Development, 45(6), 815-822. doi: 10.1111/cch.12706

Organizagao Mundial de Saude. (2012). Relatdrio mundial sobre a defi-
ciéncia. Sao Paulo: SEDPcD. Recuperado de https://nacoesunidas.
org/primeiro-relatorio-da-onu-sobre-deficiencias-e-desenvolvimen-
to-aponta-lacunas-na-inclusao/

Pasquali, L. (2010). Instrumentagdo psicoldgica: fundamentos e prati-
cas. Porto Alegre, RS: Artmed.

Pousada, M., Guillamén, N., Hernandez-Encuentra, E., Muhoz, E.,
Redolar, D., Boixados, M., & Goémez-Zuhiga, B. (2013). Impact of
caring for a child with cerebral palsy on the quality of life of parents:
a systematic review of the literature. Journal of Developmental
and Physical Disabilities, 25(5), 545-577. doi: 10.1007/
510882-013-9332-6

Redquest, B. K., Reinders, N., Bryden, P. J., Schneider, M., & Fletcher,
P. C. (2015). Raising a child with special needs: The perspective of

T. Foresti, M. Hodecker, A. B. S. Bousfield

caregivers. Clinical Nurse Specialist, 29(3), E8-E15. doi: 10.1097/
NUR.0000000000000122

Sadiki, M. C., & Kibirige, I. (2020). Parent-carers of children with phy-
sical disabilities in a rural South African setting: Their cultural and
social resourcing. Journal of Psychology in Africa, 30(4), 336-341.
doi: 10.1080/14330237.2020.1796029

Shelke, L., & Barde, S. (2019). Lived experiences of mothers of chil-
dren with intellectual disabilities: A phenomenological study. Indian
Journal of Public Health Research & Development, 10(11). doi:
10.5958/0976-5506.2019.03952.4

Torraco, R. J. (2005). Writing integrative literature reviews: Guidelines
and examples. Human Resource Development Review, 4(3), 356
367.doi: 10.1177/1534484305278283

Waniger, A., Gale, K., DeNomie, M., & Nelson, D. (2019). Community
and caregiver perceptions of giving care to seniors. The
International Journal of Psychiatry in Medicine, 54(4-5), 307-315.
doi: 10.1177/0091217419860726

Woodgate, R. L., Edwards, M., Ripat, J. D., Borton, B., & Rempel, G.
(2015). Intense parenting: a qualitative study detailing the experien-
ces of parenting children with complex care needs. BMC Pediatrics,
15, 197. doi: 10.1186/s12887-015-05145

Taimara Foresti, Mestra em Psicologia pela Universidade
Federal de Santa Catarina (UFSC), Doutoranda em Psicologia pela
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC). Telefone: (048)
3721-9067. Email: taiforesti@gmail.com ORCID: https://orcid.
org/0000-0002-0569-5257

Maisa Hodecker, Mestra em Psicologia pela Universidade
Federal de Santa Catarina (UFSC), Doutoranda em Psicologia
pela Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC) e Psicéloga
(CRP/SC 16945) na empresa Maisa Hodecker Servicos em
Psicologia Ltda ME. Email: maisa_hodecker@hotmail.com ORCID:
https://orcid.org/0000-0001-5273-1575

Andréa Barbard da Silva Bousfield, Doutora em Psicologia pela
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), Pés-Doutorado pela
Universita degli Studi di Padova (UNIPD) e pelo Instituto Universitario
de Lisboa (ISCET-IUL), € Professora do Departamento de Psicologia
e do Programa de Pés-Graduacdao em Psicologia da Universidade
Federal de Santa Catarina (UFSC). Email: a.bousfield@ufsc.br ORCID:
0000-0002-4333-4719

Recebido em 05.abr.21
Revisado em 17.dez.21
Aceito em 31.jan.22

403

Estudos de Psicologia, 26(4), outubro a dezembro de 2021, 392-403



