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Resumo
Este artigo analisa a sauide mental das familias de pessoas com deficiéncia, com énfase nos impactos,
desafios e estratégias de enfrentamento associados a rotina de cuidados continuos. Trata-se de pesquisa
qualitativa, exploratoria e descritiva, de natureza bibliografica, desenvolvida a partir de um Trabalho de
Conclusdo de Curso e ampliada com literatura cientifica, documentos oficiais e legislagdo brasileira,
localizados nas bases SciELO, Biblioteca Virtual em Satide e PubMed. Os achados foram organizados em
seis categorias tematicas: deficiéncia e reorganizagao familiar; sobrecarga e saide mental; género e divisao
do cuidado; impactos financeiros e sociais; estigma e isolamento; e redes de apoio e estratégias de
enfrentamento. A literatura indica que a concentragdo das responsabilidades em um unico cuidador,
geralmente uma mulher, a redu¢do da participagdo profissional, os custos do cuidado, o isolamento, o
estigma e as barreiras de acesso aos servicos favorecem a sobrecarga e o sofrimento psiquico, e que cuidado
intenso € menor renda se associam a sintomas depressivos e ansiosos. Redes de apoio e politicas publicas
configuram-se como fatores modificaveis. Conclui-se que a saude mental dos familiares cuidadores ¢

questdo de saude coletiva e de prote¢ao social e que o fortalecimento da Atencdo Primaria a Satde, da

Aurum Revista Multidisciplinar, Curitiba, v. 2, n. 10, p.1-13, 2026



https://doi.org/10.63330/armv2n10-015

assisténcia social e das redes comunitarias ¢ essencial para reduzir a sobrecarga: cuidar de quem cuida ¢

parte integrante de uma politica efetiva de inclusdo.

Palavras-chave: Apoio social; Cuidadores; Familia; Pessoas com deficiéncia; Saude mental.

Abstract
This article analyzes the mental health of families of people with disabilities, focusing on the impacts,
challenges and coping strategies associated with continuous caregiving. It is a qualitative, exploratory and
descriptive bibliographic study, developed from an undergraduate thesis and expanded with scientific
literature, official documents and Brazilian legislation retrieved from SciELO, the Virtual Health Library
and PubMed. Findings were organized into six thematic categories: disability and family reorganization;
caregiver burden and mental health; gender and the division of care; financial and social impacts; stigma
and isolation; and support networks and coping strategies. The literature indicates that the concentration of
responsibilities on a single caregiver, usually a woman, reduced participation in paid work, care-related
costs, isolation, stigma and barriers to services foster burden and psychological distress, and that intensive
caregiving and lower income are associated with depressive and anxiety symptoms. Support networks and
public policies emerge as modifiable factors. The mental health of family caregivers is therefore a public
health and social protection issue, and strengthening primary health care, social assistance and community
networks is essential to reduce burden: caring for caregivers is an integral part of an effective inclusion

policy.

Keywords: Caregivers; Family; Mental health; Persons with disabilities; Social support.

1 INTRODUCAO

A presenga de uma pessoa com deficiéncia em uma familia ndo deve ser interpretada apenas a partir
da condi¢do individual ou do diagnostico que eventualmente a acompanha. A Convengao sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia, incorporada ao ordenamento brasileiro, e a Lei Brasileira de Inclusao
compreendem a deficiéncia como resultado da interagdo entre impedimentos de longo prazo e barreiras
atitudinais e ambientais que podem obstruir a participacdo em igualdade de condig¢des (Brasil, 2009; 2015).
Essa concepg¢ao desloca o olhar da limitacdo individual para a relagdo entre sujeito e sociedade: quanto
mais barreiras existirem nos servigos, no transporte, na educagao, na saide e na vida comunitaria, maiores
tendem a ser as responsabilidades assumidas pelas familias.

Dessen e Polonia (2007) compreendem a familia como contexto fundamental de desenvolvimento

humano, constituido por relagcdes afetivas, sociais e cognitivas inseridas em condi¢des historicas e
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materiais. Quando o nucleo familiar precisa organizar consultas, terapias, deslocamentos, medicagdes,
atividades escolares, alimentacdo, higiene e mobilidade, as mudangas vividas por um de seus membros
repercutem sobre os demais, com intensidade que varia conforme os recursos de cada familia. A literatura
descreve essa sobrecarga em duas dimensoes: a objetiva, que abrange alteragdes na rotina, custos, restrigoes
profissionais e sociais e concentracao de tarefas; e a subjetiva, que envolve preocupagdes, percepgao de
responsabilidade e sofrimento emocional.

No Brasil, a legislagdo estabelece que a garantia dos direitos da pessoa com deficiéncia ¢
responsabilidade compartilhada entre Estado, sociedade e familia, e a Lei Brasileira de Inclusao determina
que a assisténcia social destinada a pessoa com deficiéncia e a sua familia contribua para a seguranca de
renda, a acolhida, a habilitacdo e reabilitagdo, a autonomia ¢ a convivéncia familiar ¢ comunitaria (Brasil,
2015). Nao ¢ adequado, portanto, transformar a familia na tinica responsavel pelas necessidades de cuidado.
O problema de pesquisa situa-se justamente na tensdo entre a demanda de cuidado continuo e os recursos
familiares, sociais e institucionais disponiveis para sustenta-la, expressa na seguinte questao: quais sao os
principais impactos e desafios enfrentados pelos familiares de pessoas com deficiéncia em relag@o a sua
saude mental e de que maneira as redes de apoio podem contribuir para o enfrentamento dessas
dificuldades?

O estudo justifica-se pela necessidade de reconhecer os familiares cuidadores como sujeitos que
também demandam atencdo. O cuidado pode expressar vinculo, afeto e solidariedade, mas ndo deve ser
naturalizado como obrigagdo ilimitada. No plano académico, o tema articula campos frequentemente
tratados de forma separada, como estudos da deficiéncia, satide mental, psicologia da familia, saude
coletiva, género, trabalho de cuidado e politicas sociais. Adota-se como hipodtese interpretativa que a
sobrecarga familiar tende a ser maior quando as responsabilidades estdo concentradas, os recursos sao
escassos ¢ as redes de apoio sdo frageis, ao passo que o suporte social, o acesso a servicos, a divisdo das
tarefas e o reconhecimento do cuidador funcionam como fatores de protecao.

O objetivo geral ¢ analisar os impactos da rotina de cuidados a pessoa com deficiéncia sobre a satde
mental dos familiares. Os objetivos especificos sdo: identificar fatores associados a sobrecarga; examinar
mudancas na dindmica familiar; discutir a divisao de responsabilidades segundo o género; analisar impactos
financeiros e sociais; compreender os efeitos do estigma e do isolamento; e identificar a funcdo das redes

de apoio e das estratégias de enfrentamento.

2 MATERIAL E METODOS
Trata-se de pesquisa qualitativa, exploratoria e descritiva, de natureza bibliografica, derivada do
Trabalho de Conclusdao de Curso de Almeida e Souza (2026) e ampliada com literatura cientifica

especializada, documentos oficiais e legislacdo brasileira. A abordagem qualitativa ¢ pertinente porque o
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objeto envolve significados, experiéncias, relagdes familiares, percepcdes de sobrecarga e formas de
enfrentamento. Nao se pretendeu estimar prevaléncias nem produzir generalizacdes estatisticas, mas
interpretar tendéncias e categorias presentes na produgao cientifica e nos documentos selecionados. Como
destaca Gil (2019), a pesquisa bibliografica utiliza materiais ja elaborados e ¢ especialmente util para
mapear diferentes perspectivas sobre um problema.

A busca foi realizada nas bases SciELO, Biblioteca Virtual em Satude (BVS) e PubMed, com os
descritores “Satide Mental”, “Pessoas com Deficiéncia”, “Cuidadores”, “Familia” e “Apoio Social” e seus
equivalentes em inglés e espanhol, combinados pelos operadores booleanos AND e OR conforme a sintaxe
de cada base. Consideraram-se publicagdes em portugués, inglés e espanhol. Foram incluidos artigos que
abordassem a saude mental de familiares e cuidadores de pessoas com deficiéncia em seus aspectos
emocionais, sociais e relacionados a sobrecarga do cuidado, e excluidos estudos duplicados e publicagdes
sem relacdo direta com o tema.

Os documentos foram analisados qualitativamente e agrupados em seis categorias temadticas
relacionadas aos objetivos: a) deficiéncia e reorganizagdo da vida familiar; b) sobrecarga do cuidado e saude
mental; ¢) género e divisdo do cuidado; d) impactos financeiros e sociais; €) estigma, preconceito e
isolamento; e f) redes de apoio e estratégias de enfrentamento. O Quadro 1 apresenta os estudos de

referéncia que fundamentam a analise, com seu foco e sua contribuigdo para a discussao.

Quadro | — Estudos de referéncia que fundamentam a analise, segundo autoria, tipo de documento, foco e contribuicao para a

discussao

Autor/ano

Tipo de
documento

Foco do estudo

Contribuicéo para a
discusséo

Dessen e Polonia
(2007)

Aurtigo tedrico

Familia e escola como
contextos de
desenvolvimento humano.

Fundamenta a compreensao
da familia como contexto
relacional e de
desenvolvimento.

Hirata e Kergoat
(2007)

Artigo tedrico

Divisdo sexual do trabalho.

Oferece base tedrica para
discutir a distribuicdo
desigual do trabalho de
cuidado entre homens e
mulheres.

cuidadores de criangas com
paralisia cerebral.

Scherer, Verhey e Reviséo Depressao e ansiedade em Aponta associacdo entre
Kuper (2019) sistematica e pais de criancas com cuidado e sintomas
meta-analise deficiéncias intelectuais e depressivos e ansiosos, com
do desenvolvimento. necessidade de cautela na
interpretacdo causal.
Elangkovan e Revisdo Experiéncias e Contribui para a discusséo
Shorey (2020) sistemética de necessidades de pais que sobre necessidades de
estudos cuidam de criangas com informac&o, apoio, acesso a
qualitativos paralisia cerebral. servicos e incluso social.
Liu et al. (2023) Revisdo Fatores associados & Relaciona a sobrecarga a
sistematica sobrecarga de familiares fatores do cuidado e do

contexto familiar, com
predominio de estudos
transversais.

Fonte: elaborado pelos autores com base nas referéncias citadas (2026).
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3 RESULTADOS

Os resultados s3o apresentados segundo as seis categorias tematicas. Ao longo da se¢do, a Figura 1
representa o ciclo de vulnerabilidade associado aos impactos financeiros do cuidado, a Figura 2 descreve a
composi¢ao da rede de apoio do cuidador e o Quadro 2 reune as estratégias institucionais por setor; ao final,
o Quadro 3 sintetiza os principais achados, os autores de referéncia e suas implicagdes para o cuidado e

para as politicas publicas.

3.1 DEFICIENCIA E REORGANIZACAO DA VIDA FAMILIAR

Como a familia ¢ uma unidade dinamica de relagdes (Dessen; Polonia, 2007), novas demandas de
cuidado modificam horarios, papéis e expectativas: pais reduzem a jornada de trabalho, irmaos e avoés
assumem tarefas e o cuidador principal torna-se o interlocutor da familia com os servigos. Essas demandas
ndo dependem apenas da condicao da pessoa com defici€éncia, mas também da existéncia de transporte
acessivel, servigos de reabilitacdo, profissionais preparados, educa¢do inclusiva, tecnologias assistivas e
prote¢do social. Quanto mais frageis essas estruturas, maior a necessidade de mediagao familiar.

Essas mudancas, contudo, n3o tém necessariamente carater negativo. Familias também
desenvolvem vinculos, competéncias, solidariedade e novas formas de organizagdo. A revisao de estudos
qualitativos de Elangkovan e Shorey (2020) com pais de criangas com paralisia cerebral identificou, ao lado
das exigéncias fisicas e emocionais, o desejo de comunicacao aberta, acesso a servicos, integracao social e
atitudes mais acolhedoras dos profissionais. O ponto critico reside na distancia entre a responsabilidade

formal atribuida a familia e os suportes efetivamente disponiveis.

3.2 SOBRECARGA DO CUIDADO E SAUDE MENTAL

A sobrecarga do cuidador pode envolver esforco fisico, tempo dedicado, interrupcao do sono,
preocupacao permanente, reducdo de atividades pessoais, restricdes profissionais e tensdo emocional. Sua
intensidade varia conforme a idade e o grau de dependéncia da pessoa cuidada, a necessidade de supervisdo,
a disponibilidade de tecnologias e servigos e as condigdes socioecondmicas da familia. A revisdo de Liu et
al. (2023) associou maior sobrecarga a sintomas depressivos do cuidador e a maior gravidade da deficiéncia
fisica da crianga, embora o predominio de desenhos transversais exija cautela quanto a causalidade. A meta-
analise de Scherer, Verhey e Kuper (2019) identificou associagdo positiva entre cuidar de criangas com
deficiéncias intelectuais e do desenvolvimento e sintomas depressivos e ansiosos, mais intensos diante de
maior gravidade da deficiéncia e menor renda familiar, o que evidencia que a sailde mental ndo pode ser
separada das condigdes materiais de existéncia.

A sobrecarga emocional manifesta-se como preocupagdo constante, culpa, medo do futuro, tristeza,

irritabilidade, ansiedade e sensacdo de incapacidade. Cansago e sofrimento diante de uma rotina exigente,
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porém, nao equivalem a transtorno mental; a avaliacdo clinica cabe a profissionais habilitados quando
houver sinais persistentes ou incapacitantes. Também se observa que o cuidador tende a relegar o proprio
descanso e autocuidado a segundo plano, l6gica que, prolongada, amplia vulnerabilidades. A qualidade de
vida do cuidador depende ainda da comunicagdo com os profissionais: informagdes claras, participagdo nas
decisdes e conhecimento dos caminhos para acessar direitos favorecem a autonomia, enquanto informagoes

fragmentadas e servigos desarticulados ampliam a inseguranga.

3.3 GENERO E DIVISAO DO CUIDADO

A divisdo das tarefas de cuidado nao ¢ neutra. Hirata e Kergoat (2007) demonstram que a divisao
sexual do trabalho se organiza por dois principios: o da separagdo, que distingue trabalhos considerados
masculinos e femininos, e o da hierarquia, segundo o qual o trabalho masculino tem maior valor social. Nas
familias de pessoas com deficiéncia, maes, avds, irmas e outras mulheres tendem a assumir a maior parte
das atividades, como o acompanhamento de consultas e terapias, a higiene, a alimentacdo, a comunicagao
com a escola e a vigilancia constante. A associacdo cultural entre cuidado e feminilidade faz essa
distribui¢@o parecer natural, quando ela resulta de relagdes sociais e histdricas, e os dados do IBGE (2023)
confirmam que as atividades domésticas e de cuidado permanecem desigualmente distribuidas entre
homens e mulheres.

As consequéncias vao além da renda. A cuidadora pode reduzir a jornada, recusar oportunidades,
abandonar o emprego ou deixar de investir em formagdo, com efeitos sobre sua identidade profissional,
autonomia, participagdo social e projetos pessoais. Essas possibilidades sdo, ainda, atravessadas por classe,
renda, territorio e raga: familias com maior renda podem contratar servigos, enquanto as de baixa renda

dependem mais intensamente das politicas publicas.

3.4 IMPACTOS FINANCEIROS E SOCIAIS

O cuidado gera despesas diretas, como transporte, medicamentos, alimentagcdo diferenciada,
equipamentos, adaptacdes e terapias, e impactos indiretos, como a reducao da jornada, o afastamento do
emprego e a perda de oportunidades profissionais. Forma-se, assim, um possivel ciclo de vulnerabilidade,
representado na Figura 1: a necessidade de cuidado reduz a disponibilidade para o trabalho, a menor renda
dificulta a aquisi¢do de recursos e a escassez de recursos aumenta a dependéncia dos servigos publicos € a
sobrecarga familiar, o que, por sua vez, intensifica a demanda sobre o cuidador. No plano normativo, a
Constituicao Federal define a assisténcia social como politica destinada a quem dela necessitar, com
objetivos de protecao a familia e de habilitacdo e reabilitacao das pessoas com deficiéncia (Brasil, 1988), e
a Lei Orgéanica da Assisténcia Social regulamenta o Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) (Brasil,

1993), o que situa a questdo no campo dos direitos, e ndo da ajuda eventual.
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No plano social, o cuidado intenso reduz a participacao em atividades de lazer, encontros e trabalho,
seja pela falta de alguém com quem deixar a pessoa cuidada, seja pela inacessibilidade dos ambientes. A
perda de liberdade e as repercussdes nas relagdes sociais aparecem como temas recorrentes nas experiéncias

de pais de criancas com deficiéncia (Elangkovan; Shorey, 2020).

Figura 1 — Ciclo de vulnerabilidade decorrente do cuidado continuo: a demanda de cuidado reduz a participacdo no trabalho e a
renda, aumentando a dependéncia dos servigos e a sobrecarga; beneficios, servicos acessiveis e divisdo do cuidado sdo pontos
de interrupg¢@o do ciclo

Demanda de
cuidado continuo

Aumento da Menor disponibilidade
sobrecarga familiar para o trabalho
Ciclo de
vulnerabilidade
Pontos de interrup¢ao:
BPC, servigos acessiveis,
divisao do cuidado
Maior dependéncia dos Redugao da
servigos publicos renda familiar

Dificuldade de
adquirir recursos

Fonte: elaborada pelos autores com base em Scherer, Verhey e Kuper (2019), Elangkovan e Shorey (2020) e Brasil (1993; 2015)
(2026).

3.5 ESTIGMA, PRECONCEITO E ISOLAMENTO SOCIAL

O estigma relacionado a deficiéncia assume formas explicitas ou sutis, como comentarios, atitudes
de piedade, subestimacdo de capacidades, exclusdo, auséncia de acessibilidade ou recusa de adaptagdes. A
Lei Brasileira de Inclusdo considera discriminacdo toda forma de distingdo, restrigdo ou exclusdo que
prejudique ou impega o exercicio de direitos, inclusive a recusa de adaptagdes razoaveis e de tecnologias
assistivas (Brasil, 2015). Para os familiares, presenciar a exclusao de um filho gera tristeza, indignagao e
preocupacdo com a seguranga € o futuro, e leva muitas familias a restringir sua circulagdo para evitar
situagdes desagradaveis. O estigma também dificulta a procura por ajuda quando o préprio sofrimento ¢é
interpretado como fraqueza ou fracasso.

O i1solamento social, por sua vez, nao € mera escolha individual: decorre da combinagao entre falta

de tempo e de apoio, barreiras de acessibilidade, dificuldades financeiras e experiéncias negativas em
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espagos publicos. Quando o cuidador perde contato com amigos, trabalho e lazer, diminuem as

oportunidades de troca e descanso, e a experiéncia do cuidado torna-se mais solitéria.

3.6 REDES DE APOIO E ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO

As redes de apoio constituem o principal fator de protegao identificado. Sluzki (1997) define a rede
social pessoal como o conjunto de relagdes significativas que participam da constru¢do da identidade, do
bem-estar e do suporte, oferecendo apoio emocional, material, informacional e instrumental. Como mostra
a Figura 2, as redes informais incluem familiares, amigos, vizinhos, grupos religiosos e associagoes, € as
formais envolvem servicos de satude, assisténcia social, educagdo e reabilitacdo. Sua efetividade depende
ndo apenas de sua existéncia, mas do acesso concreto e da qualidade do vinculo. O apoio nem sempre
assume a forma de cuidado direto: uma conversa, ajuda no transporte, a companhia em uma consulta ou a

substitui¢do do cuidador por algumas horas podem fazer grande diferenca.

Figura 2 — Rede de apoio do cuidador principal: rede informal (familiares ¢ comunidade) e rede formal (servigos publicos e
especializados), com os tipos de apoio que podem oferecer

I i/

i (st =
1 I . 1
d ! Cuidador ]
‘: ! principal ]
‘. " /

1
1 A}

; A 7
\ | Satide mental | % y Escola i

\ . .
\ \[Grupos 1‘cllglusos] [mehos] 4 !
’

N - y T
. Servigos de L Tipos de apoio:
Ay reabilitagio e emocional
- P
-

- . material
S - informacional
instrumental

Fonte: elaborada pelos autores com base em Sluzki (1997) (2026).

Entre as estratégias de enfrentamento, destacam-se a divisdo das tarefas, ajustada as capacidades,
aos hordrios e aos recursos de cada membro, o acesso a informagdes confidveis, o acolhimento profissional
e a possibilidade de descanso. No plano institucional, essas estratégias comecam pela identificagdo das

necessidades do cuidador por meio de escuta qualificada e de instrumentos de avaliacdao da sobrecarga que
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considerem fatores de risco e de protecao, e desdobram-se em agdes especificas de cada setor, sintetizadas

no Quadro 2.

Quadro 2 — Estratégias institucionais de cuidado ao cuidador identificadas na literatura, segundo o setor responsavel

Setor Estratégias Finalidade
Atencdo Primaria a Escuta qualificada; avaliacdo da Identificar precocemente sinais
Saude sobrecarga; grupos educativos e rodas de de sofrimento e articular
conversa; acompanhamento domiciliar encaminhamentos na rede
guando indicado
Assisténcia social Orientacéo sobre beneficios, como o BPC; Reduzir vulnerabilidades e
(CRAS e CREAYS) apoio para documentacao e transporte; proteger os vinculos familiares e
acompanhamento familiar comunitarios
Educacéo Comunicacdo clara com a familia; Evitar que o cuidador medeie
planejamento inclusivo; sozinho todas as demandas
compartilhamento de responsabilidades escolares
Salde mental Reconhecimento de ansiedade, depressdo | Oferecer cuidado individualizado,
e exaustdo; psicoterapia; atendimento sem medicalizar o sofrimento
médico quando indicado; grupos decorrente das condigdes de vida
terapéuticos

Fonte: elaborado pelos autores com base em Brasil (2015), Elangkovan e Shorey (2020) e Liu et al. (2023) (2026).

Quadro 3 — Sintese dos principais achados da revisdo, autores de referéncia e implicagdes para o cuidado e as politicas publicas

Achado Principais autores Implicacéo
1. A sobrecarga resulta da relacdo entre | Dessen e Polonia (2007); Avaliar o cuidador
demanda de cuidado e recursos Liu et al. (2023) considerando rotina, grau de
disponiveis, e ndo apenas da dependéncia e acesso a
quantidade de tarefas. SEervicos.
2. Sintomas depressivos e ansiosos sdo Scherer, Verhey e Kuper Acolhimento e
mais frequentes entre familiares (2019); Liu et al. (2023) acompanhamento na Atencdo
cuidadores, sobretudo diante de maior Priméria, sem medicalizagdo
gravidade da deficiéncia e menor automatica do sofrimento.
renda.
3. O cuidado concentra-se nas Hirata e Kergoat (2007); Estimular a
mulheres, com menor reconhecimento Pautassi (2007); IBGE corresponsabilidade familiar e
econdmico e social. (2023) politicas de conciliagdo entre
trabalho e cuidado.
4. Custos diretos e reducdo da Brasil (1988; 1993; 2015) Garantir protecéo de renda
participagdo profissional comprometem (BPC) e acesso efetivo a
renda e autonomia. beneficios e servicos.
5. O isolamento social agrava o Sluzki (1997); Elangkovan Fortalecer redes formais e
sofrimento; redes significativas atuam e Shorey (2020) informais e oferecer
como protecao. substitui¢do temporéria do
cuidador.
6. O estigma e as barreiras atitudinais Brasil (2009; 2015) Promover acessibilidade,
restringem a participacéo e afetam toda educacdo social e atendimento
a familia. néo culpabilizador.
7. Redes de apoio, servigos e politicas | Brasil (2015); Elangkovan Priorizar a articulacéo
publicas sdo fatores modificaveis. e Shorey (2020) intersetorial entre salde,
assisténcia social e educacéo.

Fonte: elaborado pelos autores (2026).

4 DISCUSSAO

Em conjunto, os resultados confirmam a hipotese interpretativa do estudo: a sobrecarga nao decorre

exclusivamente da quantidade de tarefas, mas da combinagdo entre a demanda de cuidado e os recursos
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familiares, sociais e institucionais disponiveis. Familias com acesso limitado a servigos vivenciam maior
pressdo porque precisam compensar lacunas institucionais. Essa leitura exige uma analise em diferentes
niveis: no individual, situam-se as necessidades emocionais e fisicas do cuidador; no familiar, a divisdo de
tarefas, as relacdes afetivas e a organizagdo da rotina; no comunitario, a escola, o trabalho, a vizinhancga e
0s servicos; e, no social, as politicas publicas, a cultura, as relagdes de género, a acessibilidade e a protecao

social. A Figura 3 sintetiza esse modelo multinivel e os fatores de risco e de prote¢do identificados.

Figura 3 — Modelo multinivel dos determinantes da saide mental do cuidador familiar, com os fatores de risco e de protecao
identificados na revisao

i ~
SOCIAL
Politicas publicas, cultura, género, acessibilidade e protegio social
( . N Fatores de risco
COMUNITARIO
Escola, trabalho, vizinhanga e servigos  maior dependéncia
~
( FAMILIAR * menor renda

» cuidado concentrado
* estigma e isolamento

INDIVIDUAL « barreiras de acesso

Divisdo de tarefas, vinculos e organizagio da rotjna

Necessidades

fisicas e
emocionais Fatores de protecio

» redes de apoio

« divisdo das tarefas
* informagdo clara

* servigos acessiveis

\_ ) * protegdo de renda

o /

Fonte: elaborada pelos autores com base nos achados sintetizados no Quadro 3 (2026).

Essa perspectiva evita duas reducdes. A primeira seria responsabilizar a familia pelo proprio
sofrimento, como se bastasse desenvolver mais resiliéncia; a segunda, tomar a deficiéncia como causa
automatica de sofrimento. As evidéncias apontam para relagdes mais complexas, em que maior
dependéncia, menor renda, baixo suporte, estigma e dificuldades de acesso aumentam os riscos, enquanto
apoio social, informagao e servigos adequados atuam como protecdo (Scherer; Verhey; Kuper, 2019; Liu et
al., 2023). Trata-se, portanto, de fatores em grande parte modificaveis por politicas publicas.

Superar a desigualdade de género no cuidado ndo significa retirar das familias sua importancia, mas
reconhecer o cuidado como responsabilidade social. Pautassi (2007) propde compreendé-lo como questao
social e de direitos: se o cuidado € necessario a manutencdo da vida, a sociedade precisa organizar
mecanismos de corresponsabilidade, que incluem servigos publicos, protecao trabalhista, assisténcia social

e politicas de conciliagdo entre trabalho e familia. A participagdo de pais, irmaos e avos deve ser estimulada,
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mas essa mudanga nao depende apenas de orientagao individual; exige transformar os padrdes sociais que
definem o que seria “papel de mae” ou “papel de pai”. Os servicos, por sua vez, precisam reconhecer o
cuidador como interlocutor e sujeito de direitos, com horarios compativeis, orientacdo acessivel e
acompanhamento longitudinal que evitem repeti¢cdes e deslocamentos desnecessarios.

A saude mental dos familiares deve, assim, ser compreendida no interior das condi¢des sociais que
determinam o bem-estar. A Organiza¢do Mundial da Saude define a satide como estado de completo bem-
estar fisico, mental e social (Organizagdao Mundial da Saude, 1946), e a Constituicdo Federal a estabelece
como direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais € econdmicas (Brasil, 1988),
0 que impede tratar o sofrimento do cuidador como problema privado. Promover satide mental, contudo,
nao significa medicalizar toda dificuldade: muitas situagdes exigem mudangas nas condi¢des de vida, como
mais apoio, acessibilidade, transporte, renda, descanso e divisdo do cuidado. Intervengdes psicoldgicas e
psiquiatricas, quando indicadas, devem integrar uma resposta social mais ampla e intersetorial, j& que
nenhuma politica isolada responde a todas as necessidades. O enfrentamento do estigma, do mesmo modo,
requer educacdo social, acessibilidade e aplicacdo efetiva das normas de protegdo, pois a inclusdo nao se
limita ao acesso formal a um servigo, mas envolve permanéncia, participagdo, autonomia e respeito.

Algumas limitacdes devem ser consideradas. A literatura sobre familiares de pessoas com
deficiéncia retne diferentes condic¢des, idades e niveis de dependéncia, de modo que as familias ndo podem
ser tratadas como grupo homogéneo: uma pessoa com alta dependéncia fisica gera demandas distintas das
de uma pessoa com deficiéncia intelectual, sensorial ou transtorno do neurodesenvolvimento. Por isso, os
achados devem ser lidos como tendéncias recorrentes, € as politicas precisam ser individualizadas, embora
sustentadas por direitos universais. Além disso, o predominio de estudos transversais permite identificar
associacdes, mas limita conclusdes sobre causalidade. Recomendam-se estudos brasileiros longitudinais e
qualitativos que acompanhem as familias ao longo do tempo, considerando a escolarizagdo, a transi¢ao para

a vida adulta, a insercdo profissional e o envelhecimento dos cuidadores.

5 CONCLUSOES

Este artigo analisou os impactos e desafios relacionados a saude mental das familias de pessoas com
deficiéncia. Verificou-se que o cuidado continuo reorganiza a rotina familiar e produz efeitos fisicos,
emocionais, sociais € econdmicos, mas que a sobrecarga nao ¢ consequéncia inevitavel da deficiéncia: ela
emerge da interagdo entre as necessidades de cuidado e as condig¢des sociais para atendé-las. Os riscos de
sofrimento aumentam quando o cuidado se concentra em uma Unica pessoa, geralmente uma mulher, e
quando ha pouca renda, servigos insuficientes, isolamento ou estigma; diminuem quando existem redes de

apoio, divisdo das tarefas, informacao e acesso aos direitos.
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A Constitui¢ao Federal, a Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, a Lei Organica
da Assisténcia Social e a Lei Brasileira de Inclusdo oferecem bases juridicas para proteger essas familias;
o desafio estd em transformar direitos normativos em acesso efetivo a servicos. Recomenda-se fortalecer a
Aten¢do Primadria, ampliar as redes de apoio, criar espagos de escuta aos cuidadores, orientar sobre
beneficios e direitos, estimular a divisao do cuidado e combater o estigma, em uma perspectiva preventiva,
territorial e intersetorial. Conclui-se que cuidar de quem cuida € parte da propria inclusdo, pois a pessoa
com deficiéncia ndo vive isolada de sua familia e a saude mental dos familiares condiciona a

sustentabilidade do cuidado.
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