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RESUMO
Objetivo: analisar as características dos cuidadores familiares de Pessoas com Deficiência no contexto rural. Método: trata-se 
de um estudo quantitativo, com 219 cuidadores de Pessoas com deficiência, que vivem no contexto rural, em oito municípios do 
sul do Brasil. Os dados foram coletados no período de setembro de 2018 a junho de 2019, por meio de um questionário com 
variáveis de caracterização e condições do cuidado e do cuidador. A análise dos dados foi realizada por frequência e comparação 
de frequência. Resultados: os cuidadores domiciliares são, em sua maioria, mulheres, mães, com idade entre 40-60 anos e com 
baixa escolaridade. Adoeceram após começar a cuidar, descansam pouco e necessitam melhores condições de saúde para ampliar 
sua qualidade de vida. Conclusão: no contexto rural as cuidadoras de pessoas com deficiência são, muitas vezes, invisíveis aos 
serviços de saúde e necessitam ser cuidadas.
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ABSTRACT
Objective: to analyze the characteristics of family caregivers of People with Disabilities in the rural context. Method: this is a 
quantitative study, with 219 caregivers of People with Disabilities, who live in a rural context, in eight towns in southern Brazil. 
Data were collected from September 2018 to June 2019, using a questionnaire with characterization variables and conditions of 
the care and of the caregiver. Data analysis was conducted by means of frequency and frequency comparison. Results: home 
caregivers are mostly women, mothers, aged 40-60 years and with low education level. They became ill after starting to care for, 
rest a few hours, and need better health conditions to increase their quality of life. Conclusion: in the rural context, caregivers 
of people with disabilities are often invisible to health services and need to be cared for.

DESCRIPTORS: Caregivers; Disability; Nursing; Rural population; Social support.

RESUMEN 
Objetivo: analizar las características de los cuidadores familiares de Personas con Discapacidad en el contexto rural. Método: 
se trata de un estudio cuantitativo, con 219 cuidadores de personas con discapacidad, que viven en el contexto rural, en ocho 
ayuntamientos del sur de Brasil. Los datos se recolectaron entre septiembre de 2018 y junio de 2019, mediante un cuestionario 
con variables de caracterización y condiciones del cuidado y del cuidador. El análisis de los datos se realizó mediante frecuencias 
y comparación de frecuencias. Resultados: los cuidadores domiciliarios son en su mayoría mujeres, madres, entre 40 y 60 años 
y con bajo nivel educativo. Se enfermaron después de empezar a cuidar, descansan poco y necesitan mejores condiciones de 
salud para mejorar su calidad de vida. Conclusión: en el contexto rural, los cuidadores de personas con discapacidad suelen ser 
invisibles para los servicios de salud y necesitan ser atendidos.

DESCRIPTORES: Cuidadores; Discapacidad; Enfermería; Población rural; Apoyo social.

INTRODUÇÃO

As Pessoas com Deficiência (PcD) são consideradas aquelas que 
possuem algum impedimento de ordem física, mental, intelectual 
ou sensorial que, na interação com as situações cotidianas de vida, 
apresentam limitações na sua participação plena na sociedade, 
em comparação de igualdade com as demais pessoas.1 As pessoas 
que vivem determinadas limitações decorrentes das deficiências 
precisam de apoio e cuidado nas atividades de vida diária. 

Na maioria das situações esse cuidado é atribuição de um 
familiar que vive no domicílio com a PcD.2 Compreender a 
experiência do cuidador familiar é ingressar em um campo 
diverso, complexo e ao mesmo tempo específico e identitário 
da família e do espaço social. 

Estudos apontam que o cuidador familiar de PcD vivencia 
acúmulos de funções inerentes ao processo de estar no domi-
cílio, geralmente não tem com quem dividir as atividades de 
cuidados e acaba realizando múltiplas funções no lar, como a 
responsabilidade pelas refeições, organização da casa, cuidados 
com filhos, atividade profissional. Esse contexto gera sobrecarga, 
esgotamento, isolamento afetivo e social para o cuidador. Além 
disso, o fato de ser rotineiro pode ocasionar ou agravar doenças.3

Outros fatores contribuem para a sobrecarga do cuidador 
como a idade, as condições socioeconômicas, do ambiente e 
outros determinantes sociais de saúde.4 As características do 
rural privam as populações desses recursos, podendo dificul-
tar o processo de universalização de direitos e implicando na 
qualidade de vida das famílias 5,6, assim como na invisibilidade 
dos cuidadores.

A rede de apoio no contexto rural ainda é incipiente e frágil, 
o acesso aos profissionais de saúde é pouco frequente, sendo mais 
prevalente as redes de cuidados informais.7 

A população rural é considerada vulnerável e tem fragilidades 
no que se refere à organização dos serviços. Os indicadores de 
saúde, os determinantes sociais de saúde e a oferta de ações de 
prevenção são menores que os da população urbana.8 O cuidador 
familiar vivencia situações específicas do contexto rural, que 
podem ser consideradas desafios ou também potencialidades 
nas tarefas diárias de cuidado.

O conhecimento das características dos cuidadores de PcD no 
espaço rural, justificado pela inovação da temática para estudos 
epidemiológicos, pode contribuir para a criação de estratégias 
de enfrentamento de suas carências e dificuldades, auxiliando 
na construção de políticas públicas que deem visibilidade para 
os cuidadores e as PcD e qualifiquem os processos de cuidar no 
domicílio nesse cenário. 

Assim, tem-se como questão da pesquisa: quais são as carac-
terísticas dos cuidadores familiares das PcD no cenário rural? O 
objetivo do estudo foi analisar as características dos cuidadores 
familiares de PcD no contexto rural.

MÉTODO

Este estudo apresenta um recorte de projeto matricial inti-
tulado: “Determinantes sociais de saúde em pessoas com de-
ficiência, famílias e rede de apoio no cenário rural: múltiplas 
vulnerabilidades”. 

Este estudo caracteriza-se por ser quantitativo, analítico, 
realizado no cenário rural de oito municípios localizados na 
região noroeste do Rio Grande do Sul/RS, com no mínimo 70% 
de população rural, pertencentes à 15ª e 19ª Coordenadorias 
Regionais de Saúde (CRS).

Participaram do estudo cuidadores de PcD, que atenderam 
aos critérios de inclusão: maiores de 18 anos, que não possuíam 
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deficiências mentais ou intelectuais e residiam na área de abran-
gência dos municípios pesquisados. Para a seleção dos partici-
pantes, os pesquisadores realizaram contato telefônico com os 
secretários de saúde e os coordenadores das Estratégias de Saúde 
da Família (ESF) dos municípios para agendar a coleta dos dados. 
Os agentes comunitários de saúde auxiliaram na organização das 
coletas nos domicílios, tendo em vista o seu conhecimento do 
território e o vínculo com as famílias.

O instrumento foi aplicado aos cuidadores, pelos pesqui-
sadores, no domicílio das PcD. Os pesquisadores e auxiliares 
de pesquisa, possuem experiência em coleta de dados, fazem 
parte do Núcleo de Estudos e Pesquisas em Saúde Coletiva da 
Universidade Federal de Santa Maria – Campus Palmeira das 
Missões (NEPESC/UFSM-PM) e foram capacitados para a coleta 
por meio de reuniões sistematizadas que ocorreram ao longo do 
desenvolvimento do projeto.

Foram utilizadas as seguintes variáveis de caracterização para 
análise: [variáveis categóricas] sexo, idade, cor, escolaridade, tipo 
de deficiência, suporte para o cuidado, descanso e desenvolvi-
mento de doenças.

A coleta aconteceu no período de setembro de 2018 a junho 
de 2019. Os dados quantitativos foram digitados em planilhas 
Excel, posteriormente submetidos à análise descritiva e analítica 
(comparação de frequência), por meio do programa estatístico 
SPSS, versão 18.0.

Os aspectos éticos foram respeitados, no que se refere à pes-
quisa que envolve seres humanos. O projeto de pesquisa foi apro-
vado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da UFSM (CEP/UFSM), 
por meio do Certificado de Apresentação para Apreciação Ética 
(CAAE) n° registro 69973817.4.0000.5346.

RESULTADOS

Dos 276 participantes no estudo, 219 (79,3%) possuem cui-
dador domiciliar. A caracterização desses cuidadores é descrita 
na Tabela 1.

Os cuidadores de PcD no contexto rural são adultos, na faixa 
etária de 40 a 60 anos [∑=51,3 anos, mínimo de 15 anos e máximo 
de 86 anos]. Vale destacar que quatro cuidadores possuem mais 
de 80 anos e que 36% são idosos. As cuidadoras são do sexo 
feminino (81%), de cor branca (71%) e com baixa escolaridade 
(90%). A Tabela 2 apresenta a comparação entre os grupos de 
PcD que possuem cuidadores e aqueles que não possuem.

Tabela 1 – Caracterização dos cuidadores de PcD no cenário rural. 
Rio Grande do Sul, Brasil, 2021 (N=219)

Variáveis de caracterização n(%)

Idade

<40 anos 37 (16,9)

40 a < 60 anos 103(47,0)

≥ 60 anos 79(36,1)

Sexo
Masculino 41(18,7)

Feminino 178 (81,3)

Cor

Branco 157 (71,7)

Pardo 57 (26,0)

Negra 5(2,3)

Escolaridade

NFE/ EFI 174 (79,5)

EFC/ EMI. 23(10,5)

EMC ou ESIC 22(10)

Siglas: NFE= Nunca Frequentou Escola; EFI= Ensino Fundamental 
Incompleto; EFC= Ensino Fundamental Completo; EMI= Ensino 
Médio Incompleto; EMC= Ensino Médio Completo; ESIC= Ensino 
Superior Incompleto ou Completo.

Tabela 2 – Comparação entre os grupos de PcD que possuem cuidadores e aqueles que não possuem Rio Grande do Sul, Brasil, 2021 
(N=276)

Possui Cuidador n(%) Não Possui Cuidador n(%) p †

Tipo de Deficiência

Intelectual 124(93,2) 9(6,8) <0,001

Física Adquirida 29(52,7) 26(47,2) <0,001

Física Congênita 23(59,0) 16(41,0)

Múltiplas 23(85,2) 4(14,8) <0,001

Auditiva Congênita 17(100) 0

Visual Congênita 3(60,0) 2(40,0)

Idade

< 18 anos 29(96,7) 1(3,3) 0,02

18-59 anos 152(78,8) 41(21,2)

≥ 60 anos 38(71,7) 15(28,3)

Escolaridade do PCD 0,001

NFE/ EFI 193(81,8) 43(18,2)

EFC/ EMI. 19(73,1) 7(26,9)

EMC ou ESIC 7(50,0) 7(50,0)

Siglas: NFE= Nunca Frequentou Escola; EFI= Ensino Fundamental Incompleto; EFC= Ensino Fundamental Completo; EMI= Ensino Médio 
Incompleto; EMC= Ensino Médio Completo; ESIC= Ensino Superior Incompleto ou Completo. † Teste Qui-Quadrado



Diagramação e XML SciELO Publishing Schema: www.editoraletra1.com.br | letra1@editoraletra1.com.br

 Caracterização de cuidadores de pessoas com deficiência: invisibilidade e desafios de cuidar no contexto rural4

As pessoas com deficiências auditiva congênita (100%), 
intelectual (93%) e múltiplas (85%) são as que mais possuem 
cuidadores. As PcD idosas são as que menos possuem cui-
dadores quando comparadas as faixas etárias. As crianças, 
adolescentes e as pessoas com baixa escolaridade são as que 
apresentam maior demanda de cuidador (p<0,05). A Tabela 3 
mostra o grau de parentesco do cuidador com a pessoa com 
deficiência.

A mãe é a principal cuidadora domiciliar e é mais frequente 
nas deficiências congênitas, intelectual e múltiplas. Quanto às 
deficiências físicas adquiridas, outros membros da família são 
os principais cuidadores, tais como filhos, cônjuges e primos. 

O grau de parentesco do cuidador principal varia conforme a 
faixa etária da PcD. É mais frequente o cuidado materno para 
crianças e adolescentes (69%), já o cuidado de outros membros 
familiares é mais frequente a idosos (57,9%). Quanto à descrição 
das condições para o cuidado apresenta-se a tabela 4.

Visualiza-se que 63,5% dos cuidadores nunca receberam in-
formações sobre o cuidado com a PcD. A maioria (75%) consegue 
dividir o cuidado com outra pessoa e tem períodos de descanso 
à noite. Consideram que melhores condições de saúde, melho-
rariam sua qualidade de vida. Dos cuidadores participantes do 
estudo 57,5% possuem doença crônica e 70% deles desenvolveu 
após começar a cuidar da PCD.

Tabela 3 – Grau de parentesco do cuidador com a pessoa com deficiência. Rio Grande do Sul, Brasil, 2021 (N=219)

Membro Familiar n(%)

Pai Mãe Irmão Avô/Avó Tio/Tia Outros

Tipo de Deficiência

Física Adquirida 1(3,4) 6(20,7) 4(13,8) 0,0% 0,0% 18(62,1)

Física Congênita 1(4,3) 11(47,8) 3(13) 5(21,7) 0,0% 3(13,0)

Intelectual 8(6,5) 55(44,4) 29(23,4) 0,0% 3(2,4) 29(23,4)

Visual Congênita 0,0% 2(66,7) 1(33,3) 0,0% 0,0% 0,0%

Auditiva Congênita 2(11,8) 7(41,2) 4(23,5) 0,0% 0,0% 4(23,5)

Múltipla 0,0% 10(43,5) 5(21,7) 1(4,3) 0,0% 7(30,4)

Idade do PCD

< 18 anos 2(6,9) 20(69,0) 1(3,4) 4(13,8) 1(3,4) 1(3,4)

18-59 anos 9(5,9) 70(46,1) 31(20,4) 2(1,3) 2(1,3) 38(25,0)

≥ 60 anos 1(2,6) 1(2,6) 14(36,8) 0,0% 0,0% 22(58,0)

Total 12(5,5) 91(41,5) 46(21,0) 6(2,7) 3(1,4) 61(27,8)

Tabela 4 – Condições dos cuidadores para o cuidado. Rio Grande do Sul, Brasil, 2021 (N=219)

Condições para o Cuidado %(n)

Recebeu informações para cuidar
Sim 80(36,5)

Não 139(63,5)

Alguém mais ajuda no cuidado
Sim 161(73,5)

Não 58(26,5)

Turnos de descanso

Nunca 22(10,1)

Menos de um Turno 14(6,4)

Um turno 52(23,9)

Somente a noite 130(59,7)

Possui alguma doença crônica?
Sim 126(57,5)

Não 93(42,5)

Adquiriu doenças após ser cuidador?
Sim 88(69,8)

Não 38(30,2)

O que melhoraria sua QV

Melhores condições de Saúde 91(42,1)

Melhores condições de renda 58(26,9)

Melhores condições de Educação 8(3,7)

Compartilhar responsabilidades 7(3,2)

Outras 53(24,1)
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DISCUSSÃO

Este estudo mostrou que as mulheres são as principais cui-
dadoras das pessoas com deficiência. Entre os familiares cuida-
dores, destaca-se a função vinculada às mulheres da família, que 
residem no mesmo espaço do familiar, muitas vezes exercendo 
essa função de forma solitária.9,10 Pesquisas evidenciam que o 
cuidado de idosos é desenvolvido, majoritariamente, por mulheres 
no âmbito domiciliar11 e o cuidado a crianças com deficiência é 
vinculado à figura materna.12

O perfil dos cuidadores de pessoas com deficiência foi carac-
terizado em estudo, sendo a maioria mulheres, com ensino fun-
damental completo e média de 49 anos de idade.9 Outra pesquisa 
constatou que os cuidadores são na maioria mulheres, idosas, 
com média de 65,8 anos de idade, apresentando escolaridade 
formal entre um e quatro anos, a maioria casados, não exercem 
atividades remuneradas ou são aposentados, autodeclarados 
brancos e católicos.13

As cuidadoras frequentemente apresentam estresse, can-
saço e sobrecarrega no desempenho de sua função. O fato de 
desempenharem o cuidado solitário, impacta sobretudo na vida 
financeira e no convívio comunitário.12

Cuidadores familiares de idosos e a relação com variáveis do 
cuidado em contexto rural, mostrou leve sobrecarga percebida 
na avaliação conduzida por meio do Inventário de Sobrecarga 
de Zarit (ESZ) e 16,2% apresentaram sintomas depressivos de 
acordo com a Escala de Depressão Geriátrica (EDG).13 

Quanto aos cuidados de idosos, observa-se a necessidade de 
apoio diante dos impactos associados às barreiras ambientais 
e sociais, além das vulnerabilidades presentes no processo de 
envelhecer.14 Estudo realizado na África evidenciou que as di-
ficuldades de acesso aos cuidados de saúde em uma área rural 
é maior para pessoas com deficiência e apresenta implicações 
para idosos diante dos desafios do cuidado a essa população.15 À 
medida que as pessoas envelhecem, a probabilidade de se tornar 
cuidador de um parente idoso aumenta consideravelmente, no 
entanto, os estudos com cuidadores da comunidade são escassos, 
especialmente quando vivem em áreas remotas.13,16

Pesquisa mostrou que 57,1% dos cuidadores têm algum grau 
de parentesco e se enquadravam no primeiro grau e outros 23,7% 
não apresentavam consanguinidade.17

Destaca-se o papel da família como instituição social, núcleo 
de afeto, apoio e solidariedade. As famílias de pessoas com defici-
ências são capazes de identificar a necessidade de cuidados, sendo 
que a dependência de cuidados familiares e as doenças conse-
quentes à deficiência resulta num desgaste físico e emocional.18

Crianças e adolescentes com deficiências com condições 
sociais e econômicas desfavoráveis demandam maior cuidado da 
família, exigindo suporte financeiro para custear as necessidades 
de saúde devido ao maior risco de adquirir doenças associadas.19 

As mães são as principais responsáveis pelo cuidado domiciliar, 
especialmente de crianças e adolescentes. Pesquisa internacional 
revelou que as mães classificaram as atividades relacionadas ao 
cuidado dos filhos como importantes e acreditam que apresentam 

competências para desenvolver os cuidados domiciliares, entretan-
to, as atividades que envolvem cuidados de saúde causam desgaste 
físico e emocional nessas cuidadoras mães.20

As mães são as principais cuidadoras das crianças com de-
ficiência auditiva, na maioria casadas, com outros filhos e não 
exercem trabalho remunerado.21 Assim como na deficiência 
auditiva, na deficiência intelectual as principais cuidadoras são 
as mães, sendo a maioria do lar, casadas e com no máximo cinco 
anos de estudo e não recebem salário mensal. Essas mulheres 
envelhecem e continuam cuidando de pessoas com deficiência 
intelectual e de outros idosos da família.22

Cuidar de pessoas com deficiência intelectual é estressante para 
a família, pois o envolvimento diário de pais e mães nas atividades 
de cuidado acabam interferindo na vida laboral desses cuidadores, 
impactando na autoestima, no senso de autoeficácia, no relacio-
namento com os outros membros da família e na vida social.23 

Cuidadores de crianças e adolescentes com múltiplas defici-
ências, visuais e auditivas atendidas em serviços de referência, 
além de terem que rearranjar suas rotinas familiares, sentem-se 
inseguros quanto aos cuidados prestados aos seus filhos. As 
dúvidas relacionam-se à administração de medicação, cuidados 
de higiene e alimentação.24 

Os cuidadores têm preocupação quanto ao futuro dos cui-
dados, pensam em preparar substitutos e encontram nos irmãos 
uma alternativa.24 Neste estudo, algumas cuidadoras são idosas, 
o que demonstra que nem sempre nas famílias rurais os parentes 
as substituem.

O ato de cuidar predispõe os cuidadores ao desenvolvimento 
de comorbidades, ao passo que patologias emergem na fase de 
exaustão do estresse, caracterizada pelo início de um processo 
de adoecimento, provocando a deterioração dos órgãos mais 
vulneráveis que compromete a qualidade de vida.25

Estudo mostrou que 52,7% dos cuidadores desenvolvem 
novas patologias após o encargo de cuidar e 49,2% fazem uso 
contínuo de medicamentos. A doença crônica do cuidadores é 
um fator estressante, que produz efeitos nele e na família, por 
ter que lidar com situações de dependência da PcD como a 
mobilidade, autocuidado e comunicação, além de fatores como 
déficits cognitivos e depressão.9 Nesse sentido, cuidadores fa-
miliares de idosos portadores da doença de Alzheimer também 
apresentaram condições de saúde afetadas, nos domínios físicos, 
sociais e emocionais.25

Contrariamente ao presente estudo, pesquisa com cuida-
dores de pessoas com sofrimento mental constatou que estes 
não tiveram queixas de problemas de saúde física, no entanto, 
relataram o quão grande é a mudança de vida quando se torna 
cuidador de uma pessoa em sofrimento mental. Essa função 
gera responsabilidades que acarretam sofrimentos muitas vezes 
solitários, pois não têm com quem compartilhar suas dores.26

Os cuidadores têm pouco ou nenhum auxílio de outras pes-
soas. Frequentemente, a responsabilidade do cuidado recai sobre 
um único familiar, o cuidador principal, que possui pouca opor-
tunidade de descanso em sua jornada de trabalho.27,10
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Neste estudo, os cuidadores descansam um turno diariamente, 
contando com o auxílio de outras pessoas para o cuidado. Pesquisa 
com cuidadoras de idosos mostrou que estas dedicavam-se apro-
ximadamente 18 horas por dia aos cuidados.11 

Mais da metade deles nunca recebeu informação sobre práticas 
do cuidado à PcD. Em consonância com esses dados, pesquisa 
mostrou que a maioria dos cuidadores pesquisados (96,3%) 
não possuíam capacitação prévia de como cuidar, apenas 44,3% 
receberam informações sobre o cuidado, sendo 26,6% destas em 
atenção primária pública.9 

A maior parte era cuidador familiar de uma PcD, sem ajuda 
de parentes, mas apesar de não indicarem terem feito capa-
citação, provinham os cuidados necessários. A maior parte 
dos cuidadores eram de pessoas com deficiência intelectual, 
apresentavam patologias e sentimentos negativos diante do 
cuidado, e afirmaram que a divisão das responsabilidades com 
outros familiares poderia melhorar sua qualidade de vida como 
cuidadores.9 

Apesar da consciência da função que esses familiares exercem, 
eles tornam-se invisíveis no modelo de assistência vigente, não 
havendo atuações específicas voltadas aos cuidadores. O sofri-
mento pode estar presente e ser agravado pela falta de cuidado 
e apoio dos profissionais de saúde.26,28

Pesquisa realizada na Colômbia mostrou que, no que tange 
ao direito à saúde, o cuidado é entendido como um serviço 
assistencial de esfera privada. A maioria das normas revisadas 
não levam em consideração o papel do cuidador, além de tornar 
invisível a importância deste no processo de participação social 
e políticas voltadas às Pessoas com Deficiência.29 

Portanto, pensar em ações direcionadas ao cuidador em 
saúde mental pode colaborar para o acolhimento dessas pessoas 
e minimizar as necessidades que surgem em consequência das 
mudanças resultantes do ato cotidiano de cuidar.26 

O fortalecimento e ampliação de políticas públicas de saúde 
voltadas à capacitação e cuidado do cuidador devem ser prio-
rizadas, com vistas à melhorar a qualidade de vida, promover 
saúde e prevenir agravos.9,29

CONSIDERAÇÕES FINAIS

Os cuidadores familiares no contexto rural de PcD são es-
sencialmente mulheres, baixa renda e baixa escolaridade, com 
sobrecarga e com grande potencial para desenvolvimento de 
doenças crônicas não transmissíveis. A invisibilidade das cui-
dadoras necessita ser abordada pelos profissionais de saúde que 
atuam no cuidado à PcD, considerando o impacto das ações de 
cuidar na saúde e qualidade do familiar cuidador, sobretudo 
quando estes residem no contexto rural, o qual impõe uma série 
de barreiras de acesso e acessibilidade.

Com este estudo, foi possível dar visibilidade às características 
dos cuidadores de PcD no espaço rural, o que pode instrumen-
talizar a criação de estratégias de cuidado integral em saúde 
aos mesmos, assim como a construção de políticas públicas 
capazes de atender suas demandas e necessidades, melhorando 

a qualidade de vida dos cuidadores e os processos de cuidar no 
domicílio nesse cenário.

O perfil epidemiológico descrito oportuniza construir polí-
ticas públicas que deem conta das demandas sociais e de saúde 
dessa população que cuida, no contexto da ruralidade e das 
deficiências. Reconhece-se como limitação do estudo a descri-
ção exclusiva locoregional de uma população específica com a 
seleção populacional baseada em relato dos serviços de saúde, o 
que pode não desvelar PcD desconhecidas pelos atores em saúde 
dos municípios estudados. 
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