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Cuidando do familiar com transtorno mental:
desafios percebidos pelos cuidadores sobre as
tarefas de cuidar

Taking care of relative with mental disorder: perceived challenges by
caregivers about the tasks of caring

Leonardo Martins Kebbel, Ligia Beatriz Romeiro Rése?, Regina Célia Fiorati3, Regina Yoneko
Dakuzaku Carretta*

RESUMO Cuidar de um familiar com transtorno mental exige que o cuidador auxilie nas diver-
sas atividades cotidianas, gerando dificuldades para quem cuida. Buscou-se conhecer como o
cuidador ajuda o familiar nessas atividades e como percebe o cuidado. Foi realizado um estu-
do qualitativo com oito cuidadores de familiares assistidos em Hospital Dia, sendo os dados
coletados em dois grupos focais e submetidos a analise tematica de contetido. Foi observado
que a ajuda ao ente cuidado envolve sobrecarga pelo acimulo de func¢des desempenhadas e
pelo despreparo do cuidador, sinalizando que os equipamentos de saude mental necessitam
intervir na satide do cuidador e capacita-lo para a oferta de cuidados.

PALAVRAS-CHAVE Sauide mental; Cuidadores; Atividades cotidianas.

ABSTRACT Caring for a relative diagnosed with a mental disorder requires the caregiver’s as-
sistance in several daily activities, causing difficulties for those who take care. Caring results in
difficulties for those who assume take care. The aim is to learn how caregivers help in daily ac-
tivities and how they perceive the provided care. A qualitative study was performed with eight
caregivers of assisted relatives in a Hospital Day. Data were collected in two focal groups and
submitted to the content’s thematic analysis. It has been observed that the care provided to the
relative involves an overload by the accumulation of functions performed by the caregiver’s un-
preparedness, indicating that mental health equipments need to intercede in caregiver’s health
and enable them to improve the quality of life and care offer.

KEYWORDS Mental health; Caregivers; Daily activities.
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Introducio

A Reforma Psiquidtrica brasileira pode ser
concebida como um conjunto de aparatos ju-
ridicos, administrativos e legislativos direcio-
nado para a desinstitucionalizacfio de pessoas
com transtornos mentais, a qual aponta para
a desconstrucio do paradigma tradicionalista
da psiquiatria e do modelo hospitalocéntrico,
concomitante a construciio de novos servicos
de atenco em satde mental (CAMPOS; SOARES,
2005).

Balizados pela Politica Nacional de Satude
Mental, através da lei 10.216/02, equipamen-
tos de satide mental - como os Hospitais Dia
(HD), os ambulatérios, as unidades psiquiatri-
cas em Hospital Geral, os Centros de Atencio
Psicossocial (CAPS), os Servicos Residenciais
Terapéuticos (SRTs) e as Estratégias de Satde
da Familia (ESF) - devem ser organizados
em uma rede hierarquizada de saide mental
(CARDOSO; GALERA, 2011).

Esses equipamentos ofertam estratégias
terapéuticas para a assisténcia continua as
pessoas em sofrimento psiquico, priorizando
a atencdo aquelas com transtorno mental gra-
ve e persistente. As intervenc¢des buscam pro-
ver os usuarios do contato familiar e da parti-
cipacdo no territério e na comunidade onde
vivem (JORGE ET AL, 2003; LANCETTI; AMARANTE, 2006).

Segundo Silva e Sadigusky (2008), com a
extincdo gradual dos hospitais psiquiatricos,
o controle sobre as internacdes e a organiza-
c¢do de uma rede hierarquizada de servicos de
saude mental, de base comunitdria e menos
restritiva, observa-se maior permanéncia di-
aria dos usuarios em casa, em convivio com
seus familiares. Essa aproximacdo familiar é
uma relevante conquista da desinstitucionali-
zacfo, mas se constata que os familiares, mui-
tas vezes despreparados, se deparam com de-
safios ao assumirem o papel de cuidadores do
parente em sofrimento mental.

Para Souza, Wegner e Gorini (2007), 0 cui-
dado é uma ciéncia praticada em institui-
¢des de satde por profissionais especializa-
dos e por pessoas leigas no ambito familiar e

comunitario. O familiar pode auxiliar o ente
em sofrimento psiquico nos cuidados que
visem a objetivaciio de suas atividades coti-
dianas: o autocuidado, o trabalho, o lazer e a
participacdo sociocultural ampliada, nos con-
textos domiciliar e comunitario. Nesse senti-
do, desenvolve um papel colaborativo na as-
sisténcia ao paciente junto aos profissionais
dos equipamentos de satide mental (ALMEIDA ET
AL, 2010).

Soares e Munari (2007) referem que o cuida-
do ao familiar acometido implica considerar:
a transformacédo da pessoa outrora conheci-
da, alida com comportamentos (de isolamen-
to, autodestruicdo, agressividade) e habitos
inadequados de higiene, os quais podem ge-
rar nos cuidadores ansiedade, raiva, culpa e
medo. Acrescem-se as fun¢des dos cuidado-
res acompanhar regularmente os familiares
aos servicos de saude, administrar a medica-
cfo, fornecer-lhes suporte social, arcar com
gastos dos tratamentos e superar as dificulda-
des dessas tarefas (SOUZA-FILHO ET AL, 2010).

Assim, os cuidadores predispbem-se ao
desenvolvimento de sofrimento mental e
comprometimento da vida social, ocupacio-
nal e financeira, pois as demandas da pessoa
com transtorno mental podem tornar-se uma
experiéncia vivida com sobrecarga para o
cuidador.

O conceito de sobrecarga envolve duas di-
mensdes: a sobrecarga objetiva e a subjetiva.
A sobrecarga objetiva é relacionada ao desem-
penho das tarefas de assisténcia ao paciente e
da supervisio dos seus comportamentos pro-
blematicos. Refere-se, também, aos transtor-
nos e as restricdes da vida sdcio-ocupacional
dos familiares, assim como ao impacto finan-
ceiro. A sobrecarga subjetiva diz respeito as
percepcdes e aos sentimentos dos familiares,
tais como suas preocupacdes com o paciente,
a sensacfio de peso a carregar e de incomo-
do ao exercer algumas das funcdes do papel
de cuidador (BANDEIRA; BARROSO, 2005; BARROSO;
BANDEIRA; NASCIMENTO, 2007).

Intervencdes psicossociais sdo necessarias
para o alivio da sobrecarga e a melhora de sua
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qualidade de vida, devendo favorecer a ex-
pressdo das multiplas questdes vividas pelos
cuidadores e acolhé-los, sendo a escuta uma
estratégia importante na atencio a essa po-
pulagio (SOUZA-FILHO ET AL, 2010).

Este estudo propde a participacdo de fa-
miliares cuidadores em grupos estruturados
para a reflexo compartilhada sobre o papel
do cuidador e o que esta envolvido no ofe-
recimento de cuidados a pessoa com trans-
torno mental no A&mbito familiar. Grupos fo-
cais foram adotados como instrumento de
coleta de dados, tendo sido balizados pelas
questdes norteadoras: que dificuldades os
familiares identificam nos cuidados despen-
didos? Essas dificuldades se configuram en-
quanto sobrecarga subjetiva e objetiva? Que
estratégias os cuidadores empregam para li-
dar com as dificuldades?

Objetivos

GERAL: Compreender como o familiar cui-
dador ajuda a pessoa com transtorno men-
tal em atividades cotidianas - autocuidado,
trabalho e lazer; e as percep¢des que elabora
acerca do cuidado oferecido.

ESPECIFICOS: Identificar as dificulda-
des dos cuidadores segundo sua percepcio,
classificando-as quanto aos tipos de sobre-
carga (objetiva e subjetiva), e identificar as
estratégias utilizadas por eles para minorar
as dificuldades.

Método

O estudo realizado foi do tipo qualitativo-des-
critivo, considerando os valores, os significa-
dos, as crencas, as motivacoes e as acdes dos
familiares diante das pessoas com transtornos
mentais das quais cuidam - questdes centrais
e subjetivas inviaveis de acesso mediante uma
abordagem quantitativa (MINAYO, 2001).

A pesquisa foi realizada em um HD em
saude mental, vinculado a um Hospital
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Escola do interior do Estado Sdo Paulo.
Trata-se de um equipamento de satide men-
tal para a hospitalizacdo parcial de pessoas
com transtornos mentais em crise aguda ou
reagudizada. A permanéncia dos usuarios no
servico é de até 45 dias. Sdo oferecidas estra-
tégias terapéuticas por equipe multidiscipli-
nar, com atendimentos grupais e individuais
de enfermagem, psiquiatria, psicologia e te-
rapia ocupacional, incluindo, também, reu-
nides com os familiares de usudrios e grupos
comunitarios.

Para a selecdo de sujeitos, foi contatado
um familiar cuidador de cada usuario, por
ser considerado, na familia, o cuidador re-
ferencial. Buscou-se essa informacdo com
os préprios familiares dos usuarios do HD,
acessando-os (durante um més) em sala de
espera, por telefone e durante a realizacio
dos grupos de familia. Essa selecio seguiu os
critérios: ser cuidador residente no munici-
pio onde os dados foram coletados; ser cui-
dador de um familiar com transtorno mental
em episodio de crise reagudizada, em trata-
mento no HD pela segunda vez, em um pe-
riodo de dois anos; ser cuidador maior de 21
anos. Os cuidadores foram arrolados como
participantes independentemente do diag-
nostico do familiar, por se considerar que o
cuidado de uma pessoa em sofrimento psi-
quico perpassa uma diversidade de ques-
tdes ndo necessariamente atreladas a uma
categoria nosoldgica especifica. Durante a
realizacio deste estudo, as dezesseis vagas
disponiveis no HD estavam ocupadas. Desse
modo, 16 cuidadores referenciais foram con-
tatados para participar da pesquisa, seguin-
do-se a relagdo: um cuidador por paciente.

Considerando a disponibilidade individu-
al de participaco e os critérios de selecio
adotados, obtiveram-se oito participantes,
numero suficiente ao atentar para a aborda-
gem qualitativa de pesquisa e para as carac-
teristicas do local onde foi desenvolvida. A
opcdo por somente dois grupos focais justifi-
ca-se pela intencdo de nio interferir na orga-
nizacdo das rotinas de cuidados do HD.
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Obteve-se a autorizacdo para a realizacio
do estudo no Comité de Etica em Pesquisa
do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto, da Universidade
de Sdo Paulo, sob o processo 1591/2009. A as-
sinatura do termo de consentimento livre e
esclarecido (atendendo a resolucéo 196,/96,
do Conselho Nacional de Satde) foi feita an-
tes do inicio das atividades do primeiro gru-
po focal.

Para a preservacdo dos nomes dos parti-
cipantes, optou-se por apresentar somen-
te seus depoimentos, considerando que a
unidade de analise do grupo focal é o pro-
prio grupo e nfo cada participante, tal como
apontado por Gondim (2003). Assim, as opini-
Oes esbocadas foram referidas, para efeito de
analise, como pertencentes ao grupo.

Sob coordenacéo do primeiro autor deste
estudo, cada grupo reuniu-se uma vez por
semana, com duracdo aproximada de uma
hora e cinquenta minutos. No inicio de cada
encontro, foi solicitado que cada partici-
pante dissesse nome, idade, ocupacéo e o
nome do familiar sob sua responsabilidade,
atendido no HD. No primeiro grupo focal,
o tema proposto foi ‘Ser cuidador: desafios,
expectativas e estratégias’; e, no segundo
grupo, discutiu-se o assunto ‘Auxiliando
nas atividades cotidianas do parente com
transtorno mental’. O coordenador realizou
intervencdes verbais nos momentos em que
os participes desviavam a discussdo dos te-
mas propostos.

Os depoimentos dos participantes foram
integralmente gravados e transcritos. Para
a andlise dos dados, foi empregada a andlise
tematica de conteudo, proposta por Bardin
(2004). Foram realizadas leituras exaustivas
dos dados brutos transcritos, o que possibili-
tou identificar e agrupar ntcleos tematicos
comuns nos depoimentos colhidos, depre-
endidos de cada tema discutido nos grupos.
Nos resultados, os dados foram apresentados
da seguinte forma: Tema 1. ‘Ser cuidador:
desafios, expectativas e estratégias’ (uni-
dades tematicas - sentimentos de tristeza

e de impoténcia; suporte familiar precario;
exaustdo emocional e fisica; lida com o pa-
ciente em casa; atividades cotidianas com-
prometidas). Tema 2. ‘Auxiliando nas ativi-
dades cotidianas do parente com transtorno
mental’ (unidades tematicas - realizacdo das
atividades cotidianas dos familiares acome-
tidos; sintomas psiquiatricos; discriminacéo
social; ajuda insuficiente do equipamento de
saude mental; grupos enquanto ferramenta
de cuidados).

Resultados

A faixa etaria dos participantes era de 23 a 59
anos, dois deles do sexo masculino e seis do
sexo feminino, sendo todos alfabetizados. As
ocupacdes profissionais exercidas pelos par-
ticipantes eram: funcionario publico, auxi-
liar administrativo, pedreiro, técnico em in-
formatica, vendedor e empregada doméstica.

Tema 1. Ser cuidador: desafios, ex-
pectativas e estratégias

SENTIMENTOS DE TRISTEZA E DE IMPOTENCIA

Na condicdo de cuidadores de familiares
com transtornos mentais, os sujeitos estuda-
dos se defrontaram, nos grupos focais, com o
proprio sofrimento resultante do papel por
eles assumido. Referiram sentirem-se tristes
e inabeis para lidar com os comportamentos
autoagressivos do familiar com transtorno
mental em crise:

Aconteceu com ela uma vez, também, de comprar
remédio por conta e tomar, e chega um belo dia
que dd uma crise, descobre e toma tudo de uma
vez com bebida alcodlica. Essa parte € triste.

Ela pegou duas agulhas de tricé e foi se furando
nas pernas, e disse que ia morrer igual ao avo. E
como que o avé morreu? Sem as duas pernas. Ela
estd toda cheia de hematomas nas pernas.

497

SAUDE DEBATE | RIO DE JANEIRO, V. 38, N. 102, P. 494-505, JUL-SET 2014



498

KEBBE, L. M; ROSE, L. B. R;; FIORATI, R. C.; CARRETTA, R. Y. D

SUPORTE FAMILIAR PRECARIO

Os cuidados oferecidos ao ente em sofri-
mento psiquico por somente um cuidador
do grupo familiar deram-se pela falta de
op¢do desse cuidador em poder comparti-
lhar suas tarefas com a familia. Diante da
resisténcia imposta pelo grupo familiar,
advinda de preconceito e desinformacio
sobre o transtorno mental - questio objeti-
vada na rejeicdo e no abandono do ‘doente’
e também do seu cuidador - assinalou-se a
percepcdo dos cuidadores sobre a fragili-
dade das relacdes familiares:

Para a familia, ndo existe essa coisa de depres-
sdo, entdo, sé visita ou telefona para a gente
uma vez por més, e olhe Id. Infelizmente, ndo te
ajuda, e, sim, o seu vizinho...

EXAUSTAO EMOCIONAL E FiSICA

Assumir a responsabilidade do cuidado do
familiar com transtorno mental sem po-
der contar com ajuda de outros parentes
predispds os cuidadores a exaustfo. Eles
aludiram a sua sobrecarga diaria nas ta-
refas de cuidar, ressaltando a dificuldade
de manejar situacdes de crise do parente,
condicio que os levou a sentir necessidade
de ajuda: “Isso acaba deixando a gente com
muito cansago, mas eu tenho que ter paci-
éncia”. “Estou de mdos atadas, e sinto que
estou precisando de ajuda, que eu ndo estou
mais aguentando”.

Percebendo a necessidade de receber aju-
da, e nfio a obtendo por parte de outros fami-
liares, o grupo referiu buscar ajuda informal
de amigos e vizinhos e, também, o auxilio
profissional da equipe multidisciplinar do
HD, como estratégia para estruturar suporte
social. Houve o reconhecimento e a valoriza-
co dos cuidadores a equipe do HD, devido
ao auxilio profissional que lhes foi oferecido
no periodo de internacdo do familiar nesse
equipamento de saude mental.
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Na psiquiatria, conversam muito comigo, porque
eu procuro apoio, didlogo com todos os profissio-
nais aqui no HD, psicélogo, enfim. Eu tenho muito
didlogo com os profissionais.

LIDA COM OS PACIENTES EM CASA

Durante a permanéncia dos usuarios e de
seus cuidadores no HD, o sentimento de
desamparo destes tende a minorar por se
sentirem protegidos pela presenca e pela
orientacdo dos profissionais componentes
da equipe de satude. Porém, os dados indi-
caram a ansiedade e a inseguranca dos cui-
dadores ao lidarem com seus familiares em
contextos em que nido havia a presenca da
equipe de saude mental. Quando distantes
do HD, a percepcéo dos cuidadores acer-
ca do suporte social recebido oscilou, ao se
perceberem carentes de ajuda profissional
continua: “Quando o Dr. V. sai, eu me sinto
sozinha, sem ninguém para apoiar. Me sin-
to desesperada”.

Nesses momentos, a inseguranca dos cui-
dadores sobre a eficacia do cuidado oferta-
do ao familiar manifestou-se em forma de
davidas, ao afirmarem que nio dispunham
de informacéo suficiente, sendo que bus-
cam respostas sobre a etiologia do trans-
torno mental e mencionam um despreparo
experimentado durante o oferecimento de
cuidados: “O fato da gente nunca ter passa-
do por uma questdo de doenca dessas, a gen-
te tem medo de atrapalhar mais, a gente ndo
tem informagdo, ndo sabe como agir”.

“Foi diagnosticado transtorno depressivo
grave apés a perda de um filho. E isso que eu
acho que piora”.

ATIVIDADES COTIDIANAS COMPROMETIDAS

Ao assumir a total responsabilidade pelos
parentes com transtorno mental, condicio
vivida com sobrecarga pelo acaimulo de ta-
refas advindas dos cuidados, os cuidadores
expressaram comprometimentos em suas



Cuidando do familiar com transtorno mental: desafios percebidos pelos cuidadores sobre as tarefas de cuidar

atividades cotidianas, como no trabalho,
no lazer, no autocuidado e nas relagdes
interpessoais.

Nds que estamos de fora sofremos mais. A
gente esquece de se cuidar. O fato de eu estar,
hoje, aqui, cuidando da S. e participando da
pesquisa, € porque eu estou afastada, porque se
eu estivesse trabalhando, provavelmente, ndo
estaria aqui.

“Estou muito, assim, desregulada. Eu dei-
xo de comer e, as vezes, como demais”.

Mesmo enfrentando dificuldades psi-
cossociais e ocupacionais, os depoentes
mostraram-se solicitos para com os fami-
liares sob sua responsabilidade, auxiliando
no seu cuidado, o que foi discutido, espe-
cialmente, no segundo grupo focal.

Tema 2. Auxiliando nas atividades
cotidianas do parente com transtor-
no mental

REALIZACAO DAS ATIVIDADES COTIDIANAS
DOS FAMILIARES ACOMETIDOS

Frente a constatacdo dos cuidadores de
que os familiares nio conseguem cuidar de
si, observou-se nos discursos a forma en-
contrada pelos depoentes para ajuda-los:
ou realizando as atividades cotidianas em
lugar dos familiares ou estimulando-os,
verbalmente, a desenvolvé-las sozinhos.

Para eles, banho ndo € necessdrio, se cuidar
fisicamente, entdo, hd dedicacdo total na ali-
mentacdo, na parte de se vestir e na parte de
re-lacionamento. Eles ndo se cuidam, ndo tém
vontade. Sai daqui e quer dormir, ndo quer ir
para o escritério, ndo quer fazer nada, ndo tem
animo. Eu falo: curte os momentos da vida, dei-
xa essa tristeza de lado.

“Eu deixo o medicamento todo separadinho,
para ele tomar”.

SINTOMAS PSIQUIATRICOS

Na ajuda aos familiares, para que realizas-
sem suas atividades cotidianas, os cuidado-
res aludiram aos sintomas psiquiatricos como
interferentes na volicdo do familiar, conse-
quentemente, inviabilizando a realizacéo ple-
na das atividades diarias de forma auténoma
e independente. Para o grupo estudado, essa
situacfio assinalou a necessidade de aprender
novas estratégias de cuidados: “Ndo sei de que
forma poderia oferecer algo a mais para fazer
em casa, com ela”.

Ele tinha 43 passarinhos, amava passarinho, ti-
nha uns caros. Cinco meses para cd, ndo tem mais
nenhum. Quando ele piorou, foi a primeira coisa
que fez: dar os passarinhos. Nem essa distracdo
tem mais.

DISCRIMINACAO SOCIAL

A discriminacdo conferida a doenca mental
também prejudica a participaciio sdcio-ocu-
pacional de pessoas em sofrimento psiquico,
mesmo quando apresentam habilidades para
o desempenho de trabalho ou de lazer em
contextos coletivos.

No trabalho, o que prejudica muito é a discrimina-
¢do dos amigos em relacdo a essa pessoa, e € difi-
cil lidar com isso. Os colegas, sabendo do proble-
ma dela, eu acho que aumenta muito o problema.

AJUDA INSUFICIENTE DO EQUIPAMENTO DE
SAUDE MENTAL

Os dados destacaram as atividades de auto-
cuidado, de lazer e de trabalho dos usuarios
do HD realizadas precariamente ou nio de-
senvolvidas. Diante do fato de que o familiar
sob cuidado consegue realizar atividades no
contexto do hospital, mas no em casa ou na
comunidade, os depoentes explicitaram ne-
cessidade de intervencdes especificas por
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parte do HD para efetivar a ajuda nas ativida-
des cotidianas dos familiares: “Vocés, do HD,
precisam nos ensinar a lidar com eles. E dificil.
Muito complicado”.

GRUPOS ENQUANTO FERRAMENTA DE
CUIDADO

Os sujeitos aludiram aos beneficios obtidos da
participacdo nos grupos focais, o que sugere a
intervencio grupal como uma estratégia tera-
péutica, embora neste estudo tivesse sido um
instrumento de coleta de dados.

Eu me identifiquei com ela porque parece que
olhei e achei a cara dela tensa. £ o que eu faco
€ tenso, sabe? Eu também estou vendo duvida.
Olha isso! Fui ver ddvida na cara dela! E um pou-
quinho do que estou sentindo.

“Ouvindo ela conversando, é tudo o que eu
queria falar. Eu passo pela mesma dificuldade”.

“Eu acho que o HD tinha que colocar al-
guém para continuar com isso, porque incenti-
va a gente vir”.

Nos grupos focais, o compartilhamento
das experiéncias entre os cuidadores oportu-
nizou a percepcio destes de que ndo viven-
ciam suas dificuldades isoladamente, pois ha
outros em situacio semelhante. A valorizacio
dos encontros grupais, traduzida pelo desejo
de sua continuidade, também demonstra seu
potencial terapéutico.

Discussao

Os cuidadores de usuarios atendidos em HD
revelaram dificuldades na realizacdo dos cui-
dados com o familiar, nio sabendo como au-
xilid-lo adequadamente, em especial, durante
os episodios de crise. O sofrimento dos cuida-
dores intensificou-se frente a impossibilida-
de de receberem ajuda de outros familiares,
para compartilharem suas tarefas. Constatou-
se um paradoxo nas acdes dos participantes
da pesquisa, pois, ao se debrucarem sobre os
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cuidados dos familiares, passaram a cuidar
precariamente de si mesmos.

Os dados deste estudo ratificaram os re-
sultados de estudos de Barroso, Bandeira e
Nascimento (2009) e de Pegoraro e Caldana
(2006) sobre fatores preditores da sobrecarga
familiar, que aumenta no contato continuo
com os comportamentos problematicos do
paciente: os sintomas, as perdas ocupacionais,
financeiras e a perda de suporte social decor-
rentes da doenca. Assim, as dificuldades dos
cuidadores de encontrar tempo para o pro-
prio cuidado, devido a dedicacfio exclusiva ao
familiar, os tornam, também, alvos de atencéo
dos servicos de satide mental.

Neste estudo, os dados apontam para a so-
brecarga objetiva dos cuidadores, proporcio-
nada pelas dificuldades de manejo da crise
e dos comportamentos autoagressivos dos
familiares acometidos. Os sujeitos também
apresentam indicios dessa sobrecarga ao
apontarem interferéncia em sua vida ocupa-
cional, afastando-se do trabalho e do convivio
social, sendo a indisponibilidade de tempo
um aspecto comprometedor para a realiza-
cdo dessas atividades (SANTANA ET AL, 201; SANTIN;
KLAFKE; 2011).

Os cuidados aos pacientes, no que concer-
ne areestruturacéo de suas atividades laborais,
de lazer e a administracio de medicamentos,
também se configuraram como sobrecarga ob-
jetiva, posto que os cuidadores exercem sozi-
nhos essas tarefas. Sant’anaet al. on) referem
que cuidar exige paciéncia e disponibilidade.
Porém, a organizacdo da vida em funcio da
pessoa cuidada resulta em desespero, impo-
téncia, adiamento de planos e mudancas pes-
soais e profissionais (COSTA ET AL, 2010).

Em decorréncia disso, os cuidadores estu-
dados experienciam sobrecarga subjetiva ao
reportarem cansaco, impaciéncia, necessidade
de ajuda continua e preocupacio com os fami-
liares enfermos, especialmente na eclosio das
crises, o que torna o cotidiano do cuidador en-
fraquecido e incerto (GONCALVES; LUIS, 2010).

Para o grupo estudado, davidas foram re-
correntes no convivio com os parentes em
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sofrimento mental, no domicilio e na comu-
nidade, especialmente, no oferecimento de
cuidado efetivo nesses contextos. Embora o
HD intervenha continuamente para o escla-
recimento aos cuidadores sobre questoes de
transtorno mental e de suas possibilidades
terapéuticas, foco terapéutico-educativo do
trabalho multidisciplinar do servico, nota-se
que, em contexto extra-hospitalar, os cuida-
dores sentem-se inseguros e despreparados.

Mello e Schneider 2om) salientam que mui-
tas familias buscam no sistema de satde in-
formacdes qualificadas e apoio emocional vi-
sando ao alivio de problemas, que aumentam
quando se desconhece o significado da doen-
ca e como ela interfere na vida da pessoa cui-
dada. O acesso a informacdes prové mudan-
cas na concepc¢io da doenca, ampliando as
possibilidades de enfrentamento (SANTANA ET
AL, 20m). Dificuldades do convivio didrio com o
ente cuidado podem persistir se associadas a
percepcdo do cuidador de que nada pode ate-
nuar seu sofrimento (COSTA T AL, 201). Sendo o
HD destinado a internacéo parcial, esse con-
vivio é permanente, e o alcance das acdes des-
se equipamento, nos contextos domiciliar e
comunitario, pode ser limitado por néo inte-
grar seus objetivos essenciais de intervencéo.

Fato que leva a reflexo sobre a atencéo
oferecida pelo HD ter sido de fato suficiente
para dar conta dos usudrios e de seus cuida-
dores fora do ambiente hospitalar ou ter en-
contrado dificuldades na articulacio com ou-
tros servicos substitutivos de satide mental e
com as Estratégias de Satde da Familia, que
empreendem acdes no territorio e deveriam
ser mais resolutivas na promocio da satde
mental de pessoas envolvidas nas tarefas de
cuidar. Segundo Estevam et al. o, para a
pessoa com transtorno mental e seu cuidador,
este descompasso se traduz em descrenca e
sobrecarga, pois as respostas as suas duvidas
e inquietacdes reverberam sem solucdes du-
radouras, visto que sio abordadas exclusiva-
mente dentro dos equipamentos de satde.

A crise pela qual as praticas de saude con-
temporaneas passam é contraditoria ao seu

expressivo desenvolvimento técnico-cientifi-
co. Essas praticas encontram sérias limitacoes
para responder, efetivamente, as complexas
necessidades de satide de grupos e individuos
(AYRES, 2004). Os equipamentos de saude mental,
apoés a Reforma Psiquidtrica, tém que disponi-
bilizar atencéio integral aos usuarios e familia-
res. O que incorre na disponibilizacdo de uma
clinica ampliada que abarque a integralidade
das necessidades sociais e de saude dos usua-
rios e familiares desses equipamentos, envol-
vendo suporte clinico-terapéutico e reabilita-
clo psicossocial (ONOCKO-CAMPOS; FURTADO, 2006).

Entende-se integralidade pela dimensio
de um cuidado em saide que contenha des-
de uma continuidade da atencfo, em todos os
niveis necessarios a cada caso, como também
um cuidado com base na consideracio efetiva
de todos os aspectos envolvidos no processo
satde-doenca (sociais, culturais, morais, po-
liticos, econdmicos etc.), propiciando olhar o
sujeito para além do referencial morfofisiolo-
giCO (ACKERMAN, 2006).

Tornar a familia corresponséavel no trata-
mento do parente com transtorno mental é
uma tarefa dificil e merecedora de atencio
pelo prejuizo que pode causar ao grupo fa-
miliar e ao cuidador referencial, pois nem
sempre a familia se articula para o cuidado
compartilhado, delegando essa tarefa a um de
seus membros. Situacdo que aponta para a ne-
cessidade de reflexdes no sentido de progra-
mar estratégias psicossociais de atencio ao
cuidador e ao grupo familiar. Para Santos et al.
(201, é premente que equipamentos de satde
estimulem o cuidador a mobilizar pessoas da
familia e que recorram a servicos e recursos
comunitarios em busca de uma rede de apoio
mais solida, visando a construcéo de estraté-
gias de enfrentamento. A isso se acrescenta o
papel desses equipamentos enquanto articu-
ladores da atencdo em satide mental em dife-
rentes niveis de complexidade, enfatizando a
Atencdo Basica (nivel primario de cuidados),
pois € no territorio que usuarios e cuidadores
conjugam suas realidades subjetivas, mate-
riais, afetivas e relacionais.
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O suporte a cuidadores leigos tem sido ob-
jeto de estudo e de pesquisas em paises es-
trangeiros, mas, no Brasil, figura como um
novo desafio para o sistema de satide. Os obs-
taculos recaem na falta de recursos e de po-
liticas publicas para auxiliar o cuidador; na
desvalorizacdo social sobre as funcoes exerci-
das por ele; na conduciio de pesquisas devido
a escassez de fomentos; e na dificuldade de se
poOr em pratica os resultados dos estudos. Os
profissionais de saide direcionam suas acoes
ao atendimento da pessoa doente, e nem sem-
pre aos seus cuidadores, que necessitam de
informacoes e de suporte para suas dificulda-
des, as quais interferem em sua propria satde
(SOUZA; WEGNER: GORINI, 2007).

Baptista, Baptista e Torres (2006) referem
ser o suporte social essencial para a manuten-
cdo da saide mental e para o enfrentamento
de situacoes de estresse, sendo avaliado pela
integracdo social da pessoa em seu meio. O
suporte social informal é ofertado por fa-
miliares e amigos, baseado em afeto ou em
uma obrigacdo percebida. Envolve cuidados
prestados, execucdo de tarefas domésticas,
aconselhamento e manutencdo financeira da
pessoa cuidada. Suporte formal advém de vo-
luntarios ou profissionais remunerados, vin-
culados ou nfo a instituicdes sociais ou de
satide (KAUFFMAN ET AL, 2010).

Para os sujeitos pesquisados, o suporte in-
formal vindo do grupo familiar foi deficitario,
mas tem sido ofertado por amigos e vizinhos.
Suporte formal foi oferecido pelos profissio-
nais do HD, mas houve mudancas nessa per-
cepcdo quando os cuidadores depositaram
expectativas no servico acima de suas possi-
bilidades assistenciais.

Reitera-se a necessidade de criacéo ou de
aperfeicoamento das acdes ofertadas pelos
equipamentos de satide mental, incluindo-se
o HD (onde se desenvolveu este estudo), para
que deem conta das necessidades psicosso-
ciais e ocupacionais dos cuidadores e de seus
familiares com transtorno mental, pois a ocio-
sidade constante destes compromete a auto-
nomia do cuidador, como apontam Santin e
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Klafke om). Essas acdes devem preparar o
cuidador para um auxilio eficaz aos parentes,
no domicilio e na comunidade onde habitam.
Vislumbra-se a possibilidade de se diluir o pa-
radoxo antes assinalado, pois se supde que, ao
apreenderem as estratégias adequadas para o
cuidado do ente enfermo, os cuidadores po-
derio cuidar-se melhor, readequando suas
atividades cotidianas e melhorando sua qua-
lidade de vida.

Sugerem-se abordagens terapéuticas me-
diante a oferta de espacos de escuta e cons-
trucio dialégica de estratégias, nas quais os
profissionais abandonem suas intervencoes
monoldgicas e construam com 0s usuarios e
familiares estratégias eficientes (AYRES, 2004).

Nos grupos focais, desvelar coletivamente
as dificuldades vividas possibilitou aos parti-
cipantes reavaliarem-se enquanto cuidadores,
uma vez que exerceram o papel a eles confia-
do, mesmo com dificuldades. Esses grupos fa-
voreceram o exercicio de uma racionalidade
comunicativa e dialdgica, impondo-se a uma
racionalidade puramente instrumental, na
qual a técnica autonomizada encobre o valor
da troca intersubjetiva produzida no Ambito
da intercomunicabilidade humana (HABERMAS,
1988).

Para Habermas (2000), os servicos de sad-
de tendem a reproduzir a racionalidade ins-
trumental ditada pela ideologia da técnica e
da ciéncia. Dispondo de informac¢des mono-
liticamente tecnificadas, como orientacdes a
serem seguidas, assumem-nas como prescri-
cOes invariaveis e desconsideram, portanto, a
abertura de um campo dial6gico de constru-
cdes coletivas e a formacio de consensos fun-
dados, eticamente e nio tecnicamente orien-
tados (AYRES, 2004).

Assim, a utilizacdo de grupos focais con-
tribuiu para a reelaboracio das percepcdes
dos participantes enquanto cuidadores, au-
xiliando na desconstrucdio de crencas e de
pensamentos estereotipados (a de serem cui-
dadores inativos), reelaborando-os construti-
vamente: passaram a se perceber como cuida-
dores ativos, assumindo as dificuldades e as



sobrecargas advindas de suas funcdes, o que
sugere maior controle da ansiedade nas situ-
acdes grupais vividas e, também, nos contex-
tos onde exercem os cuidados.

Consideracoes finais

Considera-se o objetivo deste estudo concre-
tizado, visto ter-se acessado o modo como os
familiares estudados estruturaram o cuidado
ao ente com transtorno mental em suas ativi-
dades cotidianas de autocuidado, de trabalho
e de lazer e as percepgdes sobre o cuidado
despendido. A experiéncia dos cuidadores
indicou as sobrecargas subjetiva e objetiva,
decorrentes das funcdes por eles exercidas.

Porém, o fato de somente dois grupos fo-
cais terem sido realizados no HD consistiu
uma dificuldade para o desenvolvimento
pleno da pesquisa, pois esse equipamento
de saude mental apresenta uma rotina com
multiplas atividades e nio dispde de salas
e de horarios para a oferta de mais grupos
focais. Considera-se que a impossibilidade
de estruturar mais encontros restringiu o
acesso dos pesquisadores a informacdes que
atentassem para outros aspectos associa-
dos ao papel dos cuidadores e as tarefas que
exercem, para além do que foi exposto neste
estudo.

Nos grupos focais, os depoimentos ela-
borados pelos sujeitos, acerca dos cuidados
ofertados ao ente com transtorno mental,
possibilitaram-lhes compartilhar experi-
éncias, fazendo com que reconhecessem a
necessidade de receberem ajuda técnica e
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especializada do HD. Outros equipamen-
tos de saude mental, desde que articulados
em uma rede funcional de saide, deveriam
colaborar na atenco a saude dos familiares
cuidadores. Acredita-se nessa ajuda como
sendo imprescindivel aos cuidadores, pois se
vislumbra a possibilidade de melhorar a qua-
lidade do cuidado nas atividades sécio-ocu-
pacionais dos entes com transtornos men-
tais, o que lhes permitira melhorar a propria
qualidade de vida e redimensionar, de forma
continua e positiva, seu proprio papel, en-
quanto cuidadores.

Realizou-se este estudo em uma aborda-
gem qualitativa com oito participantes, nio
sendo o objetivo produzir resultados genera-
lizaveis sobre as condicoes de saude e da qua-
lidade de vida dos cuidadores de familiares
com transtorno mental. E possivel que se pos-
sam produzir resultados diferentes em outros
estudos, ratificando que, neste, o cuidador
encontra-se no exercicio de seu papel, junto
de familiares com transtorno mental em crise
reagudizada.

Cré-se que, com pacientes assintomaticos
ou atendidos em outros equipamentos de sau-
de mental, os cuidadores possam desenvolver
suas tarefas significando-as de modo diverso.
Para novos estudos, sugere-se, também, o em-
prego de abordagem quantitativa que possibi-
lite mensurar aspectos da qualidade de vida e
da sobrecarga dos cuidadores, com o uso de
instrumentos proprios. Estudos longitudinais
poderio, ainda, contribuir para a avaliacdo
de praticas interventivas estruturadas para a
saude dos cuidadores e dos seus familiares,
tais como sugeridas neste estudo. m
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