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Resumo

O objetivo com este estudo foi compreender as implicagGes que as atividades de cuidado tém na vida
dos cuidadores de um familiar em sofrimento mental. Utilizando uma abordagem qualitativa, a pesquisa
foi realizada com seis cuidadores de ambos 0s sexos; a coleta dos dados ocorreu por meio de entrevista
semiestruturada; e a andlise foi feita com base nos principios tedricos da Analise de Contetddo de Laurence
Bardin. Buscando a similaridade nas experiéncias, os relatos foram agrupados em dois temas de analise:
o familiar tornando-se cuidador e a saude dos cuidadores. Foi possivel perceber que o processo de
adoecimento psiquico acarreta mudancgas em todo o sistema familiar, mas que o cuidador principal é o
gue mais sofre os impactos dessas mudancas e, na maioria dos casos, ndo tem com quem compartilhar
esse sofrimento.
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Abstract

This study aimed to understand the implications of care giving activities on the life of caregivers looking
after family members in psychological distress. By a qualitative approach, the research was performed with
six caregivers of both genders; the data were collected through semi-structured interview and the analysis
based on the theoretical principles of the Content Analysis by Laurence Bardin. Aiming for similarities
in experience, the reports were grouped into two analytical themes: the family member becoming the
caregiver and the caregivers’ health. It can be noticed that the mental illness process affects the whole
family system, but the main caregiver is the one who suffers the most from the impacts of these changes
and, in most cases, has nobody to share the suffering with.

Keywords: family, overload, stress psychological

Resumen

El objetivo con este trabajo fue entender las implicaciones que las actividades de cuidado tienen en la vida
de los cuidadores de un familiar con sufrimiento mental. Utilizando un enfoque cualitativo, el estudio se
llevé a cabo con seis cuidadores de ambos sexos; la recogida de datos se realizé a través de entrevistas
semiestructuradas, y el analisis se hizo basandose en los principios tedricos de Analisis de Contenido
de Laurence Bardin. Buscando la similitud en las experiencias, los informes se agruparon en dos temas
analizados: el familiar convirtiéndose en cuidador y la salud de los cuidadores. Se pudo observar que
el proceso de la enfermedad psiquica implica cambios en todo el sistema familiar, pero que el cuidador
principal es el que mas sufre los impactos de estos cambios y, en la mayoria de los casos, no tienen con
quien compartir este sufrimiento.

Palabras clave: familia, sobrecarga, sufrimiento mental
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Introdugao

A relacdo da familia com o membro em sofrimento mental, historicamente, foi marcada
pelo isolamento por diversos motivos. Um dos fatores que contribuiu para esse afastamento
refere-se a localizacdo geografica dos hospitais psiquiatricos, que eram construidos longe
das metropoles, o que dificultava o acesso dos familiares a essas instituicdes. Outro fator
que permeava a relacdo da familia com a pessoa com transtorno mental era a culpabiliza-
¢do da familia pelo adoecimento do seu ente. Nesse entendimento, uma vez que a familia
era a produtora da doenca, o membro que adoecia passava a ser considerado um bode
expiatdrio, aquele que carregava todas as mazelas do nucleo familiar e deveria ser afastado
daqueles considerados responsaveis pela sua doenca (Borba, Paes, Guimaraes, Labronici, &
Maftum, 2011). Entre as justificativas para esse pensamento, sustentava-se, de um lado, a
necessidade de “proteger” a familia da loucura. Tratava-se de prevenir as influéncias negati-
vas com que os doentes mentais, simbolos da indisciplina e da desordem moral, pudessem
contaminar os demais membros, principalmente os mais vulneraveis, como as criancgas, 0s
adolescentes e as mulheres jovens (Melman, 2008).

Nesse modelo de assisténcia (modelo asilar), diante da manifestacdo dos sintomas da do-
enca mental, a primeira acdo da familia consistia na internacdo do familiar, que, em algumas
situacOes, era abandonado nas instituicdes psiquiatricas. Nesse contexto, a pessoa em sofri-
mento mental era distanciada da familia como uma proposta de “isolamento terapéutico”.
Para justificar tal procedimento, defendia-se que a familia estaria sob ameaca de alienagao e
que, por isso, necessitaria ser protegida. Desse modo, o doente era encarado como uma fi-
gura perigosa para a estrutura familiar, supondo-se que poderia subverter os membros mais
frageis, tornando-se um modelo exemplar negativo ao ser imitado (Pimenta & Romagnoli,
2008).

Essas concepcdes da relacdo familia-doenca mental comecaram a ser desconstruidas a
partir da metade do século passado, quando o papel da familia no cuidado a pessoa com
transtorno mental passou a ter grande visibilidade com o movimento da Reforma Psiquiatrica.
Por meio dos principios que preconizavam a Reforma, foram incorporadas novas praticas,
gue se tornaram fundamentais para a mudanca de paradigmas na salde mental (Santin &
Kafkle, 2011). A partir da Reforma, novos olhares e novas estratégias de atendimento no
campo da saude mental foram sendo incrementados. Uma das principais mudancgas ocorri-
das a partir do movimento da Reforma Psiquiatrica foi o processo de desinstitucionalizacdo
do modelo vigente na atual politica de salide mental que prioriza o cuidado, a atencdo em
base territorializada e a reinsercdo social do acometido por sofrimento mental (Gomes &
Santos, 2016). Ou seja, mediante a desinstitucionalizacdo, decorrente da reforma psiquia-
trica, acontece a reestruturacdo da oferta de servicos de saude mental que vem oportuni-
zando novas praticas no tratamento e acompanhamento dos usudrios (Freitas, Matos, Silva,
Santos & Batista, 2017). Os hospitais psiquiatricos deixam de constituir a base do sistema
assistencial, cedendo a uma rede de servicos extra-hospitalares de crescente complexidade.
A Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS) tem por objetivos de ampliacdo do acesso a atencdo
psicossocial da populacdo em geral a promocdo de vinculos das pessoas com transtornos
mentais e suas familias e a garantia de qualificacdo do cuidado por meio do acolhimento e
do acompanhamento continuo (Brasil, 2011).



Nesse jogo de cuidado, quando assegurado o acompanhamento dos cuidadores de fami-
liares em sofrimento mental na Rede, é considerada a importancia da familia no tratamento
do usuario. Fica claro que fora das instituicdes hospitalares o cuidado é uma atividade que
requer muita responsabilidade e, muitas vezes, dedicacdo exclusiva, podendo gerar sofri-
mento e sobrecarga aos cuidadores (Kebbe et al., 2014). Esse novo modelo de atencdo co-
munitdria a saude mental implica cuidados compartilhados da pessoa em sofrimento mental
(Cavalheri, 2010; Palmar-Santos, 2015).

No entanto, cuidar da pessoa com transtorno mental representa para a familia um de-
safio, envolve sentimentos intrinsecos a vivéncia de um acontecimento imprevisto e seus
proprios preconceitos em relacdo a doenca (Borba et al., 2011). Tais representacdes sociais
sobre a “loucura” sdo resultado da falta de compreensao da doenca mental, o que acaba re-
percutindo no contexto familiar, pois nem sempre os familiares tém informacdes suficientes
para compreender esses fendmenos. Nesse sentido, o conhecimento é um forte aliado da
familia, pois as informacdes sobre a doenca e sobre o tratamento podem melhorar a esta-
bilidade emocional dentro da familia, enquanto a falta de orientacdo pode gerar conflitos
entre o paciente e seus familiares refletindo negativamente sobre o processo terapéutico e
acarretando aumento da sobrecarga familiar (Albuquerque, Cintra, & Bandeira 2010).

No processo de adoecimento, além do paciente, as pessoas que estdo ao seu redor ten-
dem a ter maiores desgastes fisicos e emocionais, tornando-se mais frageis, podendo levar
a um periodo de adoecimento mais longo e/ou permanente (Porto & Lustosa, 2010). Nessa
convivéncia, em consequéncia de todos os fatores envolvidos, os familiares que cuidam da
pessoa em sofrimento mental tendem a experimentar sobrecarga fisica, psicoldgica, emo-
cional, social e financeira manifestada nas atividades fora do contexto familiar e refletin-
do-se na qualidade de vida de todos os membros (Cavalheri, 2010; Santos, Sousa, Brasil &
Dourado, 2011).

O surgimento desses sintomas indica a necessidade de cuidado especifico do proprio
cuidador, em consequéncia do seu estado de saude. Contudo, é importante ressaltar que,
muitas vezes, o cuidador ja tem alguma morbidade, e que a atividade de cuidar apenas po-
tencializa os sintomas. Ou seja, se existe um sujeito psicotico, todo o seu sistema familiar
estd adoecido. De qualquer modo, fica destacado que nem todo familiar cuidador, necessa-
riamente, adoecerd, pois ndo é uma relagdo simples de causa e efeito (Dametto, 2012).

O conceito de sobrecarga envolve duas dimensfes: objetiva e subjetiva. A primeira re-
fere-se as consequéncias negativas observaveis geradas pelo papel de cuidador, como alte-
racdes na rotina, diminuicdo da vida social e profissional, perdas financeiras, realizacdo de
tarefas, entre outros; a segunda se trata do aspecto subjetivo da sobrecarga que remete as
percepcdes, preocupacdes, sentimentos negativos e incObmodo gerados por se tornar cui-
dador de um paciente psiquidtrico (Barroso, Bandeira & Nascimento, 2007; Kebbe, Rése,
Fiorati, & Carretta, 2014).

Os aspectos objetivos e subjetivos da vivéncia de sobrecarga pelo familiar sdo direta-
mente influenciados pelos valores e representacdes acerca da doenca mental que cada
individuo possui, e que sdo resultado de sua histéria de vida, seu contexto cultural, social,
religioso, etc. Em situacdes de estresse, esses valores e crencas influenciam tanto a vivéncia
emocional quanto a maneira de lidar com situa¢des concretas (Melman, 2008). Portanto, é
preciso também pensar a questdo da sobrecarga, considerando o contexto do cuidador do



familiar em sofrimento mental. Para Cavalheri (2010), o contexto no qual o cuidador esta
inserido, quase sempre inclui preconceitos e estigmatizacGes relacionados a doenga mental,
sobretudo quando comparados aos outros cuidadores. Consequentemente, é possivel dizer
que os cuidadores em saude mental sdo mais propensos ao desenvolvimento de sobrecar-
gas, principalmente os que estdo mais proximos ao familiar em tratamento.

Nos ultimos anos, varios estudos tém sido realizados com o objetivo de investigar a so-
brecarga do cuidador familiar da pessoa com transtorno mental (Albuquerque, Cintra, &
Bandeira, 2010; de Almeida, Schal, Martins, & Modena, 2010; Bandeira, Tostes, Santos, Lima,
& Oliveira, 2014; Batista, Bandeira, & Oliveira, 2015; Batista, Bandeira, Quaglia, Oliveira,
& Albuquerque, 2013; Olegario, Beuter, Girardon-Perlini, Brondani, Budé, & Santos, 2012;
Reis, Dahl, Barbosa, Ribeiro Teixeira, & Delgado, 2016; Santos & Bandeira, 2016). Esses
estudos tém indicado a presenca de altos niveis de sobrecarga nos cuidadores. Também
mostram a necessidade de aperfeicoamento e intensificacdo de acdes desenvolvidas pelos
servicos de salide mental no apoio e orientacdo aos familiares. Pois compreende-se que a
sobrecarga dos cuidadores deve ser tratada como parte do processo de reabilitacdo psi-
cossocial por uma equipe multiprofissional (Cavalheri, 2010; Delgado, 2014; Pegoraro &
Caldana, 2008).

Muitos sdo os fatores preditores de sobrecarga advinda do cuidado continuo do familiar
em sofrimento mental, como os sintomas, as perdas ocupacionais e financeiras e a perda de
suporte social decorrentes da doenca. Portanto, a dificuldade do cuidador de encontrar tem-
po para o proprio cuidado, em razdo da dedicacdo exclusiva ao familiar, o torna, também,
alvo de atencdo dos servicos de saude mental (Kebbe et al., 2014).

Diante do exposto, este estudo se justifica pela escassez de pesquisas com cuidadores
na regido Norte do Pais. Além disso, as condi¢cdes socioecondmicas e a vulnerabilidade so-
cial em que vive a maioria desses cuidadores, a precariedade dos servicos de salde mental
oferecidos a essa populacdo, acrescentados a sua fung¢do de cuidador continuo do familiar
em sofrimento mental, podem ser fatores que colocam esse grupo em situacdo de risco ao
adoecimento. Assim, o objetivo com esta pesquisa foi compreender as implicagBes que as
atividades de cuidado tém na vida dos cuidadores de um familiar em sofrimento mental no
estado de Rondbnia.

Método

Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada em um Centro de Atencdo Psicossocial
(CAPS) da cidade de Porto Velho, Ronddnia (RO), no periodo de setembro a novembro de
2015, com seis cuidadores de ambos os sexos, que acompanham os usuarios do servico
diariamente. Como critérios de inclusdo, o participante da pesquisa deveria ser o principal
cuidador, independentemente do grau de parentesco, e ser o responsavel por auxiliar o usu-
ario nas suas atividades cotidianas. Ndo participaram da pesquisa cuidadores com idades
inferiores a 18 anos.

Foram tomados os cuidados éticos, seguindo as recomendacdes do Ministério da Saude
por meio da Portaria n. 466/2012. O projeto de pesquisa foi submetido a avaliacdo da
Comissdo de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Rondénia (UNIR), obtendo
parecer favordvel de n. 1.428.657 e CAAE n. 48095115.0.0000.5300.



Para a coleta de dados, foi utilizada a entrevista semiestruturada com os cuidadores, gra-
vada em um gravador digital. No entanto, a participacdo na pesquisa ndo estava condicio-
nada a gravacdo. Apds a aprovacdo do projeto pelo CEP, estabeleceu-se contato com os
cuidadores e foi apresentada a proposta da pesquisa e seu objetivo no intuito de identificar
o interesse dos participantes. O encontro para a entrevista foi realizado no CAPS em datas
e hordrios estabelecidos de acordo com a disponibilidade dos colaboradores. A entrevista
foi realizada de forma individual, apdés a leitura, a compreensado e a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), com duracdo de 40 minutos.

A andlise das informacdes foi realizada com base nos principios tedéricos da Andlise de
Conteudo de Bardin (2011). A partir das transcricdes das entrevistas, foi realizada a leitura e
identificados os elementos em comum nos depoimentos, agrupando-os em dois temas sub-
divididos em categorias analiticas com o objetivo de extrair os significados e as caracteris-
ticas singulares das falas dos participantes para permitir melhor compreensdo da realidade
dos cuidadores.

Resultados e Discussao

Os resultados a serem apresentados foram divididos em dois temas, de acordo com a
estrutura elaborada para o roteiro das entrevistas, subdivididos em categorias, organizadas
segundo as unidades de sentido que puderam ser identificadas. O primeiro tema, intitula-
do O familiar tornando-se cuidador, foi agrupado em trés categorias: como conviver com a
doenca mental? Os primeiros sintomas; relacdo de cuidado: atencdo constante; e as dificul-
dades encontradas. O segundo tema, A satde do cuidador, foi analisado sob a categoria os
reflexos do cuidado na saude.

A fim de manter o sigilo dos participantes do estudo, seus nomes foram substituidos pe-
los cédigos C1, C2, C3, C4, C5 e C6, nos quais a letra C significa cuidador e o numero, a ordem
dos cuidadores entrevistados.

O Familiar Tornando-se um Cuidador
Como Conviver com a Doenga Mental? Os Primeiros Sintomas

Apesar do desenvolvimento cientifico acumulado sobre o tema, a doenca mental ainda
é socialmente carregada de estigmatizacGes. Dessa forma, além dos sofrimentos ocasiona-
dos pela prépria doenga e por seus momentos criticos, as questdes sociais também interfe-
rem no processo de tratamento. Para Vicente, Mariano, Buriola, Paiano, Waidman e Marcon
(2013), acontece que, diferentemente do que ocorre nos casos de crise em outros tipos de
doenca de carater progressivo, para os quais sdo direcionadas atencdo e compaixao, a crise
no caso do transtorno mental é considerada algo que merega punigdo.

Uma das a¢8es utilizadas pelos familiares para evitar essas dificuldades é postergar a pro-
cura pelo tratamento. Os relatos dos cuidadores, a seguir, mostram certa dificuldade em re-
lacionar os primeiros sintomas e mudancas de comportamentos como sendo possivelmente
ocasionados por enfermidades psiquiatricas.

No CAPS estou vindo pela primeira vez. Eu levava ele em outros lugares, nos postinhos...
(C1).



A gente ndo pensava, assim, que ele estava com algum problema grave, achava que
estava com manha ... Comecei a levar na igreja, me desesperei, comecei a levar na ma-
cumbeira, levei em tudo que era canto, desesperado, porque eu ndo sabia, uns diziam
que meu filho tinha pegado, estava com espirito mal ... (C3).

... @ gente comecou a procurar qual seria o problema, so que ela fazia, fazia exames,
muitos exames, alguns muito caros, e ndo era detectado o problema. Nunca descobri-
ram o que ela tinha. Até que passados uns cinco anos pesquisando, buscando, ai uma
médica de Cacoal detectou que ela estava depressiva. (C4).

No comego ela era muito agressiva, muito agressiva no comego. Ai, depois comecou a
tomar remédio certinho ... Dai parou, porque ela é evangélica ... NGo é nem todos, mas
a maioria das pessoas evangélicas, eles creem que Jesus cura, mas néo vé que tem o0s
psiquiatras e psicdlogos para cuidar ... (C5).

Ndo entenderam, ndo entenderam. Entdo até a hora que... Eles acharam que... Até a
hora que medicou e ele voltou a normalidade. Eles achavam que ele ndo estava doente,
que ele tinha sido curado ... (C6).

Considerar a doenga como sendo de uma causa sobrenatural ou esperar melhoras por
meio do sagrado, foi a atitude buscada pelos cuidadores C5 e C3. O cuidador C1 tinha procu-
rado o CAPS hd um més; no entanto, a primeira crise havia acontecido ha trés anos, e desde
entdo os sintomas persistiam. Nesse meio tempo, o usuario tinha sido acompanhado em
uma Unidade Basica de Saude (UBS), e o que se pode inferir nesse caso é certo despreparo,
se assim é possivel nomear, de alguns profissionais da rede para lidar com a doenca mental.
Parece que a situagdo exposta acontece, também, em virtude dos sentimentos envolvidos na
aceitacdo da doenga mental, como vergonha e constrangimento, perante o comportamento
da pessoa em sofrimento em publico ou culpa pelo aparecimento da doenca e medo diante
de atitudes agressivas (Vicente et al., 2013). Toda a situagdo acaba refletindo a demora em
procurar consulta com um especialista da drea. Os familiares C5 e C4 apresentaram certa
similaridade no discurso, pois ambos perceberam a mudanca no comportamento, porém
pensaram que era outra doenga ou que poderia passar.

Pimenta e Romagnoli (2008) sustentam que atitudes como as desses cuidadores sdo uma
tentativa de aguardar a crise passar, na esperanca de que o distUrbio se resolva por si mesmo
e sem necessidade de tratamento. Ou seja, admitir a possibilidade de que alguém da familia
esteja perturbado pode originar muita ansiedade, tanto pela incapacidade de resolver o
problema no ambito familiar quanto pelo temor de que o estigma da doenca mental recaia
sobre toda a familia. O receio de sofrer preconceito quando se esta realizando tratamento
em doenca mental é apresentado na fala do C4, ao trazer a hipdtese sobre qual seria o
motivo pelo qual a esposa demorou seis meses para comunicar-lhe que estava realizando
tratamento no CAPS.

Eu imagino que ela tenha pensado que eu ndo ia apoid-la naguele momento, que eu ia
desconsiderar aquele problema. Quando, na verdade, a primeira vez que ela falou eu
ndo acreditei, demorei para cair a ficha, demorou para cair a ficha de como realmente
ela estava doente e precisava se tratar. (C4).



O estigma representa o despreparo da sociedade para conviver com a doenga men-
tal. Apesar de muitas metas da Reforma Psiquiatra estarem sendo alcancadas, o conceito
de Rede e o preparo da sociedade e da familia para receber o doente mental sdo aspec-
tos a serem desenvolvidos nas praticas em saude mental (Maciel et al., 2009; Pimenta &
Romagnoli, 2008).

A Relagao de Cuidado: Uma Atengao Constante

Nessa categoria, é abordada a relacdo entre o cuidador e o doente mental. Como se pode
observar na Tabela 1, os cuidadores que participaram desta pesquisa sdo todos familiares,
confirmando os apontamentos da literatura utilizada (Eloia, Oliveira, Eloia, Lomeo & Parente,
2014; Kebbe, Rose, Fiorati & Carretta, 2014; Santos, 2013; Vicente, Mariano, Buriola, Paiano,
Waidman & Marcon, 2013; Barroso, Bandeira, & Nascimento, 2009).

Tabela 1

Tempo de acompanhamento e grau de parentesco.

Cuidador Tempo de tratamento do paciente Relacdo de parentesco
C1 3 anos Filha
C2 1 ano Madrasta
C3 21 anos Mae
c4 5 anos Esposo
C5 4 anos Esposo
C6 3 meses Filho

A'importancia do vinculo de parentesco pode ser observada no relato a seguir do partici-
pante ao dizer que ndo precisaria ser a cuidadora, mas que a ligacdo com o marido tornava
essa acao suportavel. Nas palavras de C2:

Entdo, é muito complicado, ainda mais quando é um problema que ndo é seu, porque
no fundo, no fundo, no fundo... Na realidade, é um problema que néo é meu [...] Minha
familia ja falava para eu ndo me envolver, quando falou que ele vinha, mas é filho ta.

Diante do depoimento anterior, percebe-se que o cuidado se caracteriza como uma ex-
periéncia de fardo a carregar descrita por mudancas negativas no cotidiano, relacionadas a
implementacdo de novos habitos e maiores responsabilidades (Cardoso, 2012).

Os outros cuidadores relataram significados diferentes para o vinculo familiar e a cons-
trucdo conjunta de histérias de vida. Nas falas a seguir, é possivel observar um envolvimento
emocional que parece ser maior em consequéncia do que ja compartilharam juntos, cuida-
dores e usuarios:

Ndéo, eu ndo vou dizer que eu me sinto bem, mas também ndo me sinto mal, porque des-
de quando eu estou com ela, sempre um estd para ajudar o outro. (C5).

Eu acho que se eu ndo cuidar do meu pai, se eu deixar ele por conta ... Como ele vai fi-
car? Uma que ele estd com esse problema de saude, ele ndo escuta direito, escuta bem
pouquinho. Eu fico pensando que ele sofreu tanto para criar a gente, agora deixar ele



jogado ndo é certo. Uma que eu me sinto feliz, uma que ele néo é meu pai verdadeiro, é
meu pai de criagdo. (C1).

Hoje eu sei que eu consigo tocar meu barco mesmo sabendo do problema que ela tem, e
a gente se ajuda, na verdade. Na verdade, eu devo tudo que a gente construiu, eu devo
a ela; na verdade, ela sempre foi uma grande lutadora, ela sempre me ajudou muito, me
apoiou em tudo. (C4).

Assim, apesar das dificuldades enfrentadas, os sentimentos de lealdade, gratiddo e res-
peito estdo presentes na relacdo desses cuidadores com os usudrios do CAPS. Ao que pa-
rece, esses sentimentos ddo outro significado ao cuidado, tornando-o uma ac¢do para além
da obrigatoriedade e mudando os sentidos que as responsabilidades envolvidas acarretam.

De forma semelhante, Barroso, Bandeira e Nascimento (2009), em estudo com 150 fa-
miliares de pacientes psiquiatricos, apontaram que o maior grau de sentimentos positivos
pelo paciente, indicativo da preservacdo do relacionamento familiar, mostrou-se uma vari-
avel preditora de menor grau de sobrecarga familiar subjetiva. Logo, parece ficar claro que
o nivel e a qualidade da relacdo entre cuidador e familiar em sofrimento mental exercem
influéncia nos sentimentos do primeiro.

As Dificuldades Enfrentadas

Com a necessidade de cuidados constantes e exclusivos por parte dos pacientes psiquia-
tricos, os cuidadores ndo conseguem conciliar essas atividades com o trabalho, e, como con-
sequéncia, os problemas financeiros se tornam inevitaveis e sdo relatados pelos cuidadores
como a principal dificuldade:

E o que falei, que estou achando é ndo ter condicdes de alimentar no que ele precisa. (C1).

Al falaram que meu sogro iria ajudar em casa, mas a gente chegou a passar fome. Eu jd
cheguei a deixar de dar de comer para meu filho para ele ter o que comer. (C2).

A maior dificuldade é financeira, né. Porque vocé ... Quando cai a producdo profissional-
mente, entdo cai os rendimentos também. (C4).

As dificuldades financeiras sdo ocasionadas pela mudanca de vida que o cuidado exclusi-
VO exige, trazendo repercussdes em todos os campos da vida familiar, afetando diretamente
a qualidade de vida. Dito de outra forma, o transtorno mental surge no seio do grupo familiar
como um evento imprevisto, que exerce impacto e produz efeitos desestruturantes em sua
organizacdo (Pimenta & Romagnoli, 2008).

A necessidade de cuidados em tempo integral dificulta que os cuidadores exercam uma
atividade com horarios especificos, o que acaba por mudar completamente a rotina dessas
pessoas. A interferéncia na profissdao dos cuidadores parece assumir uma dimensdo impor-
tante no contexto de cuidado (Almeida, Schal, Martins & Modena, 2010). As falas a seguir
denotam as angustias vividas pelos cuidadores:

Mudou. Néo trabalho mais, s6 em casa cuidando dele ... Eu trabalhava, agora néo posso
trabalhar por causa dele ... (C1).



Conviver com meu trabalho e o problema psicoldgico e depressivo da minha mulher ...
Se tornou impossivel para mim, me afetou de uma tal forma que eu ndo consequia mais
sustentar um emprego, ser um funciondrio de uma empresa, ndo dava mais. Eu tive que
me reinventar profissionalmente, eu tive que deixar a profissGo de 20 anos de vida, onde
eu tinha um conceito razodvel, com premiagdes .... (C4).

Eu tive que parar de trabalhar para cuidar dela. (C5).

Eu estava no Rio de Janeiro, tive que vir para Rondénia. Praticamente, eu passei a ter
dedicagdo 24 horas para ele. (C6).

O trabalho tem funcdo na construgdo da identidade; é uma forma de ser no mundo, e,
guando a pessoa ndo pode mais exercer essas atividades, passa também por um processo
de reinvencdo (Dejours, 2007). A doenca mental requer uma reorganizacdo familiar que im-
plica a construcdao de um modo mais funcional de vida para todos os envolvidos. Além dos
aspectos subjetivos, a mudanca de trabalho traz reflexos em questdes praticas do cotidiano,
como a falta de estabilidade financeira, que pode trazer outros problemas, como mudancas
no estado psiquico/emocional do cuidador (Silva, Batista & Cerqueira, 2017), e, consequen-
temente, o seu adoecimento

A Saude dos Cuidadores
Os Reflexos do Cuidado na Saude

A salde é um dos parametros mais importantes a ser contemplado na vida do cuidador
familiar. Estudos tém demonstrado que a preocupacdo com a saude é relatada por aqueles
gue cuidam de um familiar em sofrimento mental (Almeida et al., 2010; Borba et al., 2011;
Kebbe et al., 2014; Pegoraro, & Caldana, 2008). No presente estudo, foram observados re-
latos de problemas de saude diretamente associados ao cuidado com o familiar. Contudo,
a forma que o cuidado repercute na vida e na saude dos cuidadores foi relatada de modo
diferente entre os participantes do sexo masculino e do sexo feminino. Em estudo recente,
Batista, Bandeira e Oliveira (2015) também apontaram diferencas entre os fatores associa-
dos a sobrecarga de homens e mulheres cuidadores, sinalizando que a diferenciacdo dos
fatores associados a sobrecarga, no grupo de homens e mulheres cuidadores, aponta para a
necessidade de os servicos de saude mental desenvolverem intervengdes mais especificas e
efetivas para esses dois grupos de cuidadores.

Ao indagar os cuidadores sobre sua percepcdo quanto as possiveis mudancas ocorridas
em sua saude apo6s assumir a responsabilidade de cuidar do familiar, os participantes do sexo
masculino relataram nao perceber grandes mudancas, como mostram as falas a seguir:

Na saude fisica eu perdi muito cabelo (risos), eu perdi meu cabelo de tanto me preocu-
par. Eu me preocupei demais ... Eu ndo tomava remédios controlados, eu passei a tomar
remédios para presséo, a minha pressdo ndo é muito alta, mas ndo é mais a que era. E
uma pressdo um pouquinho elevada com medicagcdo, mas eu ndo vejo isso como proble-
ma ndo, é so cuidar direitinho e tudo bem. Eu considero que minha saude esteja ainda
muito boa, gracas a Deus. (C4).



Ndo, pouco se percebe... (mudangas na saude). O que eu sentia era sono, sono. Porque
no comeco ela ficou agressiva e passei mais de meses com medo até de dormir, sem
saber o que fazer ... (C5).

Olha, néo percebo diferenca na minha saude ndo, néo, ndo. A unica coisa é que essa
interrup¢do... Ndo é todos os dias, mas as vezes tira o sono da gente, tira meu sono, é
que eu tenho sono irreqular também, mas enfim ... (C6).

Embora os participantes tenham afirmados ndo perceberem influéncia do cuidado na
gualidade de vida e saude, é possivel observar diante dos depoimentos que existem aspec-
tos que comprometem a vida desses cuidadores, sobretudo as interrupcdes e/ou qualidade
do sono. De acordo com Rosa (2011), o sono e sua qualidade estdo estreitamente relacio-
nados a saude mental e a preservacdo da liberdade do provedor de cuidado. Isso se deve ao
fato de que a noite a necessidade de vigilancia é permanente, exigindo do cuidador maior
carga de preocupac¢do com o familiar.

Ja as mulheres cuidadoras trazem nos seus relatos um estado de maior fragilidade emo-
cional percebido por meio do choro e de sintomas mais especificos, que parecem estar as-
sociados com a vivencia cotidiana com o paciente e a sensacao de vulnerabilidade que elas
se encontram diante dessa funcgao.

... esse negocio fica me perturbando, minha mente ... Eu mesmo reconhego que eu ndo
ando bem de saude, eu ndo ando bem. As vezes me alimento, ds vezes ndo me alimento.
Eu choro muito, sem ter de qué, da aquele pdnico e eu fico chorando .... Eu era uma mu-
lher muito sadia, ndo tinha problema nenhum. Eu sinto muita dor de cabeca, dor nos os-
sos, tem dia que fico inchando, tem dias de manhd que ndo consigo pegar um copo ... (C1).

Essa fala sugere que o sofrimento da cuidadora também se explica pela relacdo intensa
com o familiar em sofrimento mental. De acordo com Rosa (2011), o cuidador também é
afetado subjetivamente com os sintomas da pessoa com transtorno mental e influenciado
com o intenso nivel de envolvimento emocional e temporal.

Outro fato importante refere-se ao uso de medicamentos psiquiatricos, em especial, an-
tidepressivos, foi relatado entre os cuidadores do sexo feminino.

Estou tomando antidepressivo, eu tomo ... para ter forga, porque eu néo aguento mais.
(C2).

Almeida et al. (2010) chamam atencdo para o fato de que mesmo que ndo se possa esta-
belecer uma relacdo direta entre a sobrecarga causada pelo cuidado com o familiar em so-
frimento mental e uso de medicacdo psiquiatrica por parte dos seus cuidadores, nos ultimos
anos, o uso de medicamentos dessa linha tem aumentado significativamente. Ou seja, o cui-
dador também segue a tendéncia de medicalizar e individualizar o sofrimento (Rosa (2011).

Foi notavel que, mesmo os cuidadores ndo tendo relatado estado grave de saude, todos
tiveram mudancas que alteraram de alguma forma a sua vida; o apoio ou a falta dele foi
apontado como algo que exerce influéncia nesse processo, nas falas a seguir:

... meus irméos ndo querem cuidar dele, nem minha mde... A Unica pessoa que ainda me
dd apoio é esse rapaz que estd comigo. Se néo fosse ele eu nem sei o que seria de mim.



Tem vezes que eu estou assim ... Ele senta ele conversa comigo. A gente vai levando dia
a dia com ele, mas é dificil. (C1).

Em um ano ele veio apenas uma vez que foi para consulta com psicélogo, mas com psi-
quiatra ele nunca veio, quando o menino tem crises que vai parar no hospital é eu que
tenho que correr atrds da ambuldncia, correr atrds da PM para poder me ajudar, e é
assim. Importdncia de ter alguém com quem compartilhar. (C2).

Tem, tem minha cunhada, quando néo posso vir ela vem. Em casa é a familia mesmo.
Tenho trés filhos, quando um vai sair o outro fica em casa. (C5).

Tem meu irmdo por parte de pai, é ... E quando eu ndo estava aqui ele estava acompa-
nhando meu pai. (C6).

Os relatos dos cuidadores C1 e C2 mostram a necessidade de alguém para compartilhar
as atividades no cotidiano. Estas falas sugerem que a falta de apoio a esses familiares pode
ser um dos fatores associados ao adoecimento. Soares e Munari (2007) salientam a neces-
sidade de intervencdo aos familiares, pois é importante acolher o sofrimento do cuidador e
minimizar sua sobrecarga emocional por meio da oferta de espacos acolhedores e facilita-
dores de acGes e de troca de experiéncias entre os préprios cuidadores, para compartilhar
duvidas, angustias e alegrias em um movimento de proximidade com o tratamento e em
direcdo a autonomia dos pacientes e a diminuicdo do sofrimento das familias.

Dessa maneira, observa-se que, apesar da ideia social de que o cuidado é um ato natural,
essa acao direcionada as pessoas em sofrimento mental é resultado de uma construcdo his-
torica, que vem sendo compreendida e estudada por meio de abordagens tedricas, as quais
esclarecem que essa funcdo assume caracteristica de trabalho, podendo causar sofrimento
(Rosa, 2001). Assim, cuidar de uma pessoa com transtorno mental implica, no geral, um jogo
de seducdo e convencimento acerca do préprio estar enfermo. Raramente esse enfermo se
reconhece como doente.

Consideragoes Finais

O objetivo com esta pesquisa foi investigar como o cuidado a uma pessoa em sofrimento
mental repercute na vida e na saude do familiar cuidador. Foi possivel observar que o adoe-
cimento mental tem repercussdes no ambito social, e o receio de sofrer com os estigmas faz
com que os cuidadores tenham inicialmente uma forma diferente de manejar os sintomas
da doenga mental, demorando certo tempo até procurarem um especialista. No entanto,
esse periodo de espera ndo ameniza o sofrimento do individuo tampouco dos familiares,
gue podem se sentir ainda mais fragilizados. Por ndo saberem com o que estdo lidando,
podem ter ainda mais dificuldades de conviver com os sintomas da doenca, causando maior
sobrecarga e danos a sua saude.

No levantamento e analise realizados, foi possivel constatar que, em relacdo a saude, com
excecdo de uma cuidadora que relatou estar tomando antidepressivos, os cuidadores ndo
relataram problemas de saude fisica. Por outro lado, todos registraram, em seus relatos, o
qudo grande é a mudanca de vida quando se torna cuidador de uma pessoa em sofrimento
mental. Mesmo com os sentimentos que ressignificam a funcdo de cuidado, ocupar esse



lugar gera responsabilidades que acarretam sofrimentos. Ainda, na fala dos cuidadores apa-
receu um sofrimento solitario, pois eles ndo tém com quem compartilhar suas dores. Apesar
da consciéncia da funcdo que esses familiares exercem, essas pessoas tornam-se invisiveis
no modelo de assisténcia vigente. Logo, pensar em ac¢des voltadas ao cuidador em saude
mental pode colaborar para o acolhimento dessas pessoas.

E preciso lembrar que, no modelo atual de tratamento em satde mental, além dos usu-
arios, os cuidadores fazem parte da Rede, sendo agentes que auxiliam no tratamento e que
também precisam de intervengdes e cuidados para as necessidades que surgem em conse-
guéncia das atividades que passam a fazer parte da sua rotina e trazem mudancas para sua
vida. Nesse panorama, o sofrimento pode estar presente e, as vezes, ser agravado pela falta
de cuidado e apoio dos profissionais. Cabe ressaltar, ainda, que o apoio dos profissionais
em salde mental aos cuidadores é fundamental para o avanco e a qualidade do tratamento
dos pacientes. A falta de a¢des voltadas especificamente aos familiares cuidadores contribui
para que a referida instituicdo ganhe caracteristicas de um ambulatério de saide mental.
Considerando, também, os principios da Reforma Psiquidtrica e as diretrizes que normatizam
a atuacdo em salde mental, pode-se apontar que ha muitas praticas que devem ser constru-
idas nessa instituicdo, visando ao atendimento das demandas das realidades existentes. Esse
fato faz perceber como o processo de reforma é complexo.

Voltar o olhar para esse publico pode ser um desafio para o servigo de atencdo psicosso-
cial, considerando as grandes demandas ja existentes. Ainda assim, € preciso considerar a im-
portancia da qualidade de vida no processo de existéncia. E necessario questionar se ja ndo é
o0 momento de permitir adentrar universos pessoais que diariamente tornam possivel o existir
do outro, o existir ndo apenas como corpo, e sim na plenitude das possibilidades, que, muitas
vezes, se tornam limitadas diante dos estigmas e preconceitos presentes no ambito social.

O presente estudo apresenta algumas limitacdes que merecem ser destacadas. Em pri-
meiro lugar, a auséncia de varidveis importantes para a compreensado desse fendbmeno, como
escolaridade, estado civil e diagndstico do familiar em sofrimento mental, que ndo foram
contempladas. Em segundo lugar, observa-se que, apesar de se tratar de um estudo de de-
lineamento qualitativo, o nimero de participantes poderia ter sido ampliado considerando
a amplitude da demanda da institui¢do. Entretanto, mesmo com essas limita¢des, os resul-
tados aqui apresentados servirdo de apontamentos para novos caminhos para pesquisas
futuras com essa populacdo que possam contemplar as lacunas aqui apresentadas.
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