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Sobrecarga e participacao de familiares no
cuidado de usuarios de Centros de Atencio
Psicossocial

Burden and participation of family in the care of Psychosocial Care
Centers users

Thaissa Lima dos Reis?, Catarina Magalhaes Dahl2, Silvia Monnerat Barbosa3, Melissa Ribeiro
Teixeira4, Pedro Gabriel Godinho Delgados

RESUMO ‘Sobrecarga familiar’ é o impacto que o cuidado dedicado a um paciente pode provo-
car no ambiente familiar. O objetivo do presente estudo foi investigar a sobrecarga vivida por
familiares cuidadores de usuarios atendidos em Centros de Atencdo Psicossocial. Para tanto,
aplicaram-se a Escala de Sobrecarga dos Familiares de Pacientes Psiquiatricos e um ques-
tionario sociodemografico. Os resultados indicam uma relevante presenca de sobrecarga nas
familias analisadas e a importancia do envolvimento de familiares no cuidado de pessoas com
problemas mentais. Foi possivel, também, registrar que ainda é incipiente o trabalho parceiro
com as familias realizado pelos servicos de atencéo psicossocial.

PALAVRAS-CHAVE Cuidadores; Servicos de saide mental; Satde da familia; Transtornos
mentais; Psiquiatria comunitaria.

ABSTRACT ‘Family burden’is the impact that may result in the family environment from the care
devoted to a patient. The aim of this paper was to investigate the burden experienced by family
caregivers of users assisted in Psychosocial Care Centers. For this purpose, we have applied the
Family Burden Interview Scale for Relatives of Psychiatric Patients - BR and a socio-demogra-
phic questionnaire. The results indicate a relevant presence of burden in the analyzed families
and the importance of the involvement of relatives in the care of people with mental disorders. It
was also possible to register that cooperation with families in the work conducted by psychosocial
care services is still incipient.

KEYWORDS Caregivers; Mental health services; Family health; Mental disorders; Community
psychiatry.
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Introducio

Durante muito tempo, no Brasil, o tratamen-
to psiquiatrico de pacientes com transtornos
mentais graves e persistentes foi realizado
dentro de grandes hospitais e baseado em
internacdes prolongadas, gerando o afasta-
mento do individuo de sua familia e da socie-
dade. Como afirmam Koga e Furegato (2002),
0s unicos momentos em que o paciente tinha
contato com os familiares eram durante as
esporadicas visitas ou na rara alta hospitalar.

Com o movimento da Reforma
Psiquidtrica e a implantacdo da Politica
Nacional de Sauide Mental (PNSM), tanto
a institucionalizacdo prolongada quanto o
isolamento do paciente de seus familiares e
do seu meio social passaram a ser objeto de
criticas, e sua superacdo tornou-se um dos
objetivos das acdes que visam a substituicio
do modelo asilar pelo comunitario. A énfase
atual da saide mental publica é a montagem
de uma rede comunitaria de atencéo que tem
por fim a incluso social dos pacientes na
comunidade, fortalecendo seu cuidado, seus
vinculos familiares e sociais, dando susten-
tacfo a proposta de tratamento dos transtor-
nos mentais fora da instituicdo psiquiatrica
hospitalar.

Essa mudanca no modelo se mostrou
extremamente rica para um tratamento hu-
manizado, que prioriza a reabilitacdo psicos-
social; entretanto, também revelou desafios
importantes, especialmente no que diz res-
peito ao lugar e a funcio dos familiares na
sustentabilidade do projeto psicossocial. A
familia, que, no modelo anterior, centrado no
hospital, situava-se em total exterioridade
ao processo de cuidado, passou a lidar mais
direta e cotidianamente com o familiar por-
tador de transtorno mental (DELGADO, 2014). O
preparo, o conhecimento e até o suporte aos
familiares por parte dos servicos comunita-
rios ainda nio foram suficientemente equa-
cionados para dar conta da proposta da nova
PNSM (BANDEIRA; BARROSO, 2005). De acordo com
a norma do Ministério da Saude (Portaria/
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GM n° 336, de 19 de fevereiro de 2002), que
estabelece as diretrizes de funcionamento
dos Centros de Atencdo Psicossocial (Caps),
servicos estratégicos da rede de atencio,
a assisténcia prestada ao usudrio inclui o
atendimento a familia e o desenvolvimento
de atividades comunitarias, visando a in-
tegracdo do usuario na comunidade e a sua
insercéo familiar e social. Porém, essas acoes
nio vém sendo desenvolvidas a contento em
grande nimero de servicos. Bandeira et al.
2o afirmam que a parceria dos profissio-
nais de satide com a familia pode ser bas-
tante benéfica para o tratamento do usuario,
incidindo na diminuicdo das internacdes, na
reducdo de conflitos familiares e diminuindo
a sobrecarga sentida pelos cuidadores.

No modelo comunitario de atencdo, a
familia pode, muitas vezes, ver-se em uma
situacio de desamparo diante da ansiedade
por ndo saber lidar com a rotina do pacien-
te, com os comportamentos ditos proble-
maticos, a administracdo da medicacéo e os
proprios impasses cotidianos produzidos
pela experiéncia do adoecimento. Estudos
constataram que, quando o familiar cuidador
reside com o paciente, hd uma sobrecarga
maior, pois ocorre aumento de afazeres nas
tarefas didrias e na assisténcia a ser prestada
(ALMEIDA ET AL, 2010). O termo ‘sobrecarga fami-
liar’ (family burden’) esta ligado ao impacto
que a presenca do paciente com transtorno
mental pode provocar no ambiente familiar,
apresentando aspectos econdmicos, praticos
e emocionais, principalmente para familiares
que estio diretamente ligados aos cuidados
do usuario (souza FILHO ET AL, 2010). Os servicos
de satde mental ainda sdo, aparentemente,
pouco efetivos no acompanhamento cuida-
doso que a politica de satide mental propoe,
e isso, em certa medida, contribui para a
sobrecarga nas familias, ja que cabe a elas
boa parte do amparo cotidiano ao paciente,
lidando com ansiedades e preocupacdes ine-
rentes ao cuidado.

O conceito de sobrecarga vem sendo es-
tudado a partir de sua distincdo em duas
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dimensdes, complementares entre si: a de
sobrecarga objetiva e a de sobrecarga subje-
tiva. A primeira se refere as mudancas que
podem ocorrer na rotina diaria do familiar,
como a restricdo das vidas social e profis-
sional, dispéndios financeiros, supervisio
de comportamentos problematicos, entre
outros, que acabam por for¢a-lo a abrir mio
de alguns projetos e objetivos de vida. A
segunda dimensio esta relacionada aos as-
pectos emocionais inerentes ao cuidado do
paciente, como preocupacdes, percepcoes,
sentimentos negativos e diversos incomodos
que essa atividade pode acarretar (BARROSO;
BANDEIRA; NASCIMENTO, 2007).

O presente estudo visou a investigar o
componente da sobrecarga sentida pelos
familiares cuidadores de pacientes com
transtornos mentais graves e persistentes e
os dados sociodemograficos de uma amostra
de familiares que acompanham usuérios de
Caps do estado do Rio de Janeiro, buscando
fornecer uma contribuicdo para a assistén-
cia a saide mental no estado com base nas
propostas da Reforma Psiquidtrica. Para
fins desta pesquisa, um instrumento que
considera as duas dimensdes da sobrecar-
ga (objetiva e subjetiva) e um questionario
sociodemogréfico foram aplicados. O pre-
sente artigo é um recorte de um projeto de
pesquisa e extensdo mais amplo, ainda em
andamento, destinado a promover o forta-
lecimento da autonomia dos familiares na
funcdo de cuidadores.

Método

Fizeram parte do estudo 107 familiares cuida-
dores de usuarios em atendimento em 19 Caps
da rede publica do estado do Rio de Janeiro
(entre Caps e Centro de Atencéo Psicossocial
Infantil e Juvenil — Capsi; nio foram inclui-
dos Centro de Atenciio Psicossocial Alcool e
Outras Drogas (Capsad). A escolha dos fami-
liares baseou-se em sua presenca em ciclos
de encontros desenvolvidos apds convocacdo
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aberta, realizada nas reunioes de familia dos
Caps; dessa forma, o recrutamento realizou-
-se através de convite as pessoas presentes
nas reunides de familia dos servicos. Os crité-
rios de inclusio foram: ser familiar de usuario
em acompanhamento em Caps; aceitar parti-
cipar da pesquisa de sobrecarga; e ter idade
superior a 18 anos.

Na pesquisa, foram utilizados dois
instrumentos para obtencdo dos dados.
Primeiramente, um questionario sociode-
mografico elaborado pelo grupo de pes-
quisa. O outro instrumento foi a Escala de
Sobrecarga dos Familiares de Pacientes
Psiquiatricos (FBIS-BR), elaborada por
Tessler e Gamache (1994), adaptada e validada
no Brasil por Bandeira et al. (2005).

A escala FBIS-BR (Family Burden
Interview Scale for Relatives of Psychiatric
Patients — BR) tem por objetivo avaliar os
dois tipos de sobrecarga (objetiva e subje-
tiva) através de 52 itens, distribuidos em
cinco subescalas: (A) assisténcia ao pacien-
te na vida cotidiana; (B) supervisio dos
comportamentos problematicos; (C) gastos
financeiros; (D) impacto na rotina; e (E)
preocupacdes com o paciente. A sobrecarga
objetiva é avaliada por meio de uma escala
tipo Likert (1 = nenhuma vez; até 5 = todos
os dias), em que o familiar responde com
que frequéncia executou algumas tarefas de
cuidado ao usudrio, lidou com os comporta-
mentos problematicos e sofreu alteracdes na
vida diaria. No caso da sobrecarga subjetiva,
é também utilizada uma escala Likert, mas
com quatro pontos (1 = nem um pouco; até 4
= muito), equivalentes ao nivel de incomodo
gerado ao prestar assisténcia e as alteracdes
em sua vida pessoal; e por escalas também
de cinco pontos (1 = nunca; até 5 = sempre
ou quase sempre), para a frequéncia das
preocupacdes e o peso dos gastos financei-
ros com os usudrios. O instrumento permite,
também, uma mensuracio da contribuicio
do usuario nas despesas e alteracdes perma-
nentes ocorridas na vida do familiar cuida-
dor. Essas questdes devem ser respondidas



com relacfio aos 30 dias anteriores a entre-
vista, existindo somente um unico item que
avalia o ultimo ano.

Levando-seem contaqueaescalaFBIS-BR
nio possui um ponto de corte estabelecido,
estima-se o grau de sobrecarga como elevado
ao considerar a frequéncia (porcentagem)
das respostas aos dois ultimos pontos da
escala Likert para cada uma das subescalas
(BANDEIRA; CALZAVARA; VARELLA, 2005).

Tanto a escala FBIS-BR quanto o ques-
tionario sociodemografico foram aplicados
presencialmente, em entrevistas individuais
realizadas por pesquisadores previamente
treinados.

A andlise dos dados sociodemogriéficos
e das respostas a FBIS-BR nfo foi apenas
quantitativa, tendo sido considerada,
também, a narrativa recolhida no momento
da aplicacfio, apenas para ilustraco quanto
ao contexto. Analisou-se a frequéncia das
respostas aos itens da FBIS-BR, e os dados
encontrados foram confrontados com os
achados de artigos da literatura sobre o
tema, para estudar os itens que influenciam
os niveis de sobrecarga dos familiares.

Esses familiares foram devidamen-
te informados a respeito dos objetivos da
pesquisa e da garantia de confidenciali-
dade e privacidade dos dados, através de
um Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. O projeto foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo
e aprovado sob o numero 15 - liv. 4-11, CAAE
0044.0.249.000-11.

Resultados

Caracteristicas dos familiares

Os Caps participantes sdo responsaveis
por diversas regides do estado do Rio de
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Janeiro. A distribuicdo ocorreu da seguinte
forma: 33 familiares de Caps do municipio
do Rio de Janeiro, 14 de Caps do municipio
de Niterdi e 61 de demais municipios do
estado, sendo 100 familiares nos Caps de
adultos e 08 nos Capsi. Cabe destacar que
um familiar estava referenciado em dois
Caps diferentes, pois acompanhava mais de
um usuario.

A maioria dos cuidadores era do sexo fe-
minino (80,00%) e casado (46,73%). Houve
prevaléncia de mies de usuarios (43,93%).
A maior parte dos familiares tinha idade
entre 41 e 60 anos (62,62%). Quanto a es-
colaridade, 14,01% apresentaram baixa es-
colarizacdo (0 a 4 anos de estudo); 32,71%
apresentaram escolaridade basica (5 a 8
anos de estudo); e 44,87% haviam cursado 9
anos ou mais do ensino regular.

Entre os cuidadores, 57,94% residiam
com o paciente, sendo a maioria em casa
propria (84,11%). A renda familiar da maior
parcela variou de 01 a 04 salarios minimos
(62,62%) e a maior parcela das familias
contava com o beneficio previdenciario re-
cebido pelo paciente (52,34%).

Cabe destacar a presenca da pratica re-
ligiosa na vida dos familiares, sendo que
apenas 6,54% declararam nio ter religido:
58,88% se declararam evangélicos/pente-
costais; 27,10% catdlicos; 2,80% espiritas;
e 4,67% nio responderam. Para 75,70%, a
religido é considerada ‘muito importante’.

Quanto a situacfio atual de trabalho,
21,50% eram aposentados e 36,45% tinham
emprego formal em atividade. Embora fosse
expressiva a presenca de trabalho informal
entre os entrevistados, 37,38% se declara-
ram desempregados.

As caracteristicas sociodemograficas da
amostra de familiares estio descritas na
tabela 1 em termos de numeros absolutos e
porcentagens.

73

SAUDE DEBATE | RIO DE JANEIRO, V. 40, N. 109, P. 70-85, ABR-JUN 2016



74 REIS, T. L; DAHL, C. M,; BARBOSA, S. M.; TEIXEIRA, M. R;; DELGADO, P. G. G.

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas dos familiares

Variaveis Frequéncia N %
Sexo Feminino 86 80,00
Masculino 21 20,00
21-40 anos 8 748
41-60 anos 67 62,62
Faixa etdria 61-80 anos 31 28,97
81-100 anos 1 093
Mae 47 43,93
Pai 1 10,28
Parentesco Irma ou irméao 33 30,84
Filha ou filho 1 0,93
Qutro 15 14,02
Casado/vivendo com alguém 50 46,73
Vildvo 21 19,63
Estado civil

Solteiro 20 18,69
Separados ou divorciados 16 14,95
Analfabeto 3 2,80
01a 04 anos 12 11,21
05 a 08 anos 35 32,71
09 a 12 anos 34 31,78

Anos escolares
13 al16anos 10 9,35
17 ou mais 4 3,74
N&o sabe 2 187
N&o respondeu 7 6,54
Sim 62 57,94
Mora com o paciente Nao 28 26,17
N&o respondeu 17 15,89
Prépria 90 841
Residéncia Outro tipo 15 14,02
N&o respondeu 2 187
N&o possui renda prépria 1 0,93

Renda familiar
Menos de 1 saldrio minimo 23 21,50
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Tabela 1. (cont.)

01 a 02 salédrios minimos 28 26,17
02 a 04 salarios minimos 39 36,45
Renda familiar Mais de 04 salérios minimos 14 13,08
N&o respondeu 1 0,93
N&o sabe 1 0,93
Recebe 56 52,34
Beneficio do paciente Nao recebe 44 4112
N&o respondeu 7 6,54
Aposentado 23 21,50
Empregado 39 36,45
Ocupacao profissional
Desempregado 40 37,38
N&o respondeu 5 4,67
Catdlico 29 2710
Evangélico / Pentecostal 63 58,88
Religigo Espirita 3 2,80
Sem religido 7 6,54
N&o respondeu 5 4,67
Nenhuma 2 187
Pequena 2 1,87
Importancia da religido Moderada 15 14,02
Muito grande 81 75,70
Néo respondeu 7 6,54

Fonte: Elaboracéo propria.

Sobrecarga objetiva

A tabela 2 apresenta a sobrecarga objetiva
dos familiares, mensurada pelas porcenta-
gens de respostas 1 e 2 consideradas de so-
brecarga baixa e 4 e 5, sobrecarga elevada,
nas subescalas da FBIS-BR. Os resultados in-
dicaram que a maioria dos familiares presta
assisténcia na vida cotidiana dos pacientes
(o instrumento FBIS-BR utiliza o termo ‘pa-
ciente’, em vez de usuario) entre 3 vezes por
semana a todos os dias, o que demonstra um

elevado grau de sobrecarga objetiva desses
cuidadores para essa dimensido (subescala
A). Com relacdo ao auxilio cotidiano que os
familiares prestam aos pacientes, pode-se
constatar o peso mais alto de algumas
tarefas. Dessa forma, ajudar no preparo
das refeicdes foi a atividade que acarretou
maior sobrecarga objetiva aos familiares
(68,22%). A frequéncia de respostas dadas
pelos familiares também indicou que asses-
sorar o paciente na higiene pessoal (54,21%),
lembra-los de tomar a medica¢do ou mesmo
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dar o remédio (58,88%), auxiliar nas tarefas
do lar (54,21%) e pedir que os pacientes ocu-
passem seu tempo ocioso (51,40%) contribu-
iram para a sobrecarga objetiva vivenciada.
Comparativamente, responsabilizar-se pelas
compras do paciente (31,78%), acompanha-
-lo no transporte (31,78%), ajudar na ad-
ministracdo do préprio dinheiro (40,19%)
e lembra-lo de suas consultas médicas
(29,91%) determinaram um nivel mais baixo
da sobrecarga sentida pelos familiares.
Quando considerada a supervisio dos
comportamentos ditos problematicos (su-
bescala B), os resultados indicaram que mo-
nitorar o consumo exacerbado de fumo e/

ou bebidas nio alcodlicas dos pacientes foi
o maior responsavel pela sobrecarga objetiva
(43,93%). Os aspectos que menos contribui-
ram para elevar a sobrecarga foram supervi-
sionar os comportamentos autoagressivos e
de ideacdo suicida (3,74%) e o uso de drogas
ilicitas (2,80%). As frequéncias mais baixas
nessa subescala podem ser explicadas pelo
fato de que todos os usuarios estavam em
acompanhamento regular por servicos co-
munitarios de saude mental.

Nos impactos na rotina diaria do cuida-
dor (subescala D), nenhum dos itens indicou
contribuicdo para o aumento do nivel de so-
brecarga objetiva nos familiares.

Tabela 2. Sobrecarga objetiva dos familiares

Respostas 4 e

Subescalas Itens Respostas1e2*  Resposta 3** . Nao respondeu
Higiene 37,38% 8,41% 54,21% 0,00%
Medicacao 35,51% 4,67% 58,88% 0,93%
Tarefas de casa 29.91% 14,95% 54,21% 0,93%
Compras 47,66% 17,76% 31,78% 2,80%

A Assisténcia navida  Alimentacao 19,63% 8,41% 68,22% 3,74%

tidi

condiana Transporte 40,19% 26]17% 3178% 1,87%
Dinheiro 52,34% 5,61% 40,19% 1,87%
Ocupacéo do tempo 2711% 2150% 51,40% 0,00%
Consultas médicas 46,83% 23,36% 2991% 0,00%
Comportamentos problematicos 54,21% 19,62% 2617% 0,00%
Pedir atencéo excessiva 43,93% 18,89% 39,25% 0,93%
Perturbacao noturna 71,96% 5,61% 21,50% 0,93%

B. Supervisdo aos Heteroagressédo 80,38% 6,54% 13,08% 0,00%

comportamentos Autoagressio (ideacao suicida) 91,59% 4.67% 3,74% 0,00%

problematicos
Beber demais 90,65% 3,74% 2,80% 2,80%
Fumar ou beber demais (bebidas 33,64% 22,43% 4393% 0,00%
ndo alcodlicas)
Usar drogas 94,39% 1,87% 2,80% 0,93%
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Tabela 2. (cont.)

Atrasos ou auséncia em
Compromissos

Alteracbes no lazer do cuidador
D. Impacto na rotina
didria do cuidador Alteracées no servico/rotina de

casa

Diminuicdo da atencéo aos
outros familiares

69,16% 18,69% 11,22%
67,29% 10,28% 22,43%
60,75% 14,95% 24,30%
60,75% 12,15% 2710%

093%

0,00%

0,00%

0,00%

Fonte: Elaboracéo prépria
*1e 2: Nenhuma vez / menos que uma vez por semana.
**3: Uma ou duas vezes na semana.

*** 4 e 5: De trés a seis vezes por semana.

Sobrecarga subjetiva

A tabela 3 registra a sobrecarga subjetiva vi-
venciada pelos familiares. Vale lembrar que a
sobrecarga é considerada elevada através das
respostas 3 e 4 aos itens sobre assisténcia na
vida cotidiana do paciente e supervisio dos
comportamentos problematicos. Nos itens
sobre o peso dos gastos, os impactos nas
rotinas diarias do cuidador e a frequéncia das
preocupacdes com os pacientes, a sobrecarga
é considerada elevada pelas respostas 4 e 5.

Foi possivel observar, como fato muito
relevante, que a maioria dos familiares nio
sentiu sobrecarga subjetiva ao prestar assis-
téncia na vida cotidiana do paciente (subes-
cala A), mesmo que a frequéncia tenha sido
alta. A tarefa que gerou maior incoémodo foi
de auxiliar nas tarefas da casa (45,80%), e a
que gerou menor incomodo foi a de cozinhar
para o usudrio ou mesmo ajudar no preparo
das refeicdes (15,89%).

A andlise dos resultados também demons-
trou elevado grau de sobrecarga subjetiva na
supervisio de comportamentos problema-
ticos dos pacientes (subescala B), embora
a frequéncia dessa supervisio tenha sido
baixa. Monitorar os comportamentos de
fumar e/ou beber excessivamente bebidas

nio alcoodlicas (49,53%) e os comportamen-
tos ditos problematicos (51,40%) foram os
itens de maior incébmodo para os familiares.
O que gerou menor incomodo foi monito-
rar o uso de drogas e de bebidas alcoodlicas
(nenhum familiar demonstrou incoémodo).
E preciso lembrar que niio foram incluidos
Capsad na pesquisa.

Quando observada a percepcdio que os
familiares tém a respeito do peso financeiro
acarretado pelo papel de cuidador no ultimo
ano, os resultados mostraram que a maior
parcela dos familiares (46,73%) nio se sentiu
sobrecarregada nesse aspecto.

Quanto ao impacto permanente na rotina
diaria do cuidador (item D2), os resulta-
dos indicaram que a maioria dos familia-
res (80,37%) sentiu esse impacto de forma
elevada, gerando sobrecarga em suas vidas.

As preocupacdes com os pacientes (su-
bescala E) também foram itens responsaveis
por gerar sobrecarga subjetiva elevada nos
familiares. Os aspectos responsaveis pelos
maiores indices de preocupacio para os fa-
miliares foram referentes as preocupacdes
com a seguranca fisica do paciente (84,11%)
e com seu futuro (85,98%); ja os que geraram
menor preocupacdo foram a qualidade
do tratamento (42,99%) e as condi¢des de
moradia (44,86%).
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Tabela 3. Sobrecarga subjetiva dos familiares

Subescalas ltens Respostas 1 Resposta3 e Respostas 4 Sem Nao
e2* 4 ou 3** e 5*** mudancas respondeu
Higiene 31,78% 36,45% - - 31,78%
Medicacao 38,32% 31,78% - - 29.91%
Tarefas de casa 2897% 45,80% - - 25,23%
Compras 37,38% 24,30% - - 38,32%
A Assisténcia na vida Alimentacédo 63,55% 15,89% - - 20,56%
cotidiana Transporte 47,66% 22,43% - - 29.91%
Dinheiro 28,97% 25,23% - - 45,79%
Ocupacéo do tempo 35,51% 42,99% - - 21,50%
Consultas médicas 34,58% 31,78% - - 33,64%
Comportamentos problematicos 9,35% 28,04% - - 39,25%
Pedir atencao excessiva 21,50% 43,92% - - 34,58%
Perturbacdo noturna 8,41% 37.78% - - 59,81%
. Heteroagressdo 8,41% 28,04% - - 63,55%
B. Supervisdo aos
comportamentos Autoagressio (ideacio suicida) 4.67% 16,82% - - 78,50%
problemaéticos
Beber demais 0 10,28% - - 89,72%
Fumar ou beber demais (bebidas 19,69% 49,53% - - 31,78%
nao alcodlicas)
Usar drogas 0 5,61% - - 94,39%
C. Gastos Peso dos gastos com o paciente 46,73% 2150% 29.91% - 1.87%
D. Impacto na rotina D2: Impacto permanente na vida 8,41% 80,37% - 9,35% 1,87%
didria do cuidador do cuidador
Seguranca fisica 9,35% 6,54% 84.11% - 0,00%
Qualidade do tratamento 4299% 18,69% 38,32% - 0,00%
Vida social 22,43% 16,82% 60,75% - 0,00%
E‘a:::fe”pacoes MO saude 1,21% 15,89% 71.96% - 093%
Moradia 44,86% 10,28% 43,93% - 0,93%
Financas 23,36% 9,35% 67,29% - 0,00%
Futuro 5,61% 8,41% 85,89% - 0,00%

Fonte: Elaboracéo prépria.

*Para as subescalas A e B: 1 - Nem um pouco / 2 - muito pouco; sendo que se assinalada a resposta 1 na escala de sobrecarga objetiva, ndo se deve responder ao mesmo

item na escala de sobrecarga subjetiva. Para as subescalas C e E: 1- Nunca / 2 - Raramente. Para a subescala D: 1- Nenhuma vez / 2 - Menos que uma vez por semana.

**Para as subescalas A, Be D: 3 - Um pouco / 4 - Muito. Para a subescala C: 3 - As vezes.

*** Para as subescalas C e E: 4 - Frequentemente / 5 - Sempre ou quase sempre.
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Discussao

Em concordincia com a literatura acerca
do tema, o presente estudo identificou que
as méies sdo as principais cuidadoras dos
pacientes, sendo elas as que experimentam
maior sobrecarga em relacdo aos demais
familiares (BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO, 2007).
Nolasco et al. 2014) comentam que os familia-
res do sexo feminino acabam por acumular
muitas tarefas domésticas, além do cuidado
com o parente com transtorno mental, au-
mentando, assim, sua sobrecarga. Destacam,
ainda, que essas atividades sdo usualmente
vistas como um trabalho préprio das mu-
lheres. De acordo com Souza Filho et al
(2010), os estudos sobre o tema indicam que
as relacdes de cuidado foram historicamente
construidas a partir da divisdo de género no
trabalho, sendo os lugares sociais determina-
dos de acordo com o género do sujeito; dessa
forma, o cuidar tornou-se funcéo prevalen-
temente feminina. Os resultados do presen-
te estudo corroboram a percepcio de tal
tendéncia, sendo a maioria dos cuidadores
mulheres, casadas, com grau de parentesco
principalmente de mée do paciente. Nolasco
et al. (2014) comentam, também, que essa con-
figuracdo é resultado de uma distribuicdo
de cuidados pelos membros das familias e
espelha um padréo tipico de obrigacio de
acordo com o parentesco, em que 0S pais e
os cOnjuges seriam os mais envolvidos com
a tarefa. Eloia et al. (2014) relatam, em reviso
sobre o tema, o quiio expressivo ¢ o risco de
adoecimento, por causa da sobrecarga, em
situacoes de desemprego, principalmente
se o cuidador for mulher, que acumula (em
dupla ou tripla jornada) diversas funcoes:
maée, esposa, dona de casa, além de cuidado-
ra, comprometendo, assim, o cuidado de si
mesma e o lazer.

Constatou-se que a maioria dos cuidado-
res residia com o usudrio. De acordo com
Barroso, Bandeira e Nascimento (2007), esse
dado difere um pouco dos estudos interna-
cionais, que evidenciaram uma quantidade
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grande de familiares nfo residindo com o
parente com transtorno mental, se compa-
rado com o contexto brasileiro. Cabe des-
tacar, ainda, a possibilidade de tal aspecto
contribuir para o aumento da sobrecarga
objetiva relativa aos cuidados com o auxilio
nas tarefas diarias, que foi observado neste
estudo. A comparacdo com os dados dispo-
niveis de outros paises sugere que é mais
frequente no Brasil a configuracio ‘familiar
cuidador que reside com o usuario’, fato que
merece analise mais acurada. Esse fenome-
no, se confirmado em estudos posteriores,
podera, talvez, ser atribuido, no caso brasi-
leiro, a uma caracteristica cultural (maior
disponibilidade ao cuidado no ambiente
residencial) ou a capacidade da rede de
atencio e de recursos existentes (nimero in-
suficiente de servicos residenciais ou outros
dispositivos), ou a ambos os fatores.

Com os resultados obtidos, foi possivel
observar que a sobrecarga objetiva foi maior
no desenvolvimento das atividades de assis-
téncia da vida cotidiana do paciente do que
nos demais afazeres. Schein e Boeckel (2012)
afirmam que essa caracteristica pode dever-
-se a pequena participacdo dos pacientes
em tais atividades, ao tempo envolvido e a
repeticiio cotidiana. Ja na sobrecarga subje-
tiva, supervisionar os comportamentos pro-
blematicos foi responsavel por gerar maior
incébmodo. Esses dados coincidem com os
de Barroso, Bandeira e Nascimento (2007),
Schein e Boeckel (2012) e Nolasco et al. 2014).

Houve uma elevada sobrecarga subjeti-
va, na maioria dos familiares, relacionada a
supervisdo dos comportamentos problema-
ticos dos pacientes e as preocupacdes com
a seguranca e o futuro deles. Esses dados
podem alertar os servicos de saide mental
sobre a necessidade de um suporte especial
para essas dimensdes geradoras de maior
sobrecarga aos familiares, em especial, sobre
como lidar com os comportamentos proble-
maticos dos pacientes. E necessario que haja
intervencgdes para orientar os familiares no
manejo desses comportamentos mais dificeis
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e que, muitas vezes, produzem reacdes de
constrangimento. De acordo com Delgado
(2014), a experiéncia internacional destaca
a educacio em sadde, o treinamento para a
lida com as situacdes cotidianas e a elabora-
c¢lo de técnicas soliddrias e de ‘ajuda mutua’
como dispositivos para diminuicdo da sobre-
carga, das crises intrafamiliares, para melhor
adesfo ao tratamento por parte dos pacien-
tes e para maior autonomia dos familiares
diante das exigéncias do acompanhamento.

Com relacdo as tarefas de assisténcia na
vida cotidiana do paciente, observou-se uma
frequéncia alta que, entretanto, nfio era res-
ponsavel por gerar um incomodo elevado.
Alguns estudos apontam que tal caracteris-
tica pode ser considerada tipica da cultura
brasileira: a aceitacdo das tarefas de cuidado
com um familiar, sendo ele portador de
algum transtorno ou nio (BARROSO; BANDEIRA;
NASCIMENTO, 2007). Na revisdo de Eloia et al
(2014, ressalta-se que, mesmo diante da so-
brecarga, os cuidadores se sentem satisfeitos
em cuidar de seus familiares.

Destaca-se que precisar pedir ao paciente
que ocupe seu tempo foi uma das tarefas de
assisténcia a vida cotidiana responsavel por
um alto grau de sobrecarga objetiva e subje-
tiva. Esse registro pode indicar ndo somente
a inatividade de muitos pacientes, mas,
também, a baixa efetividade dos servicos de
satde em propor atividades ocupacionais e
recreativas para os usuarios, especialmen-
te nos casos de transtornos mentais graves
e persistentes. Essas atividades poderiam
ampliar as possibilidades de melhora da qua-
lidade de vida do usuario e contribuir para
aliviar a sobrecarga sentida pelos familiares.

Igualmente, constatou-se que os impac-
tos na rotina didria do cuidador niio foram
responsaveis por altos indices de sobrecar-
ga objetiva. Entretanto, ao observar os im-
pactos permanentes na vida desse familiar,
houve um grau elevado de alteracdes, seja no
aspecto social, seja no profissional, levando
a sobrecarga subjetiva elevada. De acordo
com Barroso, Bandeira e Nascimento (2007), a
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literatura vem apontando nessa direcdo, com
destaque para o fato de que as restricdes ao
lazer e as atividades sociais constituem as
principais mudancas permanentes na vida
dos familiares. Estudo de Souza Filho et al.
(2010) também constatou mudanc¢as perma-
nentes na vida dos familiares, seja no ambito
profissional, social ou na rotina cotidiana,
elevando, assim, o nivel de sobrecarga subje-
tiva. Eloia et al. (2014) destacam outras possi-
veis consequéncias do cuidado em domicilio,
como a possibilidade de desestruturacio da
familia, a soliddo do cuidador, poucas opor-
tunidades de emprego, lazer e descanso.

Observou-se que as preocupacdes que
geram maior incomodo aos familiares estio
relacionadas ao futuro dos pacientes e a sua
seguranca fisica (BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO,
2007; SOUZA FILHO ET AL, 2010). HA uma queixa re-
corrente relacionada a preocupacdo sobre
como seria a vida do paciente com a morte
do familiar cuidador, e os dados obtidos no
presente estudo corroboram os registros dis-
poniveis na literatura sobre o tema. Delgado
(2014) acrescenta que estd presente na narra-
tiva dos familiares a tematica do medo que
o familiar demonstra com rela¢éo ao proprio
envelhecimento e a possibilidade de vir a
faltar para o usudrio.

A maioria dos familiares ndo demons-
tra grau elevado de preocupacido quanto a
moradia do paciente. Isso pode estar relacio-
nado ao fato de que a maioria dos familiares
do presente estudo reside com o paciente
e possui casa propria (apesar de serem,
em sua maioria, de renda baixa, como ja
mencionado).

Cabe destacar, também, que, de acordo
com os resultados obtidos, a maior parcela
dos familiares ndo relatou preocupacdes
quanto a qualidade do tratamento oferecido
pelos 19 Caps que participaram da pesquisa.
Tal fato sugere que os cuidadores confiam
no servico de satide mental e na equipe que
acompanha o paciente. Aliado a isso, no
questionario sociodemografico, a maioria
dos familiares relatou ser facil o acesso fisico



ao Caps (menos de 30 minutos de desloca-
mento). Nesse aspecto, a proposta da politica
de satide mental, de criar servicos de atencdo
territoriais préximos aos pacientes, facili-
tando, assim, o tratamento, pode ser consi-
derada, em parte, bem sucedida. Os estudos
de Almeida et al. (2010) evidenciam que os
cuidadores valorizam o tratamento no Caps
como uma possibilidade de também reduzir
a sobrecarga, acreditando que o tratamento
adequado diminui a dependéncia do pacien-
te, diante da melhora da sintomatologia. Em
estudos brasileiros (WAIDMAN; JOUCLAS; STEFANELLI,
2002; BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO, 2007), S0
apresentados relatos de familiares que de-
sejavam que 0s pacientes permanecessem
em casa, recebendo tratamento comunitario,
mesmo em situacdes de fragil estrutura eco-
nomica e em casos de cuidado complexo.

Os resultados da presente pesquisa mos-
traram que a maior parte dos usuarios
recebe algum tipo de auxilio financeiro,
que, em muitos casos, serve para comple-
mentar a renda familiar. Barroso, Bandeira
e Nascimento (2009) relatam que, diferindo
de achados internacionais, a maioria dos pa-
cientes psiquiatricos brasileiros tem algum
tipo de renda propria, sendo a aposentadoria
por invalidez a principal. Mas ainda existe
um grau elevado de preocupacio por parte
do cuidador com relacdo a sobrevivéncia fi-
nanceira do paciente em sua auséncia; outros
estudos ji apontaram para essa preocupa-
cdlo, principalmente quando o paciente nio
possui independéncia financeira (BARROSO;
BANDEIRA; NASCIMENTO, 2009). Mesmo para o pa-
ciente que recebe o proprio dinheiro, ainda
existem muitos casos em que cabe a familia
o papel de administrar esse recurso. E,
ainda, ha situacdes em que esses beneficios
financeiros ndo sdo suficientes para suprir
todos os gastos, fazendo com que o paciente
ainda dependa, financeiramente, do familiar.
Vale ressaltar que, mesmo sendo a minoria
(41,12%), uma parcela grande de pacientes
nio é contemplada com algum tipo de bene-
ficio financeiro.
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Os estudos que abordam a tematica da
sobrecarga financeira (KOGA; FUREGATO, 2002;
ALMEIDA ET AL, 2010) relatam situacdes em que
o paciente, depois de seu adoecimento,
deixou de contribuir para a renda familiar ou
reduziu sua contribuicdo. Além disso, ainda
ha o agravante de casos em que o familiar
precisa deixar de trabalhar para se dedicar
ao cuidado. Koga e Furegato (2002) destacam,
também, referindo-se a esquizofrenia, que
o transtorno mental se manifesta em idade
precoce, é cronico e, por causa disso, gera
impacto sobre a queda ou perda da capacida-
de produtiva do sujeito, onerando a familia.

Dados coletados no presente estudo apon-
taram para a forte presenca da religiosidade
na vida dos familiares cuidadores de pacien-
tes psiquiatricos (apenas 6,54% respon-
deram nfo ter religiio) e a importancia da
mesma (apenas 1,87% responderam n#o ter
nenhuma importancia). Barroso, Bandeira e
Nascimento (2009) constataram menor grau
de sobrecarga quando o familiar participa-
va de atividades religiosas e possuia lazer
dentro de casa. As autoras comentam, ainda,
que, em estudos empiricos e revisoes de lite-
ratura, as praticas religiosas sdo a principal
estratégia de enfrentamento adotada pelos
familiares no contexto brasileiro. Esses itens
contribuem para aliviar a sobrecarga subje-
tiva vivida. Tais dados também apareceram
nos estudos de Bandeira e Barroso (2005), em
que familiares citaram a religifio como fonte
de apoio, sendo uma das estratégias de en-
frentamento que os ajudam a se sentirem
melhores na situacdo de cuidadores. Eloia et
al. 2014y também destacam a religido e a espi-
ritualidade como fatores de apoio a familia.

Os resultados sugerem a importéncia de
se dedicar atencdo e espaco para acolher a
familia, auxiliar nas dificuldades e, assim, mi-
nimizar a sobrecarga e melhorar a qualidade
de vida. De acordo com Falloon (2003), apenas
o fato de convocar reunides de familia regu-
larmente, em que os familiares sfio estimula-
dos a falar abertamente sobre suas tensoes e
estratégias de lida com seus problemas mais
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urgentes, em muitos casos, pareceu ter um
impacto terapéutico bastante substancial.
Mielke et al. 2009) destacam que a familia
também pode exercer um importante papel
dentro do tratamento do usudrio, como
parceira no acompanhamento terapéutico,
e, dessa forma, facilitar sua inclusdo social.
As autoras afirmam que, quando a familia é
acolhida e esclarecida, torna-se aliada na de-
sinstitucionalizacdo do usuario. A relacdo da
familia com o servico auxilia o trabalho dos
profissionais e também favorece os familia-
res na lida com o usuério. Os familiares en-
trevistados para o presente estudo estavam
engajados em um projeto de educacdo em
satde e apoio ao protagonismo, e essa parti-
cipacdo parece ter tido influéncia positiva no
manejo da sobrecarga. Assim como aponta-
do anteriormente, Delgado (2014) destaca que
o envolvimento de familiares em projetos de
educaciio em saude - e que visam a esclare-
cer questdes relacionadas ao adoecimento
e a promover o compartilhamento de co-
nhecimento e de experiéncias - apresenta
resultados positivos e auxilia nas estratégias
de lida; entretanto, ha uma queixa quanto a
falta desse tipo de iniciativa nos servicos. O
autor ressalta, ainda, que os Caps precisam
refletir sobre a relacéo entre os profissionais
do servico e os familiares, como clientes ou
como parceiros no cuidado. Muitos fend-
menos relacionados a sobrecarga poderiam,
segundo Eloia et al. o14), ser melhor ma-
nejados se houvesse orientacdo adequada
aos familiares. Olschowsky e Schrank (2008)
destacam que o cuidado deve ser uma acio
coletiva e compartilhada entre equipe de
saude e familia, para promover a autonomia
do usuario, reconquistar sua cidadania e seu
espaco na sociedade.

As pesquisas na area destacam a impor-
tancia do empoderamento do familiar frente
as questdes do tratamento do paciente. De
acordo com Vasconcelos (2013), empodera-
mento é o maior poder e autonomia pessoal e
coletiva de sujeitos e/ou grupos sociais, com
destaque para aqueles submetidos a relacdes
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de opressdo, submissio e descriminacio
social. No Aambito da saiide mental, o concei-
to de empoderamento esta relacionado ao
cuidado de si, as iniciativas de ajuda mutua, a
mudanca da cultura com relacéo ao transtor-
no mental dentro da sociedade e a defesa de
direitos. Alves, Oliveira e Vasconcelos (2013)
destacam, também, a participacfio e a orga-
nizacdo dos familiares, junto aos usuérios,
no sentido do cuidado nos servicos substitu-
tivos e também nas estratégias de defesa de
direitos e no exercicio da militAncia social.
As mudancas propostas pela reforma psi-
quiatrica apontam para um lugar de maior
atuacfo da familia; esta é convocada a atuar
como corresponsavel, junto aos profissio-
nais do servico, pelo cuidado do paciente e
pela reabilitacio psicossocial (DIMENSTEINET AL,
2010). Na década de 1960, Franco Basaglia ja
defendia o fortalecimento dos vinculos entre
familiares e profissionais de satide (DIMENSTEIN
ET AL, 2010; BASAGLIA, 1985). Bandeira et al. (20m)
afirmam que, quando se avalia um servico de
saude no tocante ao tratamento oferecido ao
usuario, é imprescindivel incluir o familiar,
pois isso gera sentimento de empoderamen-
to, podendo diminuir o nivel de sobrecarga.
Assim, a familia é convocada a atuar junto
a equipe de saude, mas também recebe um
espaco para si, para que ela possa se colocar
com todas as suas dificuldades e inseguran-
cas diante de seu papel de cuidadora.
Dimenstein et al. (2010) lembram que as
familias foram, por muitos anos, afastadas
do usuario e, em alguns casos, até culpabi-
lizadas pela doenca; assim, trazé-las para o
servico merece um cuidado especifico. Os
autores ainda refletem acerca de um impe-
rativo de participacdo familiar dentro de ati-
vidades previamente definidas pelo servico
que exigem disponibilidade de tempo do
sujeito, e que isso acarreta a elevacio da so-
brecarga, ja que alguns familiares afirmam
que até gostariam de participar mais, porém,
falta tempo e preparo. A incorporacio da
familia deve ser algo confortavel e acolhedor,
pois existem o medo e a inseguranca diante



do desconhecido que é a doenca mental. O
empoderamento pode ser alcancado, nio
através de uma convocacdio autoritaria de
participacdo da familia, mas a partir do
aumento de sua autoestima e autonomia, do
estimulo a criagdo de projetos com o prota-
gonismo dos familiares, da criacdo de car-
tilhas que esclarecam sobre os direitos dos
portadores de transtornos mentais, do for-
talecimento das associagdes e cooperativas
de familiares e usudrios, entre outros (ALVES;
OLIVEIRA; VASCONCELOS, 2013).

Consideracoes finais

Este estudo apresenta algumas limitacoes.
Trata-se de estudo exploratorio e descriti-
vo, que nio utiliza amostra estratificada de
familiares, o que nio permite a extrapola-
co dos achados para todos os familiares de
Caps. Entretanto, tendo o recrutamento sido
realizado em todos os Caps da regifio estuda-
da, através das reunides de familia, pode-se
afirmar que o grupo de participantes é, em
algum grau, representativo do conjunto de
familiares daqueles servicos estudados. Ha,
também, a limitacdo do proprio instrumen-
to de coleta, que, em alguns aspectos, nio
se mostra abrangente ou claro o bastante,
embora certamente seja um questionario
util, objetivo e ja validado no Brasil.

Os resultados elencados aqui podem
contribuir para ampliar o estudo acerca da
tematica da sobrecarga vivenciada pelos
familiares cuidadores de pacientes com
transtornos psiquiatricos e, dessa forma,
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aperfeicoar o modelo de assisténcia ofe-
recido pelos servicos de satde mental e
ampliar a contribuico das politicas publicas
que sdo solidarias as propostas da Reforma
Psiquiatrica. O estudo pode contribuir para a
reflexio sobre a reabilitacdo psicossocial do
usudrio e a importancia da insercéo do fami-
liar no tratamento, de forma ampla, esclare-
cida e participativa.

O levantamento bibliografico realizado
demonstra que os servicos de satide mental
ainda carecem de ac¢des regulares que visem
a informar os familiares, principalmente
a respeito dos comportamentos proble-
maticos relacionados aos transtornos, de
modo a auxiliar no manejo dessas situacoes.
Demonstra, também, a importancia do em-
poderamento como uma estratégia para
promover autonomia e para auxiliar na rein-
serco social. Essa abordagem poderia con-
tribuir nas questbes didrias dos familiares,
diminuindo a sobrecarga sentida.

Asestratégias utilizadas pela saide mental
ainda nfo contemplam de modo abrangente
o familiar e nio valorizam adequadamente
esse papel de cuidador assumido por ele.
Faz-se necessario um olhar sobre esse seg-
mento, suas contribuicdes, as dificuldades
que enfrenta e, principalmente, sua impor-
tancia no processo de cuidado do usuario.
Dessa forma, torna-se urgente desenvolver
politicas publicas e praticas de atendimen-
to comunitario inclusivas em beneficio dos
familiares, como grupos de educacio em
saude, grupos de ajuda matua, visitas domi-
ciliares e auxilio no desenvolvimento de es-
tratégias de enfrentamento da sobrecarga. m
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