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RESUMO - Com a desinstitucionalizagdo vigente no Brasil através da Lei da Reforma Psiquiatrica, a responsabilidade pelo cuidado do sujeito com
transtorno mental grave voltou a ser da familia, cabendo aos servigos substitutivos a promogdo do atendimento integrado de usuarios e
familiares. O presente artigo teve como objetivo investigar a sobrecarga na vida do familiar que cuida de um membro da sua familia com
transtorno mental grave. Utilizou-se de método misto, em que participaram sete cuidadores familiares de usudrios de um CAPS (Centro de
Atencdo Psicossocial), localizado no interior do Rio Grande do Sul. Os instrumentos utilizados para a coleta das informagdes foram um
questiondrio sobre dados sdcio-demograficos e informagdes clinicas do usudrio, a Escala de Sobrecarga Familiar - FBIS-BR, uma entrevista
semiestruturada e o didrio de campo. Os resultados evidenciaram a presenca da sobrecarga nos familiares cuidadores, o empobrecimento da
rede social e o importante papel que o CAPS desempenhava no tratamento dos sujeitos com transtorno mental e na vida dos familiares
cuidadores. E necessario que os CAPS desenvolvam agdes que incluam de fato os familiares cuidadores, que considerem suas demandas e
dificuldades a fim de amenizar a sobrecarga sentida por eles, fortalecer suas redes sociais e o processo de reinser¢do familiar e social dos
usuarios.

Palavras-chave: Caracteristicas da Familia, Desinstitucionalizagdo, Saude Mental.

ABSTRACT - Brazil passed through a deinstitutionalization process related to mental disorder health care, launched by the Psychiatric Reform
Law. Within this process, the responsibility for the care of a person with severe mental illness returned to the family, and to the public health
services, the responsibility to promote an integrated care to patients and theirs families. The present paper aims to describe the results of an
investigation of the burden and its impacts on a family that has the care responsibilities on a member with severe mental disorder. It was used a
mixed method, and participated seven caregivers that were users of a CAPS (Psychosocial Center Care), located in the countryside of Rio Grande
do Sul state. As data collection instruments were used a questionnaire about demographic and clinical information, the Overload Family Scale -
FBIS-BR, semi-structured interview, as well as the field diary. The results showed the presence of family overburden, poor social support
network and the importance of the CAPS in the life of mental patients and their families. This study highlights the CAPS importance, especially
the need for further actions that include the family caregivers’ demands and difficulties, actions that propose decrease the family overburden,
strengthening their social support networks and facilitating the family and social reintegration.

Keywords: Family Characteristics, Deinstitutionalization, Mental health.

1. INTRODUCAO

A Lei da Reforma Psiquiatrica n? 10.216 foi aprovada
no Brasil no ano de 2001 e determinou a substituicao
dos leitos psiquiatricos por uma Rede de Atengao
Integral a Saude Mental'. Com o objetivo de
humanizar a atengdo, o cuidado e promover a
reinsercdo social e familiar, politicas publicas foram
criadas, convocando a familia a assumir e se
responsabilizar pelo cuidado do seu familiar com
transtorno mental.

Com a desinstitucionalizagdo em diversos paises,
constatou-se um aumento significativo no nimero de
sujeitos institucionalizados que voltaram a viver com
suas familias e, por isso, estima-se que atualmente
uma em cada quatro familias tenha pelo menos um

membro com transtorno mental. A familia é afetada
de diversas formas com essa mudanga, inclusive pelo
despreparo para lidar com esta situagdo, convivendo
diariamente com o estigma e a discriminagdo da
Sociedade, o que acarreta um 06nus significativo em
suas vidas’.
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A Organizagdo Mundial da Saude’ afirma que 450
milhdes de pessoas em todo o mundo tém algum
transtorno mental ou neurobiolégico sendo que, 25%
das pessoas desenvolvera algum transtorno mental ou
comportamental em algum momento das suas vidas.
Estima-se que até o ano 2020 haja aumento de 15%
dos casos, sinalizando alta prevaléncia e incidéncia
desta problematica em todo o mundo, com impactos
para o individuo, a familia e a Sociedade.

2. FUNDAMENTAGAO TEORICA

2.1. O Processo da Reforma Psiquiatrica

A loucura, assim como a forma de silencid-la em
Sociedade, apresenta registro ao longo do transcurso
histérico da humanidade. A institucionalizacdo dos
sujeitos visava garantir o isolamento e a exclusdo
daqueles que perdiam a razdo, perturbavam a ordem
do espago social e a dignidade das suas familias,
conforme as representacdes da Sociedade da época. O
siléncio s6 era rompido, dentro dos muros destas
instituicdes, com os gritos de tortura, dor, humilhagao
e com as mais diversas barbaries a que estas pessoas
eram submetidas por aqueles que deveriam zelar por
sua saude’.

Somente no século XVIII a loucura passou a ser
considerada uma doenc;a4 e, foi Pinel em 1898 que
instituiu o manicomio como local exclusivo para o
tratamento desses sujeitoss. A pratica terapéutica
implementada neste periodo foi o tratamento moral,
realizado através do isolamento do doente do mundo
exterior, do ensinamento de normas de bons
costumes, da reeducagdo dos comportamentos
inadequados, da ordem e da disciplinas.

A Psiquiatria se legitimou e ampliou o seu poder
nos manicémios nessa época, encontrando um locus
privilegiado para atuagao, considerada a especialidade
médica destinada a curar a doenga mental e assumir a
responsabilidade perante a Sociedade e as familias dos
sujeitos com transtornos mentais. A familia era vista
como vulneravel, pois possuia e convivia com um
membro doente, o que poderia leva-la ao
adoecimento e, também, era considerada a causadora
da doenga, pois havia falhado na educacdo e na
contensdo dos sentimentos intensos que perturbavam
o seu familiar, dada a estigmatizacdo do fendmeno
psiquico”.

Ao término da Segunda Guerra Mundial ocorreram
as primeiras experiéncias de reforma do modelo
manicomial no mundo, haja vista para o paralelo entre
as praticas manicomiais e as dos campos de
concentragao nazistas™®. Pode-se citar a Psiquiatria

Institucional na Franga, a Comunidade Terapéutica na
Inglaterra e a Psiquiatria Preventiva nos Estados
Unidos. Elas propunham o retorno dos sujeitos
institucionalizados as suas familias e comunidade e a
criagdo de servigos alternativos; no entanto, o
manicoOmio continuava sendo a referéncia para o
tratamento”.

Foi o movimento da Psiquiatria Democratica na
Italia, liderado por Franco Basaglia, no final dos anos
70, em Trieste, que propés o fechamento dos
manicOmios e a criagdo de servigos substitutivos”.
Desta forma rompeu-se com o modelo psiquidtrico
manicomial’ responsabilizando a Sociedade pelo
cuidado da saude mental da populagdo. Este
movimento foi o inspirador para outros que surgiram,
inclusive no Brasil.

No Brasil, a construcdo histdrica, politica e
econdmica da loucura baseou-se no controle social,
adotando a proposta do tratamento moral de Pinel.
Em 1904, o Hospicio Dom Pedro Il, primeiro
manicomio do Brasil fundado em 1853 no Rio de
Janeiro, ja estava superlotado. Nesta época o trabalho
era o ponto de clivagem entre o normal e o patoldgio,
e os manicomios eram os depositarios tanto da
populagdo ndo produtiva como daqueles que
comprometiam a moral da familia e da Sociedade®.

As criticas a Psiquiatria iniciaram neste momento
devido a superlotagdo dos manicOmios, a violéncia
utilizada contra os pacientes e o fracasso do
tratamento, j& que a cura da doenca mental ndo
ocorria’. A partir de 1910 vérias coldnias agricolas
foram construidas pelo Brasil®. Os pacientes eram
submetidos ao trabalho terapéutico, laborterapia,
num ambiente rural e sob o cuidado e vigilancia de
familias, contratadas para supervisiona-los e propiciar
o convivio familiar e social®®. As coldnias se
mantiveram com a exploracdo do trabalho dos
pacientes, mas mostraram-se ineficazes na
recuperacdo, ndo atendendo aos objetivos
terapéuticos para os quais foram criadas®.

Em 1930 a assisténcia psiquiatrica brasileira voltou
ao sistema fechado de tratamento nos manicoOmios,
pois os sujeitos com transtorno mental foram
considerados incuraveis®’. Durante sessenta e sete
anos a assisténcia ficou embasada na Legislacdo de
1934 que, fundamentada na Psiquiatria, tinha no
asilamento® o Unico recurso para garantir a segurancga,
a ordem e a moral da Sociedade”’.

O aumento no numero de hospitais psiquidtricos e
dos convénios com as instituicbes privadas
favoreceram a privatizacdo da saude e o modelo
manicomial no Brasil entre os anos de 1941 e 1961".
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O Estado teve um enorme prejuizo financeiro neste
perl’odo7 e 0s usudrios continuaram afastados do
convivio familiar e social em instituicGes manicomiais
superlotadas. O aumento expressivo no tempo de
permanéncia e na taxa de mortalidade nestas
instituicdes, assim como a cronificagdo dos transtornos
mentais foram implicagGes deste modelo™.

A década de 80 ficou marcada pela mobilizagdo da
Sociedade. Houve vdrias denuncias acerca das praticas
violentas utilizadas no tratamento e da falta de
cuidados com os pacientes, assim como reivindicagdes
de praticas terapéuticas humanizadas, a expansao dos
servicos ambulatoriais em sadude mental e melhores
condicGes de trabalho dentro dos hospitaiss’n. A partir
de 1991 o Ministério da Saude comegou a investir na
criagdo de recursos terapéuticos e na descentralizagdo
da saude mental. Desde 1992 ocorre a
implementagdo da estratégia de desinstitucionalizagdo
e organizagdo da assisténcia hospitalar brasileira,
através da desospitalizagdo e criagcdo de servigos extra-
hospitalares de base comunitaria*!

No ano de 1992 o estado do Rio Grande do Sul
sancionou a Lei Estadual da Reforma Psiquiatrica n2
9716" e, desde 2001 vigora no territdrio brasileiro a
Lei Federal da Reforma Psiquiatrica, n2 10.216". Esta
lei determina a substituicdo dos leitos psiquiatricos por
uma Rede de Atengdo Integral a Saude Mental, a
protecdo e a garantia dos direitos dos sujeitos com
transtorno mental™*2. O objetivo é proporcionar um
tratamento humanizado e criar servicos de saude
mental substitutivos aos manicémios que tenham
como énfase a reabilitagdo psicossocialn.

A participag¢do da familia neste cendrio de cuidado,
proposto com a mudanga do modelo de atengdo,
passou a ser fundamental, sendo considerada a
principal figura das transformagdes quanto ao cuidado
do sujeito com transtorno mental’. O Ministério da
Salde, através da Portaria n? 224/1992 propbs a
inclusdo das familias em todos os servicos de saude
mental. Esta portaria foi atualizada pela Portaria GM
336/2002, mas os objetivos continuaram os mesmos:
dar assisténcia a familia e auxilid-la no cuidado com o
usuario, oferecendo cuidados a ela também™®.

2.2. Insergdo da Familia nos Servigos Substitutivos de
Saltde Mental

O Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS) é o principal
servico substitutivo ao manicémio e a internagdo
psiquiatrica, sendo estratégico na organizagdo da Rede
de Atencdo Integral a Satde Mental. E um servico de
saude aberto e comunitdrio, considerado o lugar de
referéncia e tratamento para pessoas com transtornos

mentais graves e persistentes, que precisam de
cuidados intensivos e especializados. Objetiva
incentivar e favorecer a reinsergao social do sujeito, o
contato e o fortalecimento dos vinculos com a familia
e comunidade™.

Schrank e Olschowsky214 buscaram identificar as
estratégias desenvolvidas para a inser¢do da familia no
cuidado do sujeito com transtorno mental em um
CAPS, na cidade de Pelotas/RS. Para as autoras o
envolvimento da familia no tratamento é fundamental
para a reinsergdo social do usuario e, as intervengdes
realizadas para a sua insergdo foram o acolhimento, a
visita domiciliar, o atendimento individual, em grupo e
os contatos telefonicos.

Este processo ainda estd em construgdo e cada
servico e equipe de saude mental tém se organizado
de maneira propria para oferecer essa atengdo e
auxiliar a familia no cuidado do usudrio™. No entanto,
ainda ha casos em que os usuarios sao reinseridos nas
suas familias sem o conhecimento das reais
necessidades e condigGes destas™, aspecto que vai ao
encontro do questionamento de Tsu'® quanto ao
objetivo da desinstitucionalizacdo, se objetiva reduzir
os gastos financeiros oriundos das internagdes ou
oferecer um tratamento humanizado e de acordo com
as necessidades dos sujeitos. Entretanto, para que isso
acontega, é necessario que tanto a Sociedade como as
familias sejam preparadas e assistidas nas suas
necessidades e dificuldades de reinser¢do dos
usuarios.

2.3. Sobrecarga Familiar
Ter um familiar com transtorno mental provoca
importantes mudangas no ambiente e na rotina
familiar. A convivéncia didria com o usudrio altera o
cotidiano, as atividades de lazer, profissionais e os
. .. s 17
relacionamentos sociais de toda a familia™". Essas
alteragbes  desestabilizam a estrutura e o
funcionamento familiar, exigindo uma adaptacdo e
reorganizagdo em torno das necessidades do
. . 618 . . ,
usudrio™ que precisa de cuidados em todas as areas
. . 19,20
da sua vida, durante a maior parte do tempo """

Deste modo, os encargos econOmicos, fisicos e
emocionais do usuario incidem na familia, que se
torna a responsavel por prové-los®”. Porém, ha
muitas dificuldades inerentes a esta responsabilizagao,
pois a Sociedade ndo foi ensinada a se comportar com
os transtornos mentais, o que lhe foi ensinado,
historicamente, foram modelos de rejeigao e exclusdo
ao diferente®.
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Alguns estudiosos tém se preocupado com o
impacto da desinstitucionalizagdo para as familias e na
forma como elas vém enfrentando e lidando com isto,
destacando o fendbmeno da sobrecarga

.. 6,15,17,18,19,21,22 -
familiar . A sobrecarga familiar pode ser
diferenciada em objetiva e subjetiva. A objetiva se
refere aos problemas e dificuldades encontrados pelo
cuidador no dia-a-dia com o usuario e, a subjetiva, aos
sentimentos e percepg¢des do cuidador provenientes
do cuidar, relacionando-se com a sobrecarga

. .. 1819 . i
objetiva™""". Outros estudos investigaram a sobrecarga
familiar, diferenciando-a em tipos mais especificos
como, por exemplo, a sobrecarga financeira, a das
rotinas familiares ou ordem pratica, a emocional ou

. . 17,20,21
em forma de doenca fisica .

O sofrimento experienciado pelas familias, diante
dos constantes momentos de tensao e restricbes em
suas vidas sociais, pode provocar sentimentos de
culpa, raiva, desamparo, tristeza, soliddo e vergonha
por terem que exercer a fungdo de cuidadoras®**?. As
vivéncias de instabilidade, inseguranca, os conflitos
nas relagGes familiares, a preocupa¢do e o medo com
possiveis fugas, agressbes, tentativas de suicidio,
recaidas e os sentimentos de impoténcia por ndo
saberem como agir com o usuario, mostram a
necessidade destas familias serem objeto de
intervengdo e acompanhamento dos servigos de saude
mental *".

A sobrecarga pode contribuir para problemas tanto
na saude fisica como na psicolédgica do cuidador. Sdo
comuns problemas de hipertensdo arterial, problemas
cardiacos, de coluna, estresse, tensdo, nervosismo,
isolamento, desanimo, ansiedade, sintomas
psicossomdticos e o desenvolvimento de transtornos
psiquiétricoslg’zo.

O conhecimento da sobrecarga permite que os
servicos de saude mental desenvolvam intervencGes
que considerem as dificuldades destas
familias>®*****  de  modo personalizado e
contextualizado’. E imprescindivel que os servigos
compreendam e reconhegam a importancia do papel
desempenhado por elas na reabilitagdo psicossocial
dos usudrios®.

O estudo das familias que cuidam de membros
com transtorno mental apresenta vasta
literatura®"*"*#1%?% com especial enfoque na medida
em que sdo consideradas as protagonistas neste
contexto’. S3o exiguos os estudos brasileiros que
investigaram a sobrecarga dos familiares de pacientes
com transtorno mental grave®. O presente artigo
investigou o impacto da sobrecarga na vida de

familiares que cuidam de um membro da sua familia
com transtorno mental grave.

3. PERCURSO METODOLOGICO

Tendo em vista a complexidade do fenémeno
estudado, utilizou-se método misto no percurso
metodoldgico, ou seja, as perspectivas qualitativa e
guantitativa  foram  contempladas desde o
planejamento, implementacdio e leitura das
informagOes coletadas. Este método busca romper
com a oposicdo entre o paradigma qualitativo e
guantitativo, abrangendo ambas perspectivas numa
posicao integrativazs. Neste sentido, o método misto
viabilizou maior contato com a realidade estudada.

Além disso, em todas as fases da pesquisa utilizou-
se a Insergdo Ecoldgica proposta por Cecconello e
Koller’® e por Prati; Couto; et aI.27que se baseia na
Abordagem  Bioecoldgica do  Desenvolvimento
Humano de Bronfenbrenner’®. Neste tipo de insergao
0 pesquisador se engaja em atividades regulares na
realidade e contexto do participante, interagindo e
vinculando-se a ele, a fim de compreender o seu
processo de desenvolvimento diante do fenémeno
pesquisad026'27.

Participaram sete familiares cuidadores de usudrios
das Oficinas Terapéuticas de um CAPS, localizado no
interior do Rio Grande do Sul, selecionados através de
sorteio dentre os participantes da reunido de
familiares que ocorria mensalmente no servico.
Utilizaram-se como critérios de inclusdo: que o familiar
fosse o cuidador do wusudrio, que convivesse
diariamente com o mesmo e que estivesse em
condi¢Ges de participar da pesquisa. Adotou-se a
definicdo de cuidador de Pegoraro e Caldana®, que
propde como sendo aquele que presta cuidados
informais, ndo técnicos e ndo remunerados, o
responsavel pelo usuario.

Para coleta das informagdes utilizaram-se as
seguintes ferramentas metodoldgicas: questionario
sobre dados sécio-demograficos dos cuidadores e
informacg0des clinicas do usuario, Escala de Avaliagdo da
Sobrecarga dos Familiares - FBIS-BR29, entrevista
semiestruturada e diario de campo.

A Escala FBIS-BR avaliou quantitativamente a
sobrecarga objetiva e subjetiva dos cuidadores, os
gastos financeiros e as alteracGes que ocorreram
depois que estes assumiram o papel de cuidadores. Ela
foi desenvolvida por Tessler e Gamache em 1994 e
adaptada e validada para o Brasil por Bandeira,
Barroso et al.”. E composta por 52 questdes
distribuidas em cinco subescalas: assisténcia na vida
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cotidiana, supervisao aos comportamentos
problematicos, gastos financeiros, impacto na rotina
didria e preocupag8es com os usudrios, como também,
as despesas financeiras e alteragdes permanentes que
ocorreram em suas vidas.

Na entrevista semiestruturada os cuidadores
puderam expressar suas opinides, sentimentos e
atitudes diante de determinados fatos e/ou
acontecimentos™” Nos didrios de campo foram
registradas as situagGes observadas, impressdes e
sentimentos despertados na pesquisadora durante o
periodo de insercdo e de convivéncia com os
cuidadores. A entrevista e os didrios tiveram como
objetivo aprofundar a tematica investigada e validar
ecologicamente os dados obtidos com a escala FBIS-
BR.

Durante seis meses, foram realizadas visitas
domiciliares frequentes, observagdes, encontros e
conversas nos diferentes espagos frequentados pelos
cuidadores, como o CAPS, as Unidades Basicas de
Saude (UBS), a comunidade, as festas comemorativas
e as residéncias tanto dos cuidadores como dos
usuarios. A realizagdo da entrevista, gravada em audio,
e a aplicacdo dos demais instrumentos ocorreram na
residéncia dos cuidadores quando estes estavam
sozinhos, a fim de garantir a privacidade e a
confidencialidade das informagdes.

Foi realizada a analise descritiva dos dados sdcio-
demograficos do familiar cuidador e das informacdes
clinicas do wusuario. As informagcGes obtidas na
entrevista semiestruturada e nos didrios de campo
foram submetidas 3 Andlise de Contetdo’"* que
resultaram em unidades categoriais de significado.
Para caracterizagdo da sobrecarga realizou-se o
levantamento da média das respostas aos itens da
Escala FBIS-BR, sendo estes analisados a luz da
metodologia qualitativa, j4 que o importante no uso
de um instrumento metodoldgico é a intengdo e os
objetivos do pesquisador, e a leitura é uma

~ . . J 33
consequéncia da postura epistemoldgica deste™.

A validagdo ecoldgica proposta por
Bronfenbrenner’® estd intimamente associada 2
Insercdo Ecolédgica” e da significativa importancia a
avaliacdo da realidade social da pessoa, tal como é
vivida e percebida por ela a partir do entendimento do
contexto e dos processos interativos que a influenciam
em determinado periodo do tempo. Neste sentido,
todos dados coletados, através do questionario,
escala, entrevista, didrios e o periodo de convivéncia
possibilitaram uma compreensdo ecoldgica acerca do
fenbmeno investigado e maior aproximacdo a
realidade dos cuidadores.

A pesquisa atendeu os requisitos da Resolugdo
n216/2000 do Conselho Federal de Psicologia?’4 e
Resolugdo n2196/1996 do Conselho Nacional de
SaUdeSS, e foi aprovada pelo Comité de Etica da Faccat
(n2494/2009). Apds o consentimento da equipe
técnica do CAPS, os cuidadores foram contatados nas
reunides de familiares, e os usuarios nas Oficinas
Terapéuticas para explicitar os procedimentos da
pesquisa. Depois da realizagdo do sorteio com os
nomes dos cuidadores, os usuarios que tiveram seus
familiares selecionados foram contatados
individualmente para a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e obtencgdo
da autorizacdo para contatar os familiares. Agendou-
se uma visita domiciliar com cada um dos familiares
cuidadores selecionados, para apresentacdo da
pesquisa e obtenc¢do do consentimento (TCLE).

4. RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1. Caracterizagao dos familiares cuidadores

Dos sete familiares cuidadores, cinco eram do sexo
feminino e dois do masculino, com idade média de
42,7 anos (DP=8,6), compreendendo dos 28 aos 53
anos. Destes, cinco eram casados, um era solteiro e
um era divorciado, sendo dois irmdos e duas irmas do
usuario, uma mde, uma esposa e uma esposa do
primo.

A responsabilidade pelo cuidado foi atribuida aos
cuidadores apds a morte dos pais, no caso dos irmaos;
diante da doenga das maes, no caso das irmads; quando
0 usuario se mudou para a mesma residéncia, esposa
do primo e, desde o inicio da manifestacdo do
transtorno mental, no caso da esposa e da mie. E
importante destacar, no entanto, que apenas no caso
dos dois cuidadores do sexo masculino os usuarios ndo
residiam com eles e o cuidado didrio também era
atribuido as mulheres da casa com quem residiam, as
mades e irmas.

A alta prevaléncia de mulheres como responsaveis
pelo cuidado aos usudrios com transtorno mental
a 15,19,21,
pode ser constatada em outros estudos , como
também o fato deste ser exercido por aquelas que
N . 9,15,16,18,19,21,22
pertencem a familia . Isto levanta a
discussdo acerca do género e a divisdo histdrica das
tarefas entre homens e mulheres na Sociedade, em
que o cuidado tem sido uma pratica culturalmente e
. . , . 9,21
socialmente atribuida e assumida pelas mulheres™".

O cuidar de outra pessoa é uma tarefa continua,
que exige disposicdo e atengdo a vida cotidiana
daquele que é cuidado®’. Na pesquisa de Barroso,
Bandeira e Nascimento' 84% dos usuérios residiam
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com o cuidador, na maioria com os pais (59,3%),
seguidos dos irmdos (22%), conjuges ou filhos (cada
qual com 6%) ou outro tipo de parentesco (6,7%).
Foram os pais no primeiro momento que assumiram a
responsabilidade por acompanhar o tratamento dos
filhos, dar subsisténcia, organizar a vida cotidiana e
zelar pelo bem estar deles. Diante de uma dificuldade
(morte, doenca ou idade avancgada dos pais) os irmdos
foram convocados a auxiliar nos cuidados, assumindo
a responsabilidade por cuidar tanto do irmdo com
transtorno mental como também dos pais.

4.2. Caracterizagao dos usudrios

Todos os usuarios eram do sexo masculino, com idade
média de 46,5 anos (DP=13,7) que compreendiam dos
21 aos 66 anos. Quatro eram solteiros, dois separados
e um casado. Seis tinham o diagndstico psiquiatrico de
Esquizofrenia e um de Transtorno Psicético Residual
devido ao uso de alcool, de acordo com a Classificagao
Estatistica Internacional de Doengas e Problemas
relacionados com a Saude (CID 10)*°. O
acompanhamento dos usuarios era realizado no CAPS
por equipe interdisciplinar, com o Psiquiatra em
consulta mensal, e pela Psicdloga, Assistente Social,
Enfermeira e Terapeuta Ocupacional em Oficina
Terapéutica. As oficinas terapéuticas sdo a principal
atividade desenvolvida nos CAPS para a insergao e
acompanhamento dos usudrios com transtorno
mental grave e/ou permanente. Proporcionam a
interacdo entre usuarios, e destes com os profissionais
e familiares, a expressdo de sentimentos, problemas e
conflitos através de atividades planejadas e
desenvolvidas de acordo com os interesses e
necessidades de cada usudrio™.

19,21,37 P .
Outros estudos também tiveram como

caracteristica o maior nimero de usudrios do sexo
masculino, como também a maior prevaléncia de
usuarios com Esquizofrenia ou outros transtornos
psicéticos 7. A Esquizofrenia é um transtorno
mental de evolugdo cronica e seus sintomas causam
um intenso sofrimento e prejuizo na vida social e
ocupacional do usuario. Sua incidéncia é maior nos
homens, com diferencas quanto a manifestacado, curso
e progndstico™, e esta pode ser uma possivel
explicagdo para o maior nimero de usuarios do sexo
masculino nesta pesquisa e nos estudos citados
anteriormente.

4.3. A percepgdo dos cuidadores sobre os usuarios

Para os cuidadores, a mudangca comportamental do
usudrio foi a principal caracteristica mencionada ao
reportarem-se a descoberta do transtorno mental.

Esta percepcdo se deve a comparagdo com o
comportamento pregresso do usuario, as referéncias
ao estranho e diferente do que pessoas ‘normais’
fariam, ndo estando de acordo, portanto, com os
padrdes sociais e familiares. Cita-se como exemplos, o
caminhar excessivo, o abandono do emprego, as fugas,
a ingestdo de bebidas alcodlicas, a verbalizagdo de
ideias persecutdrias e comportamentos
correspondentes a estas, os comportamentos de auto
e hetero agressdo, o rompimento de vinculos e a
confusdo e desorganizagao mental.

O surgimento do transtorno mental foi atribuido a
causas fisicas (dores de cabega, inicio de meningite),
ao ambiente familiar (explorac¢do financeira da familia
da esposa), a dificuldade de aprendizado no periodo
escolar e, até mesmo, a fraqueza diante da vida. Este
foi um momento complicado para as familias, com
dificuldades financeiras, sociais e familiares, como a
aceitacdo do transtorno mental, o preconceito de
alguns membros da familia além da preocupagdo e
despreparo para cuidar do usuario. Tentativas de
ajuda ao usudrio para que melhorasse e expectativas
de cura também foram relatadas. Comumente os
familiares buscam explicagdes para o surgimento do
transtorno mental ou algum exame que mostre o que
esta erradoag, eles sofrem com a falta de
conhecimento sobre as causas, opgdes de tratamento
e possibilidades do usudrio, o que pode vir a despertar
sentimentos de fracasso e incompeténcia37.

4.4. Sobrecarga Familiar

A sobrecarga do familiar cuidador é compreendida por
meio da anadlise integrada e contextualizada dos
resultados da sobrecarga objetiva e subjetiva. A Tabela
1 apresenta os resultados obtidos na Escala de
Avaliacdo da Sobrecarga do Familiar (FBIS-BR) com os
valores de cada uma das subescalas que a compdem.

Tabela 1: Resultados obtidos na escala FBIS-BR

Subescalas Objetiva  Subjetiva
A - Assisténcia na vida cotidiana 2,6 1,24
B - Supervisao comportamentos 1,32 2,55
problematicos
D - Impacto na rotina 1,32
E - Preocupagdes com o usuario 3,18
Escore Global 1,74 2,32

A Sobrecarga Objetiva abrangia as subescalas
relacionadas a assisténcia a vida cotidiana do usuario
(subescala A), a supervisio de comportamentos
problematicos (subescala B), e o impacto do cuidado
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na vida social e profissional do cuidador (subescala
D)24. O escore médio geral desta sobrecarga foi de
1,74, aproximando-se aos resultados obtidos no
estudo de validagio da escala® que teve o escore
médio geral de 2,29 (DP =0,68) e foi realizado com 100
participantes. Constata-se, portanto, que
independente do sexo, idade, classe social e regido a
que pertence o cuidador, o cuidado cotidiano ao
usuario (assisténcia e supervisdo) e o impacto deste na
sua vida contribui de forma significativa para a
sobrecarga objetiva.

A Sobrecarga Subjetiva compreendeu a média das
frequéncias das subescalas referentes ao grau de
incomodo do cuidador com os comportamentos de
ajuda ao usudrio no cotidiano (subescala A) e a
supervisdo dos seus comportamentos (subescala B),
assim como a frequéncia com que se preocupam com
os usudrios (subescala E)**. A média geral desta
sobrecarga foi de 2,32, a qual, também, assemelha-se
ao estudo de validac;éo24 gue teve como escore médio
o valor de 2,89.

A assisténcia a vida cotidiana do usuario teve o
escore mais alto da sobrecarga objetiva (2,6) e o
menor da sobrecarga subjetiva (1,24). As atividades
que contribuiram para a sobrecarga estavam
relacionadas as atividades cotidianas, como a
medicagdo, tratamento, higiene pessoal, alimentagdo
e dinheiro (tem que cuidar do dinheiro, porque ele
ainda ndo tem responsabilidade; tem que ficar em
cima dele para ir para as oficinas, pra ele cuidar das
coisas dele). Essas atividades ja foram identificadas
como sendo a principal causa para a elevagdo da
sobrecarga objetiva nos cuidadores, devido a
passividade dos usuarios frente a elas’, ao tempo
envolvido e a repeticdo cotidiana. Os cuidadores
referiram desconforto no auxilio aos usuarios nas
atividades cotidianas, sendo a obrigacdo de realiza-las
uma explicacdo para o baixo escore da sobrecarga
subjetiva. Eles ndo compreendiam o porqué dos
usudrios serem lembrados cotidianamente das
atividades diarias (higiene, alimentagdo) e dos
cuidados consigo mesmos (medicagdo, tratamento,
ocupacdo) (é bem dificil ter que lidar com esse negdcio
dele). A dificuldade de compreensdo do transtorno
mental e de ndo saberem lidar com os usudrios
contribuiram, portanto, para a sobrecarga subjetiva
(no comego eu achei assim meio pesado; a gente ndo
tava preparado; é dificil, ta dificil).

A supervisao dos comportamentos
problematicos do usuario teve o escore baixo na
sobrecarga objetiva (1,32) e maior na sobrecarga
subjetiva (2,55). Quanto aos comportamentos que
incomodavam o cuidador, e precisavam de constante

supervisdo, estavam os com a alimentac¢do (quando a
gente chega com as compras ele quer comer tudo o
que ele vé na mesma hora, ele se atraca em tudo), com
o sono (fica a noite inteira acordado, ele fica
conversando (sozinho) na drea, bate as portas), as
dificuldades na comunicagdo verbal (quando ele ndo td
bem, ele ndo responde o que a gente pergunta,
conversa coisas que ndo tem nada haver; tem palavra
assim que ele fala que ndo tem assim eixo nenhum), os
comportamentos de auto e hetero agressao (comegou
a querer se matar; eu deixo de fazer meu servico de
casa com medo de que ele pule em mim e me
machuque) e o déficit nos contatos sociais (ele ndo sai,
ele sé fica em casa). A supervisdo destes causavam
incOmodo, vergonha e constrangimento aos
cuidadores contribuindo para a sobrecarga subjetiva.
No entanto, esta é potencializada pela falta de
esclarecimentos e informagdes sobre o transtorno
mental e de como lidar com o usudrio®®.

O curso dos transtornos psicoticos é variavel,
podendo ocorrer exacerbagdes ou remissdes de alguns
sintomas em determinados periodos ou, também, a
sua cronificagéoag. Todos os usuarios desta pesquisa
tiveram varias crises desde a manifestacio do
transtorno mental e, com exce¢do de um usuario,
todos os outros ja tiveram internagdes em Hospital
Psiquiatrico. Esses momentos sao os que as familias
sofrem mais, tém dificuldades para compreender o
gue esta acontecendo e ndo sabem o que fazer para
ajudar e interrompé-lag.

O retorno da internagdo psiquiatrica foi a razdo
mais citada pelos cuidadores por terem buscado
atendimento no CAPS, além do fato de ndo
conseguirem lidar sozinhos com a situagdo. H4 uma
pressdo social muito forte para que a familia nao
exponha os seus problemas, por isso, quando ela
chega num servico de saude mental, apresenta
sentimentos de impoténcia, exaustdo e desespero
decorrentes, em grande parte, das tentativas
frustradas de resolver os problemas sozinha®, seja
pela incompreensdo ou estigmatizagdo e preconceito
do transtorno mental®’. Portanto, o fato do usuario
ndo estar em crise e ser acompanhado pelo CAPS
foram fatores que influenciaram as respostas dos
cuidadores. Durante o periodo de convivéncia ficou
evidente a compara¢do que faziam com os outros
momentos vivenciados com os usuarios, momentos de
crise, agitacdo e imprevisibilidade, momentos de
intensa sobrecarga.

Com relagdo ao impacto na vida social e
profissional do cuidador, sobrecarga objetiva, o escore
médio foi baixo (1,32). No entanto, todos os
cuidadores relataram mudancas nas suas vidas a partir
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do momento que assumiram a responsabilidade pelo
cuidado do usuario, como também o impacto na rotina
didria. Um dos cuidadores diminui a carga horaria no
trabalho e outro teve que abandona-lo para cuidar do
usuario; dois deixaram de sair no periodo das férias,
dois diminuiram as atividades sociais (mudou muito a
nossa vida, porque a gente saia muito, a gente se
divertia muito...agora tem muita coisa assim que ele
ndo quer ir, ele ndo que passear, dai eu tenho que ficar
em casa com ele) e em um caso 0s amigos se
afastaram dele por ndo poderem frequentar a casa.

A subescala referente as preocupagbes com o
usuario foi a que teve o maior escore (3,18) na escala
como um todo, destacando-se a preocupag¢ao com o
futuro do usuario. No estudo de Bandeira, Calzavara e
Castro* essa, também, foi a subescala com o escore
mais elevado e, a preocupacdo com o futuro também
esteve entre as principais preocupagbes dos
cuidadores™. Os cuidadores se preocupavam com a
salde dos usuarios, com a seguranga fisica, vida social
e sustento. A preocupagao com o futuro era devido ao
temor que os cuidadores tinham de morrerem, ou de
ndo terem condi¢Ges de cuidar dos usudrios, por isso,
buscavam formas para tentar garantir a estabilidade
tanto financeira (beneficio ou aposentadoria) como
em forma de apoio social (ter alguém para ampara-los,
cuidar deles) ao usudrio.

As questdes financeiras influenciaram na
sobrecarga dos cuidadores. Nenhum dos usuarios
trabalhava, quatro tinham renda mensal prépria (dois
eram aposentados e dois recebiam o Beneficio de
Prestagdao Continuada da Lei Organica de Assisténcia
Social — BPC LOAS), e os outros trés dependiam
financeiramente dos seus cuidadores. A renda familiar
era em média de RS$763 reais (DP=R$320,00) com
cinco pessoas morando na casa (DP=1,7). Os
cuidadores, dos quais os usuarios dependiam,
ganhavam em média um saldrio minimo, e os gastos
que tiveram no ultimo ano com o usudrio foram
elevados. A impossibilidade do usuario retornar ao
mercado de trabalho e contribuir financeiramente com
a familia influencia diretamente os cuidadores, que
tém que zelar pela subsisténcia do usudrio como
também da sua familia17’2°, fazendo com que se sintam
sobrecarregados financeiramente. No caso dos
usuarios que ndo tem renda prépria, o cuidador é
guem assume a responsabilidade pelo seu sustento; e,
quando ele tem renda prépria, é o cuidador quem se
responsabiliza por ela, devido as dificuldades do
usudrio administrar o dinheiro™.

O cuidador assume, na maioria das vezes sozinho, a
responsabilidade por assistir, supervisionar e, até
mesmo mudar a sua rotina didria para melhor atender

0 usuario (é uma responsabilidade a mais, tem que
acompanhar tudo para ver o que ele tem que se fazer;
pra mim é dificil, aqui em casa tudo se volta para
mim), corroborando com Campos e Soares'®. Esta é
uma tarefa dificil, e como o cuidador é o Unico quem
de fato se responsabiliza pelo cuidado, ele lida sozinho
com o usuario, com as suas demandas, dificuldades,
solicitagGes e até mesmo reclamagdes e cobrangas dos
demais membros da familia quanto ao cuidado
prestado (pra cuidar dele, é mais eu mesmo).

Neste sentido, as relagdes familiares e sociais
comumente se fragilizam com a manifestagdo do
transtorno mental37, os desentendimentos e brigas
constantes favorecem a desorganizagdo tanto da
familia como do usuério®. O relacionamento com os
usudrios era muito tumultuado, o que tornava dificil a
compreensdo das oscilagbes de humor e de
comportamento deles (sozinha agora eu ndo desgo,
nem para buscar temperinho; tem vezes que eu nem
falo com ele pra ndo ter que me estressar; tu quer
conversar com ele, ele ndo quer conversar contigo).

No entanto, pdde-se constatar que diante da
adesdo do usudrio ao tratamento no CAPS, o
relacionamento foi facilitado em alguns casos (tem os
altos e baixos, agora ele ndo td mais briguento; se ele
tiver tomando a medicagdo tudo bem; depois que ele
comegou as atividade dele ali no CAPS de novo, ele
vem ai ele racha a lenha, faz as coisas, limpa a casa). A
insercdo dos usuarios nas oficinas terapéuticas
favoreceram algumas mudangas como a aderéncia ao
tratamento medicamentoso e comportamentos mais
adaptativos ao contexto familiar e social. Os usuarios
tinham uma ocupacao (as atividades que ele faz Ia no
CAPS ajudam bastante ele... ele se ocupa um pouco
mais, ndo fica assim so criando figura na cabega dele)
e um espago para socializagdo e contato com pessoas
além dos familiares. O objetivo das oficinas é
promover a autonomia e a integracdo social e familiar
do usuériolS, mas a eficacia do tratamento depende
também da relagdo estabelecida entre familia e
equipe“.

Os resultados do tratamento refletem tanto no
usudrio como na familia que, rompe com o estigma da
incapacidade e da periculosidade14, reconhecendo o
trabalho desenvolvido pela equipe e o envolvimento
do usudrio com seu tratamento. A insercdo das
familias no tratamento é um processo que esta em
construgdo. Neste sentido, os CAPS vém
desenvolvendo acgGes efetivas para sua inclusdo e
participagéols, sendo o grupo de familiares sua
principal estratégia”.
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Os cuidadores referiram ir ao CAPS quando os
usuarios tinham consulta psiquiatrica, precisavam de
receita dos medicamentos, percebiam alguma
mudang¢a comportamental, ou para resolver questdes
acerca da interdi¢do e/ou beneficio. Rosa®™ salienta
que a familia pode agir como mera recebedora de
informagdes e consumidora de um servigo, colocando-
se numa posi¢do passiva; ou, ser parceira e tornar-se
corresponsavel pelo cuidado do usuario, assumindo os
seus proprios limites, potencialidades e desafios
decorrentes do cuidar. Os servigos de saude mental
ndao devem considerar os cuidadores como
informantes das alteragdes comportamentais dos
usuérios4°, pois este modo ndo acolhe as demandas,
necessidades e dificuldades que vivenciam no
cotidiano.

Evidenciou-se o importante papel que os CAPS
desempenhavam na rede social-pessoal dos
cuidadores (eu recorro ao CAPS, primeira coisa que eu
fago, se ndo fosse o CAPS eu ndo sei como seria, hoje é
tranquilo, bah se ndo fosse o CAPS hoje ficaria
complicado). Com exceg¢do do CAPS o que se constatou
é que essa rede é empobrecida (eu ndo tenho mais
ninguém pra me dar uma mdo; é eu e Deus; tem que
ser eu e eu né), sdo raras as pessoas com quem oS
cuidadores podem contar, especialmente com relagdo
aos membros da prépria familia (eu pego ajuda pra
minha comadre; tem minha mde; pra minha irmd mais
velha; pro meu marido e Deus).

A rede social-pessoal do sujeito vai se
estabelecendo no contato e na interagdo com
diferentes sujeitos, érgaos e instituicdes. Modifica-se
de acordo com a saida ou entrada de novos membros,
e se transforma no decorrer do tempo, dentro de uma
perspectiva ecoldgica do desenvolvimento. As relagdes
estabelecidas ddo sentido a vida da pessoa e favorece
a construcdo de identidades, além do sentimento de
pertencimento e de ajuda ao outro, significando as
acOes e praticas de cuidado. Neste sentido, o apoio
social pode ser entendido como uma func¢do da rede
social e, para que seja efetivo, o sujeito é quem deve
percebé-lo como tal*’.

Mesmo o usudrio aderindo ao tratamento e
respondendo positivamente as intervencbes, a
sobrecarga continua sendo observada®® e prejudica a
satde do cuidador™®. Dos sete cuidadores
participantes da pesquisa, cinco referiram algum
problema de saude fisico, e quatro referiram ter ou ja
ter tido algum problema psicoldgico durante o tempo
que exercem esta funcdo. Por isso, as intervencgGes
junto aos cuidadores devem ter como objetivo o
cuidado e ndo a instrumentalizagdo, estarem atentas
aos sinais de sobrecarga e problemas emocionais,

procurando fortalecé-las enquanto familias em

. ~ .ore . 18
situacdo de vulnerabilidade emocional ™.

Os resultados obtidos com a escala FBIS-BR
permitiram identificar a presenga da sobrecarga nos
cuidadores  entrevistados. A identificacdo e
compreensao dos diferentes tipos de sobrecarga, e do
impacto que elas tém na vida do cuidador foram
aprofundadas com as informagdes obtidas na
entrevista semiestruturada e com os registros dos
diarios de campo, permitindo uma compreensdo
abrangente acerca da realidade dos cuidadores, bem
como do fendmeno da sobrecarga familiar.

5. CONSIDERAGOES FINAIS

A identificacdo da sobrecarga nos cuidadores
evidencia a necessidade de atencdo sobre este
fendmeno. E importante destacar que a sobrecarga
ndo deve ser atribuida apenas a desinstitucionalizacao
ou ao transtorno mental do usuario. Ela deve ser
compreendida a partir da interagao dos quatro nucleos
salientados por Bronfenbrenner””” o processo, a
pessoa, 0 contexto e o tempo; ou seja, deve ser vista
ecologicamente.

A sobrecarga objetiva influencia a subjetiva e vice-
versa, por isso, mesmo que algumas subescalas
tenham apresentado escore baixo, a compreensdo da
sobrecarga deve ser feita de maneira integrada,
considerando o impacto dela na vida do cuidador. A
sobrecarga subjetiva é sentida pelos cuidadores de
maneira significativa, especialmente no que se refere
as preocupacdes com os usudrios, pois os sentimentos
sdo sentidos e avaliados de modo intenso. Além disso,
cada cuidador tem a sua forma de representar o que
acontece no seu cotidiano.

Pode-se perceber que a inser¢do dos familiares no
CAPS contribuiu de forma significativa para a
diminuicdo da sobrecarga nos cuidadores. Isto
demonstra a importancia dos sujeitos com transtorno
mental serem incluidos nos servigcos de saide mental,
e que estes tém um importante papel a cumprir: a
construcdo da autonomia do usuario, sua integracdo
social e familiar.

Neste sentido, torna-se primordial que os CAPS
busquem novas formas de cuidar dos cuidadores, que
ndo reproduzam praticas e relagdes de saber e poder
com aqueles que buscam e dependem da sua ajuda.
Devem considerar as demandas e dificuldades dos
cuidadores e os seus sentimentos com relagdo ao
usuario, fornecendo informagdes acerca do transtorno
mental, progndstico, tratamento, mudancgas
comportamentais e emocionais, auxiliando no
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desenvolvimento de estratégias de enfrentamento.
Sdo possibilidades de inclusdo os grupos de
psicoeducagdo, as visitas domiciliares e espagos que
privilegiem o fortalecimento dos cuidadores frente as
suas demandas cotidianas.

A Reforma Psiquiatrica chamou a familia a assumir
o cuidado do seu membro com transtorno mental,
mas o que se observa, no entanto, é que faltam
mecanismos e ag¢des para incluir os cuidadores nos
servicos de saude mental. As familias demoram muito
tempo para procurar auxilio nos servigcos de saude, e
quando procuram ¢é porque estdo desesperadas,
sobrecarregadas, cansadas de carregarem o fardo do
transtorno mental sozinhas ou, estdo doentes,
precisando de ajuda para si préprias. As ac¢les de
inclusdo do cuidador devem fazer parte do plano
terapéutico do usuario, devem iniciar no momento
que se acessa a familia ou o usuario pela primeira vez,
e precisam ser tratadas com prioridade, a fim de
amenizar a sobrecarga, presente na maioria dos
cuidadores, conforme apresentado no decorrer deste
artigo por diferentes autores.

Reitera-se a necessidade do desenvolvimento de
trabalhos que envolvam e investiguem as redes sociais
dos familiares cuidadores. Isto possibilitaria a
compreensao aprofundada das relagdes que eles
estabelecem, e o planejamento de intervenc¢des que
tenham como finalidade a ampliagdo e o
fortalecimento das suas redes sociais, ja que o
empobrecimento e a fragilizacdo da rede apds a
descoberta do transtorno mental esteve presente em
todos os relatos.

E fato que os familiares devem ser incluidos nos
servicos que atendem os usudrios com transtorno
mental, de acordo com a Portaria GM 336/200220. E
fato, também, que os familiares sofrem com a
sobrecarga proveniente do cuidado®*®1#1921:2223
Torna-se necessario, portanto, o desenvolvimento de
mais estudos acerca desta temdtica que privilegiem a
compreensao ecoldgica e a rede de apoio social dos
cuidadores, para que intervengbes possam ser
planejadas com base nas dificuldades, necessidades e
realidades destes atores sociais.
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