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RESUMO

LISBOA, Leiza Nazareth Torres. O cuidado as pessoas em sofrimento psiquico e suas
repercussoes na familia. 2022, 118f. Dissertacdo (Mestrado Profissional em Saude Coletiva).
Departamento de Ciéncias da Vida DCV/Campus I. Universidade do Estado da Babhia,
Salvador, 2022.

Introducio: O cuidado a pessoa em sofrimento psiquico pode ser desafiador para a familia,
que foi afastada desse convivio durante muito tempo, ja que o manicomio era o lugar destinado
aqueles considerados “loucos”. Com a reforma psiquiatrica, o modelo da assisténcia as pessoas
em sofrimento psiquico foi modificado, o cuidado passou a ser prestado em servigos extra
hospitalares ¢ comunitarios e a familia tornou-se fundamental tanto para efetividade das
intervengdes quanto para a reabilitacdo e a reinser¢ao psicossocial destas pessoas. Dentre estes
servicos, destacam-se os CAPS que sdo servicos de saude destinados a atender diariamente
pessoas em sofrimento psiquico no territério. Objetivo: Compreender as repercussoes do
cuidado a pessoa em sofrimento psiquico na vida do familiar. Método: Trata-se de uma
pesquisa exploratoria, descritiva de abordagem mista e, em relagdo a atribuicdo de peso, a
prioridade foi concedida a abordagem qualitativa. O publico alvo foram quinze familiares de
pessoas em sofrimento psiquico grave que frequentavam o CAPS III Sede de Camagari, Bahia.
Foram definidos como critérios de inclusdo: ser cuidador da pessoa com em sofrimento psiquico
e ser maior de 18 anos. E como critérios de exclusdo o cuidador familiar que recebe alguma
remuneracdo pelo cuidado prestado. A coleta de dados ocorreu através de entrevistas
semiestruturada, audiogravadas e transcritas na integra e posteriormente pela aplicagdo da
escala Zarit Burden Interview (ZBI), composta por 22 itens relacionados aos seguintes campos:
saude, situacdo financeira, emocional, bem-estar, relagdes pessoais e vida social e pessoal do
participante. Os resultados foram organizados a partir da Técnica de Andlise de Conteudo,
proposto por Bardin. Resultados: Os resultados foram apresentados em dois artigos. No
primeiro artigo intitulado “Tipologias de cuidados da familia para com a pessoa em sofrimento
psiquico” teve como resultados a caracterizagdo do perfil dos familiares cuidadores como
mulheres, negras e maes, residentes do mesmo domicilio que a pessoa com sofrimento psiquico.
Foram identificados como principais tipos de cuidados: 1) cuidado de vigilancia; 2) cuidado
parental; 3) cuidado superprotetor; 4) cuidado permissivo. O segundo artigo “O cuidado as
pessoas em sofrimento psiquico e suas repercussoes na familia” possibilitou estruturar os
resultados a partir de trés contextos, a saber: 1) Contexto sociodemografico do cuidador; 2)
Contexto circunstancial do cuidador e 3) Contexto da pessoa com sofrimento psiquico, além de
apresentar os niveis de sobrecarga objetiva e subjetiva com respectivas repercussoes dos
cuidados na vida dos familiares. Conclusdo: Conclui-se que a o cuidado as pessoas em
sofrimento psiquico tem sido realizado predominantemente por mulheres negras, refletindo as
desigualdades de género e raca ocupando esse lugar. A familia cuida das pessoas em sofrimento
psiquico de acordo com suas possibilidades e fatores como a falta de conhecimento, estigmas e
preconceitos interferem negativamente no processo de reabilitagdo e autonomia do sujeito em
sofrimento psiquico. O processo de cuidar envolve sentimentos e expectativas ambivalentes,
niveis diferenciados de sobrecarga, necessidade de suporte social e do Estado. Para que a
desinstitucionalizagdo seja efetiva, torna-se relevante a compreensao de que o cuidado em saude
mental permeia a intersetorialidade, ndo sendo exclusivo dos CAPS.

Descritores: Familia; Cuidado; Sofrimento Psiquico.



ABSTRACT

LISBOA, Leiza Nazareth Torres. Care for people in psychic suffering and their repercussions
in the family. 2022, 118 f. Dissertacdo (Mestrado Profissional em Satde Coletiva).
Departamento de Ciéncias da Vida DCV/Campus I. Universidade do Estado da Babhia,
Salvador, 2022.

Introduction: Care for the person in psychic suffering can be challenging for the
family, which was removed from this life for a long time, since the asylum was the place
destined to those considered "crazy". With the psychiatric reform, the model of assistance to
people in psychic suffering has been modified, care has been rendered in extra hospital and
community services and the family has become fundamental both for the effectiveness of
interventions and rehabilitation and psychosocial reinsertion of these people. Among these
services, the CAPs are highlighted which are health services designed to meet people in psychic
suffering in the territory. Objective: To understand the repercussions of care for the person in
psychic suffering in the life of the family. Method: This is an exploratory survey, a mixed
approach descriptive and, in relation to weight assignment, the priority was granted the
qualitative approach. The target audience were fifteen family members of people in serious
psychic suffering that they attended the CAPS III headquarters of Camagari, Bahia. They were
defined as inclusion criteria: to be a caregiver of the person with psychic suffering and be over
18 years. And as criteria of exclusion the family caregiver who receives some remuneration for
the care provided. Data collection occurred through semi-structured interviews, audiographic
and transcribed in full and subsequently by application of the Zarit Burden Interview (ZBI)
scale, composed of 22 items related to the following fields: Health, financial situation,
emotional, well-being, personal relations and the social and personal life of the participant. The
results were organized from the content analysis technique, proposed by Bardin. Results: The
results were presented in two articles. In the first article entitled "family care typologies for the
person in psychic suffering" had as results the characterization of the profile of family
caregivers as women, black and mothers, residents of the same domicile as the person with
psychic suffering. Have been identified as main types of care: 1) Surveillance care; 2) Parental
care; 3) Superprotector care; 4) Permissive care. The second article "Care for people in psychic
suffering and their repercussions in the family" made it possible to structure the results from
three contexts, namely: 1) Sociodemographic context of the caregiver; 2) Caregiver's
circumstantial context and 3) Context of the person with psychic suffering, in addition to
presenting the levels of objective and subjective overload with their respective repercussions of
care in the lives of family members. Conclusion: It is concluded that care for people in psychic
suffering has been performed predominantly by black women, reflecting gender and race
inequalities occupying this place. The family takes care of people in psychic suffering according
to their possibilities and factors such as lack of knowledge, stigmas and prejudices interfere
negatively in the process of rehabilitation and autonomy of the subject in psychic suffering. The
process of caring involves ambivalent feelings and expectations, different levels of overload,
need for social support and the state. In order for the desinstitutionalization to be effective, it
becomes relevant to understanding that mental health care permeates intersectorality, not being
exclusive to CAPS.

Descriptors: family; Care; Psychic suffering.
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1. Apresentagio

Muito antes de me tornar psicologa e profissional atuante na area da satide mental, sou
irma de uma pessoa em sofrimento psiquico intenso. Ao nascer, ja tinha um irmao com 13 anos
e com transtorno mental grave e o sofrimento psiquico fez parte do meu cotidiano desde sempre.
Assim, fui crescendo e observando cada vez mais como o sofrimento psiquico pode afetar cada
familiar de forma singular e como os sentimentos em relagdo a essa experiéncia eram variados
a depender dos nossos proprios sentimentos ou momentos de vida e de quais estratégias a minha
familia utilizava e ainda utiliza em cada situacao.

Conviver com alguém que sofre psiquicamente pode trazer diversos impactos nas
relacdes familiares, nas suas rotinas, prioridades, na vida financeira, mas pode ser também um
processo de aprendizado. Perceber que somos sujeitos diferentes e que cada um tem uma forma
de ser e estar no mundo, pode ampliar nosso olhar em relag@o a subjetividade e acredito que ter
essa experiéncia pessoal contribuiu intensamente para a minha escolha profissional, pelo campo
da Psicologia.

Ap6s a graduagdo, trabalhei em diversas areas da Psicologia, mas s6 ao trabalhar com
saude mental num CAPS, que acessei novamente a tematica da familia nesse contexto de
sofrimento psiquico e, a partir das escutas aos familiares das pessoas atendidas no CAPS, que
muitas vezes eram parecidas com experiéncias vivenciadas por mim ou por outros familiares
que conviviam com meu irmao, que percebi o quanto era importante que esses familiares
tivessem um espago para compartilhar suas historias e trocar experiéncias.

Dessa forma, em marco de 2017, surgiu um grupo de familiares no Centro de Atencao
Psicossocial 11, num municipio da Bahia. O grupo foi denominado “Cuidando de quem cuida”
e tinha como publico familiares de pessoas em sofrimento psiquico intenso, usudrios daquele
servigo, tendo como proposta ser um espago terapéutico, de orientagdo, troca de experiéncias e
de construcao de rede de apoio.

O grupo “Cuidando de quem cuida”, que iniciou de forma timida, tornou-se conhecido
e, aos poucos, alguns familiares passaram a frequenta-lo com certa regularidade. Vale destacar
que era um grupo aberto, cada encontro tinha inicio, meio e fim, ja que os familiares relatavam
as dificuldades de frequentd-lo semanalmente.

Entretanto, foi percebido que o grupo ia se tornando um lugar de apoio para muitos que
frequentavam, que podiam trazer a tona as implicagdes relacionadas ao cuidar de um ente em

sofrimento psiquico intenso, os condicionantes que tornavam o processo do cuidar mais

10



tranquilo ou mais dificil, os sentimentos percebidos nesse processo, compartilhavam
experiéncias potentes que vivenciavam com os usudrios do servi¢o, enfim, discutiam as
repercussoes que o cuidar trazia aqueles sujeitos.

Cada encontro era Uinico e proporcionava aqueles familiares um momento de cuidado e
validagdo de suas emogdes, assim como reflexdes importantes acerca de tematicas tao presentes
na vida de quem convive com um sujeito em sofrimento psiquico, possibilitando a
desconstrugdo de preconceitos e estigmas em relagdo aos usuarios dos servigos de satide mental.
Nesta perspectiva, o espaco grupal dedicado a estes familiares no CAPS era percebido por todos
como um espago terapéutico, inclusive por mim, ja que, além de profissional, também me
reconhecia como um familiar que compartilhava as experiéncias, tornando-se um encontro de
afetos. Dessa forma, surgiu o interesse em investigar as repercussdes dos cuidados as pessoas
em sofrimento psiquico na perspectiva do familiar € como tem se dado o cuidado para com esse
familiar que cuida.

Ao surgir a oportunidade de fazer o Mestrado em Saude Coletiva, pensei que era o
momento de aprofundar mais nesta tematica e investigar como uma familia ¢ afetada quando
se ha um membro em sofrimento psiquico intenso, sabendo que existem diversas formas
particulares de lidar com a situagdo, mas era percebido também, na convivéncia com estes
familiares, que muitas experiéncias tinham algo em comum. Além disso, compreender essas
repercussoes traz a possibilidade de se pensar em estratégias de cuidado a estes familiares e
assim possibilitar também um melhor cuidado ao usudario do servigo.

A minha dissertagdo esta organizada em introdugdo, em que faco um breve relato sobre
o percurso do cuidado as pessoas em sofrimento psiquico pelos familiares, a mudanca no
modelo de assisténcia a saide mental e as possiveis repercussdes desse cuidado nos familiares,
suscitando algumas questdes que podem ser respondidas pela pesquisa. Logo apds trago os
objetivos, tanto o geral como os especificos que vao guiar o projeto de pesquisa, especialmente
na escolha dos instrumentos de coleta dos dados. A fim de embasar teoricamente a investigagao
empirica, foi realizada a revisdo de literatura que se estruturou em trés partes:

Na primeira parte apresento o sofrimento psiquico no contexto do modelo de assisténcia
a satde mental, contextualizando historicamente como era o cuidado as pessoas em sofrimento
psiquico, as mudancas ocorridas apos a Reforma Psiquiatrica, na década de 70, e quais sdo os
principais dispositivos de cuidado a satide mental atualmente.

Na segunda parte descrevo a familia no cenario de cuidado a pessoa em sofrimento

psiquico, trazendo o conceito de familia utilizado nesse estudo, assim como a compreensdo do
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que ¢ cuidar, os impactos percebidos pelas familias e os dificultadores e facilitadores desse
processo.

Ja na terceira parte, exponho o conceito de sobrecarga, apresentando o instrumento
utilizado a fim de mensurar a sobrecarga de familiares cuidadores, além de levantar
possibilidades que podem amenizar a sobrecarga do cuidador.

Apos a revisdo de literatura, sdo expostos o método, em que descrevo qual tipo estudo,
o locus, os participantes, quais os procedimentos de coleta e analise de dados, além dos aspectos
éticos. Os resultados estdo em formatos de artigos intitulados “Tipologias de cuidados da
familia para com a pessoa em sofrimento psiquico” e “O cuidado a pessoa em sofrimento
psiquico e suas repercussdes na familia”, além de um produto final destinado ao servigo de
saude em que ocorreu a pesquisa. Neste caso, uma cartilha com o titulo “A familia e o cuidado
as pessoas em sofrimento psiquico”, tendo como proposta promover discussao e reflexdes com
os familiares cuidadoras de pessoas em sofrimento psiquico que frequentam a instituicdo que
foi o locus desta pesquisa. Por fim, trago as consideragdes finais, os anexos e as referéncias

bibliograficas.
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2. Introducao

O sofrimento psiquico pode ser compreendido como as experiéncias que faz o sujeito
sofrer, prejudicando o individuo e o impedindo de dar continuidade aos seus projetos de vida
(AMARANTE, 2007; BRASIL, 2013). Sob esse ponto de vista, o cuidado a pessoa em
sofrimento psiquico pode ser um desafio para a familia, pois envolve sentimentos - muitas vezes
contraditdrios - inerentes a vivéncia com uma situag¢do inesperada e ainda muito permeada de
preconceitos e estigmas. Compreender o sujeito que sofre como aquele que tem potencialidades
e capacidades para além do diagnéstico ¢ fundamental para uma convivéncia familiar mais
harmoniosa. Nesta perspectiva, uma ampla rede social e um suporte adequado e resolutivo do
Estado pode colaborar para que a familia consiga assumir o cuidado do seu ente em sofrimento
psiquico (SCHRANK; OLSCHOWSKY, 2008; BORBA et al, 2011).

Com o surgimento da Psiquiatria como especializacdo da area médica direcionado a
loucura, a familia da pessoa em sofrimento psiquico foi distanciada do cuidado do seu ente
adoecido, j4 que o manicomio era o lugar de “tratamento” e as visitas ndo eram permitidas, o
que gerava sentimento de culpa nos familiares (MELMAN, 2006; NAVARINI; HIRDES,
2008). Observa-se aqui que as pessoas em sofrimento psiquico que eram internadas com a
justificativa de receberem um tratamento adequado, na verdade tinham seus direitos
fundamentais violados, inclusive o da satde. Diversas denuncias mostraram situagdes
degradantes que viviam esses sujeitos, além dos diversos casos de mortes ocorridas em
manicOmios, como os expostos pela jornalista Daniele Arbex, no livro “Holocausto Brasileiro”,
em que a profissional relata as situacdes deploraveis vividas pelos internos do Hospicio de
Barbacena, depois chamado de Hospital Colonia de Barbacena (COSTA, 2014).

A Reforma Psiquiatrica, iniciada na década de 1970, modificou o modelo da assisténcia
as pessoas em sofrimento psiquico, que deixaram de ser tratadas no modelo asilar, e passaram
a ter o cuidado baseado em servicos extra hospitalares e comunitérios, o que possibilitou o
convivio com a familia e com seu contexto social. O relatorio final da III Conferéncia de Saude
Mental traz a importincia da inclusdo da familia nas a¢des de saide mental, referindo a
necessidade de se pensar em estratégias de intervencao direcionadas aos familiares a medida
em que os servigos substitutivos fossem elaborados, apontando a relevancia de fortalecer o
papel da familia nos cuidados as pessoas em sofrimento psiquico (BRASIL, 2002; 2004).

Assim, as politicas de saude mental passaram a ser orientadas a comunidade e a familia.
Dentre estes servicos, destacam-se os Centros de Atencdo Psicossocial, os CAPS, que sdo

servicos de saude destinados a atender diariamente pessoas em sofrimento psiquico intenso no
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territério, oferecendo cuidados clinicos e atengdo psicossocial, evitando internagdes, de forma
a reinseri-los na vida comunitaria e familiar, a partir de estratégias do acesso ao trabalho, lazer
e exercicios de direitos (BRASIL, 2004).

Neste servigo, a familia se insere como apoio e parceira no enfrentamento do sofrimento
psiquico, a fim de acolher, cuidar, incluir o sujeito na vida cotidiana, garantindo a continuidade
e a evolugdo do tratamento (SCHRANK; OLSCHOWSKY, 2008) e ¢ neste momento que a
equipe pode perceber quais as potencialidades e os limites apresentados pelo contexto familiar,
permitindo a oferta de suporte nas agdes de reabilitagao e inclusao social dos usuarios do servigo
(SILVA; MONTEIRO, 2011).

A maior convivéncia da familia com seus entes em sofrimento psiquico trouxe
mudancas no cotidiano familiar, modificando a rotina doméstica, o lazer, a vida social, as
questdes financeiras e as relagdes afetivas entre seus membros (SILVA; SADIGURSKY,
2008). Percebe-se também que estes familiares, muitas vezes, ndo conseguem entender as
alteragdes de comportamentos € humor do usudrio, ndo sabendo lidar com a crise ou em
situagdes de maior estresse. Este contexto decorrente do convivio, traz repercussdes aos
familiares, entre elas a sobrecarga fisica e emocional (SOARES; MUNARI, 2007).

A sobrecarga pode ser entendida como o impacto resultante em ter uma pessoa em
sofrimento psiquico na familia. Pode ser objetiva, ou seja, as consequéncias mais concretas €
observaveis, como as alteracdes na dindmica familiar, perdas financeiras, cuidados com a
higiene, alimenta¢do do usuario, manejo com os comportamentos agressivos, dentre outros,
como subjetiva que se refere aos sentimentos e os incomodos relacionados ao contexto desse
cuidado como tristeza, vergonha, culpa, raiva, etc. (BANDEIRA, 2005). Neste sentido, existem
escalas validadas para mensurar o nivel de sobrecarga do familiar como a Zarit Burden
Interview (ZBI), que tem como finalidade identificar os fatores que levam ao esgotamento do
familiar cuidador e, a partir destes dados, € possivel propor intervencdes adequadas as
necessidades apresentadas (FERREIRA et al, 2010).

E importante salientar que a sobrecarga e os sentimentos negativos relacionados ao
cuidar de pessoas em sofrimento psiquico podem estar mais associados ao processo de exclusao,
estigmatizacdo e preconceitos vivenciados pelos usudrios de satde mental e suas familias que
a doenga em si. A falta de compreensao acerca do adoecimento pode levar as pessoas em
sofrimento psiquico e suas familias ao isolamento social, reduzindo ou extinguindo seus lacos

sociais (SCHRANK; OLSCHOWSKY, 2008; HESPANHA et al, 2012). Além disso, a falta de
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suporte do Estado, tanto econdmico quanto de acesso aos servigos de saude pode contribuir
para o aumento do estresse e conflitos no ambiente familiar.

A experiéncia com familiares no CAPS suscitou a necessidade de entender quais sao as
repercussdes ocasionadas pelo cuidado aqueles entes em sofrimento psiquico. Como esses
familiares cuidam? Como ¢ este cuidado para os familiares? Quais sdo os condicionantes que
facilitam ou dificultam o cuidado? Existem redes de apoio a estes familiares? Como € o acesso
aos servicos de saude e protecdo social? A familia recebe orientagdes adequadas nestes
servigos? Enfim, s3o muitas as perguntas que precisam ser respondidas.

Portanto, torna-se necessario conhecer quem sao estes familiares, entender a sua rotina
e dindmica, suas fragilidades e potencialidades a fim de avaliar quais estratégias podem ser
realizadas para melhorar a qualidade de vida de todos, assim como possibilitar um aumento do
suporte a estas familias e a reinser¢do social destes usuarios (BARROSO et al, 2007). Para que
a inclusdo social seja efetiva, os familiares precisam ter suas dificuldades e necessidades
atendidas por meio de intervengdes que fornegam informagdo, orientacdo e apoio, além de
evitar que o ambiente familiar seja mais um lugar de estigma e preconceito em relacdo aos
usuarios de servicos de saiide mental. Compreender as repercussoes do cuidado a pessoa em
sofrimento psiquico na vida do familiar € um passo importante para identificar as necessidades
e propor intervengdes, sempre respeitando as singularidades dos envolvidos (BANDEIRA et

al, 2008; NASCIMENTO; LEAO, 2019).
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3. Objetivos

3.1 Objetivo Geral

Compreender as repercussoes do cuidado a pessoa em sofrimento psiquico na vida do familiar.
3.2 Objetivos especificos

e Identificar os tipos de cuidados cotidiano as pessoas em sofrimento psiquico sob a dtica

do familiar.
e Entender como o cuidado cotidiano das pessoas em sofrimento psiquico repercute na
vida do familiar.
e Mensurar o nivel de sobrecarga do familiar cuidador de pessoas em sofrimento psiquico.
e Elaborar uma cartilha/guia com orientagdes e estratégias de cuidado a pessoa em

sofrimento psiquico acessivel aos familiares e a sociedade civil.
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4. Revisao da Literatura
4.1 Sofrimento psiquico no contexto do modelo de assisténcia a satide mental

Para entender o sofrimento psiquico, primeiramente devemos compreender qual ¢ o
limite entre a condi¢do de normalidade e a patoldgica, que ¢ bastante variavel a depender da
cultura, do contexto social, da época e da familia.

Foucault (1975) afirma que o conceito de doenca mental coloca o sujeito como objeto,
negligenciando sua singularidade e sua histéria, compreendendo que a nogdo de doencga esta
condicionada a cultura ¢ ao contexto inserido € que muitas manifestagdes consideradas
patolégicas podem ter significados diferentes em cada contexto social e histérico. O
entendimento que um comportamento € atipico e objeto de controle, segregagao e, na sociedade
moderna, de intervengdo médica e do Estado ¢ socialmente construido e depende das normas
culturais internalizadas pelos individuos de um territorio, dos seus costumes e tradi¢des (ROSA,
2011). Diante da complexidade que ¢ o ser humano, qualquer categorizagdo corre o risco de ser
reducionista (AMARANTE, 2007).

Atualmente, entende-se como sofrimento psiquico as experiéncias de vida que fazem o
sujeito sofrer, afetando a sua vida em diversas dimensdes como trabalho, lazer, vida pessoal e
familiar. Geralmente, sdo individuos que apresentam transtornos mentais graves e/ou
persistentes, com comprometimento psiquico significativo, incluindo aqueles concernentes ao
uso abusivo de substincias psicoativas, além de criancas e adolescentes com transtornos
mentais (BRASIL, 2004; AMARANTE, 2007).

Todavia, nem sempre foi assim. Durante o periodo medieval e inicio da Idade Moderna,
0 que se denominava “loucura” era associada aos espiritos demoniacos € a magia e, nestas
sociedades pré-capitalistas, a familia era a responsavel por aqueles considerados loucos.
Quando esse sujeito ndo tinha familia ou quando essa ndo conseguiam controla-lo, o louco
tornava-se caso de ordem publica, da justi¢a ou decisdo do rei (CASTEL, 1978; HESPANHA
etal,2012).

Foucault (1978) refere que, apds o desaparecimento da lepra e dos leprosarios, no final
do século XV, a exclusdo social foi direcionada primeiramente as pessoas com doengas
venéreas, todavia essa enfermidade logo passou a ser incorporada entre as outras doencas que
tinham tratamento. Quase dois séculos depois, a exclusdo social ganha um novo destino: os
“alienados”, vagabundos, pobres e presididrios. Assim, surge o internamento, na era classica,

que, diferente do leprosario, ndo tinha finalidade médica, mas significados sociais, morais,
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politicos, econdmicos e religiosos. Neste sentido, o internamento tinha como proposito manter
a ordem social, pois o “louco”, assim como os pobres, miseraveis e vagabundos, causavam
perturbagao e a ociosidade destes era o alvo da exclusao social, substituindo a lepra.

O surgimento da sociedade burguesa, apos a Revolucao Francesa, foi marcado por uma
nova ordem social, econdmica e politica, retratada pelo Iluminismo, que tinha como principal
objetivo libertar o homem da ignorancia e dos mitos, estabelecendo a razao e o conhecimento
como o sustentaculo da liberdade, a ciéncia como o saber verdadeiro e o individuo como centro
da sociedade. Entretanto, quando o individuo € colocado como universal, nega-se a diversidade
e a convivéncia com outros formas de ver e perceber o mundo. Neste sentido, aqueles
considerados loucos desestabilizavam a ordem burguesa de racionalidade e produtividade, o
que legitimava a exclusdo e a segregacao destes pelo Estado (ROSA,2011).

Foi durante o Iluminismo também que surgiu o entendimento de um mundo mais
humanitario, o que levou a diversos movimentos, na Europa e nos Estados Unidos, a fim de
proporcionar mais liberdade aos pacientes, que passaram a ser cuidados por enfermeiros, tendo
a supervisdo de médicos. Na Franca, Philippe Pinel deu inicio a um tratamento mais
humanitario as pessoas com transtornos mentais, denominado “tratamento moral”, que teve
grande influéncia na época (HESPANHA et a/, 2012). Esse tratamento consistia em retirar os
‘loucos” de suas residéncias, afasta-los das relacdes antigas, dar ao doente mental tratamento
“respeitoso”, empregar o trabalho manual, permitindo a adog¢do de habitos de autocontrole a
fim de afastar os pensamentos invasivos, além de ofertar a assisténcia religiosa (BRIGHAM,
1847 apud HESPANHA et al 2012).

No inicio do século XIX, surgiram os asilos por toda Europa e América do Norte, que
traziam a ideia de cura para a doenca mental, tendo como pressuposto a internagdo precoce com
o0 objetivo de obter os melhores resultados terapéuticos. A crenga na cura da doenca mental foi
diminuindo, a partir da segunda metade do século XIX, levando a indiferenga e deterioracao
dos asilos e o tratamento aos doentes mentais foi ficando cada vez mais afastado do progresso
da ciéncia médica. Assim, os loucos permaneciam longe de suas familias e das comunidades,
atrelados a imagem de perturbadores da ordem publica, acumulando-se em grandes asilos
psiquiatricos, que se mostravam terapeuticamente ineficazes e o objeto da psiquiatria deixou de
ser o sujeito doente para ser a nosografia da doenca mental (HESPANHA et al, 2012).

O modelo asilar perdurou por muito tempo como tratamento as pessoas em sofrimento
psiquico. Na década de 1960, na Itdlia, as praticas em saude mental comegaram a ser

questionadas, devido as condigdes desumanas em que as pessoas em sofrimento mental eram
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tratadas, distanciadas das suas familias e do meio social. Este movimento ficou conhecido como
Reforma Psiquidtrica e trazia como principal pauta a substituicdo dos manicomios por outros
dispositivos de tratamento contrarios ao modelo manicomial (ROSA, 2011).

O psiquiatra Franco Basaglia, precursor da reforma psiquiatrica italiana, enfatizava que
a transformagdo do paciente em sofrimento mental internado sé aconteceria quando houvesse
propostas de tratamento que tivessem como principio a liberdade (YASUL2015). Dessa forma,
o modelo manicomial, em que ndo existiam trocas sociais, deveria ser substituido por
dispositivos que tivessem o territério como lugar de cuidado, em que o sofrimento psiquico
fosse percebido e compreendido em suas diversas dimensdes subjetivas, sendo uma proposta
inovadora e que ia de encontro aos paradigmas da época. Surgiram entdo os primeiros
dispositivos substitutivos ao modelo asilar, na Itdlia, que eram os Centros de Saude Mental
(CSM) que assumiram de forma integral e regionalizada as questdes referentes a satide mental
de seus territérios, tendo como objetivo desconstruir o modo como o sofrimento mental era
percebido pela sociedade, através de estratégias que visavam a inclusdo social desses sujeitos
(AMARANTE, 2007).

O modelo de assisténcia a satide mental, no Brasil, era centrado no hospital psiquiatrico.
No final da década de 70 foi criado o Movimento dos Trabalhadores em Saude Mental (MTSM)
que, inicialmente, tinha como proposta modificar a assisténcia psiquiatrica, mas foi se
configurando como um movimento de questionamento e criticas ao saber psiquiatrico,
esbocando a ideia da reforma psiquiatrica, influenciados pelo processo de
desinstitucionalizacdo em psiquiatria, na Itdlia (AMARANTE,1996). Neste contexto, surgiram
movimentos como a I Conferéncia Nacional de Satide Mental no Rio de Janeiro, em 1987, que
trouxe reflexdes acerca da necessidade de transformagao da assisténcia psiquidtrica no pais com
a participagdo de diversas categorias profissionais, assim como de representacdes politicas,
religiosas, associagdo de usudrios, entre outros setores da sociedade civil (BRASIL, 2005).

Em 1989 inicia-se um processo de intervencao em um hospital psiquidtrico em Santos
(SP), que ganhou repercussao nacional por mostrar a necessidade de outra forma de cuidado.
Neste mesmo ano, sdo implantados, também em Santos, os Nucleos de Atencao Psicossocial
(NAPS), sendo um marco no processo na Reforma Psiquiétrica no Brasil. Foi também em 1989
que o deputado Paulo Delgado (PT/MG) propds um projeto lei, no Congresso Nacional, para
regulamentar os direitos da pessoa com transtorno mental e a extingdo dos manicOmios no pais.

A década de 90 foi marcada por lutas dos movimentos sociais em favor dos direitos da

pessoa em sofrimento mental. Neste periodo, foram aprovadas leis em varios estados do Brasil
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que determinavam a substitui¢ao progressiva dos leitos psiquidtricos por uma rede de atengao
a saude articulada com a comunidade. Foram importantes também, neste momento, a assinatura
do Brasil na Declaracao de Caracas ¢ a realizacao da II Conferéncia Nacional de Saude Mental,
onde surgiram as primeiras normas federais de regulamentagdo e implantacao dos servicos de
aten¢do didria, estabelecidas a partir das experiéncias dos primeiros CAPS, NAPS e Hospitais-
dia, além das primeiras normas para inspe¢do e classificagdo dos hospitais psiquiatricos
(BRASIL, 2005).

Em 2001, foi sancionada a Lei Federal 10.216, conhecida como Lei Paulo Delgado, que
modificou a assisténcia em saude mental e o tratamento passou a ser ofertado em servicos de
base comunitaria, além de dispor sobre a protecdo e os direitos das pessoas em sofrimento
psiquico. Foi neste contexto que ocorreu a III Conferéncia Nacional de Saide Mental e as
diretrizes da Reforma Psiquiatrica foram consolidadas (BRASIL, 2005).

Dez anos depois, a portaria n° 3.088 de 23 de setembro de 2011 do Ministério da Saude,
instituiu a Rede de Atengdo Psicossocial (RAPS), tendo como finalidade ampliar o acesso da
populagdo a atencao psicossocial, a fim de vincular os sujeitos em sofrimento psiquico intenso
- incluindo aqueles decorrentes do uso de 4lcool e outras drogas - a essa rede de atengdo, além
de possibilitar maior articulagdo entre os servigos de saude no territdrio, garantindo a
integralidade e o cuidado qualificado. A RAPS ¢ formada por diversos pontos de cuidado na
Atengao Basica (Unidades Basicas de Saude, Nucleo de Apoio a Satide da Familia, Consultorio
na rua, dentre outros), na Aten¢do Psicossocial Especializada (Centros de Atencao Psicossocial
e suas modalidades), na Atencdo de Urgéncia e emergéncia (SAMU 192, UPA 24h, etc.), na
Atencdao Hospitalar (Enfermaria Especializada em Hospital Geral), nas estratégias de
Desinstitucionalizagdo (Servicos Residenciais Terapéuticos e Programa de Volta para casa) e
na Reabilitacdo Psicossocial (Cooperativas sociais, Programa de geragdo de trabalho e renda,

etc.) (AMARANTE, 2007).
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Figura 01: Modelo estrutural conforme a articulagdo da RAPS (CFP, 2011).

Entre os servigos da Politica Nacional de Saude Mental, os CAPS (Centros de Atencao
Psicossocial) merecem um destaque por serem pontos de atencdo estratégicos da RAPS (Rede
de Atengdo Psicossocial). O primeiro CAPS criado no Brasil foi o de Sdo Paulo, em 1987, e
dois anos depois foram criados os Nucleos de Apoio Psicossocial (NAPS), em Santos, que
ofereciam atencao 24 horas, tornando-se posteriormente os CAPS III (BRASIL, 2015). Os
CAPS sao dispositivos de saude de carater aberto e comunitdrio, compostos por equipe
multiprofissional que atua de forma interdisciplinar, atendendo pessoas em sofrimento
psiquico, em seu territdrio, tanto em situagdes de crise como no processo de reabilitagdao
psicossocial, promovendo autonomia, reinser¢ao social, cultural e laboral dos usuarios
(BRASIL, 2013).

Os CAPS atuam tanto com os usudrios, a fim de promover sua autonomia e reinser¢ao
social, como também na organizacao do cuidado, trabalhando juntamente com as equipes de
Satde da Familia e agentes comunitarios de satde, promovendo o acionamento de recursos

intersetoriais necessarios. A estratégia de cuidado ao usudrio ofertado pelo CAPS ocorre através
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do Projeto Terapéutico Singular (PTS) que ¢ um conjunto de atendimento dentro e fora do
servigo, construido pela equipe juntamente com o usuario e sua familia, respeitando a
singularidade do sujeito atendido (BRASIL, 2004). As a¢des voltadas para a utilizagdo dos
espagos comunitarios e do territério devem ser privilegiadas pelos servicos de atencao
psicossocial, a fim de viabilizar a inclusdo social das pessoas em sofrimento mental
(NASCIMENTO; LEAO, 2019).

As modalidades dos CAPS variam de acordo com a complexidade e abrangéncia
populacional, podendo ser:

e CAPS I servico de atengdo psicossocial que atende municipios com populagdo
superior a 15 mil habitantes, ofertando cuidados a todas as faixas etarias e as pessoas com
sofrimento psiquico relacionado ao uso de substancias psicoativas;

e CAPS II: presente em municipios com populagdo superior a 70.000 habitantes,
assiste as pessoas com intenso sofrimento psiquico relacionado sofrimento mental grave e
persistente ou ao uso de substancias psicoativas;

e CAPS III: atende a municipios com populacdo acima de 150 mil habitantes. Funciona
24h, diariamente, inclusive feriados e fins de semana, oferecendo acolhimento noturno para
outros servicos de satide mental, incluindo o CAPS ad. O acolhimento noturno e a permanéncia
nos fins de semana devem ser entendidos como mais um recurso terapéutico, visando
proporcionar atengao integral aos usuarios dos CAPS e evitar internacdes psiquiatricas, quando
0 usudrio apresenta um grave comprometimento psiquico. Além disso, o acolhimento noturno
pode ser um recurso necessario para evitar que crises emergenciais se aprofundem.

e CAPSi: servico de atengdo psicossocial destinado as criancas e adolescentes,
incluindo aquelas com sofrimento psiquico intenso relacionado ao uso de substancias
psicoativas, em municipios com populagdo acima de 70.000 habitantes.

e CAPS ad: atende a populacdo em sofrimento mental relacionado de substancias
psicoativas, em municipios com populagdo acima de 70.000 habitantes.

e CAPSad III: oferta cuidados 24h as pessoas em sofrimento mental relacionado ao
uso de alcool e outras drogas, possuindo, no maximo, 12 leitos de acolhimento noturno e

observagao, em municipios com populacao acima de 150 mil habitantes (BRASIL, 2015).
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Figura 2: Modalidades dos CAPS. Fonte: https://sgmd.nute.ufsc.br

A equipe técnica que compoe os CAPS ¢ multiprofissional, podendo ser composta por
médicos psiquiatras, médicos clinicos, enfermeiros, psicdlogos, assistentes sociais, terapeutas
ocupacionais, pedagogos, professores de educacdo fisica, farmacéuticos ou qualquer outro
profissional de nivel superior, justificado pelo projeto terapéutico. Além disso, hd os
profissionais de nivel médio como técnicos de enfermagem, técnico administrativo, artesdos e
os profissionais de higienizagao (BRASIL, 2004).

Os trabalhadores do campo da saide mental sao convocados a pensar em possibilidades
participativas de abordagens, em que os usudrios, suas familias e comunidade sejam
protagonistas, além de terem um papel na desconstrucao da visdo biomédica e reducionista em
relagdo ao sofrimento mental, indo além do diagnostico (BRASIL,2004), colocando a doenga
“entre parénteses”, como foi proposto por Franco Basaglia (AMARANTE, 2007).

Assim, o trabalho realizado com os usudrios e suas familias tem como objetivo
possibilitar um cuidado baseado na singularidade de cada sujeito, na promocdo da sua
autonomia e reintegracdo a sua comunidade e para atingir este objetivo ¢ necessario a

aproximacao com a rede de atencdo a saude (atencao basica, ambulatorios, hospitais gerais) e
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com o territério, possibilitando a diluicdo do cuidado familiar e amenizando a sobrecarga
vivenciada por eles (MENDONCA; ALMEIDA, 2017).

E preciso chamar a atenc¢io para a necessidade de organiza¢do dos trabalhadores de
saude mental, usuarios, familiares e da sociedade civil, de modo que estes estejam atentos as
tentativas de desmonte da Politica de Saude Mental que vem ocorrendo no Brasil.

Em dezembro de 2017, o Ministério da Saude instituiu a “Nova” Politica de Saude
Mental, resgatando a 16gica manicomial, focando o cuidado na internagao asilar, priorizando o
tratamento médico centrado e o fim do financiamento dentro do SUS de servigos fundamentais
como os consultdrios na rua, unidades de acolhimento e os servigos residenciais terapéuticos
(BRASIL, 2017). Portanto, ¢ essencial que a sociedade permaneca vigilante a fim de garantir
que o cuidado as pessoas em sofrimento psiquico continue acontecendo em liberdade e no

territorio
4.2 A Familia no cenario de cuidado a pessoa em sofrimento psiquico.

Existem diversas definicdes dadas a palavra familia, segundo o diciondrio Michaelis
(2020), dentre as quais: conjunto de pessoas ligadas por lacos de parentesco que vivem sob o
mesmo teto; ascendéncia, linhagem, estirpe; pessoas do mesmo sangue ou ndo, ligadas por
casamento, filiagdo, adocao; grupo de pessoas ligadas por interesses em comum, convicgoes,
crengas. Diante de tantos conceitos sobre o mesmo tema, o conceito de familia adotado neste
estudo sera aquele em que a familia € constituida por um grupo de pessoas que sdo vinculadas
pelo afeto, possuem interesses e valores culturais e/ou sociais em comum, compartilham
convivéncia e cuidados, independente dos lagos sanguineos (BRASIL, 2013).

A familia tem diversas funcdes e entre elas esta a de dar apoio emocional, estabilidade
social que envolve o senso de responsabilidade, capacidade, solidariedade e aceitacao, auxilia
no estabelecimento de identidades sociais, além de fornecer papéis que nos localizam dentro de
uma ordem social (CARMIGNANI, 2005). Neste sentido, independente das mudancas do
conceito de familia, ela mantém as funcdes de transmissao de valores, formagao do sujeito e de
cuidado.

A idealizacdo e a supervalorizagdo das relagdes familiares, principalmente da familia
nuclear, foram palco para muitas teorias, entre elas a psicopatologia familiar, centrada na
investigacao dos transtornos familiares, o que possibilitou a ampliagdo do conhecimento nessa

area, mas também a maior culpabiliza¢ao da familia, levando posteriormente a intensificagao
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do sofrimento dos familiares, que assumiram toda a responsabilidade pelo adoecimento de um
parente (MELMAN,2006).

Quando ha um membro familiar em sofrimento mental, a familia precisa se adaptar a
essa nova realidade, muitas vezes imprevista, o que pode gerar sentimentos de preocupacao e
ansiedade. Esses sentimentos, assim como o medo, a vergonha e a revolta, sdo ampliados devido
ao estigma, o preconceito e a exclusdo que acompanham o sujeito em sofrimento psiquico.
Neste sentido, a familia precisa lidar com o tratamento do ente adoecido, mas principalmente
com a representacao social de incapacidade e periculosidade associado aos transtornos mentais,
0 que ocasiona preconceitos dos proprios familiares (SCHRANK; OLSCHOWSKY, 2008).
Percebe-se, dessa forma, que as emocdes negativas geralmente se tornam presentes quando as
manifestagdes decorrentes do sofrimento mental do familiar se tornam publicas, evidenciando
o quanto a sociedade ainda ndo aceita o que foge as normas sociais pré-estabelecidas,
promovendo a exclusdo social (VICENTE et al, 2013).

Enquanto as pessoas com doencas clinicas, relacionadas ao corpo objeto, recebem
aten¢do em momentos de crises, as crises relacionadas ao corpo sujeito, marcantes nas pessoas
em sofrimento psiquico, geralmente sdo percebidas como passiveis de punicdo, ja que estdo
associadas a comportamentos agressivos, perpetuando os estigmas em relacdo a esses
individuos, que se tornam vitimas de humilha¢des, violéncias interpessoais (vizinhos, parentes
e até de desconhecidos) e institucionais (servigos de saude, educacionais, dentre outros), o que
traz impactos também as suas familias (NUNES; TORRENTE, 2009).

Compreende-se, portanto, que a nossa sociedade ndo estd preparada para cuidar e
acolher as pessoas em sofrimento mental. Assim, estas acabam sendo vitimas de preconceitos
e marginalizac¢do afetiva e social e, neste sentido, o ambiente familiar desses sujeitos pode ser
também uma realidade de preconceito e exclusdo, pois quando a familia ndo possui
entendimento sobre essa temadtica passa a acreditar que os comportamentos apresentados pelos
usudrios podem ser controlados por eles, o que pode aumentar o sofrimento, a exclusao e o
estigma em relacdo as pessoas em sofrimento psiquico. Dessa forma, € necessario que os
familiares recebam orientagdes e acolhimento a fim de (re)elaborar seus sentimentos ¢ entender
o seu papel diante da pessoa em sofrimento psiquico e assim poder lidar de forma mais positiva
com a situacdo, além de ser uma rede de apoio para o familiar adoecido, contribuindo com seu
tratamento (MELMAN, 2006; NASCIMENTO; LEAO, 2019).

O adoecimento de um membro familiar também pode ser visto como uma ruptura na

trajetoria de vida, surgindo a necessidade de novas maneiras de lidar com o cotidiano,
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provocando impacto nas rotinas, hébitos, costumes e o surgimento de conflitos e diividas acerca
do adoecimento. Importante ressaltar que os familiares ainda precisam lidar com os julgamentos
e aresponsabilizagdo do adoecimento, o que leva ao sentimento de culpa e a busca por possiveis
erros cometidos por eles que podem justificar ou explicar sofrimento psiquico do seu parente,
abalando o ideal na autoconfianca da familia, provocando sentimentos como vergonha,
impoténcia e destruindo as expectativas em relacdo aos projetos futuros do familiar em
sofrimento psiquico (MELMAN, 2006; MENDONCA;ALMEIDA, 2017).

Observa-se entdo que a familia se (re)organiza da forma que ¢é possivel para cuidar da
pessoa em sofrimento psiquico, entretanto as estratégias encontradas nem sempre sao
suficientes ou benéficas para todo o grupo familiar. Cuidar de pessoas em sofrimento mental
tem sido descrito como intenso, prolongado, carecendo de servicos de apoio ao cuidador. A
convivéncia constante com a pessoa em sofrimento psiquico pode provocar conflitos e situagdes
de estresse, colaborando para o surgimento do esgotamento fisico e emocional nestes familiares
e muitos deles desenvolvem transtornos psicolégicos como ansiedade e depressao que podem
provocar consequéncias negativas, tanto no contexto familiar quanto no contexto social e do
trabalho (MENDONCA; ALMEIDA, 2017; BARNHART et al, 2019; NASCIMENTO; LEAO,
2019).

Cuidar faz parte da vida, seja ela humana ou animal. Independente da forma como esse
cuidado ocorre, ele sempre existiu, em diferentes tempos, contextos historicos ou sociais,
pertencente as relagdes e, geralmente o cuidar esta relacionado a produzir vida, apoio, suporte
e solidariedade (FEUERWERKER, 2016).

Entretanto, o processo de cuidar de um ente adoecido pode ocorrer de forma inesperada,
sem preparo dos familiares para assumir este papel e, muitas vezes, apos encarregarem-se dessa
responsabilidade, passam a priorizar as necessidades da pessoa que cuidam, nao cuidando de si
mesmas, o que pode levar a uma sobrecarga intensa, comprometendo a saude, lazer, vida social,
rotina, relagdo com outros membros da familia ou amigos e a vida profissional. Neste sentido,
conciliar trabalho e cuidado ao familiar em sofrimento mental grave nem sempre ¢ possivel, o
que pode provocar reducdo da jornada de trabalho ou até mesmo o seu abandono pelo cuidador.
Geralmente esse Onus recai sobre as mulheres, acarretando perdas e dificuldades financeiras, o
que pode agravar condigdes precdrias pré-existentes € o empobrecimento familiar.
(FERNANDES, 2009; ROSA, 2011; BAJIL, 2019).

A partir do que foi exposto, ¢ importante destacar o papel da mulher nos cuidados.

Autores ( PEGORARO;CALDANA, 2008; FERNANDES, 2009; ROSA, 2011; SALAZAR-
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TORRES, 2017; NAVARRO; CARBONELL, 2018) apontam que a mulher ¢ colocada como
cuidadora de referéncia, sendo a mae a figura mais citada em relagao ao cuidado, acompanhada
por esposa, filha, nora ou irma, o que demonstra que a questao do cuidado aos familiares passa
por uma questao de género, ja que historicamente foi imposto a mulher a fun¢do de cuidar das
atividades do lar e da familia, mesmo em situagdes em que ndo hé adoecimento. Desse modo,
mesmo tendo conquistado maior reconhecimento e poder na sociedade, as mulheres ainda
sofrem com diversos tipos de opressao devido a desigualdade de género e da sobrecarga, ja que
acumulam tarefas na esfera publica e privada (ROSA, 2011). Nesta perspectiva, Hespanha e
colaboradores (2012) problematizam os papéis sociais femininos e masculinos relacionados ao
cuidar ndo remunerado, chamando a aten¢o para a resisténcia dos homens em assumirem este
lugar.

Mesmo com algum tipo de suporte dado pelo Estado, a familia ainda ¢ a principal
responsavel pelos cuidados prestados aos usuarios dos servigos de satide mental (ROSA, 2011).
Atualmente, no Brasil, o principal mecanismo de seguranga e renda destinado as pessoas com
deficiéncia, incluindo alguns tipos de transtorno mental, ¢ o Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC), que ¢ uma transferéncia incondicional de renda no valor de um salario minimo destinado
as pessoas pobres com deficiéncia ou acima de 65 anos, garantido pela Constitui¢ao Federal de
1988, regulamentado pela Lei N° 8.742, de sete de dezembro de 1993 (Lei Organica de
Assisténcia Social) e efetivado em dois de janeiro de 1996 tendo como objetivo promover a
justica social (BRASIL, 1993).

Os beneficiarios do BPC relatam que a concessdo do beneficio aumentou a
independéncia social e financeira destes em relagdao as suas familias, proporcionando maior
autonomia e cidadania e o beneficio foi compreendido como um instrumento capaz de proteger
os beneficidrios e suas familias de situacdes de vulnerabilidade social resultante da pobreza,
desemprego e emprego informal, tornando-se fundamental para a aquisicdo de bens basicos e
sustento dos beneficiarios, visto que em quase 50% das familias, o BPC se configura como a
unica renda regular que possuem (SPOSATI, 2004; SANTOS, 2011).

Importante lembrar que o BPC ¢ um direito e ¢ uma das expressdes mais concretas da
politica de proteg@o social no Brasil, possibilitando o acesso aos bens e servicos aqueles que
vivem a margem da sociedade, dentre eles as pessoas em sofrimento psiquico grave, que sofrem
com as sequelas da exclusdo social e do capitalismo.

Entretanto, nem todas as pessoas em sofrimento psiquico t€ém acesso ao beneficio, ja

que € necessario atender alguns requisitos relacionados ao tipo de deficiéncia e a incapacidade
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de participacdo plena na sociedade, idade, renda familiar e ndo ter nenhum outro beneficio, o
que acaba excluindo muitos usudrios de servicos de satide mental, jA que nem sempre o
sofrimento psiquico esta atrelado a incapacidade laboral.

Além disso, a Medida Proviséria n° 1.023, de 31 de dezembro de 2020, assinada pelo
presidente Jair Messias Bolsonaro, reduziu a renda mensal para um valor inferior a um quarto
do salario minimo (BRASIL, 2020), diminuindo as chances de muitos brasileiros de obter o
beneficio, o que demonstra a necessidade da sociedade estar atenta as armadilhas e estratégias
politicas antissociais que envolvam perdas de direitos, em especial, das populagdes mais
vulneraveis.

Para além do apoio material do Estado, ¢ importante também que a familia tenha suporte
e acompanhamento constante dos servigos de satide mental. Neste sentido, o modelo de atengao
psicossocial permite que esses sujeitos que sofrem, convivam com suas familias e com a
comunidade e, para que este convivio seja positivo, ¢ fundamental que o servigo de satde
mental faca parte de uma rede de apoio bem articulada que possibilite a continuidade desse
cuidado e a participagdo da familia ¢ fundamental a fim de garantir a autonomia e protagonismo
desse sujeito. Todavia, para que essa participacdo ocorra, € necessario a vinculagdo entre os
profissionais, familiares, usuario e comunidade, visto que essa relagao vincular permite que seja
fortalecido o compartilhamento dos cuidados e a organiza¢cdo de modos diversos de conviver
em sociedade (SCHRANK; OLSCHOWSKY, 2008).

Deste modo, conforme os autores acima citados, a vinculagdo possibilita parceria e um
melhor atendimento as necessidades do usuario e da familia, o0 maior comprometimento da
familia nos cuidados com o sujeito em sofrimento psiquico, podendo promover maior
autonomia, favorecendo as ag¢des inclusdo social e restaurando seu lugar de cidaddo na
sociedade, além de fortalecer as relagdes familiares. Outro aspecto importante dessa relacdo
vincular ¢ a desconstrucao dos estigmas e preconceitos relacionados ao sofrimento psiquico -
que ¢ um fator de resisténcia da participacao familiar nos cuidados com os usudrios dos servigos
de saude mental - pois a partir das trocas de informacdes, da escuta qualificada e do
esclarecimento de dividas, hé a possibilidade de se descobrir novas formas de viver e agir a

partir da singularidade de cada individuo.
4.3 Compreendendo o conceito de sobrecarga familiar: € possivel ultrapassa-lo?

A sobrecarga ou burden pode ser compreendida como a percepcao de estresse

provocado pelo cuidado ofertado a um individuo com algum tipo de dependéncia fisica ou

28


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/mpv%201023-2020?OpenDocument

incapacidade mental (QUELUZ et al, 2008). O conceito de sobrecarga surgiu nos anos de 1960,
ao serem observados os efeitos nos familiares cuidadores de pessoas com transtorno
psiquiatrico, resultante de um programa comunitario de apoio, desenvolvido na Gra-Bretanha.
(FERNANDES, 2009).

Bianch e colaboradores (2015) descrevem a sobrecarga como um indicador psicoldgico
que revelam as respostas emocionais e atitudes do familiar quanto as exigéncias do cuidar,
sendo considerado um conceito multidimensional e multifacetado, envolvendo avaliagoes
cognitivas negativas em relacdo aos cuidados ofertados ao doente e as mudancas no estado de
bem-estar do familiar.

A sobrecarga tem componente objetivo e subjetivo. O aspecto objetivo esta relacionado
as consequéncias da natureza do cuidado, a interagdo do familiar com os sinais e sintomas
psiquicos e organicos apresentados pelo paciente, como a alteracdo no cotidiano, lazer, vida
doméstica e financeira, saude fisica e mental do familiar, dentre outros. J4 o componente
subjetivo relaciona-se a percepcao pessoal do familiar sobre as consequéncias do cuidar, os
sentimentos envolvidos como a culpa, vergonha, raiva, tristeza, por exemplo. A importincia de
investigar a sobrecarga do principal cuidador de uma pessoa em sofrimento mental intenso
refere-se a possibilidade de investir em programas de cuidados e preven¢do de morbidade a
estes familiares, visto que a literatura aponta deterioragcdo da qualidade de vida e adoecimento
do familiar (SEQUEIRA, 2010).

A sobrecarga pode ser minimizada ou ampliada a partir da percepgdo subjetiva do
familiar cuidador, sendo influenciada por diversos fatores como a demanda do cuidado,
mudangas na rotina, expectativas, recursos financeiros e estratégias de enfrentamento
(BIANCHI et al, 2015). Navarro e Carbonell (2018) destacam em seu estudo que fatores como
a assisténcia e orientacdes psicoeducativas aos familiares em servigos de satide mental, assim
como a participagdo em atividades comunitarias e a presenca de apoio social minimizam o
impacto negativo relacionado a fun¢do do cuidar. J4 uma rede de apoio ausente ou reduzida
contribui para o aumento do esgotamento fisico e mental dos familiares, visto que a familia se
torna responsavel por diversas necessidades materiais e emocionais (HESPANHA et al, 2012).

Melman (2006) ressalta que assistir os familiares na gestdo da vida cotidiana e nas
interacdes sociais dos usuarios ameniza o nivel de sobrecarga e estresse do familiar cuidador,
além de possibilitar maior qualidade de vida e de colaborar para o surgimento de estratégias de

cuidados participativas. Neste sentido, uma abordagem holistica de aten¢do aos familiares, além
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do acionamento de recursos comunitarios, podem ser estratégias importantes para amenizar a
sobrecarga vivenciada por estes familiares cuidadores (TRINDADE et al, 2017).

O conceito de Rede Social de Sustentagao (social network), proposto por Sluski (1997
apud MELMAN, 2006), descreve a rede social como um conjunto de todas as relagdes que um
sujeito percebe como relevante, equivalente a um nicho particular na qual ele pode se expressar
de forma singular. Nesta perspectiva, o conceito de rede social permite que os trabalhadores em
saude mental se apropriem do territdrio social do usuario do servigo e sua familia, o que
expandem as estratégias de intervencao a fim de mobilizar diversos recursos internos e externos,
muitas vezes esquecidos pelos familiares cuidadores e que podem trazer beneficios, além de
reforcar o suporte afetivo e social do usuario (ROSA, 2011).

Uma rede social enfraquecida, por sua vez, traz impactos negativos para a vida do
sujeito. Durkheim (1951 apud MELMAN, 2006) j4 apontava em seu estudo sobre suicidio, que
individuos que experienciavam isolamento social tinham maior probabilidade de cometer
suicidio, o que demonstra como a dimensdo social ¢ relevante para a existéncia humana
(NUNES et al, 2008).

Dessa forma, estratégias de intervencdo voltadas para o fortalecimento da rede
familiar/social da pessoa em sofrimento psiquico intenso ¢ fundamental para a ampliacao de
possibilidades de cuidado, assim como de maior suporte afetivo ao usudrio e a sua familia,
melhorando a qualidade de vida de todos.

A sobrecarga fisica e emocional também aparece associada a antecipag¢do do futuro,
principalmente pelos pais que ndo sabem como serd o futuro do familiar em sofrimento psiquico
quando o cuidador falecer. Nao ter alternativas formais ou informais para cuidar de seus entes
em sofrimento psiquico gera muita angustia e aumenta a pressdo ja vivenciada por estes
familiares (HESPANHA et al, 2012).

Nesta perspectiva, ¢ importante que os servigos de saude mental, em especial os CAPS,
vislumbrem que o cuidado ao sujeito em sofrimento psiquico precisa ser extramuros, pensando
nesse sujeito como um cidaddo que precisa ser reinserido na sua comunidade, ter seus direitos
garantidos, ter acesso a lazer, vida social, inser¢ao no mercado de trabalho, o que pode impactar
positivamente a vida desse usuario, inclusive na diminui¢do da dose de medicacdo e reducao
dos sintomas (NUNES et al, 2008), o que também beneficia os familiares, reduzindo o nivel e
sobrecarga.

No Brasil, existe um instrumento validado e indicado para mensurar a sobrecarga dos

familiares cuidadores, a escala Zarit Burden Interview (ZBI), a qual sera utilizada nesse estudo.
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Essa escala foi desenvolvida nos Estados Unidos, em 1980, por Zarit, Reever e Bach-Peterson,
com 29 itens que, posteriormente foram reduzidos a 22 itens pelos pesquisadores Zarit, Orr e
Zarit, em 1985 (BEDART et al, 2001), contendo aspectos relacionados com a satide fisica e
psicologica, recursos econdmicos, trabalho, relagdes sociais € a relagdo com o familiar que
recebe o cuidado. Cada item ¢ pontuado de forma qualitativa/quantitativa da seguinte forma:
nunca = (1); raramente = (2); algumas vezes = (3); frequentemente= (4) sempre. O grau de
sobrecarga do cuidador ¢ obtido pela soma do score do total de questdes (SCAZUFCA, 2002),
sendo adotada a seguinte classificacdo: auséncia de sobrecarga (0 a 20); sobrecarga leve a
moderada (21 a 40); Sobrecarga moderada a severa (41 a 60) e sobrecarga intensa (61 a 88).
(HEBERT; BRAVO; PREVILLE, 2000; LUZARDO; GORINI; SILVA; 2006).

A escala ZBI é um instrumento validado para aferir a sobrecarga objetiva e subjetiva do
familiar com a finalidade de identificar os fatores que causam esgotamento, possibilitando
compreender o impacto da sobrecarga em relacdo a vida emocional, financeira, social e no bem-
estar do cuidador (TABELEAO et al, 2014), permitindo planejar intervengdes para atender suas
necessidades (FERREIRA, 2010), sendo um dos instrumentos mais utilizados
internacionalmente para avaliar as consequéncias relacionadas ao cuidar (FERNANDES,
2009).

Dessa forma, ela pode ser utilizada na pratica clinica para realizagdo de diagnostico,
para investigagdo das repercussdes negativas relacionadas ao cuidar numa dada populagdo,
assim como para avaliar programas de intervenc¢ao destinados a cuidadores (SEQUEIRA 2010).
Vale ressaltar que o uso de instrumentos validados na area de pesquisa em satide mental ¢é
bastante relevante para a obtencao de dados mais seguros, além de permitir a comparagdo com

outros estudos (BANDEIRA et al, 2008).
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5. Método
5.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo exploratorio e descritivo, de abordagem mista, por meio de coleta
concomitante e, em relacdo a atribuicdo de peso, a prioridade foi concedida a abordagem
qualitativa (SANTOS et al, 2017).

Entende-se por estudo exploratério aquele que tem como finalidade possibilitar a
aproximacao com um determinado fenomeno, permitindo maior compreensdo deste ou
estabelecer hipdteses. Ja o estudo descritivo permite descrever um fendmeno ou populagdo ou
pode ser empregado para determinar relagdes entre variaveis, utilizando instrumentos
padronizados para coletas de dados. Dessa forma, os estudos exploratorios e descritivos sao os
mais utilizados pelas ciéncias sociais e viabilizam novas perspectivas em relagdo a um
problema, de modo que a pesquisa descritiva proporciona o conhecimento de atitudes, crengas
e opinides de um grupo populacional (GIL, 2002).

A abordagem qualitativa busca compreender e aprofundar o que ndao pode ser
quantificado, como os valores, crengas, significados, motivacdes, ou seja, o que estd
relacionado as questdes mais profundas do ser humano, das suas relagdes e agdes. Neste sentido,
¢ uma abordagem de pesquisa que tem como foco a apreensdo da realidade, as percepcoes,
vivéncias e experiéncias dos sujeitos/grupos sociais (MINAYO, 2002).

Para compreender as implica¢des que o cuidar de uma pessoa em sofrimento psiquico
provocam em seus familiares, entende-se que ¢ necessario apreender como esse cuidado
acontece e quais as percepgodes e significados que os familiares cuidadores imprimem ao
processo de cuidar de um ente em sofrimento mental. Dessa forma a abordagem qualitativa ¢
considerada a mais indicada, j4 que o fenomeno pesquisado ndo ¢ quantificavel e sim um
fendmeno que requer maior profundidade na busca por sua subjetividade, relacionado aos
significados de vivéncias, experiéncias, valores, motivacdes e crencas dos sujeitos
participantes.

A constru¢do do manuscrito seguiu as recomendacdes do COREQ (Consolidated
Criteria for Reporting Qualitative Research) (ANEXO A) atendendo as exigéncias cientificas
para o desenvolvimento de estudos de abordagem qualitativa (SOUZA et al, 2021).
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5.2 Locus do Estudo

O estudo foi realizado no Centro de Atengao Psicossocial III Sede de Camagari, Bahia,
Brasil. O municipio de Camagari tem uma populacao estimada em 309.208 habitantes (IBGE,
2021), sendo conhecida como “Cidade Industrial” devido a presenca do Pdlo Industrial de
Camagcari. Em relagdo a saude mental, o municipio conta com quatro Centros de Ateng¢do
Psicossocial, sendo um CAPS II, no distrito de Vilas de Abrantes, um CAPSi, um CAPSad e
um CAPS III, estes trés ultimos na sede do municipio.

O CAPS III Sede foi inaugurado em 02 de dezembro de 2019. Entretanto, este
dispositivo de saide mental ja funcionava desde setembro de 2008, inicialmente como Centro
de Especialidades em Satde Mental (CESME) e em dezembro de 2016 tornou-se CAPS II Sede.
Mais recentemente seu nome foi alterado para o CAPS III Sede e conta com mais de 5.000
usuarios inscritos, com aproximadamente 1.500 ativos, funcionando 24h, com equipe
multiprofissional, contando com diversas oficinas/grupos terapéuticos, além de atendimentos
individuais, assisténcia médica ¢ farmacéutica, acolhimento diurno e noturno, aten¢ao a crise,

visitas domiciliares, matriciamento na atencao basica, articulacao intra ¢ intersetoriais.
5.3 Participantes do Estudo

O estudo contou com quinze familiares cuidadores de pessoas em sofrimento
psiquico intenso que frequentam o CAPS III Sede e que atenderam aos seguintes critérios de
inclusao: ser cuidador da pessoa em sofrimento psiquico e ser maior de 18 anos. E como
critérios de exclusido o cuidador familiar que recebia alguma remuneracdo pelo cuidado

prestado.
5.4 Procedimentos de coleta de dados

A coleta de dados aconteceu entre os meses de fevereiro e agosto de 2021 e os
participantes foram identificados conforme o cadastro dos pacientes na unidade de saude. A
primeira etapa da coleta de dados foi realizada por meio da técnica da entrevista
semiestruturada, efetivada pela pesquisadora, a fim de levantar informagdes acerca das atitudes,
percepgoes, vivéncias e implicagdes em relagcdo ao cuidar de um ente em sofrimento psiquico.
Segundo Minayo (1998), a entrevista ¢ vista como uma ferramenta privilegiada na coleta de
dados, ja que ela permite desvelar a partir da fala, as crengas, simbolos, valores e c6digos morais

de um grupo.
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Assim, a entrevista semiestruturada (Apéndice B) foi composta por um instrumento que
visou a caracterizagdo dos participantes: idade, sexo, escolaridade (anos de estudo), raga,
religido, profissao, estado civil, grau de parentesco, ha quanto tempo cuida do seu ente, se € o
principal cuidador, se recebe apoio nos cuidados, se residem no mesmo domicilio, além do
diagnostico da pessoa em sofrimento psiquico. Além disso, os participantes responderam quatro
questdes pertinentes a forma como lidam com os sinais e sintomas apresentados; aos
sentimentos presentes no processo do cuidar; as dificuldades e facilidades experenciadas nesse
processo, além das expectativas dos familiares acerca das equipes de saude em relagao as
estratégias para facilitar o cuidado. As entrevistas aconteceram em ambiente reservado, foram
audiogravadas e, posteriormente, transcritas e tratadas.

A amostragem ndo teve um ponto de saturacdo definido a priori e a coleta de dados
ocorreu até o momento em que foi percebido que se encontrou uma logica interna do fendmeno
estudado em suas diversas dimensdes e que a coleta de novos dados ndo resultou em mais
informagdes pertinentes para o objeto pesquisado (MINAYO, 2017).

Simultaneamente a realizacdo da entrevista, ocorreu a aplicacao da escala Zarit Burden
Interview (ZB]) (ANEXO B) composta por 22 itens, que avaliam quatro dimensoes: “Impacto
da prestacao de cuidados”, “Relagdo interpessoal”, “Expectativas com o cuidar” e “Percepcao
de autoeficacia”. Cada item tem uma pontuacdao que pode variar entre 0 e 4, sendo 0 = nunca,
1 = raramente, 2 = algumas vezes, 3 = frequentemente, 4 = sempre. Dessa forma a sobrecarga
percebida ¢ identificada por meio da pontuacdo, que pode variar entre 0 e 88, sendo adotada a
seguinte categorizacgdo: auséncia de sobrecarga (0 a 20); sobrecarga leve a moderada (21 a 40);
Sobrecarga moderada a severa (41 a 60) e sobrecarga intensa (61 a 88). Quanto mais alto o
escore, maior o nivel de sobrecarga percebida (HEBERT; BRAVO; PREVILLE, 2000;
SCAZUFCA, 2002; LUZARDO; GORINI; SILVA, 2006).

As dimensoes “Impacto na prestacdo de cuidados” e “Relagdo Interpessoal” agrupam as
variaveis concernentes a sobrecarga objetiva, sendo a primeira relativa aos impactos diretos que
o cuidado provoca na vida do cuidador em relagdo ao seu estado de satde, relagdes sociais,
desgaste fisico e mental, entre outros e a segunda associada a conexao entre o ato de cuidar e a
pessoa em sofrimento psiquico, a repercussao nessa relacao interpessoal resultante da prestacao
de cuidados e as dificuldades apresentadas. A terceira e quarta dimensao, “Expectativas do
cuidar” e “Percep¢ao de autoeficiacia” conectam-se a sobrecarga subjetiva, de modo que a

terceira faz alusdo as expectativas do familiar cuidador, seus medos e limites e a quarta examina
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a sobrecarga pertencente a concep¢do do cuidador quanto a sua atuagdo, tanto em relacao a
qualidade como na quantidade do cuidado ofertado (SEQUEIRA,2010; NUNES et al, 2021).
A aplicacao da Escala ZBI possibilitou mensurar a sobrecarga desses cuidadores,
permitindo ampliar a discussdo para além das respostas dos entrevistados, inclusive sendo feito
uma andalise comparativa entre as respostas subjetivas resultantes das entrevistas com os escores

resultantes da aplicagdo da Escala ZBI.
5.5 Analise de dados

Os dados foram organizados segundo a Técnica de Anélise de Conteudo, proposta por
Bardin (2016), que consiste num conjunto de procedimentos sistematizados de conteudo e
expressdo das mensagens, revelando indicadores que permitam fazer inferéncias acerca de
outras realidades além das explicitas pelas mensagens. Essa técnica consta de trés fases: pré-
analise; exploracdo do material ou decodificagdo; tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacao.

A pré-analise ¢ entendida como a fase de organizacdo do material, de ordenar as ideias
preliminares a fim de direcionar para o planejamento das andlises. Inicia-se com a leitura
flutuante, que se baseia numa leitura intuitiva do material, permitindo que sejam impregnadas
pelas impressdes do pesquisador, num primeiro momento, e adiante a leitura torna-se mais
especifica devido as hipoteses e objetivos da pesquisa. Posteriormente, parte-se para a escolha
dos documentos que serdo analisados, conhecidos com corpus, que seguem algumas regras
como: a exaustividade, ou seja, ndo excluir nenhuma informagao sem justificativa no plano do
rigor; representatividade, em que a amostra precisa ser uma parte representativa do universo
inicial; homogeneidade, o material precisa ser similar, seguir padrdes de escolha e pertinéncia,
o material precisa ser pertinente ao objetivo da pesquisa. ApoOs essa etapa, sao formuladas as
hipdteses e objetivos, os indices sdo selecionados, partindo para indicadores seguros e exatos.
Dessa forma, sdo realizados recortes do texto em partes analogas de categorizagdo para andlise
tematica e codificacdo para registro dos dados. Finaliza-se a pré-analise com a preparacao do
material que sera explorado (BARDIN, 2016).

A fase de explora¢do do material consiste na aplicacdo das decisdes tomadas na fase
de pré-analise. E a fase mais longa e equivale a operagdes de codificacio dos dados brutos que
sao modificados de forma sistematica e agrupados em unidades, possibilitando descrever de
forma precisa as caracteristicas relacionados ao conteudo. E, por fim, chega-se a fase de

tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacio em que os resultados iniciais sdao

35



tratados de forma a se tornarem significativos e confidveis, permitindo que o pesquisador possa
fazer inferéncias e interpretacdes relacionadas aos objetivos propostos ou chegar a achados
imprevistos (BARDIN, 2016).

Dessa forma, no momento da pré-analise foi realizada a leitura exaustiva de todo
material resultante das entrevistas a fim de apreender os sentidos e significados das falas. Na
etapa da explora¢dao do material foi elaborado um quadro sindptico com o corpus da pesquisa
contendo todas as respostas dos participantes, o que possibilitou a pesquisadora fazer as
distingdes em unidades de registros (UR), buscando por suas convergéncias e divergéncias. As
UR foram discriminadas por cores com a finalidade de facilitar sua identificacdo e visualizagdo.
Esse quadro possibilitou a codifica¢do e posterior categorizagao em unidades de significados.
Por fim, foi realizado o tratamento dos resultados, que viabilizou a producao de um infografico
com o intuito de visualizar melhor as informacgdes coletadas, que foram analisadas e discutidas

a partir da literatura.
5.6 Aspectos Eticos

O projeto de pesquisa foi submetido a apreciagio pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade do Estado da Bahia, sendo aprovado sob o parecer no 4.427.991.

ApoOs sua aprovagdo, todos os participantes foram informados sobre a proposta da
pesquisa e aqueles que aceitaram em participar do estudo receberam os devidos esclarecimentos
e foram convidados a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A),
que informa sobre os objetivos e justificativa da pesquisa e assegura que os dados s6 serdo
usados para fins cientificos, garantindo a privacidade e a confidencialidade dos envolvidos. Os
participantes foram identificados para o primeiro artigo com nomes de arvores brasileiras, tais
como Quaresmeira, Ipé, Aracd, dentre outras, em referéncia a genealogia familiar e para o
segundo artigo foi usada a letra “F”, seguida de numeragdo de acordo com a ocorréncia das
entrevistas, por exemplo, F1, F2 ... F15, o que garantiu o anonimato.

Foram assegurados os principios bioéticos da autonomia, beneficéncia, nao
maleficéncia, justica e equidade, atendendo as exigéncias éticas e cientificas instituidas nas
Resolugoes n.° 466/12 e 510/16 da Comissdo Nacional de Satde, que regulam o

desenvolvimento e execugdo de pesquisas com seres humanos.
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6. Resultados

Os resultados dessa dissertacdo estdo apresentados no formato de artigos e um produto

técnico, com vista a responderem aos objetivos propostos neste estudo:

ARTIGO 01: Tipologias de cuidados da familia para com a pessoa em sofrimento psiquico.

ARTIGO 02: O cuidado as pessoas em sofrimento psiquico e suas repercussoes na familia.

PRODUTO TECNICO: Cartilha - A familia ¢ o cuidado as pessoas em sofrimento psiquico.
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Artigo 01

Tipologias de cuidados da familia para com a pessoa em sofrimento psiquico

Leiza Nazareth Torres Lisboa
ORCID: 0000-0001-8012-7770

Rudval Souza da Silva
ORCID: 0000-0002-7991-8804

Resumo

Introducio: O cuidado a pessoa em sofrimento psiquico pode ser desafiador para a familia,
que foi afastada desse convivio durante muito tempo, ja que o manicomio era o lugar destinado
aqueles considerados “loucos”. Com a reforma psiquidtrica, o modelo de assisténcia as pessoas
em sofrimento psiquico foi modificado, o cuidado passou a ser prestado em servigos extra
hospitalares ¢ comunitarios ¢ a familia tornou-se fundamental tanto para efetividade das
intervengdes quanto para a reabilitacdo e a reinsercao psicossocial destas pessoas. Conhecer
como a familia cuida daqueles que sofrem psiquicamente permite que se pense em estratégias
que melhore a qualidade de vida dos usuarios de satide mental e de seus familiares. Objetivo:
Identificar os tipos de cuidados cotidianos as pessoas em sofrimento psiquico sob a otica do
familiar. Método: Trata-se de um estudo exploratério e descritivo de abordagem qualitativa. A
coleta de dados foi realizada utilizando-se de entrevista semiestruturada com quinze familiares
de pessoas em sofrimento psiquico que sao acompanhadas numa unidade CAPS III de um
municipio da Regido Metropolitana de Salvador. Os dados foram organizados e analisados
segundo a Técnica de Andlise de Contetdo Tematica e discutidos com base na literatura.
Resultados: O perfil dos familiares entrevistados caracterizou-se pela maioria do género
feminino, raga negra, residentes no mesmo domicilio que a pessoa com sofrimento psiquico,
sendo a mae a principal cuidadora e com apoio dos demais familiares nos cuidados. Foram
identificados como principais tipos de cuidados: 1) cuidado de vigilancia; 2) cuidado parental;
3) cuidado superprotetor; 4) cuidado permissivo. Consideracdes finais: A familia cuida das
pessoas em sofrimento psiquico de acordo com suas possibilidades, entretanto alguns fatores
como a falta de conhecimento, os estigmas e os preconceitos podem direcionar para um cuidado
que acaba por interferir negativamente na reabilitacao psicossocial e autonomia do sujeito que
sofre. Importante ter esse conhecimento para que a equipe possa proporcionar a familia,
orientagdes e suporte nos diversos ambitos de modo a promover um cuidado integral.

Descritores: Padrio de Cuidado; Familia; Cuidadores; Saude Mental.

Introducio

O ato de cuidar ¢ intrinseco a condi¢gdo humana, ocorrendo de forma particular a
depender do momento historico, social e cultural e, geralmente, esta associado a produgdo de
vida e apoio'?. Nesse processo, percebe-se que a familia exerce papel fundamental nos
cuidados informais, destacando-se aqueles desempenhados pelas mulheres, em especial as

mies, mas também as esposas, irmis, noras e cunhadas'>"7.

38



Quando ha um membro familiar em sofrimento psiquico, a familia precisa se adaptar a
uma nova realidade que pode provocar sentimentos ambivalentes em relacdo ao cuidado
direcionado a pessoa que sofre psiquicamente. Nesse cenario, cuidar de um ente em sofrimento
psiquico pode ser uma experiéncia bastante desafiadora e, muitas vezes, cercada por estigmas
e preconceitos. Ha muitas fantasias em torno do sofrimento psiquico, geralmente relacionadas
a incapacidade e periculosidade, fruto de uma concepgao histdrica que associava “loucura” aos
espiritos malignos>® e a perturbacio da ordem social’. Neste sentido, a familia foi afastada dos
cuidados as pessoas em sofrimento psiquico durante muito tempo, visto que esses sujeitos eram
“tratados” em manicomios e a presenc¢a da familia era proibida, ja que era responsabilizada pelo
adoecimento mental do seu ente!-!!,

A Reforma Psiquiatrica, representado um complexo processo social, trouxe mudangas
no modelo de cuidado as pessoas em sofrimento psiquico, possibilitando uma aproximagao
destas aos seus familiares, visto que esse modelo de atengao psicossocial se centra no territorio
onde o sujeito vive e atua, o seu contexto social. Dessa forma, a familia ganhou destaque no
fortalecimento do cuidado aos usuarios dos servicos substitutivos, destacando-se entre eles, os
Centros de Atengdo Psicossocial (CAPS)'?13.

Os CAPS sao servicos de satide que atendem pessoas em sofrimento psiquico intenso
dentro das suas comunidades, ofertando aten¢do psicossocial, cuidados clinicos, reinsercao
social e familiar, a partir de estratégias de acesso ao trabalho, cidadania e lazer, evitando com
isso, o internamento dos usuarios'>.

Logo, para que esse cuidado acontega de forma integral, ¢ importante que a familia seja
inserida como parceira, acolhendo esse sujeito em sofrimento psiquico e contribuindo para a
evolucio positiva do tratamento'*.

Conviver com um membro em sofrimento psiquico, exige uma transformagao familiar
em diversos ambitos como na vida social, laboral e de lazer, podendo levar a redugdo da jornada
de trabalho e até mesmo culminando no abandono do emprego, acentuando dificuldades

financeiras j4 existentes'*!>

e gerando diversos sentimentos, muitas vezes contraditorios, como
ansiedade, preocupagdo, vergonha, revolta, culpa, medo.

Vale salientar que estes sentimentos surgem ou sao intensificados, na maioria das vezes,
devido ao preconceito, exclusao e estigma relacionados as pessoas em sofrimento psiquico e
que se estende ao nucleo familiar, o que pode promover a discriminagdo a estes sujeitos dentro

da propria familia'#. Observa-se ainda que os momentos de crise vivenciados pelas pessoas em

sofrimento psiquico tornam o quadro mais dramatico, ja que as crises em saude mental estdo
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associadas a agressividade, justificando atos de puni¢do a estes sujeitos que, em muitos
momentos, sdo vitimas de violéncias e humilhac¢des, ocasionando mais exclusdo e impactando
também suas familias'®.

Nesta perspectiva, percebe-se que a sociedade apresenta dificuldades no acolhimento e
no cuidado as pessoas que sofrem psiquicamente, o que leva & marginalizacdo desses
individuos. Importante ressaltar que, em muitos casos, o ambiente familiar pode reproduzir a
realidade de exclusdo e preconceito, principalmente pela falta de compreensao ou sensibilidade
com relagdo a saude mental, levando os familiares a acreditarem que os comportamentos
apresentados pelos sujeitos que sofrem psiquicamente podem ser controlados ou sao
intencionais.

Isso posto, demonstra a relevancia do estudo com vista a uma discussao acerca do
acolhimento a estes familiares, a fim de que recebam orientagdes, apoio, que possam reelaborar
seus sentimentos e as emocdes relacionadas ao cuidar e compreender a importancia do seu papel
para a concretizagdo de um cuidado mais efetivo a pessoa em sofrimento psiquico,
possibilitando a inclusdo social e impedindo que o espago familiar seja mais um lugar de
preconceitos e estigmas.

Ao trazer essa problematica, justifica-se o presente estudo diante da sua importancia em
conhecer e discutir o olhar do familiar sobre o cuidado a pessoa em sofrimento psiquico,
possibilitando descrever como tem se dado esse cuidado nas suas diversidades e distintos
contextos sociais.

Esse estudo visa contribuir para a producao de conhecimento acerca da tematica, uma

vez que ha uma caréncia de estudos!”!

que identifiquem quais os principais tipos de cuidados
ofertados pela familia as pessoas em sofrimento psiquico, o que ¢ relevante para propor
intervengdes que contribuam para a melhoria da qualidade de vida dos usuarios e de seus
familiares, atentando para as singularidades de todos os envolvidos.

Assim, o estudo tem como objetivo identificar os tipos de cuidados cotidianos as pessoas

em sofrimento psiquico sob a otica do familiar.

Método
Trata-se de um estudo exploratério e descritivo, de abordagem qualitativa, que visa
discutir os cuidados direcionados as pessoas em sofrimento psiquico. Para este tipo de estudo,

a abordagem qualitativa mostra-se mais indicada, ja que o fendmeno pesquisado nao ¢
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quantificavel, o que exige maior profundidade a fim de buscar a subjetividade relacionada as
vivéncias, valores, crengas e motivagdes dos participantes’,

A constru¢ao do manuscrito seguiu as recomendagdes do COREQ (Consolidated
Criteria for Reporting Qualitative Research) atendendo as exigéncias cientificas para o
desenvolvimento de estudos de abordagem qualitativa.?!

Participaram do estudo quinze familiares de pessoas em sofrimento psiquico que sdo
acompanhadas numa unidade do CAPS III de um municipio da regido Metropolitana de
Salvador. A escolha do local se deu por ser uma unidade referéncia de um municipio de médio
porte, com mais de 300 mil habitantes, e que conta com quatro servicos substitutivos de saude
mental, incluindo um CAPS III com funcionamento 24h.

A coleta de dados ocorreu entre os meses de fevereiro a agosto de 2021, os participantes
foram identificados conforme o cadastro dos pacientes nas unidades de saude e finalizou
quando apresentou sinais de saturagdo, ou seja, quando nao foi possivel observar novas
informagdes acerca do fenomeno estudado. Foram definidos como critérios de inclusdo: ser
cuidador da pessoa em sofrimento psiquico e maior de 18 anos. E como critérios de exclusao o
cuidador familiar que recebe alguma remuneragdo pelo cuidado prestado.

Para a coleta de dados foi utilizada a entrevista semiestruturada, a qual constou de um
instrumento contemplando a caracterizacao do participante: idade, sexo, escolaridade (anos de
estudo), raga, religido, profissao, estado civil, grau de parentesco, ha quanto tempo cuida do seu
ente, se ¢ o principal cuidador, se recebe apoio nos cuidados, se residem no mesmo domicilio,
além do diagnostico da pessoa em sofrimento psiquico. E uma pergunta aberta sobre como o
familiar cuida do seu ente em sofrimento psiquico. As entrevistas ocorreram em ambiente
reservado, foram audiogravadas e, posteriormente, transcritas e tratadas.

A analise de dados foi realizada a partir da sua organizacdo de acordo com a Técnica de
Anélise de Contetido Temética, proposta por Bardin®?, seguindo as etapas: (1) a pré-analise,
momento em que foi realizada a leitura exaustiva de todo material resultante das entrevistas;
(2) a exploragao do material, quando foi criado um quadro sindptico com o corpus da pesquisa
contemplando todas as resposta dos participantes, permitindo que a pesquisadora fizesse
segmentacdes em unidades de registros, buscando por suas convergéncias e divergéncias. As
unidades foram separadas por cores para facilitar a identifica¢do e visualizagdo. A partir desse
quadro foi possivel realizar a categorizacao e codificacdo das unidades de significados e por
ultimo, o (3) tratamento dos resultados, que permitiu agregar e privilegiar as categorias mais

pertinentes ao objeto de estudo, a fim de serem analisadas e debatidas a partir da literatura.
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Ap6s o do tratamento dos resultados foi possivel chegar a categoria denominada Tipologia dos
Cuidados.

Para assegurar o sigilo, os participantes foram identificados com nomes de arvores
brasileiras, tais como Quaresmeira, Ipé, Araca, Jacaranda dentre outras, em referéncia a
genealogia familiar haja vista que as arvores estdo simbolicamente associadas a essa estrutura
familiar.

O estudo foi apreciado e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade do
Estado da Bahia, sob o parecer n°® 4.427.991. Todos os participantes receberam os devidos
esclarecimentos e ao aceitar participar do estudo, assinaram o Termo de Compromisso Livre e

Esclarecido (TCLE).
Resultados

Caracterizacio dos participantes

Das 15 participantes, na sua maioria (12) era do sexo feminino com idade variando entre
20 e 75 anos. Em relagdo a raga, 11 delas se autodeclararam negras e esse mesmo nimero foi
daquelas que residiam com a pessoa em sofrimento psiquico. Dentre as cuidadoras
prevaleceram as maes, oito delas no total, mas havia também irmas, tia, esposo, filhos e pai. O
diagnostico de esquizofrenia foi predominante em 11 dos casos. Entre os entrevistados, nove
tem apoio familiar no cuidado e seis ndo recebem nenhum tipo de apoio.

A partir das falas dos entrevistados, emergiram quatro categorias tematicas

representativas das tipologias de cuidados:

. °

N b Y

v

Cuidado Cuidado

Superprotetor I ‘ % Permissivo
3 L

Cuidado de : Cuidado ? ¢ ’7

Vigilancia Parental
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Categoria 01: Cuidado de vigilancia

Esse foi um cuidado dos mais mencionados pelas cuidadoras, sendo compreendido
como uma necessidade de manter a atengao constante aos comportamentos apresentados pela
pessoa em sofrimento psiquico, realizado a partir de medidas de disciplina como a contengao
medicamentosa e a protecao ao sujeito adoecido por meio do controle e da vigilancia. Um
cuidado pautado no medo de que o sujeito apresente comportamentos imprevisiveis, agressivos

ou novas crises.

Hoje o cuidado dele esta somente de vigilancia (Araga).

Assim, meu cuidado € bastante atengdo, ¢ o tempo todo por perto, fico conversando,
coisas aleatorias né! Coisas que ela gosta de conversar, tentando fazer coisas que ela
gosta de fazer, esta sempre perto dela até¢ quando ela esta dormindo, tomar o cuidado
pra dar os remédios dela na hora certa [...] Entdo, o cuidado basicamente ¢ atengdo 24
horas por dia (Jacaranda).

Atengao ¢ o principal [...] a gente tem que ter bastante atencdo com ela, né! A gente
se preocupa com cada detalhe do dia a dia dela, dentro de casa (Quaresmeira).

Eu observo muito ele [...] quando ele esta dormindo e acordado, eu fico observando
muito (Jatoba).

Eu fico vigilante né, olhando dentro de casa, ndo saio para trabalhar, ndo posso porque
tenho que ta olhando ele. E ¢ s6 isso mesmo (Pitangueira).

Categoria 02: Cuidado Parental

O cuidado parental se caracteriza por agdes e preocupacdes do familiar com a
manuten¢do da vida cotidiana do seu ente em sofrimento psiquico, com o desenvolvimento de
medidas de cuidados como a higiene, alimenta¢do, ajuda nas atividades didrias e na

administracao dos medicamentos.

Amanheco o dia [...] vou cuidar logo de [fazer] uma vitamina ou um mingauzinho, da
a medicagdo dela, [...] quando ela levanta eu observo a higienizacao dela sendo feita
(Araucaria).

E levar ao médico porque eles ndo vado sozinhos, né, procurar os atendimentos que
contemple os dois, né? O sustento da casa, evidentemente ¢ comigo e € mais isso ai
(Carvalho).

O cuidado que eu tenho com ele €, na hora certa eu dou o remédio, na hora do cafg,
quando ele t4 [...] quando ele toma o medicamento, eu pego e levo o café dele sempre
na cama (Laranjeira)

E assim, ele acorda, eu vou colocar o café dele, fico o tempo todo com ele porque eu
ndo estou podendo trabalhar, ndo tem quem me ajude a ficar com ele para dar os
medicamentos. Ele toma os medicamentos errado, se eu deixar em casa € entdo, o
tempo todo eu cuido dele, né (Pitangueira).
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Categoria 03: Cuidado Superprotetor

Nessa tipologia de cuidado, o familiar tenta proteger seu ente querido contra todos os

riscos possiveis, partindo do pressuposto de que a pessoa em sofrimento psiquico ndo sabe se

defender ou que se nao tiver essa superprotecao ele pode voltar a repetir as crises, expresso pelo

medo de viver aquele momento dificil e de extenso sofrimento para o familiar.

Cuido dele com o maior amor do mundo, pra mim, eu ndo quero deixar ele se
machucar, acontecer nada com ele. Eu me preocupo dele sair sozinho, depois que ele
ficou com essa deficiéncia, se eu saio, deixo ele, tudo que acontece com ele, a minha
mente ndo sai o pensamento dele. Eu fico com medo dele surtar como foi a primeira
vez. [...] Se a gente deixar, por um deslize, o portdo aberto ele ir embora (Ingd)

Na expressao desse cuidado, foi observado a utilizagao de termos no diminutivo, que ao

mesmo tempo da ideia de superprotecdo, mas também infantiliza o sujeito que sofre

psiquicamente:

As vezes, ela ndo quer almogar e eu faco um jeito dela almogar, digo que ndo vou
botar muito, boto aquela quantidadizinha pra ela se alimentar, porque tem uma
medicacdo apos o0 almogo. Al ap6s o almogo, quando chega umas trés horas, eu chamo
ela pra d4 alguma merendinha? (Araucaria).

Al fago comida, 14, o pessoal, as meninas 14, gostam de um suco, ai faco, 9h, eu bato
um suco, ai deixo a vasilha dele 14 sozinha, numa jarrazinha na geladeira (Sapucaia).

Categoria 04: Cuidado Permissivo

Apresenta-se com caracteristicas de um cuidado pautado nas iniciativas de sempre

realizar os desejos da pessoa em sofrimento psiquico, a fim de evitar confrontos. Com

marcantes atitudes condescendentes que sempre agradam a pessoa sem contraria-la.

Discussao

Eu fago as coisas tudo do jeito que ela gosta, tudo do jeito que ela gosta (Araucaria)

Eu direciono ela para alguma coisa e ela direciona para outra e eu termino cedendo
pra ndo complicar mais o problema dela [...] ela [diz] ‘meu marido, eu quero ir ver
[fulano]’. Ai eu providencio [atender ao pedido dela]; ‘marido ndo estou bem, quero
ir ver a doutora’. Ai eu providencio [leva-la a médica] (Ip€)

As vezes a gente deixa [sair de casa] e ai quando ele d4 aquela coisa assim, “eu quero
sair’, a gente tem que deixar ele sair e vai seguindo ele [...] (Jatoba).

Na evolucao historica do cuidado, este tem recebido um papel primordial na preservagao

da espécie humana e, desde entdo, o ato de cuidar sempre esteve presente nas praticas

cotidianas. Em relacdo as questdes relacionadas a saude, o ato de cuidar surgiu, primeiramente,

no ambiente familiar, exercido principalmente pelas mulheres da familia e, posteriormente, ja

na sociedade moderna, o cuidar ganhou o espago publico, tornando-se uma ocupagao.
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Independentemente do ambito em que ¢ exercido, o ato de cuidar demanda uma
responsabilizacdo, preocupacio e envolvimento afetivo com o outro, aquele que é cuidado?.

Em relagdo as pessoas em sofrimento psiquico, o cuidado geralmente ¢ exercido pela
familia e, muitas vezes, os vinculos familiares sdo os mais importantes ou unicos meios de
apoio social vivenciado por esses sujeitos. Conhecer quem sdo esses familiares e de que forma
eles cuidam das pessoas que sofrem psiquicamente, permite identificar e refletir sobre como
eles cuidam e quais as dificuldades ou necessidades de apoio por parte da equipe de saude, a
fim de perceber os elementos que podem facilitar ou dificultar o processo de
desinstitucionalizacio™

Como ¢ comum nos cenarios de cuidados, a questdo de género sofre grande influéncia,
a partir do momento em que se observa que a mulher ¢ quem mais exerce esse papel de
cuidadora, um perfil comum em estudos semelhantes a exemplo de um estudo desenvolvido no
Brasil, no estado do Piaui* sobre transtorno mental e o cuidado da familia, assim como outros
dois realizados em Portugal® e na Coldmbia® que tratam dos desafios da desinstitucionalizagdo
e as trajetorias das pessoas com transtorno mental grave e suas familias, bem como da
sobrecarga de cuidadores de pessoas em sofrimento mental, respectivamente. Dessa forma,
percebe-se que a mulher se torna responsavel pelo cuidado familiar de entes em sofrimento
psiquico em diferentes contextos sociais e culturais.

Neste sentido, ¢ importante discutir como o cuidado aos familiares esta relacionado a
questdo de género, ao lugar que foi imposto as mulheres como aquelas destinadas a cuidar da
casa e da familia, independentemente de ser num contexto de adoecimento ou ndo, além da
resisténcia dos homens em ocuparem esse lugar*>. Concentrar e personificar o cuidado a pessoa
em sofrimento psiquico a mulher pode trazer consequéncias para a saude fisica e emocional
dela, comprometendo sua qualidade de vida®*.

Foi possivel observar um perfil majoritario de participantes que se autodeclararam como
da raga/cor negra. Esse dado ¢ um recorte do perfil sociodemografico brasileiro, visto que a
populacdo que acessa o servigo publico de saude, o que inclui os CAPS, ¢ constituida por
pessoas com baixa renda ou vulnerabilizadas socialmente e, por questdes relacionadas ao
processo de colonizacdo e desenvolvimento do Brasil que implementou discriminagdes ao
longo da histéria, a maior parte dessa populagio é negra”.

A maioria dos entrevistados afirmam receber apoio de outros familiares, o que nao
conversa com outros estudos, a exemplo de um realizado em Portugal®, em que a prestacio de

cuidado ¢ feita somente pela familia restrita de origem ou conjugal. Bem como em outro
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estudo?® realizado na regido Sul do Brasil, no qual foi observado que o cuidado era realizado
por um Unico cuidador, geralmente do sexo feminino.

Ao adotarmos a apresentacdo quanto a tipologia dos cuidados, emergiram quatro
categorias, todavia ¢ importante salientar que elas nao estdo dissociadas, pelo contrario, esses
cuidados estao interconectados nos cotidianos de experiéncias de cada familiar cuidador.

O cuidado de vigilincia ¢ marcado por um perfil de sujeitos que ndo conseguem
produzir, desestabilizando a ordem capitalista de racionalidade e produtividade*. Nessa logica,
essas pessoas devem ser mantidas sob vigilancia e controle e, dessa forma, a familia precisa ter
atencdo constante como forma de garantir a prote¢do do sujeito em sofrimento psiquico ou
evitar que ele apresente comportamentos inadequados. Observa-se nas falas de alguns
familiares, o uso de estratégias que buscam manter o sujeito que sofre psiquicamente entretido
como meio de garantir o controle, j4& que hd uma crenga que ¢ necessario manter a mente
“ocupada’?6-?’,

Muitos familiares preveem comportamentos inadequados da pessoa em sofrimento
psiquico em ambientes sociais € acabam ndo permitindo a circulacdo deles, agindo por
“antecipacdo”, levando ao cerceamento da liberdade do sujeito adoecido e, consequentemente,
do proprio cuidador que também deixa de frequentar lugares que antes eram parte de suas
rotinas®.

Importante ressaltar que esse modo de cuidar ainda € resquicio da logica manicomial,
em que o internamento tinha como finalidade evitar a perturbagio e manter a ordem social*>, o
que torna importante problematizar com os familiares sobre os possiveis efeitos desse tipo de
cuidado. Vale destacar que esse tipo de cuidado foi o mais referido pelos trés cuidadores do
sexo masculino, sendo que dois sdo conjuges, o que pode estar associado ao fato de existir um
maior controle social sobre os comportamentos apresentados pelas mulheres, principalmente
quando estas apresentam condutas de cunho sexual, sendo julgadas moralmente®.

O cuidado parental geralmente ¢ realizado pela familia de origem, em especial a mae
e/ou o pai, que, a partir do apoio material, social, financeiro e do suporte afetivo fornecem aos
sujeitos em sofrimento psiquico recursos instrumentais e simbolicos. Importante destacar que
o provimento destes recursos pode ter um duplo impacto, ja que pode fortalecer a autonomia,
como também aumentar a dependéncia desses sujeitos as relagdes familiares, reduzindo assim
a sua independéncia.’

Outro ponto importante que precisa ser discutido em relag@o a esse cuidado ¢ a busca

constante por parte dos familiares, a recursos associados a medicaliza¢@o, como o0 uso excessivo
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ou inadequado da medicagdo a fim de conter uma possivel crise, como principais estratégias de
cuidado e como forma de protecdo da pessoa em sofrimento psiquico, o que pode estar
associada as praticas contensivas, aproximando esse modo de cuidar ao cuidado de vigilancia®.

Foi observado, nesse estudo, que todos os cuidadores de pessoas que tinham diagndstico
de depressao, referem o cuidado parental como a principal forma de cuidar de seu ente adoecido,
trazendo relatos de preocupacdo com o horario de tomar os medicamentos, cuidados com a
higiene e alimentacdo, demonstrando menor preocupagdo em vigiar e/ou controlar o
comportamento desses individuos, quando comparados ao discurso dos familiares de pessoas
com diagndstico de esquizofrenia, o que nos faz refletir sobre a estigmatizacdo dos sujeitos
psicoticos, geralmente percebidos como mais agressivos € que requerem atengdo continua.

O cuidado parental também foi o mais citado por aqueles que ndo tém rede de apoio
para cuidar da pessoa em sofrimento psiquico, o que pode estar associado a centralizagao dos
cuidados basicos a um unico familiar responsavel pelo sujeito.

Alguns familiares acreditam que aquele que sofre psiquicamente nio apresenta
capacidade para avaliar os riscos a que estdo expostos?. Neste estudo, foi observado que o
cuidado superprotetor apareceu nas unidades de significado como parte dos cotidianos das
cuidadoras que sdao maes, com o intuito de proteger os filhos de qualquer tipo de situagdo que
possam coloca-los em risco. Esse tipo de cuidado estd associado a relagdo mae-filho e ja foi
descrito em estudo anterior?, realizado na regido Sul do Brasil, o qual foi compreendido que
esse modo de cuidar pode comprometer a liberdade e impedir a autonomia daquele que sofre
psiquicamente.

Outra problematica relacionada ao cuidado superprotetor ¢ a infantilizacdo do
individuo?’, como foi observado nas unidades de significados. Dessa forma, apreende-se que
superproteger o sujeito que sofre psiquicamente pode ter como possiveis consequéncias a
invalidagdo dos seus desejos, a estigmatizacdo e a intensificagdo da dependéncia®, o que pode
dificultar a sua inser¢do social, além de trazer implicag¢des indesejadas ao familiar cuidador.

O cuidado permissivo foi apontado, neste estudo, principalmente por familiares de
pessoas com diagndstico de esquizofrenia, associado ao cuidado de vigilancia e ao parental.
Estes familiares também relataram ndo ter nenhum apoio para cuidar de seus entes, o que pode
nos levar a pensar que os familiares lancam mao deste tipo de cuidado quando as outras
possibilidades nao surtem os efeitos esperados.

Estudos?® apontam que algumas familias que utilizam estratégias como a tolerncia,

compreensdo e paciéncia, partem do pressuposto de que o sujeito em sofrimento psiquico nao
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apresenta equilibrio psicoemocional. Além disso, esses cuidadores também tentam evitar o
confronto, preferindo a negociagdo, enfatizando a importancia do dialogo. Todavia, quando a
negociagao se torna dificil, ¢ comum o familiar fazer as vontades do sujeito, cedendo ao que ¢
solicitado a fim de evitar a reincidéncia das crises, caracterizando um cuidado permissivo,
também identificado como cuidado tolerante.

Destarte, percebe-se que os diferentes modos de cuidar tém sua relevancia, a depender
do contexto vivenciado pela familia. O cuidado de vigilancia pode garantir a seguranga de um
sujeito em crise, o parental, como jé foi descrito, instrumentaliza material e simbolicamente a
pessoa em sofrimento psiquico, o cuidado de superprotecao pode ser necessario em algumas
situacdes mais complexas ou também percebida como um modo afetuoso de atengdo e o
permissivo pode ser uma alternativa do familiar em manter uma boa relagdo com seu ente
adoecido. Dito isso, infere-se que nao existe um modelo unico e/ou ideal de cuidado, mas sim,
existem arranjos possiveis dentro das trajetorias de vida de cada familia, de modo que cada um
deles tém sua importancia a partir do contexto vivenciado num dado momento e diante das

circunstancias que vao surgindo no seu cotidiano.

Consideracoes Finais

A partir dos resultados obtidos, percebe-se que as familias cuidam da forma que podem
ou conseguem a partir dos recursos sociais € emocionais que possuem e, muitas vezes, devido
aos estigmas, preconceitos ou falta de entendimento acerca do adoecimento mental, o modo de
cuidar pode ser um empecilho para o principal objetivo da atengdo psicossocial, que € a inser¢ao
da pessoa em sofrimento psiquico na comunidade, a reconstru¢dao de lacos afetivos e sua
autonomia. Entretanto, reconhece-se que as formas de cuidar t€ém sua relevancia dentro da
logica de cada arranjo familiar.

Foi percebido, durante a coleta de dados, que os familiares se sentiam confortaveis na
realizagdo das entrevistas, o que pode sugerir que um espaco de escuta seja importante para a
reelaboragdo das dificuldades e dos sentimentos relacionados ao papel de cuidar. Neste sentido,
as equipes de satde mental, os espagos comunitarios (associagdes de bairro, igrejas, postos de
saude, servigos assistenciais, entre outros) e as politicas ptblicas podem dar suporte e amparo
aos cuidadores, a fim de que haja uma melhora na qualidade de vida destes familiares e das

pessoas que sofrem psiquicamente.
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Outros dados importantes foram levantados neste estudo, como a concentra¢do do
cuidado na figura feminina e a predominancia da raga negra, o que nos faz refletir sobre as
desigualdades de género e raga entre os cuidadores de pessoa em sofrimento psiquico.

Dessa forma, destaca-se a relevancia da realizagdo de outros estudos na area que
favoregam a compreensao acerca do sofrimento psiquico e das repercussdes nos familiares
cuidadores.

Algumas limitag¢des no desenvolvimento do estudo merecem ser consideradas, como o
cenario da pandemia por SARS-CoV-2, o que dificultou de certa forma o contato com os
participantes. Logo, a despeito de se tratar de um estudo de delineamento qualitativo, o nimero
de participantes poderia ter sido maior e assim ter conseguido observar e reconhecer outras

maneiras de cuidar da pessoa em sofrimento psiquico sob a otica do familiar.
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Resumo

Introduc¢fo: Durante muito tempo foi atribuida a familia a responsabilidade de cuidar das
pessoas em sofrimento psiquico, todavia, ap6s o surgimento da Psiquiatria como especializagao
da area médica direcionada a loucura este lugar foi ocupado pelos ‘manicémios”. Com a
Reforma Psiquiatrica, os cenarios de enclausuramento das pessoas em sofrimento mental - que
eram muito comuns nos anos de 1970 - comegaram a mudar e os cuidados com essa populacao
passaram a ser ofertados nas comunidades, espacos nos quais a familia voltou a ter um papel
fundamental diante desse novo contexto. Lidar com alteracdes de comportamentos, humor e
com as situagdes de crise daqueles que estao em sofrimento psiquico podem provocar diversos
sentimentos e repercussdes nos familiares, dentre eles podemos citar o medo, a ansiedade ¢ a
sobrecarga, que pode ser objetiva ou subjetiva. Objetivo: Compreender como o cuidado
cotidiano das pessoas em sofrimento psiquico repercute na vida do familiar cuidador € mensurar
o seu nivel de sobrecarga. Método: Trata-se de um estudo exploratorio e descritivo, de
abordagem mista. A coleta de dados foi realizada utilizando-se de entrevista semiestruturada e
aplicagdo da escala Zarit Burden Interview (ZBI) com quinze familiares de pessoas em
sofrimento psiquico que sdo acompanhadas numa unidade CAPS III de um municipio da Regido
Metropolitana de Salvador. Os dados foram organizados e analisados segundo a Técnica de
Andlise de Conteudo Temadtica e discutidos com base na literatura. Resultados: A partir da
andlise foi possivel estruturar os resultados a partir de trés contextos, a saber: 1) Contexto
sociodemografico do cuidador; 2) Contexto circunstancial do cuidador e 3) Contexto da pessoa
em sofrimento psiquico, além de apresentar os niveis de sobrecarga objetiva e subjetiva com
respectivas repercussoes dos cuidados na vida dos familiares. Consideracdes finais: Conclui-
se que o cuidado as pessoas em sofrimento psiquico tem sido realizado predominantemente por
mulheres negras, refletindo as desigualdades de género e raca ocupando esse lugar. O processo
de cuidar envolve sentimentos e expectativas ambivalentes, niveis diferenciados de sobrecarga,
necessidade de suporte social e do Estado. Para que a desinstitucionalizagdo seja efetiva, torna-
se relevante a compreensdo de que o cuidado em satide mental permeia a intersetorialidade, nao
sendo exclusivo dos CAPS.

Descritores: Familia; Cuidadores; Satide Mental; Desinstitucionalizacao; Apoio social.

Introducio

Por longos periodos da Historia, a familia era a responsavel pelos cuidados as pessoas
em sofrimento psiquico, mas apos o surgimento da Psiquiatria como especializagdo da area
médica direcionada a loucura, a familia foi distanciada do cuidado do seu ente adoecido, ja que
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0 manicOmio passou a ser o lugar de “tratamento” e as visitas eram proibidas, o que gerava um
sentimento de culpa nos familiares' .

O modelo manicomial perdurou por muito tempo e, durante aquele periodo, as pessoas
em sofrimento psiquico tiveram seus direitos fundamentais violados, inclusive o da satde.
Dentncias revelaram situagdes degradantes que essas pessoas viviam, além dos diversos casos
de mortes ocorridas em manicOmios, como 0s expostos pela jornalista Daniele Arbex, no livro
“Holocausto Brasileiro”, no qual a profissional relata as péssimas condigdes em que viviam os
internos do Hospicio de Barbacena, posteriormente nominado de Hospital Colonia de
Barbacena®.

No inicio da década de 70, no Brasil, foi criado o Movimento dos Trabalhadores em
Satde Mental (MTSM) tendo como finalidade inicial modificar a assisténcia psiquiatrica.
Entretanto, o movimento foi ganhando novos contornos e passou a questionar o saber
psiquidtrico, influenciados pela mobilizagdo originada na Italia, da desinstitucionalizacdo em
psiquiatria®. A partir dai surgiram alguns movimentos importantes para a reforma psiquidtrica
brasileira como a I Conferéncia Nacional de Saude Mental no Rio de Janeiro, em 1987 e a
inauguracio dos Nucleos de Atengdo Psicossocial, em Santos (SP), em 1989°.

A década de 90 foi marcada pela assinatura do Brasil na Declaracdo de Caracas e a
realizacdo da II Conferéncia Nacional de Saude Mental, que definiu as primeiras normas
federais de regulamentacao e implantacao dos servigos de aten¢do didria, assim como as regras
para inspecio e classificagdo dos hospitais psiquiatricos®.

No inicio do século XXI foi sancionada a Lei Federal n° 10.216/2001, conhecida como
Lei Paulo Delgado (proposta desde 1989), transformando a assisténcia em saide mental. Neste
periodo, aconteceu a III Conferéncia Nacional de Saude Mental e as diretrizes da Reforma
Psiquiétrica foram consolidadas. O relatorio final oriundo dessa conferéncia destaca a
importancia de fortalecer o papel dos familiares nos cuidados as pessoas em sofrimento
psiquico®”’.

Dentre os servigos de saude mental, destacam-se os Centros de Atencao Psicossocial
(CAPS), que sdo servicos de satide destinados a atender diariamente pessoas em sofrimento
psiquico intenso e inseridas no respectivo territério, oferecendo cuidados clinicos e atengao
psicossocial, evitando internacdes, de forma a reinseri-los na vida comunitaria e familiar, a
partir de estratégias do acesso ao trabalho, lazer e exercicios de direitos’. E, neste cendrio, a

familia volta a ter papel fundamental, como parceira, no cuidado com o intuito de acolher e
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incluir o sujeito na vida comunitaria, além de garantir a continuidade e a evolucdo do
tratamento®.

O ndo entendimento sobre as alteragdes de comportamentos ¢ humor do sujeito em
sofrimento psiquico pode gerar sentimentos contraditérios nos familiares que, muitas vezes,
ndo conseguem lidar com a situa¢do de crise ou de maior estresse, visto que o sofrimento
psiquico ainda ¢ muito permeado por preconceitos e estigmas. Neste contexto, observa-se que
0 convivio com uma pessoa em sofrimento psiquico traz repercussoes aos familiares, entre eles
destacamos a sobrecarga’.

A sobrecarga ou burden, termo em inglés, pode ser compreendida como o efeito
provocado pelo cuidado ofertado a um individuo com algum grau de transtorno mental no
ambiente familiar'®. O conceito de sobrecarga surgiu nos anos de 1960, ao serem observados
os seus efeitos nos familiares cuidadores de pessoas com transtorno psiquiatrico, resultado de
um programa comunitario de apoio a tais familiares, desenvolvido na Gra-Bretanha'!.

A sobrecarga pode se manifestar a partir de duas dimensdes, objetiva e subjetiva. A
dimensdo objetiva relaciona-se as consequéncias da natureza do cuidado, a interagdo do familiar
com os sinais e sintomas psiquicos e organicos apresentados pelo paciente, como a alteracdo
no cotidiano, nas atividades de lazer, vida doméstica e financeira, saude fisica e mental do
familiar, dentre outros. J4 o componente subjetivo relaciona-se a percepcao pessoal do familiar
sobre as consequéncias do cuidar, os sentimentos e incomodos envolvidos como culpa,
vergonha, raiva e tristeza, como exemplos'?.

E importante enfatizar que a sobrecarga e os sentimentos negativos associados ao cuidar
de pessoas em sofrimento psiquico podem estar mais relacionados ao processo de exclusao,
estigmatizacdo e preconceitos sofridos pelos usuarios dos servicos de saude mental e suas
familias que com a doenga em si. A falta de compreensdo acerca do adoecimento pode levar as
pessoas em sofrimento psiquico e suas familias ao isolamento social, reduzindo ou extinguindo
seus lacos sociais®!®. Além disso, a falta de suporte do Estado, seja a partir de medidas de apoio
econdmico ou na implementagao de medidas de acesso aos servigos de saude, pode contribuir
para o aumento do estresse e dos conflitos no ambiente familiar.

A partir dessa problematica, torna-se necessario compreender como os familiares
percebem as repercussoes desse cuidado em suas vidas, além de avaliar o nivel de sobrecarga
vivenciado por eles com o intuito de qualificar a atencao aos familiares e analisar as estratégias

possiveis que possam minimizar os impactos resultantes do ato de cuidar.
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O presente estudo propde contribuir com reflexdes para a pratica dos profissionais e
gestores de satide mental a fim de promover um cuidado mais comprometido com a qualidade
de vida, reinser¢do social e autonomia dos sujeitos em sofrimento psiquico, o que
consequentemente traz melhorias na vida destes familiares'.

Mediante o exposto, este estudo tem como objetivo compreender como o cuidado
cotidiano das pessoas em sofrimento psiquico repercute na vida do familiar cuidador e mensurar

o seu nivel de sobrecarga.

Método

Trata-se de um estudo exploratério e descritivo, de abordagem mista, por meio de coleta
concomitante e, em relacdo a atribuicdo de peso, a prioridade foi concedida a abordagem
qualitativa, elaborada a partir da escuta das vivéncias, valores, crengas e motivacdes dos
familiares participantes'>!®,

A constru¢do do manuscrito seguiu as recomendagdes do COREQ (Consolidated
Criteria for Reporting Qualitative Research) atendendo as exigéncias cientificas para o
desenvolvimento de estudos de abordagem qualitativa.'”

O estudo contou com a participagdo de quinze familiares de pessoas em sofrimento
psiquico que sdo acompanhadas numa unidade do CAPS III de um municipio da regido
Metropolitana de Salvador. O local foi escolhido por ser uma unidade referéncia de um
municipio de médio porte, com mais de 300 mil habitantes, e que dispde de quatro servigos
substitutivos de saude mental, incluindo um CAPS III com funcionamento 24h.

A coleta de dados aconteceu entre os meses de fevereiro e agosto de 2021 e os
participantes foram identificados conforme o cadastro dos pacientes na unidade de satide. Para
tal, foi utilizada a entrevista semiestruturada, a qual constou de um instrumento contemplando
a caracterizacdo dos participantes: idade, sexo, escolaridade (anos de estudo), raga, religido,
profissdo, estado civil, grau de parentesco, ha quanto tempo cuida do seu ente, se € o principal
cuidador, se recebe apoio nos cuidados, se residem no mesmo domicilio, além do diagndstico
da pessoa em sofrimento psiquico. Responderam também, quatro perguntas relacionadas a
forma como lidam com os sinais e sintomas apresentados; aos sentimentos mais comuns nesse
processo de cuidar; as dificuldades e facilidades vivenciados nesse processo e, por fim, o que
os familiares esperam das equipes de saide como estratégias para facilitar o cuidado.

As entrevistas ocorreram em ambiente reservado, foram audiogravadas e,

posteriormente, transcritas e tratadas. Foram encerradas quando apresentaram sinais de
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saturagdo, nao sendo mais possivel observar novos elementos referentes ao fendmeno
pesquisado'®. Foram definidos como critérios de inclusdo: ser cuidador da pessoa em
sofrimento psiquico e maior de 18 anos. E como critérios de exclusao o cuidador familiar que
recebia alguma remuneracao pelos cuidados prestados.

Concomitante a entrevista, logo apds a sua realizagao, foi aplicada a escala Zarit Burden
Interview (ZBI) a qual ¢ composta por 22 itens que avaliam quatro dimensdes: “Impacto da
prestacao de cuidados”, “Relacao interpessoal”, “Expectativas com o cuidar” e “Percepcao de
autoeficacia”. Cada item tem uma pontuacao que pode variar entre 0 ¢ 4, sendo 0 = nunca, 1 =
raramente, 2 = algumas vezes 3 = frequentemente e 4 = sempre.

As dimensdes “Impacto na prestagao de cuidados” e “Relacdo Interpessoal” agrupam as
variaveis pertinentes a sobrecarga objetiva, na primeira com relacdo aos impactos diretos que o
cuidado provoca na vida do cuidador em relacdo ao seu estado de saude, relagdes sociais,
desgaste fisico e mental, entre outros e a segunda estd associada a relacdo entre o cuidado ¢ a
pessoa em sofrimento psiquico, a repercussao nessa relacao interpessoal resultante da prestacao
de cuidados e as dificuldades na relacdo. A terceira e quarta dimensao, “Expectativas do cuidar”
e “Percepgao de autoeficacia”, respectivamente, relacionam-se a sobrecarga subjetiva, de modo
que a terceira faz referéncia as expectativas do familiar cuidador, seus receios e limites e a
quarta avalia a sobrecarga concernente a visdo do cuidador quanto a sua atuagdo, tanto em
relacdo a qualidade como na quantidade do cuidado ofertado'>!.

Dessa forma a sobrecarga percebida ¢ identificada por meio de uma pontuagdo, que pode
variar entre 0 e 88. Quanto mais alto o escore, maior o nivel de sobrecarga percebida?’, sendo
adotada a seguinte categorizacdo: auséncia de sobrecarga (0 a 20); sobrecarga leve a moderada
(21 a 40); Sobrecarga moderada a severa (41 a 60) e sobrecarga intensa (61 a 88)?122,

Por fim, os dados relacionados as respostas das entrevistas foram organizados conforme
a Técnica de Analise de Contetido Temética, proposta por Bardin?® (2016), obedecendo as
seguintes etapas: (1) a pré-analise, momento em que foi realizada a leitura exaustiva de todo
material resultante das entrevistas para apreensdo dos sentidos e significados das falas; (2) a
exploragdo do material, em que foi produzido um quadro sindptico com o corpus da pesquisa
contemplando todas as resposta dos participantes, o que permitiu a pesquisadora fazer as
separacoes em unidades de registros (UR), buscando por suas convergéncias e divergéncias. As
UR foram diferenciadas por cores para facilitar sua identificagdo e visualizacdo. A partir desse
quadro foi possivel realizar a codificagdo e posterior categorizacdo em unidades de significados

e por ultimo, o (3) tratamento dos resultados, que permitiu produzir um infografico a fim de
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melhor visualizar as informagdes obtidas, as quais foram analisadas e discutidas a partir da
literatura.

O estudo foi apreciado e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade do
Estado da Bahia, sob o parecer n° 4.427.991. Todos os participantes receberam os devidos
esclarecimentos e ao aceitar participar do estudo, assinaram o Termo de Compromisso Livre e
Esclarecido (TCLE). Para assegurar o anonimato, cada familiar foi identificado pela letra “F”,

seguida de numeracao de acordo com a ocorréncia das entrevistas (F1, F2...F15).

Resultados
Caracterizaciao dos participantes

O estudo contou com a participagdo de 15 familiares que fazem acompanhamento de
seus entes em sofrimento psiquico de um servigo de satide na modalidade CAPS III onde o
estudo foi desenvolvido. A Tabela 1 traz a caraterizacdo desses participantes e estd estruturada
com base em trés contextos, a saber: Contextos sociodemografico e circunstancial do cuidador

e o contexto da pessoa em sofrimento psiquico.

1) Contexto Sociodemografico do Cuidador

Entre os 15 familiares participantes, a idade variou entre 20 e 75 anos, sendo 12
mulheres e trés homens. Em relagdo a raga, 11 delas se autodeclaram negras, a média de
escolaridade foi de nove anos de estudos.

Seis familiares informaram como religido evangélicas, seis catolicas, duas disseram nao
ter religido e um ¢ candomblecista. Nove delas tem companheiros fixos e oito contam com
trabalho formal. Quanto ao resultado da pontuagdo da escala ZBI aplicada com os familiares,
os escores finais variaram entre 14 que indica auséncia de sobrecarga e 54 como sugestivo de

uma sobrecarga moderada a severa.

2) Contexto Circunstancial do Cuidador

Em relacdo ao grau de parentesco dos familiares cuidadores, oito sdo maes, duas irmas,
dois filhos, um esposo e um deles € pai e esposo de pessoas em sofrimento psiquico. A grande
maioria, 13 delas, tem a fun¢do de principal cuidador e 11 residem no mesmo domicilio que o
usudario do CAPS III.

Nove familiares afirmaram que recebem apoio de outras pessoas na prestagdo dos

cuidados e o tempo em que vem prestando os cuidados variou entre 15 dias a 30 anos.
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3) Contexto da Pessoa em Sofrimento Psiquico

Foram citados 16 usuarios de saude mental com idade entre 21 e 68 anos, considerando
que um cuidador presta cuidados a dois entes queridos (esposa e filho). Quanto ao sexo
observa-se o mesmo numero de mulheres e de homens em acompanhamento do CAPS cujos
familiares participaram deste estudo. A “Esquizofrenia” foi o diagnoéstico médico
predominante ¢ na sua grande maioria os pacientes nao tém acesso ao Beneficio de Prestagdo

Continuada (BPC).

4) Nivel de sobrecarga objetiva e subjetiva e as repercussoes do cuidado nos familiares
Para representar como o cuidado cotidiano das pessoas em sofrimento psiquico
repercute na vida do familiar foi desenvolvido o infografico apresentado na (Figura 1),
representado as unidades de significados resultantes das unidades de registros com base nas
entrevistas com os familiares cuidadores, a partir da compreensao do como eles lidam com esse
cuidado, e do reconhecimento daquelas condi¢des facilitadoras e dificultadoras relacionadas ao

cuidar.
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Figura 1: Infografico representando como os cuidadores familiares lidam com o cuidado a pessoa em
sofrimento psiquico a partir de suas dificuldades, facilidades e sentimentos.
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Tabela 1: Caracterizacdo dos participantes conforme os trés contextos adotados no estudo. Salvador, Bahia, 2022.

‘ CONTEXTO CIRCUNSTANCIAL DO CONTEXTO DA PESSOA COM
CONTEXTO SOCIODEMOGRAFICO DO CUIDADOR CUIDADOR SOFRIMENTO PSIQUICO
Familiar | Idade | Sexo |Raca | Escolari- | Religido | Estado | Profissdo | « Graude [Principal |Reside no| Recebe Tempo Idade | Sexo | Diagnostico |Beneficio
cuidador dade civil E parentesco | cuidador | mesmo | apoio no | prestando Clinico
(anos de < domicilio| cuidado | cuidados
estudos) N

1 58 F N 20 C SC TF 37 Mae Sim Nio Sim 21 anos 39 M E Nio
2 61 F N 01 E CcC TI 54 Mae Sim Sim Nio 17 anos 32 F TBH Nio
3 57 M N 11 CA cC TF 43 Esposo Sim Sim Nio 13 anos 54 F E Nio
4 51 M P 11 C cC TF 45 ESp:is"/ P Sim Sim Nao 15anos  32/61 FM  TBH/E Nio
5 37 F N 11 E CcC TF 53 Tia Nio Nio Sim 15 dias 21 F DP Nio
6 48 F N 10 C CC TF 19 Mie Sim Sim Sim 7 anos 21 M E Sim
7 40 F N 18 E SC D 14 Irma Nio Sim Sim 5 anos 35 F E Nio
8 40 F N 07 E CcC TI 45 Mae Sim Sim Sim 4 anos 20 M E Nio
9 72 F N 02 C SC TF 25 Irma Sim Sim Sim 30 anos 59 M E Nio
10 49 F P 04 E SC TF 52 Mie Sim Sim Nio 21 anos 35 M E Nio
11 27 F N 12 C CcC TI 15 Filha Sim Nio Sim 5 meses 45 F DP Nao
12 63 F P 08 E SC TI 29 Mie Sim Sim Nao 9 anos 41 F DP Nio
13 75 F N 04 SR CC TI 35 Mie Sim Sim Sim 2 anos 34 F E Nio
14 67 F N 02 C cC TI 23 Mae Sim Sim Nio 2 anos 37 M E Nio
15 20 M B 15 SR SC TF 22 Filho Sim Nio Sim 8 anos 68 M E Sim

Legenda: Sexo: (F) Feminino; (M) Masculino. Raga: (N) Negro; (P) Pardo; (B) Branco. Religido: (C) Catolica; (E) Evangélica; (CA) Candomblé; (SR) Sem Religido. Estado Civil: (CC)
Casada; Com companheiro; (SC) Sem companheiro. Profissdo: (TF) Trabalho formal; (TT) Trabalho informal; (D) Desempregada. Diagnéstico: (E) Esquizofrenia; (TBH) Transtorno
Bipolar do Humor; (DP) Depressao. *Pontuagdo conforme a aplicagdo da Escala de Zarit
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Como base nesses critérios foi possivel inferir da analise das unidades de significado o
nivel de sobrecarga objetiva e subjetiva, além dos sentimentos expressos por esses familiares.
Tais variaveis serdo apresentadas correlacionando-as com o perfil dos participantes do estudo
referentes ao contexto sociodemografico do cuidador (sexo, idade, estado civil, profissdo,
escolaridade, religido e raga), do contexto circunstancial (relagdo de parentesco, residir no
mesmo domicilio, ser o cuidador principal, recebe apoio de outras pessoas, tempo em que tem
sido o cuidador) e contexto da pessoa em sofrimento psiquico (sexo, idade, diagndstico clinico
e acesso ao BPC). Além dessas caracteristicas, foi analisado o resultado da aplicacdo da Escala
ZBI e sua inter-relacdo com os perfis supramencionados.

Seis familiares tiveram avaliacdo, a partir da escala ZBI, de sobrecarga moderada a
severa, com pontuagdes variando entre 43 e 54. Destes, quatro sao mulheres e dois homens,
com idades entre 37 ¢ 61 anos, com média de 49 anos. Em relagdo ao estado civil, cinco tem
companheiros ¢ um ndo, com média de 7,5 anos de estudo, entre 01 e 11 anos, quatro tem
trabalho formal e dois informais.

Entre aqueles familiares que apresentaram sobrecarga moderada a severa, todos
declaram ter alguma religido, sendo quatro evangélicos, um catélico e um candomblecista e em
relagdo a raga quatro se autodeclaram negros e dois pardos.

Os discursos apresentados pelos familiares participantes, em geral, revelaram que a
religido tem se mostrado como um recurso para lidar com o sofrimento psiquico do seu ente

adoecido psiquicamente:

Pedir também sabedoria a Deus para saber lidar com estes tipos de situagdo, que pra
gente que estd de fora pensa que..., mas eles que “estd” com problema sabem o que
estdo passando, entendeu? (F7)

Eu queria que ele fosse diferente... (chora), mas nao foi o querer do Senhor e a gente
tem que se conformar. (F8)

Essa semana mesmo eu disse a ele, “olha, sabe o que vocé faz? Procura uma igreja
catolica, tudo tem santo, va na igreja, procure uma igreja”. E tanto também que o
pessoal mais velho falava que a pessoa sem batizar, que ele ndo ¢ batizado ndo, que a
pessoa sem batizar que via coisas, que so ele vé, porque eu ouvia falar, entdo ele ndo
¢ batizado. (F14)

Referente ao contexto circunstancial dos familiares que apresentaram sobrecarga
moderada a severa, trés sdo maes, que residem com seus filhos e sdo as principais cuidadoras.
Duas referem ndo possuir apoio nos cuidados e, em média, cuidam dos filhos ha
aproximadamente 14 anos, variando entre 4 e 21 anos. Outros dois familiares sao esposos, entre
estes um também ¢ pai: ambos residem com as pessoas em sofrimento psiquico, sdo 0s

principais cuidadores, ndo recebem apoio de outras pessoas da familia e cuidam em média ha
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14 anos (13 a 15 anos). J& a outra familiar com sobrecarga moderada a severa ¢ uma tia, que
ndo reside com a pessoa em sofrimento psiquico, ndo € a principal cuidadora, recebe apoio de
outros familiares e seu tempo de cuidado € relativamente curto, 15 dias. Aqui vale ressaltar que
todos os trés que apresentaram auséncia de sobrecarga relatam ter apoio de outras pessoas.

Nesta perspectiva, foi observado a partir dos resultados da aplicagdo da escala ZBI que
mais da metade (dez) dos cuidadores percebem que eles sdo as Unicas pessoas que podem cuidar
daquele que sofre, conforme suas respostas ao serem questionadas se o cuidador sente que o
ente que sofre psiquicamente espera que o familiar cuide dele como se fosse a tnica pessoa de
quem ele possa depender.

A falta de suporte relaciona-se a sobrecarga objetiva e foi apontada por um familiar
como fator que prejudica o cuidado, enquanto ter este apoio foi percebido por outro como um

fator atenuador:

O que eu sinto as vezes ¢ uma responsabilidade muito grande nas costas sozinho, né?
Porque as pessoas ndo se interessam. (F4)

Nao tenho muito ndo [dificuldade] porque o pai dela me ajuda muito. Tem o irméo
também que ajuda dentro de casa, ajuda a gente. (F13)

Ainda nesse cendrio, a maior parte dos familiares (11) ndo gostariam de deixar que outra
pessoa cuidasse do ente em sofrimento, todavia essa mesma quantidade refere que se sentem
estressados entre ter que cuidar da pessoa em sofrimento psiquico e suas outras
responsabilidades com a familia e o trabalho.

No que se refere ao contexto da pessoa em sofrimento psiquico, o diagndstico
preponderante foi o de Esquizofrenia e este naturalmente apareceu como aquele em que os
cuidadores demonstraram maior nivel de sobrecarga. Importante salientar que todos os
familiares com o nivel de sobrecarga moderada a severa informaram que o usuario do servigo
de saude mental ndo recebia o Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC), o que pode ter algum
impacto em relagdo a sobrecarga objetiva.

Neste sentido, onze entrevistados revelaram que sentiam nao ter dinheiro suficiente para
cuidar do familiar em sofrimento psiquico. Importante observar que, dentre os entrevistados,
13 cuidavam de usudrios de saide mental que ndo recebem o BPC e sete dos familiares ndo tém
trabalho remunerado. Assim, percebe-se que o fator financeiro (sobrecarga objetiva) pode ser,
ao mesmo tempo, um dificultador - quando ha sua auséncia - ou facilitador, quando esta
presente:

A unica dificuldade com ela ¢ financeira (F4).

O beneficio poderia me ajudar um pouco, aliviar. (F8)

61



O financeiro [facilita], porque pelo menos tem. Eu fago tudo né, se tiver que levar em
médico particular, eu pago, o remédio que ndo tem, compra. Pra mim, ndo ¢ dificil
cuidar ndo. (F9)

A Unica coisa mesmo pra cuidar dele que facilitava ¢ ele conseguir o beneficio, né.
(F10)

Naio tenho dificuldade porque, gragas a Deus, ou bom ou ruim, o pouco ou muito nao
me falta dentro de casa. (F13)

Um outro fator que também foi percebido nesta mesma perspectiva pelos familiares foi

obediéncia da pessoa em sofrimento psiquico:

As dificuldades que eu estou tendo hoje é que antes ele estava obedecendo, mas hoje
ele ndo obedece. (F8)

E que ele é obediente, sabe? Ele ndo ¢ aquele tipo de pessoa que é desobediente. Se
eu pedir pra ele fazer uma coisa, ele vai 14 e faz, entendeu? (F15)

Ainda em relag@o ao perfil do usuério de salide mental, a gestio medicamentosa e a
higienizacao destes emergiram como fatores dificultadores para alguns familiares, como pode

ser observado nas UR a seguir:

A dificuldade assim, se ele ndo tomar remédio. Quando ele ndo toma a medicacao,
agora mesmo ja ndo tomou a injecao, ja estou preocupada. (F1)

A minha maior dificuldade de cuidar ¢ higienizagdo, as vezes ela fica sem querer
tomar banho. (F2)

Um familiar trouxe a autonomia do seu ente como principal fator facilitador no cuidado

cotidiano:

Ela faz as coisas, ela sabe fazer tudo, ela lava prato, me ajuda, limpa a casa. (F12)

Em relacdo a autonomia do sujeito que sofre psiquicamente, a escala ZBI traz algumas
questdes relacionadas a esta temadtica relativas a sobrecarga objetiva. Neste sentido, ¢ avaliado
se a pessoa em sofrimento psiquico pede mais ajuda que o necessario e se depende do cuidador.
As respostas revelaram que, apesar da maioria dos familiares (dez) acreditarem que o sujeito
em sofrimento psiquico ndo pede mais ajuda que o necessario, este mesmo niumero percebe que
o usuario de saude mental depende deles.

Neste sentido, o desejo de cura, de maior envolvimento do usudrio com o tratamento e

sua autonomia foram mencionados como expectativas dos familiares:

Pra exigir que haja uma cura por parte dos profissionais aqui seria realmente muito
dificil, gostaria que isso acontecesse, mas a gente sabe que ¢ dificil esse quadro. E é
isso. (F4)

Que ela vai ficar bem, que vai dar certo, e ... assim... 0 que eu quero ouvir € isso, que
vai dar certo, que ela vai ficar boa, vai ter uma vida normal e que ndo vai mais ter
esses pensamentos. (F5)

Vocés estdo fazendo a parte de vocés, mas o paciente tem que fazer também, um
pouquinho que seja, ja ¢ uma vitoria, ndo s6 pra gente da familia, mas sim para o
paciente, entendeu? Eu penso dessa forma. (F7)
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O problema todo é, s6 penso assim, né, no que eu me for, quem ¢ que vai cuidar,
porque ninguém vai querer ter paciéncia com ele, isso € o mais dificil, mas o resto, t6
bem com ele. (F10)

Ja em relagdao aos sentimentos, tema pertinente a sobrecarga subjetiva, as falas dos

familiares entrevistados desvelaram que a tristeza e a frustracdo foram os sentimentos mais

citados, independentemente do nivel de sobrecarga apresentado:

Eu ndo tenho mais alegria, eu posso dizer a vocé que eu, eu nao sei como denominar
isso, o que ¢ felicidade. (F3)

E um sentimento assim de uma frustragio as vezes com a vida, com a pessoa que vocé
escolheu para casar, com os filhos que vocé teve porque tem aquele problema. A
tristeza ¢ muito grande porque sabe que ¢ por uma causa que ainda ndo foi encontrada
a cura da esquizofrenia. [...] Entdo, ¢ um sentimento de frustracdo, de tristeza, né?
(F4)

Entéo a pessoa fica triste, eu mesmo se eu pudesse, minha irma ndo dependia de mim,
minha irma “tava” o que? “Tava” bem, dependendo dela mesma. (F7)

Eu me sinto triste, porque eu fico assim, ela tinha vontade de trabalhar, o irméo ja
tinha arranjado um trabalho pra ela, ja tava perto de ela ir da a entrevista quando
comegcou. (F13)

A culpa, o medo e a preocupagado também foram frequentes nos discursos dos familiares:

Acho que a culpa € o pior, sabe? E o medo. A culpa ¢ de eu nao ter ouvido ela, sabe?
Tipo quando ela de vez em quando, dizia que precisava de psicologo, que ela chegou
a falar isso, mas eu falava com ela “eu também preciso’ e a gente brincava com isso.
Entdo era uma coisa séria e a gente assim, em algum momento, ndo deu uma devida
atencdo. (F5)

Foi muito tarde, acho que se, desde o inicio a gente tivesse a experiéncia de
diagnosticar uma situacdo, eu acredito que poderia reverter essa situagdo, ela ndo ia
ficar assim dependente. A gente tem um pouco de culpa por ter vindo tarde. (F7)

Medo de perder ela. (F11)

Eu fico preocupada. Porque os outros, gracas a Deus, nenhum ¢ assim. E agora ele né.
(F14)

Um familiar trouxe como maior preocupag¢dao o medo da sua morte e do futuro, como

seu ente em sofrimento psiquico vai sobreviver e se manter sem ele e seus cuidados, conforme

mostra a UR a seguir:

A gente ta aqui pra passar alguns dias né, ai fico assim “Meu Deus, como ¢ que eu
faco?”, por acaso eu fechar o olho e morrer, que é o caminho de todo mundo, ninguém
ta4 aqui pra sempre, como vai ficar meu filho? Eu me apego com Deus, “Senhor, o que
eu vou fazer, como vai ficar?” Tem horas assim que eu digo “Senhor, se levar ele
primeiro? Porque... pra ele ndo ficar aqui sofrendo, quem vai cuidar? Se s6 eu que
cuido dele? (F10)

Apesar de nao ter sido um achado frequente nas entrevistas, essa preocupagdao em

morrer e deixar o seu ente estd associada a sobrecarga subjetiva e ¢ marcante nas respostas a

escala ZBI, quando 12 familiares afirmaram ter receio pelo futuro do seu ente quando esse

cuidador morrer.
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Sentimentos considerados positivos também apareceram nos relatos dos familiares,

como solidariedade, amor, gratidao:

A solidariedade, o amor ao proximo porque vocé tem que ter como Deus ensinou amar
a Deus sobre todas as coisas e ao proximo como a ti mesmo. (F4)

Depois que eu aceitei, eu fiquei, eu fico mais alegre, eu tenho mais amor ainda por
ele. Eu ja tinha, mas hoje eu tenho um amor por ele mais ainda do que eu ja tinha e
um carinho...que ele me beija, me abraga toda hora. O sentimento mais presente seria
o amor. (F6)

E um sentimento bom porque ele, tipo, mesmo tendo os problemas que ele teve, ele
fez, tipo, as coisas que ele fez ndo foram maiores que as coisas boas, entendeu? (F15)

O sentimento de vergonha, além de ter aparecido somente no relato de uma mae, foi
associado ao estigma e preconceitos e ndo necessariamente ao comportamento do filho, que
sofre psiquicamente. Neste caso, foi observado que a propria familia pode internalizar a

segregacao, acreditando que essa ¢ a melhor forma de proteger seu ente.

A sociedade, as vezes, ndo aceita né ¢ as vezes a gente tem assim um certo ... Como
se diz... vergonha, né. Nao ¢ facil, ¢ constrangedor, mas nos que somos pais, a gente
tem que superar. As vezes, ele chega assim para os colegas e os colegas se afastam,
falam “ja vem o doido”. Isso machuca muito a gente também, infelizmente, a gente ta
acostumado. (F8)

Eu gostaria que tivesse assim uma empresa so pra eles, pra essas pessoas assim... um
lugar pra eles, porque ele ndo tem amigos e os amigos zombam dele. Tem escolas
aqui, que eu falei com algumas pessoas que tem proprias pra ele, ndo é? (F8)

Vale destacar que a escala ZBI avalia o quanto o familiar se sente envergonhado com o
comportamento da pessoa em sofrimento psiquico, assim como o quanto ele se sente irritado e
tenso com a proximidade com o ente que sofre psiquicamente, questdes referentes a relacao
entre o cuidador e a pessoa em sofrimento psiquico, relativas a sobrecarga objetiva.

Entre os familiares participantes, nove nunca se sentem envergonhados, 11 nunca se
sentem irritados e 10 nunca se sentem tensos com o comportamento e/ou a proximidade com o
sujeito em sofrimento psiquico.

Foram observados diversos modos de lidar com o familiar em sofrimento psiquico. Uma
estratégia utilizada por alguns familiares ¢ a normalizagdo de comportamentos sintomaticos,

especialmente no inicio do adoecimento, o que faz a familia manter a rotina habitual:

O médico dele me deu um susto quando eu também achei que estava sendo um
momento, uma fase e 0 médico me gritou “seu filho € doente, ele é esquizofrénico e
vocé acorde pra vida que vocé tem que procurar uma maneira de lidar com ele”. (F1)

No inicio, por ela ser evangélica, achava que aquilo era coisa do inimigo, levava pra
igreja (F4)

A busca por ajuda nos servigos de satide e/ou conhecimento acerca do adoecimento

também foi trazida pelos familiares:
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[Lido] da melhor forma possivel porque sempre procurei ajuda, procurei ajuda para
ele. (F1)

Busco ter conhecimento, pra saber mais e mais. (F8)

Fico extremamente preocupado, mas a Unica vez que eu tomei uma acdo assim foi
dessa vez que eu vim pra ca procurar uma médica. (F15)

Importante notar que alguns familiares passaram a manejar as mudancgas
comportamentais da pessoa em sofrimento psiquico utilizando de estratégias construidas a

partir da convivéncia, como perceber a necessidade de aproximacao/distanciamento:

Quando ela vem com a agressao fisica, eu procuro sempre ficar fora de casa, fico na
area de fora da casa, procuro ficar meio distante dela [...]JE quando ela estd assim
naquele periodo assim, tipo uma tristeza, tipo uma soliddo, ai eu procuro abragar ela,
procuro fazer um carinho, alisar a mao dela, a cabega dela, procuro dar um beijinho
na cabega, “sua mae te ama”, dou aquele abraco, né? (F2)

E dificil né, porque a gente tenta ndo forcar muito a barra com ele, né! Quando ele
esta assim, as vezes a gente fala com ele, as vezes a gente deixa e ai quando ele da
aquela coisa assim, “eu quero sair’, a gente tem que deixar ele sair e vai seguindo ele...
e vai, daqui a pouco ele volta, se acalma um pouco, fica calmo um pouco ¢ ai ele
dorme. E a hora que tenho um pouquinho de paz. (F8)

Ja outros apostam na orientagdo ou aconselhamento a pessoa em sofrimento psiquico:

A gente orienta muito ele, conversa muito, né, a gente esta conversando quando ele
levanta, ele ja ndo sabe mais o que a gente conversou, ndo entende o que conversou.
(F8)

Quando ela ta nervosa, eu falo “rapaz, ndo fica nervosa assim nao, ¢ melhor vocé ler
alguma coisa, né” ... ler ou entdo ficar escutando algum hino evangélico, também é
bom né. (F12)

A conten¢ao medicamentosa também foi mencionada como uma forma de lidar nos

momentos mais criticos:

Eu pergunto a ela, “minha mulher, que remédio vocé quer tomar pra isso, qual o
remédio”? Ela mesmo me diz qual é a medicagdo e eu vou 14 e dou a dosagem pra ela,
entendeu? (F3)

S6 a medicacdo, somente [como forma de lidar]. Ai d4 a medicagdo, ai ela dorme,
levanta e ta melhor quando acorda esta melhor. (F13).

Alguns familiares ainda desconhecem como lidar ou fazem questionamentos diante dos

desafios de cuidar da pessoa em sofrimento psiquico:

Eu nem sei se eu lido direito, né[...] aquilo ali me preocupa muito porque nao sei lidar
com isso, tem muita coisa que ndo sei lidar com ele porque ele nao conversa comigo
a esse respeito, o que € que enche os pensamentos dele, entendeu? (F6)

Vocé fica questionando, mas como é que pode ser? [...]a gente fica, as vezes, quer sair
do centro da coisa, mas ao mesmo tempo volta atras por saber que aquilo ¢ uma
doenga. E a gente tenta segurar mais a onda, o0 maximo possivel, mas tem momentos
que a gente também nao suporta porque todo ser humano tem um limite, acho que na
vida tudo tem um limite, tudo demais ¢ sobra. (F4)

A duvida sobre como lidar e/ou cuidar da pessoa em sofrimento psiquico foi apontada

por cinco familiares ao responderem a escala ZBI.
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Importante salientar que nas respostas da escala, a0 mesmo tempo em que oito
familiares acreditam que poderiam cuidar melhor do ente em sofrimento, dez familiares sentem
que nao precisam fazer mais pela pessoa em sofrimento psiquico.

Apesar dos entrevistados relatarem algumas condi¢des que tornam o cuidado mais
arduo, um numero expressivo informou nao ter dificuldades para cuidar do seu familiar em
sofrimento psiquico, mencionando a amizade, aceitagdo, f¢, afeto, além dos ja citados, como

razoes que favorecem o cuidado:

A amizade entre a gente ajuda bastante, porque a gente tem outras coisas em comum,
pra conversar, pra fazer juntas, entdo eu acho que isso ajuda muito. (F5)

Eu ndo tenho dificuldade pra cuidar dele porque a aceitag@o ajuda muito a cuidar dele.
(F6)

Nao [tem dificuldade]. Deus!! (Risos), o que ajuda a cuidar. (F7)

Nao [tem dificuldade]. E a forga de ter ela a0 meu lado, o tempo todo (emociona-se).
(F11)

Além dos relatos nas entrevistas, algumas respostas da escala ZBI mostram que nove
familiares ndo associam o cuidado direcionado a pessoa em sofrimento psiquico com a falta de
tempo para si mesmo, nove negam que sua saude tenha sido afetada por conta desse cuidado e
este mesmo nimero nao relaciona o cuidado a falta de privacidade. Além disso, oito familiares
nao acreditam que perderam o controle da propria vida ap6s a manifestagdo da doenca do seu
familiar.

Em relagdo a vida social do familiar cuidador, onze ndo acreditam que a pessoa em
sofrimento psiquico afeta negativamente seu relacionamento com outros membros da familia
ou amigos; nove negam que a sua vida social tenha sido prejudicada e a pergunta sobre ndo se
sentir a vontade em receber visitas por conta do familiar em sofrimento psiquico foi a que
obteve menor pontuacao de toda a escala ZBI, somando apenas dois pontos.

Os entrevistados desvelaram algumas expectativas relacionadas ao cuidado que os
profissionais de saude ofertam aos seus entes. A aten¢do da equipe, o acolhimento no servico e
a orientacdo foram percebidos como relevantes para o melhor cuidado ao usudrio e aos

familiares:

No didlogo com ela, isso € muito importante, porque através do didlogo né, as vezes
o didlogo de um pai e uma mae ndo ¢ como o didlogo de uma equipe de saude,
entendeu? Pra mim, o importante ¢ isso. (F2)

O CAPS mesmo aqui ¢ um exemplo, entendeu? Nao tem hora que eu chego aqui que
elando é recebida, as meninas da recep¢ao ndo deem uma atengao pra gente, entendeu.
(F3)

Uma instrugdo de como diminuir a minha carga em relagdo a todas as
responsabilidades, certo? (F4)
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Foi, o acolhimento pra mim foi dez, porque eu estava entrando em uma
depressdo, entendeu? (Fo6)

O apoio da equipe de saude compreendido como disponibilidade para visitas,

flexibilidade dos profissionais diante das limita¢cdes dos usudrios, além de atividades no CAPS

e na comunidade também foram bastante citados:

Dar mais apoio, no caso as visitas, essas visitas pra mim seria 6timo porque, se ele se
negar a vir aqui (CAPS), ai tem a visita 1a que vai fazer ele se sentir acolhido. (F1)

Ele pudesse participar de mais alguma coisa, preenchesse o tempo dele (F4)

A equipe foi 6tima, ia na minha casa, ndo tinha dia, ndo tinha hora, o psiquiatra ia, a
psicologa ia, o pessoal da terapia... ele ndo queria sair de casa, o pessoal ia e atendia
ele na minha casa, viu! (F6)

Se tivesse alguma atividade no bairro, pra ela participar, alguma coisa assim, pra ela
ndo ficar o tempo todo sé dentro de casa. (F11)

Uma entrevistada traz como expectativa melhor acesso aos servicos de saude,

principalmente em relagdo aos servigos especializados, enquanto outra demonstra satisfacao

com a acessibilidade a médica da familia do bairro:

Pra cuidar dele, fazer uns exames, tem que fazer uns checkups nele, entendeu? De
cabeca, direitinho, pra saber, realmente o que ele tem. E muito caro fazer um exame,
¢ muito caro, né! Ai eu achava melhor! (F9)

Nao, por enquanto eu t6 achando que td bom porque vem uma médica aqui, tenho uma
consulta marcada para ela amanha na [USF da area] uma clinica. (F13)

Outra entrevistada traz a internacdo como possibilidade de cuidado, associando ao

descanso dos familiares:

Discussao

Pedir a Deus que aqui tenha um local que interne porque eu tive que levar ele daqui
pra outra cidade[...]JE quando vocé faz um servigo assim bom, mas ndo interna, o
problema fica continuo, a vida inteira. Ou o familiar que cuida vai ficar doido, eu
mesma ja me vi quase louca, correndo ai doida na rua, ou vai morrer. Se ele ndo tomar
a medica¢do, minha filha, eu acho que ¢ uma das coisas mais dificeis a tomar
medicacdo, a aceitar, porque até hoje ele ndo se aceita doente, com problema. Entao
assim, essa parte de ndo internar, eu sou contra totalmente porque ndo ¢ internar para
deixar a vida inteira. (F1)

Trazendo o contexto sociodemografico dos familiares cuidadores, ¢ possivel observar

nos resultados desta pesquisa o predominio de mulheres como cuidadoras, geralmente maes, o

que ¢ corroborado por outros estudos, a exemplo daquele realizado em uma capital do Nordeste,

sobre o sentido do cuidar para os familiares'*, assim como outros desenvolvidos na regido Sul

do pais** e inclusive em outros paises como Portuga

113 e Colombia®’, que investigam o género

como marcador do cuidado familiar, apontando para os desafios da desinstitucionalizagao e os

percursos das pessoas com transtorno mental grave, suas familias e a sobrecarga destas.
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Percebe-se, portanto, que o ato de cuidar tem estreita relacdo com a questdo de género,
a um lugar feminino, mesmo em situa¢des em que nio ha qualquer tipo de adoecimento®®. Um
fato que chama ateng¢ao, neste estudo, ¢ que apesar das mulheres serem a maioria, foi observado
que dois entre os trés familiares do sexo masculino apresentaram sobrecarga moderada a severa,
o que pode estar relacionado ao papel socialmente construido para o0 homem, como o provedor,
ocupante de um espago social e ndo doméstico, assim como da resisténcia dos homens em
ocuparem esse lugar. Observa-se ainda que, quando o companheiro assume o lugar de cuidador,
muitas vezes, ele ¢ comparado a um pai, j4 que o cuidado exercido ultrapassa o esperado
socialmente'*-%°,

Constatou-se que a média de anos de estudo foi decrescente em relagcdo ao nivel de
sobrecarga apresentado, corroborando com um estudo que investigou a sobrecarga de familiares
cuidadores em relagdo aos diagndsticos?’’, o que pode sugerir uma relagdo entre a baixa
escolaridade e a dificuldade de lidar com as situagdes de estresse. Foi percebido ainda um maior
indice de sobrecarga entre os familiares que exercem trabalho remunerado, ja que precisam
conciliar a vida pessoal, profissional e os cuidados aquele que sofre psiquicamente.

A variavel religiosidade ¢ marcante na vida desses familiares cuidadores, que trazem
relatos de como sua crenca ajuda a lidar com as dificuldades apresentadas. Em outro estudo®,
foi verificado um menor grau de sobrecarga entre aqueles familiares que participavam de
atividades religiosas. A religido pode ter um papel fundamental na manutencao da esperanca
desses familiares e usudrios de satide mental, o que pode minimizar as angustias experienciadas
pelo processo de cuidar.

Um ponto importante a ser discutido foi a presen¢a de um perfil dos participantes
autodeclarados negros. Percebe-se que este dado € um reflexo do perfil sociodemografico
brasileiro, ja que a populagdo que frequenta os servigos publicos de satude, incluindo o CAPS,
¢ formada por pessoas com baixa renda ou vulnerabilizadas socialmente e, por questdes
relacionadas ao processo de coloniza¢ao do Brasil, com a presenga marcante da populacao
negra ¢ de um sistema de desenvolvimento que produziu e produz as segregacoes ao longo da
historia®’.

E relevante destacar que a maior parte dos cuidadores que apresentaram nivel de
sobrecarga moderada a severa reside no mesmo domicilio que a pessoa em sofrimento psiquico,
¢ seu principal cuidador e refere nao possuir suporte de outras pessoas nesse cuidado. Uma rede
de apoio ausente ou reduzida contribui para o aumento do esgotamento fisico e mental dos

familiares, visto que a familia se torna responsavel por diversas necessidades materiais e
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emocionais. Assim, foi observado que, apesar da maioria dos familiares afirmar ter um
companheiro, hd uma concentracdo dos cuidados na pessoa de um unico individuo. Essa
situagdo pode acontecer por dois motivos: op¢ao do membro familiar que nao quer “incomodar”
o restante da familia ou pelo afastamento dos outros familiares que ndo querem ou nao t€ém
condi¢des de auxiliar nesse cuidado!®.

Além de apoio nos cuidados, alguns familiares relataram um afastamento de amigos e
colegas da pessoa em sofrimento psiquico devido a incompreensdo acerca do adoecimento e
preconceitos. Neste sentido, nota-se que, além da falta de apoio nos cuidados, a auséncia ou
reducdo de contato social fora do nucleo familiar pode acarretar exclusdo social e solidao desses
sujeitos e, consequentemente, da sua familia.

Nesse cenario, vale discutir a centralizacdo da doenca na vida desses familiares que,
muitas vezes, se abstém de seus projetos de vida, suas atividades laborais e sociais em prol do
cuidado aqueles que sofrem psiquicamente. Percebe-se assim a importancia de uma rede de
apoio, incluindo aqui os servigos intersetoriais, na perspectiva de favorecer os lagos de
solidariedade e reinser¢do social desse sujeito em sofrimento psiquico e, consequentemente, a
diluigdo da sobrecarga dos familiares®°.

O tempo de prestacao de cuidados a pessoa em sofrimento psiquico entre os familiares
com nivel de sobrecarga moderada a severa foi bastante diverso, com média de 14 anos, o que
sugere que o tempo prolongado de cuidado pode ocasionar num maior nivel de sobrecarga,
como foi exposto num estudo sobre a avaliacdo da sobrecarga de cuidadores familiares em
acompanhamento em um CAPS numa cidade do interior de Sdo Paulo®!. Entretanto, um familiar
que ocupava o papel de cuidadora ha 15 dias teve uma pontuagdo elevada em relacdo a
sobrecarga, o que pode ser compreendido como uma manifestagio do momento em que
vivenciava com a descoberta recente do adoecimento e o desconhecimento acerca do sofrimento
psiquico, presentes nas unidades de registros.

No que concerne a pessoa em sofrimento psiquico, ndo foi observado relagdo entre a
idade e o sexo destes e o nivel de sobrecarga revelado pelos seus familiares. Tanto aqueles
familiares que apresentaram a auséncia de sobrecarga como os que revelaram sobrecarga
moderada a severa cuidavam de pessoas com idades bastantes diferenciadas e com a proporgao
entre homens e mulheres equivalentes, ndo permitindo fazer nenhuma inferéncia acerca dessas
variaveis.

Os resultados revelaram a predominancia de pessoas com diagnostico de esquizofrenia.

Lidar com sujeitos com diagndstico de esquizofrenia pode ser bastante complexo, ja que os
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sintomas sdo mais intensos, além de carregarem o estigma de “loucos”?®. Neste cenario,
percebe-se que o estigma exerce um papel fundamental em relagdo a percepcao da sobrecarga
nos familiares cuidadores, assim como em alguns sentimentos relatados pelos entrevistados,
como a vergonha.

O estigma pode ser compreendido como uma “marca” de cunho pejorativo associada as
pessoas que apresentam caracteristicas diferentes ou nao aceitaveis pela maioria, o que produz

preconceito e exclusdo social®?

. Nesta perspectiva, as pessoas em sofrimento psiquico, por
pertencerem a um grupo considerado “fora da norma”, tém sido estigmatizadas socialmente ha
muito tempo, o que tem provocado a exclusdo desses sujeitos em véarios Ambitos da sociedade?>,
tornando-se um obstaculo no cuidado a esses individuos, ja que dificulta o acesso aos servigos
de saude, comprometendo assim o diagndstico, tratamento, adesdo e sua recuperagdo devido
aos sentimentos de descrédito e desamparo vivenciado®*=,

Outra problematica relacionada ao estigma ¢ a manutengdo das relagdes de controle e
poder, uma vez que héa a valorizagdo de uns grupos em detrimento dos outros, gerando a
discrimina¢do’® e a prépria familia pode internalizar a segregacio como estratégia de cuidado.

Além ou justamente devido a exclusdo social e estigma, a questao financeira surge como
dificultadora do processo de cuidar, visto que muitos usudrios ndo conseguem se inserir no

113

mercado de trabalho ou perdem a capacidade laboral'’. Neste cenario, muitos familiares

precisam reduzir seu horario de trabalho ou mesmo abandona-lo, a fim de cuidar daqueles que
sofre psiquicamente, o que pode gerar ou agravar condi¢des de pobreza!!?>37,

E importante destacar o papel do Estado que na maioria das vezes é omisso no
cumprimento da politica de saide mental no Brasil no que tange ao atendimento aos usudrios
de satde mental e seus familiares, em especial as especificidades regionais para a promocao de
um planejamento participativo e de investimentos para essa linha do cuidado. No Brasil, existe
um respaldo legal que garante recurso de seguranca e renda destinado as pessoas com
deficiéncia, entre eles, pessoas com alguns tipos de transtorno mental, que ¢ o Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC). O BPC se configura como uma transferéncia de renda no valor
de um salario minimo direcionado as pessoas de baixa renda, com deficiéncia ou acima de 65
anos, sendo garantido pela Constituicdo Federal de 1988, regulamentado pela Lei N° 8.742, de
sete de dezembro de 1993 (Lei Organica de Assisténcia Social) e efetivado em dois de janeiro
de 1996 tendo como objetivo promover a justi¢a social®®.

Entretanto, esse beneficio ndo se estende a todas as pessoas em sofrimento psiquico

grave, pois existem critérios relacionados ao tipo de deficiéncia, incapacidade de participacao
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na sociedade, idade, renda familiar, entre outros, que excluem diversos usudrios de satde
mental, pois nem sempre o sofrimento psiquico esta atrelado a incapacidade.

Foi observado nos relatos dos familiares que o BPC ¢ compreendido como um recurso
que pode facilitar o processo do cuidar. Estudo realizado em Minas Gerais*®, com o objetivo de
analisar o impacto do BPC na vida de pessoas com deficiéncia, observou que os beneficiarios
trazem relatos de maior independéncia social e financeira, autonomia, além de percepgao de
cidadania. Para muitas familias, o BPC ¢ a tinica renda possivel, sendo fundamental para a
protecao desses usuarios e familiares das condigdes de pobreza e vulnerabilidade social.

Neste estudo, uma grande maioria dos participantes cuidam de entes queridos que nao
tém acesso ao BPC. Alguns devido a ndo elegibilidade - diagnostico ndo compreendido como
incapacitante ou renda familiar superior a % do salario minimo per capita - e outros ainda estdo
em processo de analise pelo Instituto Nacional do Seguro Social (INSS).

A autonomia do sujeito em sofrimento psiquico é bastante almejada pelos familiares,
sendo um fator importante para amenizar a sobrecarga do cuidador que precisa estar atento
quanto as questdes cotidianas, como a higiene e a gestdo dos medicamentos. Além disso, a
diminui¢do da autonomia pode comprometer a qualidade de vida da pessoa em sofrimento.

Ainda assim, a obediéncia do sujeito que sofre também surgiu como um desejo dos
familiares, assim como a conten¢do medicamentosa em momentos de crises, o que pode estar
relacionado ao controle de comportamentos e, consequentemente, a reducdo da autonomia.
Percebe-se assim, que o desconhecimento acerca do adoecimento mental, associado ao estigma
social acarreta um cuidado baseado na vigilancia e controle dos comportamentos desses sujeitos
como medidas de protecio!>*,

Como aparecem nas unidades de registros, os sentimentos em relagdo aquele que sofre
psiquicamente também podem ser contraditorios. Estes podem ser compreendidos como
estados afetivos estaveis quando comparados as emogdes, sendo mais moderados em relacio a
sua intensidade e reagem menos aos estimulos momentaneos. Neste sentido, os sentimentos
podem ser relacionados as questdes intelectuais, as representacdes e aos valores, constituindo-
se um fendmeno psiquico. Destarte, percebe-se que os sentimentos variam de acordo com a
cultura de cada povo, ja que depende da linguagem para expressa-lo*°.

A sobrecarga pode ser compreendida como um indicador psicolégico que reflete nas
atitudes e respostas emocionais do familiar relacionadas ao processo de cuidar e ela pode ser

amplificada ou minimizada a partir da percepcao subjetiva deste familiar, assim como por
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diversos fatores como as mudangas de rotinas, necessidades de cuidado, questdes financeiras,
apoio social, entre outros*!.

Apesar de a sobrecarga ser, muitas vezes, associada a angustia, esses conceitos sao
distintos. Enquanto a sobrecarga ¢ uma repercussao do cuidar, a angustia relaciona-se as
questdes relativas a saide mental dos membros familiares, ndo sendo atribuida a presenca do
familiar em sofrimento psiquico.

Diante do exposto, os sentimentos mais relatados foram de tristeza e frustracdo, em
especial naqueles cuidadores que estdo na fase de busca pelo diagndstico, como no caso de uma
tia cuidadora que apresentou um escore de sobrecarga moderada a severa e cuidava da sobrinha
ha tdo somente 15 dias. Neste caso, como exemplo, essa cuidadora possivelmente ainda nao
conseguia processar as informacdes sobre o estado de sofrimento psiquico em que a jovem
sobrinha se encontrava, o que pode levar a muita angustia.

No geral, os familiares informaram sentir-se, a0 mesmo tempo, tristes ¢ alegres,
esperancosos ¢ desanimados, ter medo e fé, vergonha e amor, uma fusdo de sentimentos
ambivalentes e interligados que revelam a sua humanidade. E preciso reconhecer a
complexidade humana, superar a racionalidade dualista de bom ou ruim e acolher as
contradigdes da subjetividade.

Importante ressaltar ainda que, na escala ZBI, a preocupagdo com o futuro do usuario
de saude mental foi o segundo item com maior pontuacdo, em especial apos a morte dos pais
ou do responsavel. Ndo saber o que vai acontecer e a falta de alternativas que garantam o
acolhimento e cuidado desse sujeito gera muita anglstia aos familiares, o que também foi
observado num estudo**sobre pais e seus filhos em sofrimento mental.

Cada familia lida com o ente em sofrimento psiquico de forma singular, de acordo com
suas possibilidades, experiéncias e contexto social. Dessa forma, foram percebidas diversas
formas de lidar com o sofrimento psiquico desde a normalizacdo de comportamentos
sintomaticos a duvidas sobre o que fazer. Alguns familiares demonstraram que, com o passar
do tempo, aprenderam a manejar as situagdes problematicas, respeitando o espago € o tempo
do sujeito psiquico. Outros apostam na orientacdo e aconselhamento e ha ainda aqueles que
utilizam a medicalizagdo como recurso para conter uma possivel crise ou manter o sujeito sob
controle, acreditando que assim ele estd mais protegido?®, todavia, em algumas situagdes, a
familia utiliza de estratégias que desrespeita a autonomia (tdo desejada!) do usuario de saude

mental, como o uso da medicagiio sem o consentimento do sujeito que sofre psiquicamente'>.
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Apesar das dificuldades apresentadas, vale destacar que o cuidado também ¢ permeado
por diversos pontos positivos, como foi demonstrado pelos discursos e pela escala, revelando
que ele pode ser vivenciado sem tanto sofrimento como esta no imaginario popular. O sujeito
que sofre ¢ antes de tudo um ente querido e, muitas vezes, ja foi o alicerce de uma familia. Nao
ha duvida que o sofrimento psiquico abala a conjuntura familiar, mas a adaptacao, a aceitacao
e a afetividade podem ser fatores que ajudem a tornar esse cuidado mais ameno.

Em relacdo as expectativas que os familiares apresentam quanto aos servigos de saude,
dois pontos chamaram a atencdo: a internag¢do ainda surgindo como um recurso de assisténcia
e o anseio pela integralidade no cuidado. Deste modo, nota-se que a busca pela internagao
psiquidtrica, principalmente nos momentos de crise e/ou comportamentos agressivos, ¢ um
resquicio da légica manicomial, em que o tratamento ¢ mais punitivo e baseado na contencao
e, infelizmente, ainda ¢ tido como estratégia em alguns servigos de saude mental e na propria
sociedade™.

Para muitas familias, a internagdo ¢ percebida como Unica ou ultima solu¢do em um
momento de desespero e que hd uma alta sobrecarga fisica e emocional, o que as faz optar por
estratégias controversas de cuidado'’. Para outras, o tempo em que o ente em sofrimento
psiquico passa internado ¢ interpretado como um momento de alivio e descanso familiar, como
foi observado no relato da mae de um usuario de saude mental.

Por outro lado, alguns familiares trouxeram como expectativas a ampliagdo do cuidado
na comunidade, com atividades extramuros, facilidade de acesso aos servicos de saude da
aten¢do basica e especializada, além de relatarem que o acolhimento e a orientagdo pela equipe
de saude mental possibilitam um cuidado mais efetivo aos usuarios deste servi¢o. Neste sentido,
estes familiares convocam a assisténcia integral ao sujeito em sofrimento psiquico, entendendo
que ele circula pela comunidade e precisa ter este cuidado para além do CAPS.

O CAPS ¢ um dos pontos da Rede de Atengdo Psicossocial (RAPS), contudo no
contexto deste estudo, ele aparece como a Unica referéncia de cuidado em satide mental, o que
acaba gerando grande demanda para o servigo, além de perpetuar a logica de um lugar de
cuidado separado para esses sujeitos*. A RAPS envolve muitos outros dispositivos como a
Atencao Basica, a Atencdo as Urgéncias e emergéncias, a Atencao Hospitalar, as estratégias de
Desinstitucionalizacdo e a Reabilitacao Psicossocial, as quais muitas vezes nao sao recorridas
por esses familiares*®. Uma condi¢io que reforca a exclusdo da pessoa em sofrimento psiquico,

que precisa ser percebida como cidada de direitos com acesso ao cuidado integral a satde.
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Consideracoes finais

Os resultados possibilitaram compreender como o cuidado cotidiano das pessoas em
sofrimento psiquico repercute na vida dos seus familiares cuidadores, além de mensurar o nivel
de sobrecarga (objetiva e subjetiva) apresentado por eles. Os contextos sociodemograficos,
circunstancial e o perfil dos usudrios de saude mental dos participantes do estudo sdo
corroborados por outras producdes cientificas na area, com destaque para as desigualdades de
género e raga, prevalecendo as mulheres negras como principais cuidadoras.

Foi possivel observar que o cuidado as pessoas em sofrimento psiquico ¢ permeado por
sentimentos ambivalentes, assim como as expectativas em relagdo a essa atencgao que vao desde
a busca por um cuidado integral tdo almejado a tao criticada internacao psiquiatrica. Os modos
de lidar com o sujeito que sofre psiquicamente também sdo diversos e contextualizados com a
realidade de cada familia. Vale destacar que uma minoria de familiares (seis) apresentaram
sobrecarga moderada a severa, o que pode sugerir que o cuidado ndo esta necessariamente
relacionado ao alto nivel de sobrecarga como, muitas vezes, ¢ dito pelo senso comum.

Neste sentido, identificou-se que o processo do cuidar envolve afeto, amizade ¢ que a
aceitagdo ¢ percebida como um fator facilitador, tal como o apoio de outros familiares e o
suporte do Estado na assisténcia intersetorial a esses cidadaos. Dessa forma, ¢ importante que
a equipe de satide mental conheca a rede em que a pessoa em sofrimento psiquico e seus
familiares estdo inseridos a fim de reconhecer as fontes de apoio, como também o que causa
conflitos, permitindo ampliar os recursos comunitarios que contribuam para a melhoria da
saude mental de todos.

Haja vista que com o proposito de alcancar a desinstitucionaliza¢ao de modo efetivo, se
faz necessario que a familia e os usuarios dos servigos de satide mental sejam incluidos no
planejamento das agdes, no tratamento, na elaboragdo dos projetos terapéuticos, enfim, se
tornem sujeitos ativos na construcdo da sua realidade.

O estudo apresenta algumas limitacdes no desenvolvimento que precisam ser
consideradas, como ter sido desenvolvido em apenas um CAPS e s6 ter contemplado um tnico
familiar. Além disso, a pesquisa ocorreu no periodo da pandemia por SARS-CoV-2, o que
limitou uma maior aproximagao com os participantes. Apesar deste estudo ter um delineamento
qualitativo, o nimero de participantes poderia ter sido maior e talvez abarcasse outras
repercussoes relacionadas ao processo de cuidar de pessoas em sofrimento psiquico.

Sendo assim, o presente trabalho pode contribuir para a qualificagdo dos profissionais

de satde mental em relagdo as possibilidades de atencdo psicossocial direcionados aos
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familiares cuidadores das pessoas em sofrimento psiquico, j4 que nem sempre essas agdes
alcangam esses sujeitos que sdo agentes fundamentais no processo de reabilitacdo psicossocial

daqueles que sofrem psiquicamente.
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Produto Técnico

O produto técnico pode ser compreendido como resultado tangivel de todos os
conhecimentos adquiridos a partir da pesquisa realizada a fim de promover uma interacao com
a sociedade e uma devolutiva aos participantes do estudo visando seu bem-estar.

Os produtos técnicos podem ter diversos formatos de apresentacdo, seja ele como
material didatico, artigos, cursos para formacdo profissional complementar, producdo de
softwares, aplicativos, dentre outros (CAPES, 2019).

Neste estudo, o produto técnico compreende uma cartilha ilustrada e educativa, a qual
foi desenvolvida com a finalidade de proporcionar aos familiares de pessoas em sofrimento
psiquico uma aproximacao com a tematica do adoecimento psiquico, os tipos de cuidados e as
possiveis repercussoes catalogadas a partir das entrevistas com familiares cuidadores, além de
fornecer dicas como a indicagdo de enderegos importantes para busca por um cuidado integral
a satde mental de pacientes e familiares no municipio de Camacari-Ba.

Dessa forma, surgiu a cartilha intitulada “A familia e o cuidado as pessoas em

sofrimento psiquico”, configurando-se como um material didatico.
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APRESENTAGAD

O produto técnico pode ser compreendido como resultado tangivel de
todos os conhecimentos adquiridos a partir da pesquisa realizada a fim de
promover uma interacdo com a sociedade e uma devolutiva aos
participantes do estudo visando seu bem-estar.

Os produtos técnicos podem ter diversos formatos de apresentacao, seja ele
como material didatico, artigos, cursos para formacao profissional
complementar, producao de softwares, aplicativos, dentre outros.

Neste estudo, o produto técnico compreende uma cartilha ilustrada e
educativa, a qual foi desenvolvida com a finalidade de proporcionar aos
familiares de pessoas em sofrimento psiquico uma aproximagado com a
tematica do adoecimento psiquico, os tipos de cuidados e as possiveis
repercussoes catalogadas a partir das entrevistas com familiares
cuidadores, além de fornecer dicas como a indicagao de enderecos
importantes para busca por um cuidado integral a saude mental de
pacientes e familiares no municipio de Camacari-Ba.

Dessa forma, surgiu a cartilha intitulada “A familia e o cuidado as pessoas
em sofrimento psiquico”, configurando-se como um material didatico.
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INTRODUGAD

A familia tem um papel fundamental no cuidado as pessoas em sofrimento
psiquico. Entretanto, essa experiéncia pode ser bastante desafiadora, pois
nem sempre é facil compreender as alteracdes de comportamento ou de
humor de um familiar em sofrimento mental. Muitas vezes, a familia precisa
se adaptar a uma nova realidade que pode provocar sentimentos
ambivalentes em relacdo ao cuidado direcionado a pessoa que sofre
psiquicamente.

Compreender como a familia cuida e as repercussoes que este cuidado
provoca € importante para se pensar em estratégias de cuidado aos
familiares, o que vai possibilitar melhorias para a qualidade de vida,
reinsercao social e autonomia dos sujeitos em sofrimento psiquico.

Esperamos que este material possa ajudar os familiares de pessoas em
sofrimento psiquico a conhecer os tipos de cuidados mais comuns
ofertados, refletir sobre os sentimentos, as expectativas e as possibilidades
relacionadas ao processo de cuidar.

Boa leitura!
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Fernando, Raquel, Joana e Gustavo frequentam um
Centro de Atencao Psicossocial (CAPS) de uma
grande cidade.
Fernando vive com os pais, Jodao e Quitéria, e ha
trés anos passou a apresentar um comportamento
/ diferente, a ficar desconfiado de tudo e de todos,
—
—

com medo de sair de casa, a falar sobre assuntos
que ninguém conseguia entender, além de ouvir
vozes. Em alguns momentos, quando nao era
compreendido, ficava um pouco mais agressivo.

Y

\
Tt

A familia ficou muito preocupada e procurou a unidade de saude da familia
mais proxima da sua casa e, apos atendimento neste local, foi encaminhado
para o CAPS do municipio. Desde entao, Fernando faz acompanhamento
com a equipe do servigo de saude mental. Jodo e Quitéria passaram a ficar
mais atentos e a vigiar tudo o que Fernando fazia, pois tinham medo que ele
tivesse uma nova crise € ficasse agressivo.

Raquel reside com a filha Regina e ha alguns dias
comegou a se sentir muito triste, sem vontade de
fazer nada e pensando em coisas “ruins”. Raquel
tem ficado a maior parte do dia no quarto, nao vai
trabalhar e nao aceita conversar com ninguém.
Regina passou a cuidar da sua mae “como se ela
fosse a sua filha", ajudando-a nas atividades
diarias, cuida da sua alimentacao, da as
medicag¢des nos horarios corretos, alem de fazer
companhia a sua mae.

Joana ja estda em acompanhamento no CAPS ha mais de dez
_ anos, quando apresentou o0s primeiros sintomas da
( ' esquizofrenia. Carlos e Matilde, seus pais, cuidam dela com
P muito carinho, mas nao permitem que a filha saia sozinha,
tenha amigos ou tente conseguir um emprego, pPois
acreditam que ela ndo vai conseguir ter uma vida proxima da
“normal”. Joana se tornou bastante dependente dos pais, s
saindo de casa com eles que tambéem nao saem sem a filha,
por medo de deixa-la sozinha.
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Gustavo também frequenta o servigo de
saude mental ha muito tempo, apos
apresentar um quadro de oscilagoes de
humor: passava um periodo muito triste,
nao saia da cama e pensava muito em
morrer e em outros periodos ficava
extremamente alegre, agitado, falava com
todo mundo, gastava muito dinheiro. Sua
esposa, Daniela, o levou para o CAPS e,
desde entao, ela tem cuidado dele. Quando
a situacao fica muito dificil, Daniela faz
todas as vontades do marido como forma
de evitar conflitos e deixa-lo agitado. >

Esses familiares nao se conhecem, mas tém em comum o fato de cuidarem
de pessoas em sofrimento psiquico, cada familia do seu jeito.

Jodao e Quitéria sao mais vigilantes, sempre atentos a qualquer mudanca de
comportamento de Fernando.

Regina tem auxiliado a mae nas atividades cotidianas, como na
alimentacao, higiene e na administracao das medicagoes.

Carlos e Matilde superprotegem Joana, pois acreditam que ela nao
consegue fazer nada sozinha, entao a tratam como uma crianca.

Ja Daniela tem sido mais permissiva, realiza todas as vontades do marido
para evitar confrontos.

Todos eles vivem realidades diferentes e apesar de frequentarem o mesmo
servico ndo se conheciam até o dia em que foram convidados a participar
de um momento dedicado a familia no CAPS que frequentavam.

L34, eles se apresentaram e cada um pode falar sobre sua historia e como
cuidavam de seus entes. Descobriram que tinham vivéncias e sentimentos
em comum, compartilharam experiéncias e perceberam que podiam falar
sobre isso sem serem julgados.
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Neste encontro, eles também compreenderam gue eles tentavam cuidar da

melhor forma possivel e perceberam como as formas de cuidar podem
impactar a familia e a pessoa em sofrimento psiquico. Os relatos dos
familiares possibilitaram caracterizar quatro tipos diferentes de cuidados:

Cuidado de
Vigilancia
Cuidado

Parental

Cuidado Super
Protetor

Cuidado

Permissivo
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CUIDADO DE VIGILANCIA

Caracteriza-se por uma necessidade de manter a atencao
constante aos comportamentos apresentados pela pessoa em
sofrimento psiquico, realizado a partir de medidas de disciplinaea g4
protecao ao sujeito adoecido através do controle e da vigilancia. ‘
Um cuidado pautado no medo de que o sujeito apresente
comportamentos imprevisiveis, agressivos ou novas crises.

Muitos familiares nao permitem a circulagao da pessoa em
sofrimento psiquico em ambientes sociais por acharem que eles
nao vao se comportar de forma adequada, privando o sujeito
adoecido e o proprio cuidador que também deixa de frequentar
lugares antes rotineiros.

é

CUIDADO PARENTAL

O cuidado parental se caracteriza por agoes e preocupagoes do

familiar com a manutencdo da vida cotidiana do seu ente em
sofrimento psiquico, com o desenvolvimento de medidas de
cuidados como a higiene, alimentagéo, ajuda nas atividades diarias
e na administracao dos medicamentos.

CUIDADO SUPER PROTETOR

O familiar tenta proteger a pessoa sob seus cuidados contra todos os

riscos possiveis, partindo do pressuposto de que a pessoa em
sofrimento psiquico nao sabe se defender ou que se nao tiver essa
superprotecao ele pode voltar a repetir as crises, expresso pelo medo
de viver aquele momento dificil e de extenso sofrimento para o
familiar. Este tipo de cuidado pode ter como consequéncias a
anulagao dos desejos desse sujeito, a estigmatizacao e a

intensificacao da dependéncia, o que pode dificultar a sua insergao
social, além de trazer consequéncias indesejadas ao familiar

cuidador.

CUIDADO PERMISSIVO

Apresenta-se com caracteristicas de um cuidado
pautado nas iniciativas de sempre realizar os desejos da
pessoa em sofrimento psiquico, a fim de evitar
confrontos. Com marcantes atitudes condescendentes
que sempre agradam a pessoa sem contraria-la.
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E importante deixar claro que nao existe um modo ideal e
correto de cuidar e os familiares cuidam da maneira que é
possivel para eles naquele momento de vida. Porém, nao
devemos esquecer que o cuidado deve ter como obijetivo
a insercao da pessoa em sofrimento psiquico na
comunidade, a reconstrucdo de lacos afetivos e sua
autonomia.

28 ]

O cuidado a pessoa em sofrimento psiquico
envolve muitos sentimentos e é normal que os
familiares sintam amor, frustracao, raiva, culpa,
vergonha, preocupacao, tristeza, alegrias, tudo
junto e misturado, revelando sua humanidade.
Afinal somos seres complexos!

O preconceito e o estigma em relacao aos usuarios do CAPS
podem dificultar o acesso aos servicos de saude, aos
espacos de lazer da comunidade, ao mercado de trabalho,
além de promover a discriminacao até na propria familia que
passa a acreditar que essas pessoas nao podem frequentar
todos os lugares.

Entao, figuem atentos! Pessoas em sofrimento
psiquico podem e devem frequentar os lugares
que eles desejam e, se for preciso, precisamos
lutar por esse direito!

o
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COMO LIDAR

Nao existem formulas prontas para lidar
com pessoas em sofrimento psiquico.
Como ja foi discutido anteriormente, ha
muitas formas de cuidar e enfrentar as
situacdes que vao surgir. Vamos lembrar
que cada sujeito € unico e, mesmo
aqueles que tém o mesmo diagnostico,
vao ter comportamentos e reacoes
diferentes que vao depender da sua
historia de vida, ambiente familiar, entre
outros fatores.

No inicio do adoecimento € comum os familiares acreditarem
que os comportamentos sintomaticos podem ser uma fase,
ainda mais se for na adolescéncia. Neste caso € bom observar
€ conversar com a pessoa sobre 0 que esta acontecendo e se
for percebido que tem alguma coisa muito diferente do
comportamento habitual dela, buscar ajuda o quanto antes.

Este inicio também & marcado por muitas
duvidas e aqui e importante que o0s
familiares possam contar com o apoio e
orientacao das equipes de saude do
municipio para entender sobre o
adoecimento mental e descobrir a melhor
forma de lidar em cada situacao especifica.
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ONDE PROCURAR AJUDA?

A Rede de Atencdao Psicossocial (RAPS) foi instituida no
Sistema Unico de Saude (SUS) para garantir a livre
circulacdo de pessoas em sofrimento psiquico pelos
servi¢os, comunidade e cidade.

ATENCAO BASICA

e Unidade Basica de Salde;

e Unidade de Saude da Familia;

e Consultério na rua;

e Centros de convivéncia e cultura.

ATENGAO DE URGENCIA E EMERGENCIA

¢ SAMU 192;

¢ Sala de estabilizacao;

¢ UPA 24 horas e portas hospitalares de atencdo a urgéncia /
Pronto Socorro, Unidade Basica de Saude.

ATENGAD HOSPITALAR

* Enfermaria especializada em Hospital Geral;

¢ Servico Hospitalar de Referéncia (SHR) para aten¢do as pessoas
com sofrimento ou transtorno mental e com necessidades
decorrentes do uso de crack, alcool e outras drogas.

ATENGCAO RESIDENCIAL DE CARATERTRANSITORIO

¢ Unidade de acolhimento;
¢ Servico de Atengao em Regime Residencial.
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ESTRATEGIA DE DESINSTITUCIONALIZAGAD

» Servicos Residéncias Terapéuticos (SRT);
* Programa de Volta para Casa (PVQ).

ESTRATEGIA DE REABILITAGAD PSICOSOCIAL

* |niciativas de geracdo de trabalho e renda;
e Empreendimentos solidarios e cooperativas sociais;
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CENTROS DE ATENGAO PSICOSSOCIAL (CAPS)

CAPS |

15mil Tomil 0 150mil

Atende pessoas com transtornos mentais graves e persistentes.

Podem atender pessoas com necessidades decorrentes do uso
de crack, alcool e outras drogas.

CAPSI

Infantojuvenil

Atende criangas e adolescentes com transtornos mentais
graves e persistentes e os que fazem uso de crack, alcool e
outras drogas.

CAPS AD.

Alcool e drogas

e ° ell®

Atende adultos ou criangas e adolescentes com necessidades
decorrentes do uso de crack, alcool e outras drogas.

CAPS AD IlI.

Alcool e drogas

Figura: Modalidades dos CAPS. Fonte:
https://sgmd.nute.ufsc.br

® O

15mil

Funcionamento
Diurno/Dias Uteis.

Funcionamento 24horas,
incluindo feriados e finais
de semana.

Municipio com populagao
acima de 15mil habitantes.

Municipio com populagao
acima de 70mil habitantes.

Municipio com populagao
acima de 150mil habitantes.



IMPORTANTE!

Ndo espere que a pessoa em sofrimento psiquico procure
ajuda sozinha ou que aceite ajuda facilmente. Ela precisa
ser conduzida a algum ponto de acesso da RAPS para iniciar
o tratamento e nesse momento é importante acolhimento,
sem julgamentos.
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ENDEREGOS E TELEFONES UTEIS EM
CAMACARI -BA:

CAPS Il SEDE: Rua das Begonhas, S/N, Phoc I, Camagari-Ba.
Telefone: (71) 3644-1715/1721.

CAPS ia Rua Antdnio Félix Martins, 71, Parque Verde |,
Camacari-Ba. Telefone: (71) 3627-9585/3622-1391.

CAPS ad Rua Monte Gordo, 358 - Bela Vista, Inocoop, Camacari-
Ba. Telefone: (71) 3623-5624.

CAPS ORLA Rua do Buris, s/n Buris de Abrantes, Camacari-Ba.
Telefone: (71) 3623-1686.

Consultorio na rua: 98243-3788

Hospital Geral de Camacari: Av. Jorge Amado, s/n - Jardim
Limoeiro, Camacari - BA. Telefone: (71) 3621-2277.

Policlinica Camagari: Av. 28 de Setembro, 236 - Camacari de
Dentro, Camacari - BA. Telefone: (71) 3454-2251

SAMU: R. Lateral de Dentro, s/n - Alto da Cruz, Camacari-BA.
Telefone: 192/ (71) 3622-7772.

UPA Arembepe: Loteamento Vilarejo De Arembepe, s/n,
Arembepe, Camacari-Ba. Telefone: (71) 3624-2488.

UPA Gleba A: Av. Ver. Pedro Ribeiro de Freitas, s/n - Gleba A,
Camacari - BA. Telefone: (71) 3040-8300.

UPA Monte Gordo: R. Sr. do Bonfim, 791-845 - Monte Gordo,
Camacari-Ba. Telefone: (71) 3674- 0062.

UPA Pediatrica: R. Acajutiba, s/n - Phoc Il, Camacari - BA.
Telefone: (71) 3622-4842.

UPA Vilas de Abrantes: R. das Arvores, 11 - Abrantes, Camacari -
BA.
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Mestranda: Leiza Nazareth Torres Lisboa

Orientador: Prof. Dr. Rudval Souza da Silva
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7. Consideracoes Finais

Os resultados demonstram que o cuidado as pessoas em sofrimento psiquico tem sido
realizado predominantemente por mulheres, negras e maes, o que corrobora com a literatura
acerca da tematica. Torna-se relevante, portanto, refletir quanto as questdes de género e raga
que permeiam o processo do cuidar a fim de questionar o lugar “natural” da mulher como
cuidadora, em especial as mulheres negras.

As familias apresentaram, a partir das unidades de contextos e significados, os diversos
modos de cuidar que se intercalam de acordo com as situagdes vivenciadas, os comportamentos
apresentados pela pessoa em sofrimento psiquico e os recursos fisicos, emocionais e sociais dos
cuidadores. Assim, fatores como a falta de conhecimento, estigmas e preconceitos demostraram
interferem negativamente no processo de reabilitacdo e autonomia do sujeito em sofrimento
psiquico, implicando na vida pessoal do familiar cuidador, enquanto a aceitagdo, a orientagao
pelas equipes de saude, o apoio social e do Estado revelam-se como estratégias que tendem a
contribuir para minimizar os impactos que o adoecimento mental provoca na vida desses
sujeitos e seus familiares cuidadores.

Cuidar envolve sentimentos e expectativas ambivalentes e niveis diferenciados de
sobrecarga. Destaca-se aqui que, os resultados deste estudo apontam para um grupo de
familiares que na sua maioria apresentaram pontuagdes segundo os escore da Escala ZB/
correspondente a niveis de sobrecarga leve ou auséncia de sobrecarga. As unidades de contextos
resultantes das entrevistas com os familiares demonstraram que, apesar das dificuldades,
angustias e esgotamento, o processo de cuidar das pessoas em sofrimento psiquico também
envolve afeto, amizade e amor. Percebe-se assim que esse lugar de cuidador ¢ muito complexo
e ndo pode ser reduzido a uma simples interpretagdo dicotdmica do tipo bom/ruim ou
facil/dificil.

Por fim, ¢ importante observar que o apoio das equipes de saide mental e dos outros
pontos da RAPS, assim como o acesso ao lazer, a educacdo, aos espacos comunitarios, as
politicas publicas, enfim, uma assisténcia integral e intersetorial a pessoa em sofrimento
psiquico e suas familias sdo fundamentais para o sucesso do processo de desinstitucionaliza¢ao

e para a melhoria da qualidade de vida de todos os envolvidos.
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Apéndice A

UNIVERSIDADE DO ESTADO DA BAHIA ° \.
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS DA VIDA CAMPUS I .\“‘55’-'32"

, (]
MESTRADO PROFISSIONAL EM SAUDE COLETIVA ""._‘

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ESTA PESQUISA SEGUIRA OS CRITERIOS DA ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS CONFORME RESOLUCAO
N° 466/12 DO CONSELHO NACIONAL DE SAUDE.

I- DADOS DE IDENTIFICACAO

Nome do Participante:

Documento de Identidade n°: Sexo: F( )YM( )
Data de Nascimento: __/ /

Enderego: Complemento:

Bairro: Cidade: ___ CEP:

Telefone: (_ ) oy |/

II - DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA:

1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA: Do cuidar ao esgotamento: sobrecarga de
familiares cuidadores de pessoas com transtorno mental

2. PESQUISADORA RESPONSAVEL: Leiza Nazareth Torres Lisboa e Rudval Souza Silva
(Orientador)

3. Cargo/Funcio: Psicologa

I1I - EXPLICACOES DO PESQUISADOR AO PARTICIPANTE SOBRE A PESQUISA:

0O (a) , senhor (a)

esta sendo convidado (a) para participar da pesquisa: O cuidado as pessoas em sofrimento
psiquico e suas repercussdes na familia, de responsabilidade da pesquisadora Leiza Nazareth

Torres Lisboa, docente da Universidade do Estado da Bahia, que tem como objetivo
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compreender as repercussdes € impactos da sobrecarga do familiar de pessoas em sofrimento
psiquico.

A realizacdo desta pesquisa trard ou podera trazer beneficios em relagdo ao
planejamento de intervengdes que possam acolher o sofrimento e melhorar a qualidade de vida
dos cuidadores familiares. Caso aceite o Senhor (a) serd entrevistado (a), a entrevista sera
gravada em audio e responderd a uma escala pela aluna Leiza Nazareth Torres Lisboa do curso
de Mestrado Profissional em Satude Coletiva, da Universidade do Estado da Bahia. Devido a
coleta de informagdes o senhor (a) podera sentir-se incomodado (a) com algumas questdes que
possam trazer lembrangas dificeis, podendo negar-se a responder questdes o que o (a) senhor
percebe como inconveniente ou que lhe cause algum desconforto ou sofrimento. Sua
participacdo ¢ voluntdria e ndo haverd nenhum gasto ou remuneracdo resultante dela.
Garantimos que sua identidade sera tratada com sigilo e, portanto, o Sr(a) ndo sera identificado.
Caso queira o (a) senhor (a) podera, a qualquer momento, desistir de participar e retirar sua
autorizacao. Sua recusa nao trara nenhum prejuizo em sua relacdo com a pesquisadora ou com
a instituicdo. Quaisquer duvidas que o (a) senhor(a) apresentar serao esclarecidas pela
pesquisadora e o Sr (a) caso queira podera entrar em contato também com o Comité de Etica
da Universidade do Estado da Bahia. Esclarego ainda que de acordo com as leis brasileira o Sr
(a) tem direito a indenizacao caso seja prejudicado por esta pesquisa. O (a) senhor (a) recebera
uma copia deste termo onde consta o contato dos pesquisadores, que poderdo tirar suas davidas

sobre o projeto e sua participagdo, agora ou a qualquer momento.

V. INFORMACOES DE NOMES, ENDERECOS E TELEFONES DOS
RESPONSAVEIS PELO ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA, PARA CONTATO
EM CASO DE DUVIDAS

PESQUISADORA RESPONSAVEL: Leiza Nazareth Torres Lisboa

Endereco: Rua Sao Paulo, 407, Pitangueiras, Lauro de Freitas. Telefone: (71) 9 9960 4994
E-mail: leizanazareth(@yahoo.com.br

ORIENTADOR: Rudval Souza da Silva Telefone: (71) 9 8601 7966

Comité de Etica em Pesquisa- CEP/UNEB Avenida Engenheiro Oscar Pontes s/n, antigo
prédio da Petrobras 2° andar, sala 23, Agua de Meninos, Salvador- BA. CEP: 40460-120. Tel.:
(71) 3312-3420, (71) 3312-5057, (71) 3312-3393 ramal 250, e-mail: cepuneb@uneb.br

Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP- End: SRTV 701, Via W 5 Norte, lote
D - Edificio PO 700, 3° andar — Asa Norte CEP: 70719-040, Brasilia-DF
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V. CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Apos ter sido devidamente esclarecido pelo pesquisador(a) sobre os objetivos beneficios
da pesquisa e riscos de minha participacao na pesquisa O cuidado as pessoas em sofrimento
psiquico e suas repercussées na familia e ter entendido o que me foi explicado, concordo em
participar sob livre e espontanea vontade, como voluntério consinto que os resultados obtidos
sejam apresentados e publicados em eventos e artigos cientificos desde que a minha
identificacdo ndo seja realizada e assinarei este documento em duas vias sendo uma destinada

ao pesquisador e outra a mim.

, de de

Assinatura do participante da pesquisa

Assinatura do pesquisador discente Assinatura do professor responsavel
(orientando) (orientador)
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Apéndice B

INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS - ENTREVISTA

1) Caracterizacio do participante

Codigo: Iniciais: Idade: ~~ anos Sexo:
Escolaridade: anos de estudos Religido:
Estado civil: Profissao:

Grau de parentesco: Raga:

E o principal cuidador? Residem no mesmo domicilio?
Recebe apoio de outras pessoas no cuidado? Quem?

Diagnostico da pessoa com sofrimento psiquico:

Hé quanto tempo presta os cuidados?

2)  Entrevista

1) Fale um pouco sobre como vocé cuida de ( [...] nome da pessoa que recebe o cuidado)?

2) Como vocé interage com os sinais € sintomas psiquicos e organicos [explicar numa
linguagem informal] apresentados por [...] ?

3) Quais os sentimentos mais comuns relacionados ao cuidado com [...] ? Em algum
momento vocé se percebe com sentimento de culpa, vergonha, raiva, tristeza diante dos
cuidados com [...] ?

4) Vocé tem alguma dificuldade ao cuidar de [...]? Se sim quais sdo? Se ndo, o que te ajuda
a ndo ter dificuldade?

5) O que vocé percebe que te ajuda ou facilita cuidar de [...] 7 O que vocé gostaria de ouvir

da equipe de saude como estratégias para te ajudar a cuidar de [...] ?
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Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ) - Versdo brasileira!

Anexo A

CRITERIOS CONSOLIDADOS PARA RELATAR PESQUISA QUALITATIVA

Itens Topicos Sim | Néao Naq ¢
aplica
Dominio 1: Equipe de pesquisa e reflexividade
01 | Identificacdo dos autores que conduziram a pesquisa X
02 | Apresentacdo das credenciais dos autores X
03 | Apresentacdo da atividade/ocupacdo dos autores X
04 | Declaragdo do género assumido pelos autores X
05 | Declaragdo de participagdo dos pesquisadores em treinamento prévio X
06 | Estabelecimento de relagdo prévia dos autores com os participantes da pesquisa X
07 | Declaragdo de apresentacdo dos pesquisadores aos participantes sobre a pesquisa | X
08 | Caracterizacdo dos pesquisadores X
Dominio 2: Desenho do estudo
09 Apresentagdo da orientacdo metodologica declarada pelos autores (técnica X
utilizada ou referencial teérico adotado)
10 | Apresentacdo da forma de selecdo dos participantes X
11 | Apresentacdo da forma de abordagem dos participantes X
12 | Informado nimero de participantes do estudo X
13 | Mengdo de relato de recusa (ou ndo) pelos participantes X
14 | Informado local de coleta dos dados X
15 | Informada a presenc¢a (ou ndo) de alguma pessoa durante a coleta de dados X
16 | Descrigdo das caracteristicas dos participantes X
17 | Apresentacdo das questdes formuladas para a coleta de dados X
18 | Informacdo sobre repeti¢do das entrevistas X
19 | Informado uso de recursos para gravacao dos dados coletados X
20 Informado registro de notas de campo durante e/ou entrevistas (durante as X
entrevistas?)
21 | Informado tempo necessario para realizacdo das entrevistas X
22 | Informada saturagdo dos dados X
23 Informada devolucdo das entrevistas aos participantes para realizacao de X
comentarios e/ou correcdo por eles
Dominio 3: Analise e resultados
Informagdo sobre codificadores de dados codificaram os dados (informado
24 , . X
numero de codificadores de dados?)
25 | Apresentacdo da descri¢do da arvore de codificacdo X
Informagdo sobre o momento de identificacdo dos temas: antecipadamente ou
26 . X
derivados dos dados
27 | Informado software utilizado para gerenciar os dados X
28 | Informacdo sobre feedback dos participantes em relagdo aos resultados X
29 | Apresentagdo das citagdes dos participantes para ilustrar os temas/achados X
30 | Identificacdo de cada citagdo presente X
31 | Identificacdo de consisténcia entre os dados apresentados e os resultados X
32 | Apresentacao da descri¢ao dos diversos casos ou discussdo dos temas secundarios | X

' SOUZA, V.R et al. Tradugéo e validagdo para a lingua portuguesa e avaliagdo do guia COREQ. Acta Paul
Enferm. v. 34, eAPE02631, 2021.
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Anexo B

AVALIACAO DA SOBRECARGA DE CUIDADORES - ESCALA ZARIT?

Objetiva avaliar a sobrecarga dos cuidadores. Esta escala nao deve ser aplicada na presenga do
familiar que recebe o cuidado. A cada afirmativa o cuidador deve indicar a frequéncia que se
sente em relagdo ao que foi perguntado (nunca, raramente, algumas vezes, frequentemente ou
sempre). Nao ha respostas certas ou erradas. Um escore alto sera indicativo de nivel alto

sobrecarga.

Afirmativas que refletem como as pessoas algumas vezes se sentem
quando cuidam de outra pessoa

Nunca (0)

Raramente (1)

Algumas vezes (2)

Frequentemente (3)

Sempre (4)

1. O Sr./Sra. sente que (nome da pessoa cuidada) pede mais ajuda do que ele
(ela) necessita?

2. O Sr./Sra. sente que por causa do tempo que o gasta com (nome da pessoa
cuidada), o Sr./Sra. ndo tem tempo suficiente para si mesmo(a)?

3. O Sr./Sra. se sente estressado(a) entre cuidar de (nome da pessoa cuidada) e
suas outras responsabilidades com a familia e o trabalho?

4. O Sr./Sra. se sente envergonhado(a) com o comportamento de (nome da
pessoa cuidada)?

5. O Sr./Sra. se sente irritado(a) quando (nome da pessoa cuidada) esta por
perto?

6. O Sr./Sra. sente que (nome da pessoa cuidada) afeta negativamente seus
relacionamentos com outros membros da familia ou amigos?

7. O Sr./Sra. sente receio pelo futuro de (nome da pessoa cuidada)?

8. O Sr./Sra. sente que (nome da pessoa cuidada) depende do Sr./Sra.?

9. O Sr./Sra. se sente tenso(a) quando (nome da pessoa cuidada) esta por perto?

10. O Sr./Sra. sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento
com (nome da pessoa cuidada)?

11. O Sr./Sra. sente que o Sr./Sra. ndo tem tanta privacidade como gostaria,
por causa de (nome da pessoa cuidada)?

12. O Sr./Sra. sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr./Sra.
esta cuidando de (nome da pessoa cuidada)?

13. O Sr./Sra. ndo se sente mais vontade de ter visitas em casa, por causa de
(nome da pessoa cuidada)?

14. O Sr./Sra. sente que (nome da pessoa cuidada) espera que o Sr./Sra. cuide
dele/dela, como se o Sr./Sra. fosse a Unica pessoa de quem ele/ela pode
depender?

2 SCAZUF CA, M. Brazilian version of the Burden Interview scale for the assessment of burden of care in carers
of people with mental illnesses. Rev Bras Psiquiatria, Sao Paulo, v24, n° 1, p.12-7, mar. 2002. Disponivel em:

https://www.scielo.br/pdf/rtbp/v24n1/11308.pdf. Acesso em: 25 abr. 2020.
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15. O Sr./Sra. sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de (nome da
pessoa cuidada), somando-se as suas outras despesas

16. O Sr./Sra. sente que ser incapaz de cuidar de (nome da pessoa cuidada) por

muito mais tempo?
17. O Sr./Sra. sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenca de (nome

da pessoa cuidada)?
18. O Sr./Sra. gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de
(nome da pessoa cuidada)?

19. O Sr./Sra. se sente em duvida sobre o que fazer por (nome da pessoa

cuidada)?
20. O Sr./Sra. sente que deveria estar fazendo mais por (nome da pessoa

cuidada)?
21. O Sr./Sra. sente que poderia cuidar melhor de (nome da pessoa cuidada)?

Muito (3)

Afirmativa que reflete a percepcao de sobrecarga.

Um pouco (1)

Nem um pouco (0)
Moderadamente (2)
Extremamente (4)

22.De uma maneira geral, quanto o Sr./Sra. se sente sobrecarregado (a) por
cuidar de (nome da pessoa cuidada)?

A pontuacio total da escala é obtida somando todos os itens e pode variar de 0 a 88.

Quanto maior a pontuagio total, maior a sobrecarga.

111



Anexo C

UNIVERSIDADE DO ESTADO Plabaforma
DA BAHIA - UNEB %M

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DO CUIDAR AQ ESGOTAMENTO: S-QERECAFIGA DE FAMILIARES CUIDADORES
DE PESSOAS EM SOFRIMENTO PSIQUICO

Pesquisador: RUDVAL SOUZA DA SILVA

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 400955202 0000.0057

Instituicdo Proponente: Universidade do Eslado da Bahia
Patrocinador Principal: Financiameanlo Proprnia

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 4427991

Apresentacdo do Projeto:
MESTRADO PROFISSIONAL EM SAUDE COLETIVA

Introducdo: A Reforma Psiquiatrica, iniciada na década de 1970, modificou o modelo da assisléncia as
pessoas com sofrimento psiguico intenso, quanda o cuidado prestado a elas, migrou do modelo asilar, &
passou a ocormer em sanvicos exira hospilalares e comunitarios, como os Centros de Alencio Psicossocial
(CAPS), promovendo a convivéncia do usuano do servico em sadde mental com a familia e com o seu
contexio social. Nesla perspectiva, a familia tornou-se fundamental tanto para efetividade das intervengdes
como na reinsercdo psicossocial deslas pessoas. Esse processo trouxe mudangas na rotina familiar, nas
relagdes afetivas e financeiras, acarrelando estresse e sobrecarga dos familiares cuidadores. Objativo:
compreander as repercusstes @ impactos da sobrecarga do familiar cuidador de pesscas em sofrimento
psiguico. Melodo: Estudo exploratdrio @ descrilivo de abordagem qualitaliva a ser realizado com familiares
cuidadores de pessoas em sofrimento psiguico alendidos no Cenfro de Alencio Psicossocial lll, de
Camagari, Bahia. Foram definidos crilérios de inclusdo: ser o principal cuidador da pessoa com {ranstormo
mental grave e ser maior de 18 anos. E como critérios de exclusdo o cuidador familiar gue recebe alguma
remunaragio pelo cuidado preslado, bem como agueles gue alam de ser cuidador @ lambém usuano de
algum disposilive de sadde mantal. A colata de dados sera por meio da lécnica da entravisia

samiestruturada & a aplicagdo da escala Zarit Burden Interview [(ZBl), composta por 22

Endersgo: Fua Silvera Martins, 2555

Bairro: Cabula CEP: 41185001
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3117-2384 Fax: (71/3117-2359 E-mail: cepunshi@unsh be
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UNIVERSIDADE DO ESTADO
DA BAHIA - UNEB
Continusscdo do Paneoe 4 437001

itens relacionados aos seguintes campos: sadde, situacdo financeira, emocional, bem-estar, relagtes

p&ssoais @ vida social & pessoal do participanta.

Objetivo da Pesquisa:
Objetive Primaric: Compreender as repercussies e impactos da scbrecarga do familiar cuidador de pessoas

am sofrimento psiguico.

Objetive Secundario: - Identificar como o cuidado cotidiano das pessoas em soffimento psiquico repercutem
na vida do familiar cuidador; - Mensurar o nivel de sobrecarga do familiar cuidador de pessocas em
sofrimento psiquico; - Elaborar uma cartilha com orientagdes gue possibilite ao familiar cuidador desenvolver
astratégias para enfrentamento da sobrécarga decarmants do cuidado as pessoas em soffimento pEigquico.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Vale a informacdo, de forma geral, que o risco mencionado na Plataforma Brasil se enguadra intimamente
com a vulnerabilidade do parlicipants. Essas possibilidades trazem uma perspecltiva de agdo nas varias
areas inerentes & vida do ser humano, incluindo a poessibilidade de danos a dimensao fisica, psiquica, moral,
inteleciual, social, cultural, espirifual & profissional do ser humano, am qualguer pesquisa & dela decorrenba.

Destacamos gue a informagdo dos possiveis riscos da pesquisa formecida aos parficipantes tem a fungdo
pedagogica de proporcionar o antandiments & a carmalacao da experiancia de vida dele (o parlicipanta) com
o objato do astudo @ os procassos de regisiro de dados para decidirem s& guaram/podemidevem ou n3o
participar, sabendo que tem possibilidade minima do desconforto, constrangimenio ou cansago, SEmMpre No
foco de promowver ainda mais a dignidade dos envolvidos. Considerando-se a partir deste entendimento a
detisdo da participacgdo ou ndo, pais 50 com o conhadiments pleno das circunstancias da pesguisa pode-se

agarcer a aulonomia em plenitude.

QOutro aspeclo que se vislumbra com essa informagio & que ao cormelacicnar a experéncia de vida, o objeto
a ot disposilivos de registro de dados, o participante avila da participar s& enlender que ha a possibilidade
da maleficéncia por confla das suas experiéncias a o/a pesquisadaoria livra-se de embaragos e alé possivais

Process0s.

Endersco:  Rua Silveira Marting, 2555

Bairra: Cabula CEP: 41185001
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71§3117-2389 Fax: (T1§3117-2389 E-mail: ocepunshifuneh.br
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UNIVERSIDADE DO ESTADO Plabaforma
DA BAHIA - UNEB %ﬂﬂ

Continsacdo do Pansos 4427991

Evidencia-se com essas informacfes/acies a tentativa de manter-se a dignidade, além da colocar em “tela”
que a variavel dominante n3o & a pesquisa & sim a axperiéncia de vida do parlicipanie & a vasia

possibilidade de ndo conhecer-sa a pleno todas as experiéncias de vida dos seres humanos envalvidos na

pasquisa.
0 pesquisador aprasenta os seguintes riscos no TCLE paestado em 11/11/2020:

Deavido a coleta de informagdes o senhor (a) poderd sentir-se incomodado (a) com algumas quesiies que
possam trazer lembrangas dificeis, podendo negar-se a responder questies que o (a) senhor percebe como
inconveniente cu que lhe cause algum desconforto ou soffimento. Sua participagio & voluntaria e ndo
havera nenhum gasto ou remuneracdo resullante dela. Garantimos que sua identidade sera tratada com
sigilo &, porlanto, o Sra) ndo serd identificade. Caso queira o (a) senhor (a) poderd, a qualquer momento,
desistir de participar e retirar sua autorizacio. Sua recusa ndo frard nenhum prejuizo em sua relagio com a
pesquisadora ou com a inslituicdo. Quaisquer duvidas que o (a) senhor{a) apresentar sardo esclarecidas
pela pesquisadora e o Sr (&) caso queira podera entrar em contato também com o Comité de Etica da
Universidade do Eslado da Bahia. Esclarego ainda que de acordo com as lais brasileira o 5r (a) tem direito a
indenizacio caso saja prejudicado por esta pesquisa. O (a) senhor (a) receberd uma copia deste termo onde
consla o conlato dos pesquisadoras, que poderdo tirar suas davidas sobre o projelo e sua parlicipacao,

agora ou a qualguer momenio.

O pesquisador apresenta os seguintes beneficios no TCLE postados em 1101 1/2020:
A realizacdo desla pasguisa lrara ou podera trazer baneficios em relagdo ao planajameanlo da intervencoes

que possam acolher o soffimento @ melhorar a qualidade de vida dos cuidadores familiares.

Mo documento TCLE o pesquisador informa ao pesquisado de maneira clara e de linguagem adequada a
garantia da recusa em responder alguma pergunta que ndo se sinla a vonlade bem como a suspeans3o

imediala ao percaber algum riso @ o direito de indenizacao caso saja prejudicado.

Comentdrios e Consideragfes sobre a Pesquisa:
Destacamos que iodos os comentanos deste parecer 530 baseados na cormelacio dos principios

Endarego: Fua Siveira Martins, 25855

Bairra: Cabua CEP: 41 185001
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3117.2309 Fax: (71)3117.2309 E-mail: cepuneh@unch br
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UNIVERSIDADE DO ESTADO Platoforma
DA BAHIA - UNEB %ﬁd

Continseclio do Pansoe 4 42709

éticos (autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia, equidade e justica) com os aspeclos da pesquisa (objelo,
participante, metodologia & aspectos do campo). Sempre na perspectiva da onentagdo e sem julgamento de
valores, conforma preconiza a élica no seu significado mais profundo que é propor a dignidade humana.

A pesguisa & imporiante com o polencial de melhorarfevoluir a alividade estudada e os parlicipantes
anvolvidos nela pois sua realizacdo frard ou podera trazer beneficios em relagdo ao planejamento de

intervencdes que possam acolher o sofimento & melhorar a qualidade de vida dos cuidadores familiares.

Critério de Inclusdo: Ser o principal cuidador da pessoa com transtorno mental grave e ser maior de 18
anos.

Critério de Exclusdo: O cuidador familiar que recebe alguma remuneragio pelo cuidado prestado, bem como
agqueles gue alam de sar cuidador & lambém usuano da algum dispasitive de saude mantal.

O orcamento: Financiamento prépria
O cronograma: Exequivel
Instrumento de regisiro de dados: Dentro da elicidade

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatdria:

Ma perspectiva da elicidade, conforme segue:

1 — Termo de compromisso do pesquisador responsavel: Em consonancia
2 — Termo de confidencialidade: Em consondncia

3 — A aulorizacdo institucional da proponente: Em consonancia

4 — A aulorizagdo da inslituicio coparlicipanta: Em consonancia

5 — Anuéncia da comunidade: Mao sa aplica

G - Folha de rosto: Em consondncia

T — Modeala do TCLE: Em consonancia

8 — Modelo do Assenlimento: Mao se aplica

8 — Declaracio de concordancia com o desanvolvimeanio do projedo de pesquisa: Em consonancia

Endersco:  Fua Siveira Martins, 2555

Bairro: Cabula CEP: 41 185-001
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone:  (71)3117.2309 Fan: (71)3117.2389 Esmail:  cepunehi@une.be
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Continsacio do Pareoer: & 427991

Recomendacdes:

Recomandamos ao pesquisador alengio aos prazos de encaminhamenio dos relatdrios parcial efou final.
Infarmamos que de acordo com a Resolucdo CHS/MS 466/ 2 o pasquisador responsaveal devera anviar ao
CEP- UMEE o relatrio de atividades final e/ou parcial anualmente a contar da dala de aprovacdo do projelo.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequactes:

Apos a analise consideramos que o projeto encontra se aprovado para a execucdo uma vez que atende ao
disposio nas resolugdes que norleiam a pasquisa envolvendo seres humanos ndo havendo pendéncias ou
inadaguagbes a seram ravistas.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Apds a andlise com visla 8 Resolugdo 466/12 CNS/MS o CEP/UNEB considera o projeto como APROVADO
para execucdo, lendo em vista que apresanta beneficios polenciais a serem gerados com sua aplicagio e
represenla risco minimo aos sujgilos da pesquisa lendo respeilado os principios da autonomia dos
participanies da pesquisa, da beneficéncia, ndo maleficéncia, justica e equidade. Informamos que de
acordo com a Resolucio CHNS/MS 466/12 o pesquisador responsavel devera enviar ao CEP- UNEB o
relaldric de atividades final a'ou parcial anualmente a conlar da data de aprovagdo do projeto.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documanto Arguiva Pastagem Autar Situacao
Informagdes Basicas |PE_INFORMACOES BASICAS DO P 141142020 Aceito
| do Projeto ROJETO 1661289.pdf 11:14:47
Dutros Termo_de_confidencialidade. pdf 14/11/2020 |RUDWVAL SOUZA DA Acsito

11:14:20 | SILVA
Outros cartadeanuencia. pdf 11111/2020 |LEIZA NAZARETH Aceito
21:47:30 | TORRES LISBOA
Declaragdo de TERMODECOMPROMISSODOPESOUI] 11/11/2020 |LEIZA NAZARETH Aceito
Pesquisadores SADOR. pdf 21:29:42 |TORRES LISBOA
Declaragdo de termodeautorizacac. pdf 11/111/2020 |LEIZA NAZARETH Aceito
Instituicio & 21:28:111 |TORRES LISBOA
nfraestndurg
Daclaracdo de Declaracaodeconcordanciacomoprojeiod  11/M11/2020 |LEIZA MAZARETH Aceito
concordancia | apasouisa. pdf 21:22:33 | TORRES LISBOA
Projeto Detalhado [ | projelodepesquisa. pdf 11111/2020 |LEIZA NAZARETH Aceito
Brochura 21:16:03 |TORRES LISBOA
investigador

Endereco: Fua Sibvewra Marlins, 2555

Bairra: Cabuls CEP: 41 185001
UF: BA Municipio: SaALVADOR
Telefone: (71y3117-2384 Fax= (71)3117-2389 E-miall:  cepunshifunsh. be
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TCLE / Tarmos dé TCLE pdf 11112020 JLEIZA NAZARETH Acsito
Assentimanto [ 211317 |TORRES LISBOA
Justificativa da
Auséncia
Folha de Rosto folhaderosto. pdf 11112020 JLEIZA NAZARETH Aceilo
21:12:33 | TORRES LISBOA
Situagao do Parecer:
Aprovado
MNecessita Apreciacao da CONEP:
Mao
SALVADOR, 30 de Movembra de 2020
Assinado por:
Aderval MNascimento Brito
[{Coordanador{a))
Enderego: Rua Silveira Martins, 2555
Bairra: Cabulks CEP: 41185001
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3117-23849 Fax: (71§3117-238%49 E-mall:  cepunshiZuneh, be
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