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/\presentacao:

Este livreto é produto de um projeto de pesquisa vinculado ao
Programa Institucional de Bolsas de Iniciacdo Cientifica-PIBIC
do ciclo 2022-2023 da Universidade Federal de Alagoas,
realizado por graduandas do curso de Enfermagem, sob
orientacdo da Profa. Dra. Ivanise Gomes de Souza Bittencourt.

Foi construido para os profissionais da enfermagem e demais
profissionais desse campo, como instrumento informativo
acerca das necessidades em salde do familiar da Pessoa com
Deficiéncia (PcD), tendo em vista que os cuidados em satide
também precisam estender-se a familia, considerando-se o
papel determinante desta no cuidado e na promocdo da
autonomia e independéncia da pessoa com deficiéncia.

0 estudo foi realizado através de levantamento de producdes
cientificas que abordavam as necessidades em sadde do
familiar da Pessoa com Deficiéncia.
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Desafios do Familiar da
Pessoa com Deficléncia no
Acesso aos Servicos de Salde

Esse capitulo foi produzido
a partir dos resultados de 5
producdes cientificas
encontradas na base de
dados da Biblioteca Virtual
em Saide.




0s estudos selecionados foram desenvolvidos e/ou contaram com autores dos seguintes paises: Brasil (2), Austrélia
(1), Chile (1), Inglaterra (1), e o piblico participante de cada uma dessas cinco pesquisas pode ser conferido no
esquema abaixo:

Ol Almohalha; Pereira (2020)

20 cuidadores, 10 de criangas tipicas e 10 de CRIANES.

O 2 Couto; Fonseca; Amaral (2022)

20 cuidadores de pessoas com necessidades especificas.

O 3 Denham, et al. (2020)

457 cuidadores informais.

Autores e
participantes

O 4 Herrera-Lpez et al. (2014)

60 trabalhadores-cuidadores familiares.

O 5 Thomas, et al. (2015)

195.364 cuidadores informais.

0 TEMPO /; QUALIDADE

Grande demanda de v Qualidade dos servicos
tempo + falta de de sadde
autocuidado
s~
, , A AUTONOMIA
Baixa renda + baixa

Acesso a informacdes
+ limitaces para
buscar o proprio

4 atendimento

A
AS REDES DE APOIO
Auséncia de redes de \/
apoio para compartilhar
demandas

qualidade de vida



Identificou-se que o cuidador da PcD encontrava-se em uma condicao vulneravel, demandando suporte tanto fisico
quanto emocional devido aos desafios enfrentados em virtude da consideravel sobrecarga de suas responsabilidades.
Além disso, notou-se que os servios de salide nem sempre estavam adequadamente preparados para oferecer apoio
diario as familias inseridas nesse contexto. Conhecendo-se as dificuldades enfrentadas no acesso aos servicos de
salide, constatou-se o problema sistémico que muitas vezes ndo era percebido pelos profissionais. A falta de
reconhecimento da importancia do apoio a esse piblico pode levar a lacunas nos servicos de saide, prejudicando tanto

os cuidadores, quanto as pessoas com deficiéncia que dependem de seus cuidados.

Entre os fatores que influenciam no acesso a saide dos cuidadores, destacam-se:

O TEMPO

0 cuidado a PcD exige grande demanda de tempo
diariamente, principalmente as mdes, que na
maioria das vezes apresenta-se como cuidadora
principal. As maes-cuidadoras ndo possuem tempo
suficientemente para realizar as tarefas diarias,
tampouco para lazer e auto cuidado, pois o tempo
delas é dedicado exclusivamente a PcD (Almohalha;
Pereira, 2020).

AS REDES DE APOIO

Estudos acerca da necessidade de redes de apoio,
ressaltaram a importdncia de compartilhar os
cuidados com outras pessoas, tendo em vista que
muitas vezes a dedicacdo de cuidados recai para
uma Unica pessoa do ndcleo familiar. Além das redes
apoio, programas de assisténcia também
contribuem de forma positiva para que os
cuidadores possam reconhecer suas proprias
necessidades (Herrera-Lopez et al., 2014).

8, A RENDA

Com a grande demanda de tempo e menores chances
de conseguir manter empregos extradomiciliares,
as familias sdo mais propensas a viverem em locais
socialmente desfavorecidos, devido @ renda
limitada. Além disso, tais fatores acarretam em pior
qualidade de vida relacionada a sadde por ndo se ter
renda suficiente para custear possiveis tratamentos
(Thomas, et al., 2015).

A QUALIDADE &

LRA

A maneira pela qual os servicos de salde sdo
disponibilizados, tem impacto direto na frequéncia
com que as pessoas 0s procuram. Além disso, um
fator significativo que influencia essa procura esta
ligado a acessibilidade. Pesquisas revelaram que a
maioria dos cuidadores recorria 3o transporte
plblico para se deslocarem até os centros de
atendimento, revelando, assim, os desafios
enfrentados pela dependéncia desse meio de
transporte (Couto; Fonseca; Amaral, 2022).

A AUTONOMIA

Uma das principais caracteristicas que os estudos
revelaram estava ligada a dificuldade dos
cuidadores em lidar com os proprios receios e
preocupacdes, impactando na capacidade destes de
resolverem problemas de forma autonoma. Outro
aspecto abordado foram as necessidades ndo
satisfeitas, abrangendo a pratica de autocuidado, a
reducdo do nivel de estresse e a atencdo a saide
pessoal, incluindo habitos alimentares e padrdes de
sono adequados.

Os dados ressaltaram a importancia crucial de um
suporte profissional adequado para os cuidadores,
visando atender as suas demandas (Denham, et al.,
2020).



Riscos ao Familiar 03
PcD de Desenvolver
Comorbidades Associadas
a Prestacao de Cuidados

Esse capitulo foi elaborado
a partir dos resultados de
producdes cientificas
encontradas no Portal
CAPES (2 artigos), e na
Biblioteca Virtual em Saide

@/
@/
‘ (10 artigos).




0s estudos selecionados foram desenvolvidos e/ou contaram com autores dos seguintes paises: Brasil (2), Coreia (1),
Espanha (1), Egito (1), Coldmbia (2), EUA (1), China (1), Chile (2), Inglaterra (1), e o pblico participante de cada uma
dessas dozes pesquisas pode ser conferido no esquema abaixo:

219 cuidadores de PcD, que vivem no
contexto rural
24 cuidadoras familiares
33 familias pertencentes a Associacdo
Espanhola de Sindrome de Williams
260 cuidadores familiares de
pacientes com deficiéncia
494 pessoas, por conveniéncia
64 pessoas (26 familias) com jovens da
instituicao de ensino Ceartes Estimulo
134 idosos (255 anos) que cuidam do
seu conjuge
444 cuidadoras informais uigures e
cazaques
90 cuidadores e 93 criangas com
deficiéncia
Subconjunto aleatorio de 594
cuidadores e 2.278 ndo-cuidadores
60 trabalhadores que participaram
das trés dltimas coortes anuais
43.732 participantes das Pesquisas
Mundiais de Salide Mental da OMS

Fontana Shin et al. Moraleda-  Ghazawy Maya; Zapata Von Kanel Wang et Chen et al. Horner- Herrera- Viana et

etal. (2022) Sepilveda; etal. Garcia; Albén etal. al. (2016) (2015) Johnson Lopezet  al. (2013)
(2022) Lopez- (2020) Ciro Iglesias (2019) etal. al. (2014)

Resa (2020) (2020) 87% (2015)

81% 100% (2021) 87,7% 78.4% 100% sexo 83.4% -

sexo 5 sexo 89.7% 67,2% sexo sexo feminino  59.8% sex0
feminino  fominino feminino sexo sexo feminino feminino sexo feminino

feminino feminino feminino

Os cuidadores familiares carregam constantemente um sentimento de grande responsabilidade e preocupacdes diarias
em relacdo as necessidades da PcD por quem sdo responsaveis. Assim, a medida que essas atribuicdes aumentam, os
familiares podem estar sujeitos a riscos de dmbito fisico, emocional, financeiro e/ou social, de modo a comprometer seu
estado de bem estar.

Dos artigos que apresentaram caracteristicas sociodemograficas relacionadas ao sexo, em sua totalidade, houve maior
participacdo do piblico feminino. Assim, as mulheres se apresentaram, comumente, como a principal cuidadora do
familiar com deficiéncia, demonstrando possuir uma carga significativamente maior do que os homens em todos os
indicadores associados ao cuidado.

Riscos a saiide relacionados a prestacdo de cuidados:

@ SOBRECARGA DO CUIDADOR BAIXA QUALIDADE DE VIDA

0 cuidado solitario impacta sobretudo na
vida financeira e no convivio social,
podendo resultar em problemas fisicos,
psicoldgicos e emocionais, que acabam
afetando o bem-estar tanto do cuidador
quanto da PcD (Ghazawy et al., 2020; Maya;
Garcia; Ciro, 2020).

Ainda foi possivel encontrar na literatura
associades entre a sobrecarga e uma
maior  possibilidade de desenvolver
transtornos mentais, problemas sérios de
memoria, retardo mental, depressdo e
ansiedade (Viana et al., 2013).

0 aumento da carga de trabalho afeta
negativamente a qualidade de vida do
cuidador.

Melhores condicdes de saide, renda e
educacdo, assim como o estabelecimento
de redes de apoio assumem uma posicdo
importante na melhora da qualidade de
vida, pois possibilitam o compartilhamento
de responsabilidades e a assisténcia mitua
(Herrera-Lopez et al, 2014; Moraleda-
Sepilveda; Lopez-Resa, 2021; Zapata-
Albén; Iglesias, 2020).



@ TABAGISMO

Foi apresentado pelos cuidadores como um
fator que promove bem-estar e combate o
estresse.

Estratégias de intervencdo e prevencdo em
relacdo a cessacdo do tabagismo devem ser
desenvolvidas e implementadas nessa
populacdo vulneravel (Chen et al., 2015).

INSEGURANGA ALIMENTAR

Os cuidadores se mostraram mais
propensos a experimentar essa condicdo
do que os ndo cuidadores.

Esta associada a diversos fatores que
prejudicam a sadde do adulto, incluindo
inflamacdo, doencas cronicas e pior
controle de condigdes cronicas (Horner-
Johnson et al., 2015).

(2
(s

0
7

A DOENGAS CRONICAS

Se mostrou um problema de sailde
recorrente na populacdo cuidadora. Uma
parcela dos cuidadores com DCNT (Doencas
Cronicas  Ndo  Transmissiveis),  as
desenvolveu apds comecar a cuidar da PcD,
uma vez que, o ato de cuidar predispde os
cuidadores 3o  desenvolvimento  de
comorbidades (Fontana et al., 2022; Von
Kanel et al., 2019).

ESTRESSE

E o fator mais comumente associado 3
funcdo do cuidar. Seu impacto pode se
manifestar no cuidador por meio de
problemas fisicos e psicoldgicos.

Por isso, & necessario a utilizacdo de
estratégias de gerenciamento de estresse
para melhorar a saiide psicologica entre os
cuidadores (Shin et al., 2022; Wang et al.,
2016).

L@Q DEPRESSAO

Mais tempo gasto diariamente (horas) e
maior duracdo do cuidado (anos)
demonstraram piorar a depressdo do
cuidador, causando sofrimento, angistia,
ansiedade e alteracdo da rotina, atividades
e convivio social (Wang et al., 2016).

Estudos sugerem que a meditacdo e o
exercicio fisico sao eficazes para melhorar a
salide fisica e mental dos cuidadores de PcD,
sendo evidenciado melhora da qualidade de
vida e da depressdo (Shin et al., 2022).

As mulheres tém sido tradicionalmente responsaveis por cuidar de familiares doentes na maioria das culturas. 0 que
corrobora a informagdo de que as mulheres sdo mais sobrecarregadas do que os homens com as demandas de cuidado
familiar em relacdo ao tempo e experimentam as maiores cargas subjetivas associadas ao cuidado, sendo encontrado
resultados de maior sofrimento psicoldgico relacionado ao cuidado familiar entre as mulheres do que entre os homens.

Voltar a atencdo aos cuidadores, entendendo as barreiras fisicas, sociais e emocionais envolvidas no ato de cuidar,
torna-se imprescindivel no ambito da assisténcia a salide, tanto para proporcionar maior qualidade de vida e menor
sobrecarga nos cuidadores, como para quem é cuidado. Nesse sentido, ressalta-se o papel e a responsabilidade dos
profissionais de salde, de promoverem a conscientizacao dos individuos sobre os aspectos de sua realidade que podem
ser transformados para facilitar escolhas saudaveis e promover qualidade de vida do familiar cuidador.



Desafios do Familiar da
Pessoa com Deficiencia
nas Atividades Externas

A4 Q.

30 Domicilio

Esse capitulo foi produzido a
partir  de uma  revisdo
integrativa de literatura, com a
pesquisa sendo realizada na
base de dados Plataforma CAPES
(2 artigos), e na Biblioteca
Virtual em Saide (3 artigos),
aos quais foram selecionados 5
artigos.



Os estudos selecionados foram desenvolvidos e/ou contaram com autores do Brasil (5) e seguiram as seguintes

metodologias:

Yamashita, et

al. (2013)
Marin, et Estudo Figueiredo,
al. (2013) et al. (2020)
transversal e
Estudo qualitativo Longitudinal,
transversal e observacional e
Dantas,et  descritivo analitico Silva, et
al. (2019) al. (2018)
’ Qualitativo,
Metassintese s
qualtativa exploratdrio

Assim, através desta revisdo de literatura, foi possivel identificar os principais desafios vivenciados pelos

familiares das PcD.

0 contexto de uma condicdo cronica exige cuidados continuos. Dessa forma, ocorrem
diversas modificacdes no estilo de vida dos familiares, que corroboram em restricdo
de momentos de interacdo social fora da esfera de cuidado. Ademais, as demandas,
custos e despesas atrelados aos cuidados culminam em instabilidade financeira, o que
contribui para a diminuicdo de vivéncias extradomiciliares (Dantas et al, 2019).

Estudos enfatizaram como a diminuicdo de interacdo social repercute no convivio
familiar, de modo a desencadear desgaste nas relacdes, sentimentos aflitivos e
estresse. Sob outro enfoque, um desafio explicito nas pesquisas foi a rede de apoio,
visto que muitos cuidadores familiares ndo a possuiam, e, por conseguinte, foi
relatada a pretericdo em relacdo aos cuidados pessoais e atividades de lazer,
interferindo diretamente na qualidade de vida dessas pessoas (Dantas et al., 2019;
Marin et al., 2013).

Outro ponto elencado foi a visdo do cuidador familiar diante da PcD. Segundo
autores, os cuidadores tendem a infantilizar estes individuos, e na tentativa de
proteger dos estigmas e preconceitos, incumbem-se de mais responsabilidades, de
modo a restringirem-se cada vez mais ao contexto de cuidado, e assim
secundarizando as demandas pessoais (Dantas et al., 2019; Silva et al., 2018).

No tocante ao perfil dos cuidadores, 90% eram do sexo feminino, sendo a maioria
destes mde ou filha do PcD. 0 dado permite a reflexdo acerca do papel cuidador da
mulher na sociedade e em como estas, muitas vezes, renunciam trabalho e
atividades particulares para dedicarem-se aos individuos que estdo sob os seus
cuidados. Nesta conjuntura, a rotina de responsabilidades impacta negativamente
na qualidade de vida destas, posto que a condicdo culmina em diminuicdo do zelo
com a propria sadde fisica e mental, o que fomenta em aumento da sobrecarga
(Yamashita et al., 2013; Figueiredo et al., 2020).
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O Familiar na Promogao da
Autonomia e Independéncia
03 Pessoa com Deficiéncia

Esse capitulo foi produzido
a partir de uma revisdo
integrativa de literatura,
com a pesquisa sendo
realizada na base de dados
da Biblioteca Virtual em

Sadde, onde  foram

selecionados 7 artigos.




Os estudos selecionados foram desenvolvidos e/ou contaram com autores dos seguintes paises: Brasil (4), Espanha (1),
(anada (1), EUA (1) apresentados a seguir com seus respectivos titulos e metodologias:

Transversal,

exploratério Descritivo
RODRIGUES, C.V.C. descritivo, qualitativo
etal. (2019) quantitativo
Functional Aspectos da Residential immersive life skills Aintervencdo com pais e
. . Al programs for youth with cuidadores enquanto
mdependeflce proﬁle of (m)dependenc'la de disabilfies: casestudy ofyouth Kﬂﬁfuom's' estatégia e atendinento
people with physical pessoas adscritas a developmental trajectories of al. (a0g) apessaas com MARQUES, G. M.V.
disabilities um centro de saiide personal growth:nd caregiver necessidades especiais. etal (2028
perspectives Longitudinal,
Transversal SCHOELLER, . D. .
i descri
quantitativo etal. (2013) qu:;i::at:':
Quantitativo
de corte Estudo
transversal descritivo
D , . Habili
Deficiéncia visual, Evaluating quality of y taf, dade§ )
reabilitagdo e Classificacao life in families with ~ SEPULVEDA.EM: adapta n{as S.OCIGIS € "
Internacional de EARL (2021 conceituais de e

Williams Syndrome

B et.al.
Funcionalidade, Deficiéncia patients ) f"?i"v'fjlfos (lo'“ I (2019)
e Saide Exgloratiio eficiéncia intelectual.
SILVA,M.R.et descritivo,
al (2024) quantitativo

Por meio de revisdo de literatura foram observadas as necessidades existentes para a promocdo da autonomia das

Pessoas com Deficiéncia (PcD), bem como as consequéncias que a falta dessa autonomia acarretam na vida do familiar
cuidador.

Est, R
) g, S ety
\ &% & %,
D 2 N %,
S % & %
VCh 4 S Consequéncias =~ ‘g
= (= = e’c
= . =y (&7 o
8 Necessidades ® 2 da falta da S
cc a .
%Eg autonomia
% ¥ 3

N &
03 seyuey R° iy eyuey N



Os estudos descreveram as dificuldades enfrentadas pelo familiar na promoc3o da autonomia da Pessoa com Deficiéncia,
a0 mesmo tempo que destacaram os impactos que a autonomia pode refletir na vida da PcD e do seu familiar cuidador.

o Diminuicdo da dependéncia da PcD;
« Maior flexibilidade do familiar/cuidador,

Servigos de saide devido a necessidade de ajuda diminuida;
adequados o Desenvolvimento de atividades rotineiras e
educativas;
o Promocdo de uma melhor qualidade de
autonomia.
o Desaceleracdo no processo de promocdo da
Superprotecdo e visdo de autonomia;
vulnerabilidade do « Aumento no nivel da sobrecarga;
familiar/ cuidador « Apoio psicoldgico e de saide ao familiar da

PcD.

« Promocdo da inclusdo e integracdo social;
o Garantia da independéncia e melhor
Reabilitacdo da PcD qualidade de vida;
« Viabilizacdo da criacdo da propria identidade
pessoal e social da PcD.

o Sociedade e familiares cuidadores podem

influenciar no desenvolvimento da PcD,

Fatores ambientais através do apoio, incentivo, discussdes
emocionais e fisicas.

E Logo, salienta-se aimportancia do familiar cuidador na promocao da autonomia da PcD, o que sequencia
em individuos com maior integracdo a sociedade, maior independéncia e com o desenvolvimento
adequado de acordo com suas necessidades.



Conclus3o

Por meio do presente estudo tornou-se possivel apontar
as necessidades em sadde dos familiares da Pessoa com
Deficiéncia, com foco no proprio familiar e ndo apenas na
PcD.

Foi possivel observar a prevaléncia da sobrecarga do
cuidador e a dificuldade de acesso a servicos de saide
para estes. Dessa forma, salienta-se a potencialidade e
a relevancia desse estudo, tendo em vista que 3
abordagem utilizada poderd subsidiar na investigacao
de novas estratégias de salde para os cuidadores
informais.

Outrossim, corrobora para um melhor entendimento
sobre a tematica para a sociedade e profissionais de
salde, favorecendo informacdes cientificas sobre esse
grupo negligenciado socialmente.



Agradecimentos

Agradecemos a Universidade Federal de Alagoas por
proporcionar aos estudantes de graduacdo o contato
com 3 pesquisa e ciéncia, de modo a agregar mais
conhecimento durante a formacao académica.

Agradecemos ainda pelo financiamento concedido pel3
Fundacao de Amparo a Pesquisa do Estado de Alagoas
(FAPEAL), que apoiou e incentivou a construcdo desse
livreto, de modo que o mesmo possa ser utilizado como
uma ferramenta benéfica para a populacao, em especial
aos familiares de Pessoas com Deficiéncia.



Referéncias

ALMOHALHA, L.; PEREIRA, V. 0 bem-estar de cuidadores de criancas tipicas e criancas com necessidades
especiais Autores. Rev. chilena de terapia ocupacional, p. 221-235, 2020.

CHEN, X. et al. Smoking and perceived stress in relation to short salivary telomere length among caregivers
of children with disabilities. Stress (Amsterdam, Netherlands), v. 18, n. 1, p. 20-28, 2015.

COUTO, G. R.; FONSECA, E. P.; AMARAL, R. C. Level of satisfaction and quality of life of caregivers of people
with disabilities in secondary dental care. Pesquisa brasileira em odontopediatria e clinica integrada, v. 22, p.
€210088, 2022.

DANTAS, et al. Repercussdes do nascimento e do cuidado de criancas com deficiéncia mdltipla na familia:
uma metassintese qualitativa. Cadernos de Saide Piblica, 2019. 35 (6).

DENHAM, A. M. J. et al. An online survey of informal caregivers’ unmet needs and associated factors. PloS
one,v. 15,n.12, p.e0243502, 2020.

FIGUEIREDO, et al. Perfil, sentimentos e qualidade de vida dos cuidadores de pacientes com deficiéncia
atendidos na Faculdade de Odontologia da Universidade Federal do Rio Grande do Sul: cuidadores de
pacientes com deficiéncia com a palavra. Revista da Faculdade de Odontologia - UPF, [S. I.], v. 24, n. 3, p.
378-386, 2020.

FONTANA D.G.R. et al. Caracterizacdo de cuidadores de pessoas com deficiéncia: invisibilidade e desafios de
cuidar no contexto rural. Revista Pesq. Cuidado Fundamental. v. 14, e11539, 2022.

GHAZAWY, E. R. et al. Determinants of caregiver burden of persons with disabilities in a rural district in
Egypt. BMC public health, v. 20, n. 1, p. 1156, 2020.

GUSMAO, et al. Habilidades adaptativas sociais e conceituais de individuos com deficiéncia intelectual.
Revista da Escola de Enfermagem da USP, v. 53, 2019.

HERRERA LOPEZ, L. M. et al. Programa de apoyo al trabajador-cuidador familiar: fendmeno social emergente.
Aquichan, v. 14, n. 3, p. 430-439, 2014.



HORNER-JOHNSON, W. et al. Food insecurity, hunger, and obesity among informal caregivers. Preventing
chronic disease, v. 12, n. 150129, p. E170, 2015.

KINGSNORTH, et al. Residential immersive life skills programs for youth with disabilities: a case study of
youth developmental trajectories of personal growth and caregiver perspectives. BMC pediatrics, v. 19, n. 1,
p.1-12, 2019.

MARIN, et al. As condicdes de vida e saide de pessoas acima de 50 anos com deficiéncia e seus cuidadores
em um municipio paulista. Rev. Bras. Geriatria e Gerontologia. Rio de Janeiro, 2013. 16(2).

MARQUES, et al. A intervencdo com pais e cuidadores enquanto estratégia de atendimento a pessoas com
necessidades especiais. Revista de Pesquisa: Cuidado é fundamental online, v. 10, n. 2, p. 374-378, 2018.

MORALEDA SEPULVEDA, E.; LOPEZ RESA, P. Evaluating quality of life in families with Williams Syndrome
patients. Health and quality of life outcomes, v. 19, n. 1, 2021.

RODRIGUES, et al. Functional independence profile of people with physical disabilities. Fisioterapia em
Movimento, v. 32, p. 003226, 2019.

SALAZAR -MAYA, A. M.; CARDOZO GARCIA, Y.; ESCOBAR CIRO, C. L. Carga de cuidado de los cuidadores familiares
y nivel de dependencia de su familiar. Investigacion en Enfermeria Imagen y Desarrollo, v. 22, 2020.

SCHOELLER, et al. Aspectos da in (dependéncia) funcional de pessoas adscritas a um centro de sadde. Ciénc.
Cuid. e Saide, v. 12, n. 1, p. 047-055, 2013.

SEPULVEDA, Esther; RESA, Patricia. Evaluating quality of life in families with Williams Syndrome patients.
Health and Quality of Life Outcomes, v. 19, p. 1-5, 2021.

SHIN, H.-J. et al. The effects of meditation with stabilization exercise in marine region on pain, tactile
sense, muscle characteristics and strength, balance, quality of life, and depression in female family
caregivers of people with severe physical disabilities: A randomized single-blinded controlled pilot study.
International journal of environmental research and public health, v. 19, n. 10, p. 6025, 2022.

SILVA, et al. Doenca de Alzheimer: repercussdes biopsicossociais na vida do cuidador familiar. Rev. Enferm
UFPE on line. Recife, 2018. 12(7).

SILVA, et al. Deficiéncia visual, reabilitacdo e Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saide. Revista Brasileira de Oftalmologia, v. 73, p. 291-301, 2014.

THOMAS, G. P. A. et al. Informal carers’ health-related quality of life and patient experience in primary care:
evidence from 195,364 carers in England responding to a national survey. BMC family practice, v. 16, n. 1,
2015.



VIANA, M. (. et al. Family burden related to mental and physical disorders in the world: results from the WHO
World Mental Health (WMH) surveys. Revista brasileira de psiquiatria, v. 35, n. 2, p. 115-125, 2013.

VON KANEL, R. et al. Refining caregiver vulnerability for clinical practice: determinants of self-rated health in
spousal dementia caregivers. BMC geriatrics, v. 19, n. 1, p. 18, 2019.

WANG, M. et al. Depression among low-income female Muslim Uyghur and Kazakh informal caregivers of
disabled elders in far western China: Influence on the caregivers’ burden and the disabled elders’ quality of
life. PloS one, v. 11, n. 5, p. 0156382, 2016.

YAMASHITA, et al. Associacdo entre o apoio social e o perfil de cuidadores familiares de pacientes com incapacidades e
dependéncia. Rev. Esc. Enferm. USP, 2013. 47(6).

ZAPATA ALBAN, M. DEL P.; GALARZA-IGLESIAS, A. M. Calidad de vida de las familias con personas en condicion de
discapacidad intelectual: un estudio descriptivo. Revista Facultad Nacional de Salud Piblica, v. 38, n. 3, p. 1-11, 2020.






ENFERMAGEM E AS NECESSIDADES EM SAUDE DO
FAMILIAR DA PESSOA COM DEFICIENCIA

Este livreto é produto de um projeto de pesquisa vinculado ao Programa Institucional de
Bolsas de Iniciacao Cientifica-PIBIC do ciclo 2022-2023 da Universidade Federal de Alagoas,
realizado por graduandas do curso de Enfermagem, sob orientagao da Profa. Dra. Ivanise
Gomes de Souza Bittencourt.

Foi construido para os profissionais da enfermagem e demais profissionais desse campo,
como instrumento informativo acerca das necessidades em satde do familiar da Pessoa com
Deficiéncia (PcD), tendo em vista que os cuidados em satide também precisam estender-se
a familia, considerando-se o papel determinante desta no cuidado e na promocdo da
autonomia e independéncia da pessoa com deficiéncia.

O estudo foi realizado através de levantamento de produgdes cientificas que abordavam as
necessidades em satde do familiar da Pessoa com Deficiéncia.
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