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RESUMO

Por muito tempo o cenario psiquiatrico no Brasil foi caracterizado por internagdes
indiscriminadas, marcadas pelas condi¢des desumanas, afastamento familiar e auséncia de
perspectiva de alta. Em 2001, com o advento da Lei n® 10.216, nomeada de Lei da Reforma
Psiquiétrica, foi alterado 0 modelo de assisténcia em saude mental e garantido os direitos das
pessoas em sofrimento mental. A partir do processo de desinstitucionalizacdo, a familia foi
incluida como corresponsavel pelos cuidados das pessoas em sofrimento mental, sendo uma
estratégia de aproximagdo do paciente ao convivio sociofamiliar. Diante desse contexto, o
objetivo deste presente trabalho foi analisar as experiéncias do familiar nos cuidados prestados
a pessoa em sofrimento mental, desde as adversidades experimentadas até o potencial apoio ao
tratamento e melhora do quadro clinico. Atendendo as recomendacdes éticas, a pesquisa se
iniciou apds a aprovacio do Comité de Etica e pesquisa do Centro Universitario Bardo de Maua.
Para o desenvolvimento do estudo, foi realizada uma pesquisa qualitativa, baseada em uma
amostragem ndo probabilistica, por meio do método “bola de neve”, sendo que um participante
nomeado como “semente” indicou outros participantes. Enquanto critério de selecdo dos
entrevistados foram considerados a capacidade de cognicdo e verbalizagdo para compreender o
roteiro da entrevista, vinculo familiar e ser cuidador de pessoa em sofrimento mental. Como
instrumento de pesquisa foi aplicado um roteiro de entrevista semiestruturada que possibilitou
a captacdo dos dados, os quais, posteriormente, foram submetidos a anélise de contetido dos
resultados. Apds transcricdo e leitura das entrevistas, foram constituidas trés categorias
tematicas. A primeira categoria tematica, “dificuldades encontradas no cuidado”, desmembrou-
se em quatro subcategorias, dentre elas foram discutidas as dificuldades econémicas, o cuidado
exercido de maneira integral e solitaria, a sobreposicédo de outras atividades ao cuidado, bem
como o isolamento e restri¢des sociais/familiares. Na segunda categoria tematica, “facilitadores
do cuidado”, foram discutidas trés subcategorias, incluindo as potencialidades e disponibilidade
interna para o cuidado, a importancia da rede social de apoio emocional e informacional, assim
como o acesso a cuidados profissionais. E por fim, a tltima categoria tematica, “contribui¢des
do cuidador ao tratamento do familiar adoecido”, abordou duas subcategorias, discutindo os
cuidados gerais através da perspectiva do cuidador e como o cuidado familiar pode auxiliar na
adesdo ao tratamento e, assim, prevenir novas crises e internagdes. De maneira geral, por meio
da anélise dos relatos trazidos pelos entrevistados, notou-se que existem muitas dificuldades
envolvidas na experiéncia do cuidado, incluindo davidas com relagdo ao diagndstico, a como

manejar os sintomas decorrentes do sofrimento mental, além das limitagdes financeiras,



restricbes sociais e preconceito enfrentados. Por meio dos relatos, notou-se também a
importancia do papel do cuidador para a pessoa em sofrimento mental, favorecendo a
manutencdo do tratamento e estabilidade do quadro. Espera-se que este trabalho se some a
outras discuss@es na area, contribuindo para o avanco tedrico e pratico no que diz respeito a

importancia da valorizag&o e cuidado do cuidador familiar no contexto da satde mental.

Palavras-chave: Sofrimento mental. Familia. Cuidador familiar.



ABSTRACT

For a long time the psychiatric scenario in Brazil was characterized by indiscriminate
hospitalizations, marked by inhuman conditions, family distancing and absence of high
perspective. In 2001, with the advent of the law n® 10.216, named ‘Lei da Reforma Psiquiatrica’
the mental health care model was changed and guaranteed the rights of people with mental
suffering. From the deinstitutionalization process, the family was included as co-responsible
for the care of people in a mental suffering, being a strategy for bringing the patient closer to
social and family life. In this context, the purpose of this present term paper was to analyze the
experiences of the family member responsible for the cares provided to the mental suffering
person, from the adversities experienced to the potencial support for treatment and
improvement of the clinical condition. Fulfilling the ethical recommendations, the research
began after the approval of the ‘Comité de Etica e pesquisa do Centro Universitario Bardo de
Maua’. To the development of the study, a qualitative research was carried out, based on a non-
probalistic sampling, using the “bola de neve” method, where a participant named “semente”
indicated others participants. As a criterion for selection of the interviewees, the ability of
cognition and verbalization to understand the interview script, family bond and being a
caregiver of a person in mental distress were considered. As a research instrument, a semi-
structured interview script was applied, which enabled the collection of data, which were later
submitted to content analysis of the results. After transcribing and reading the interviews, three
thematic categories were created. The first thematic category, "difficulties encountered in care™,
it broke down into four subcategories, among them were discussed economic difficulties, care
provided in an integral and solitary way, the overlap of other care activities, as well as isolation
and social/family restrictions. In the second thematic category, “care facilitators”, three
subcategories were discussed, including the potential and internal availability for care, the
importance of the social network of emotional and informational support, as well as access to
professional care. And finally the last thematic category, "caregiver contributions to the
treatment of the sick family member", approached two subcategories, discussing general care
through the caregiver's perspective and how family care can help in treatment adherence and
thus prevent new crises and hospitalizations. In general, through the analysis of the reports
brought by the interviewees, it was noted that there are many difficulties involved in the
experience of care, including doubts regarding the diagnosis, how to manage the symptoms

resulting from the mental disorder, in addition to financial limitations, social restrictions and



prejudice faced. Through the reports, the importance of the role of the caregiver for the person
in mental suffering was also noted, favoring the maintenance of treatment and stability of the
condition. It is expected that this term paper is added to other discussions in the area,
contributing to theoretical and practical advances relating to the importance of valuing and

caring for the family caregiver in the context of mental health.

Keywords: Mental suffering. Family. Family caregiver.
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1 INTRODUCAO

O presente trabalho abordou a experiéncia de ser cuidador familiar de pessoas em
sofrimento mental como também os facilitadores e as contribui¢cbes dos cuidadores para 0
tratamento do familiar e suas perspectivas. Para tanto, considerou-se o conjunto de politicas
publicas em saude mental e a importancia do olhar voltado ao cuidador, especificamente o

familiar, no cuidado com a pessoa em sofrimento mental.

1.1 Politicas publicas em saude mental

No final do século XIX, a doenga mental destacou-se como objeto de estudo quando
surgiram os primeiros hospitais psiquiatricos nos quais o objetivo principal era isolar a pessoa
em sofrimento mental da sociedade para proteger a populacdo, configurando-se como uma
solucdo social contra os riscos e dificuldades oriundas da manifestacdo da loucura de um dos
familiares (ALMEIDA et al., 2005).

Antes da reforma psiquiatrica, o cendrio psiquiatrico no Brasil era considerado
desolador, uma vez que era marcado por constantes e indiscriminadas internac@es, nas quais se
faziam maus tratos as pessoas em sofrimento mental, mantidos em total isolamento social sem
perspectivas de alta, além das péssimas condicdes de trabalho para os profissionais que atuavam
nessa area. Ainda, era negado o direito de ter diversidade de cuidados e possibilidade de escolha
por parte da pessoa em sofrimento mental, pois ndo havia outras formas de tratamento que néo
fosse a hospitalizacdo (ALMEIDA et al., 2005).

Durante muitos anos, assim, a assisténcia a saude mental no Brasil foi
predominantemente hospitalar, sendo que os hospitais psiquiatricos ofereciam precéria
qualidade nos cuidados prestados aos pacientes e frequentemente violavam os direitos
humanos. Diante desse cenario, no final dos anos de 1970, o desenvolvimento de novas politicas
publicas em salde mental era de extrema necessidade (ALMEIDA, 2019).

Assim, surgiu o movimento da Reforma Psiquiatrica no Brasil, o qual foi
diretamente influenciado pela psiquiatria democratica italiana, sendo “Franco Basaglia” o
principal protagonista deste deslocamento que preconizou o fim dos aparatos manicomiais, por
meio do processo de desinstitucionalizacdo (MACHADO, 2012, p. 42).

Esse processo, embora a contemple, ultrapassa a pratica essencialmente
administrativa da desospitalizacdo, a qual tem como caracteristica a redug¢do do “nimero de
admissdes hospitalares, do tempo de permanéncia, do nimero de leitos e a alta hospitalar. Este
processo redesenhava a forma de como o Estado atuaria na demanda, porém nédo repensavam

os paradigmas psiquiatricos da época” (MACHADO, 2012, p. 42).
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Nesse sentido reitera Amarante (1994), pode-se afirmar que a
desinstitucionalizacdo é a préatica que vai além da desospitalizacdo, sugerindo novas praticas e
desconstruindo conceitos e praticas psiquiatricas ja existentes. Assim, a desinstitucionalizacdo
contribui para que novos contextos de vida mais inclusivos e solidarios sejam criados para as
pessoas em sofrimento mental e sua familia, modificando a relacao entre usuérios e servigos de
salde mental e as praticas de cuidado realizadas nesses locais, a fim de que possam ser
substitutivas a internacdo em um hospital psiquiatrico (SILVA; ROSA, 2014).

Oficializando as demandas do movimento que reivindicava mudangas na
assisténcia a satde mental, em 2001, o Presidente da Republica sancionou a Lei n° 10.216, a
chamada Lei da Reforma Psiquiatrica, que dispde sobre a protecao e os direitos das pessoas em
sofrimento mental e redireciona 0 modelo assistencial em saude mental (BRASIL, 2001). A
Lei, assim, respondeu ao pleito de um movimento sociopolitico que ocorreu no ambito da satde
publica e que propunha ac¢des de suporte psicossocial para as pessoas em sofrimento mental, tal
como o direito de acompanhamento prioritariamente nos servicos comunitarios (BERLINCK;
MAGTAZ; TEIXEIRA, 2008).

Segundo Nobrega, Mantovani e Domingos (2020), atualmente, o campo da
assisténcia em salde mental preconiza a qualificacdo, expansdo e o fortalecimento da Rede de
Atencdo Psicossocial (RAPS). A Portaria n® 3.088, de 2011, institui a RAPS, a qual visa
assegurar que pessoas com algum tipo de sofrimento mental, incluindo os decorrentes do uso
de alcool e outras drogas, tenham acesso a atendimento humanizado e integral no ambito do
Sistema Unico de Satde (SUS) (BRASIL, 2011).

Diante desta organizacdo e funcionamento dos servi¢os propostos pelo SUS, o
Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS) tem papel estratégico dentro da RAPS, reorientando a
atencdo em saude mental por meio de um atendimento mais proximo da familia e da
comunidade. Segundo o Ministério da Saude, nas suas diferentes modalidades, os CAPSs

caracterizam-se por serem

Servicos de salde de carater aberto e comunitario constituido por equipe
multiprofissional e que atua sobre a ética interdisciplinar e realiza prioritariamente
atendimento as pessoas com sofrimento ou transtorno mental, incluindo aquelas com
necessidades decorrente do uso de alcool e outras drogas, em sua area territorial, seja
em situacdes de crise ou nos processos de reabilitacdo psicossocial e sdo substitutivos
ao modelo asilar (BRASIL, 2017).

Ampliar o acesso da populacdo em sofrimento mental e de sua familia aos servicos,
promover cuidado qualificado, que conte com acolhimento e acompanhamento diario quando
necessario fazem parte dos objetivos que compGe a RAPS. Para tanto, a RAPS ¢ constituida

por sete componentes, 0s quais abrangem desde a Atencdo Basica a Saude até as estratégias de
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desinstitucionalizacdo e reabilitag&o psicossocial (NOBREGA; MANTOVANI; DOMINGOS,
2020).

1.2 Saude mental e familia

Nos tempos de institucionalizagdo da loucura, a familia era refém do modelo asilar,
no sentido de que esse “isolamento terapéutico” era o tratamento prescrito pelos médicos. Por
um momento, essa pratica tinha como finalidade o resgate da razdo, poupando a familia da
sobrecarga da convivéncia; em outro momento, a internacéo respondia a necessidade de retirada
da pessoa em sofrimento mental do contexto em que o fez adoecer, revelando uma
culpabilizacéo da familia (MACHADO, 2012).

Um dos fundamentos do isolamento terapéutico, assim, era aliviar a familia da
carga emocional do cuidado, implicando tanto no seu posicionamento como vitima da
sobrecarga emocional imposta pelos cuidados quanto o de cumplice das internacGes. Essa
vitimizacdo se dava pelo baixo conhecimento das familias a respeito do assunto, o que
naturalmente gerava um cendrio de incertezas sobre as causas e 0s cuidados devidos, sendo
conduzidas a acatarem o tratamento indicado pelo Estado na época (ROSA, 2003).

Posteriormente, contudo, a familia passou a ser culpabilizada pelo comportamento
inadequado do membro em sofrimento mental, ideia fundamentada na identificagdo da
“determinagdo da doenga ou das disfun¢des a maneira como os pais conduzem a educagdo dos
seus filhos” (ROSA, 2003, p. 59). Este cenario foi influenciado principalmente pela psicanalise
e as teorias freudianas, que compreendem a dindmica psiquica como algo que sofre influéncia
direta do cuidado familiar, trazendo consigo um debate maior a respeito da parcela de culpa da
familia sobre o desenvolvimento da doenca (ROSA, 2003).

Essa passividade da familia frente aos tratamentos impostos pelo Estado e pelas
autoridades meédicas, sendo questionada a medida em que movimentos sociais e politicos
compreenderam que os meétodos utilizados ndo levavam aos resultados esperados, tendo em
vista que ndo tratavam a causa e sim os efeitos (MACHADO, 2012).

O movimento da Reforma Psiquiatrica, como mencionado, também teve papel
importante na trilha em busca da desinstitucionaliza¢do, uma vez que provocou a necessidade
de se considerar o individuo integralmente, que sofre influéncias do seu meio sociofamiliar,
cultural e econdémico. Portanto, neste novo entendimento sobre satide mental e redesenho da
assisténcia, marcado pela valorizacdo da reinsercdo social da pessoa em sofrimento mental
junto a familia e comunidade, a familia passa a ser um importante recurso a se somar ao

tratamento.
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A partir de entdo, a temética da interface entre satide mental e familia vem ganhando
destagque nos debates acerca dos meios utilizados para o tratamento do paciente em sofrimento
mental. Nos anos 90, quando a familia foi incluida nas politicas publicas e tomada como um
agente fundamental na reabilitacdo psicossocial a partir do movimento da Reforma Psiquiétrica,
gradativamente, ela passa a assumir junto ao Estado a sua responsabilidade social no cuidado
(MACHADO, 2012). A medida que a familia passa a ter papel imprescindivel no tratamento
do individuo em sofrimento mental, surgem dificuldades que a mesma nédo estava preparada
para enfrentar.

A importancia dos cuidados da familia no contexto da satde mental tem um impacto
positivo na reabilitacdo do paciente em sofrimento mental, pois 0s usuarios desses servigos
podem contar com o apoio de seus familiares. Assim, quando os servicos de assisténcia a satde
mental se apresentam como parceiro das familias, contribuem diretamente com a reabilitacdo
psicossocial do paciente em sofrimento mental incluindo tambeém os familiares no Projeto
Terapéutico Singular (PTS) do usuario, oferecendo assim um cuidado especial para a familia
(COVELO; BADARO-MOREIRA, 2015).

No CAPS, a realizacdo dos atendimentos com os familiares tem como objetivo o
acolhimento individual ou coletivo das demandas no contexto do cuidado com os pacientes em
sofrimento mental, permitindo o compartilhamento de experiéncias e informacdes, sendo o
trabalho com a familia uma das estratégias da assisténcia psicossocial, visando a integracdo e
reinsercdo social dos usuarios (ARANTES; PICASSO; SILVA, 2019).

Deste modo, as familias dos usuarios de salide mental devem ser compreendidas
como parceiras no tratamento, cuidado e atencéo aos pacientes; e ndo vistas como responsaveis
ou culpadas pelo adoecimento psiquico do usuério. A partir disso, ha de se entender que o
processo terapéutico e os cuidados devem ser compartilhados e divididos entre os servicos de
assisténcia a satde mental e os familiares cuidadores (ARANTES; PICASSO; SILVA, 2019).

Portanto, as experiéncias entre familiares e usuarios visam a necessidade de resgatar
os valores e as conquistas das mudancgas que ocorreram na atencdo em saude mental como
forma de promover o empoderamento e autonomia das familias para uma superacdo e apoio
nos cuidados. Nesse sentido, o objetivo do CAPS é de resgatar e incentivar a participagdo das
familias no servi¢o, uma vez que, se bem acolhidos e orientados, os familiares podem tanto
estimular o usuério no seu PTS quanto participar ativamente das atividades junto ao CAPS
auxiliando na reintegracdo psicossocial do paciente em sofrimento mental (COVELO,;
BADARO-MOREIRA, 2015).
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1.3 O cuidador familiar

Como visto, a partir da metade do século passado com o movimento da Reforma
Psiquiatrica, a familia foi chamada a executar um novo papel, sendo incluida como parte das
estratégias no cuidado da pessoa em sofrimento mental. Este papel desempenhado pela familia
contribui com o0 bom convivio no &mbito familiar que pode ser um fator protetivo a recuperacao
do paciente e ndo agravamento do quadro. A medida que os familiares se tornam mais
préximos, tém a oportunidade de conhecer melhor o sofrimento mental, incluindo os sintomas,
sinais, comportamentos esperados, bem como sintomas prodrémicos, possibilitando uma
intervencdo precoce que evite uma nova crise. Portanto, desta forma, a familia pode desenvolver
uma melhor compreensédo do funcionamento do paciente que se encontra em sofrimento mental
(GOMES; SILVA; BATISTA, 2018).

Por outro lado, 0 novo modelo de atencdo psicossocial passa a demandar dos
cuidadores uma responsabilidade que, embora pressuponha-se compartilhada, exige
disponibilidade fisica, financeira, social e emocional para o cumprimento do tratamento na base
comunitaria de atencdo psicossocial. Essa disponibilidade ao paciente, a depender de suas
condicdes psiquicas, fisicas, cognitivas e de autocuidado, pode demandar uma disponibilidade
integral por parte do familiar cuidador, obrigando-o a se dedicar exclusivamente ao cuidado
(GOMES; SILVA; BATISTA, 2018).

Essa sobrecarga abrange os aspectos fisicos, emocionais, sociais e financeiros, uma
vez que muitos cuidadores solicitam a dispensa do contrato de trabalho e deixam seus projetos
pessoais e profissionais estagnados para poderem se dedicar aos cuidados do paciente. No caso
do cuidador familiar, diferente do cuidador profissional, na maior parte das vezes ndo ha
remuneracdo pela ocupacdo. Ainda, pacientes que necessitam de cuidados correspondem
aqueles pacientes que nao tém condicdo de trabalho, somando-se mais um custo com o sustento
de uma pessoa na familia que ndo gera renda. Mesmo 0s casos relativamente comuns de
pacientes que recebem beneficios assistenciais ou auxilio-doenca, o valor nem sempre é
suficiente para arcar com o0s gastos com itens de necessidades basicas e de tratamento (GOMES;
SILVA; BATISTA, 2018).

Em muitos casos, assim, nota-se a perda financeira familiar decorrente da
necessidade de haver um cuidador integral, gerando grande impacto na familia que passa a ter
queda no seu poder aquisitivo (GOMES; SILVA; BATISTA, 2018). Diante disso, algumas
familias se veem obrigadas a se reinventar em outras atividades para garantir o sustento ou até
mesmo depender da ajuda financeira de outros familiares (GOMES; SILVA; BATISTA, 2018).
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Historica e socialmente, & mulher € atribuido o papel de cuidado e protecéo,
associando-se esse papel as funcGes caracteristicas da maternidade. No caso do cuidador
familiar, este papel também estd muito presente na vida das mulheres, que sdo requisitadas
constantemente para cuidados com familiar adoecido, sobrepondo-se as inumeras atividades ja
exercidas (SANTOS et al., 2018).

Nesse contexto, a mulher acaba sendo a principal cuidadora, no caso, informal e
domiciliar, muitas vezes sacrificando sua propria sadude, vida pessoal e assumindo uma dupla
jornada de trabalho. Caracteristicas atribuidas, culturalmente e socialmente como afetividade e
passividade, que supostamente trazem equilibrio e conforto para o ambiente e o adoecido,
acabam por direcionar a esta mulher a obrigatoriedade para representacéo dos papeis de cuidado
em varios contextos, como esposa, mae, filha, tia e avé (GUEDES; DARQS, 2009).

E ao se deparar com este papel de cuidadora, a mulher acaba por priorizar esta
ocupacdo e se distanciar de outras possibilidades, objetivos pessoais e profissionais, levando ao
esgotamento fisico e psicolégico, muitas vezes, sofridos em siléncio para ndo desestabilizar a
estrutura familiar. Nesse sentido, na maioria das vezes, ndo € lhe garantida a possibilidade de
escolha ou mesmo de compartilhamento das responsabilidades com os demais membros da
familia (GUEDES; DARQOS, 2009).

Assim, conforme exposto por Rosa (2011), a dinamica familiar ir& variar de acordo
com a posicao ocupada pela pessoa em sofrimento mental no grupo familiar, afetando a relagdo
entre eles. No caso do homem, que culturalmente é o provedor financeiro, quando acometido
pelo sofrimento mental acaba comprometendo a renda familiar e resultando em uma variavel
importante no enfrentamento das indmeras dificuldades da familia. Por conseguinte, a mée,
esposa, dona-de-casa, inevitavelmente, assume as atribui¢fes financeiras e, em alguns casos,
sdo expostas a condicdes de perigo no cuidado com o parceiro, podendo ser agredidas
fisicamente em um momento.

Por outro lado, quando o sofrimento mental afeta a mulher, as consequéncias
interferem muito mais na relacdo familiar, pelo fato de a mulher geralmente ser o elo
organizador daquele grupo. O ambito mais prejudicado sdo os filhos que, na auséncia de
cuidado da mae, muitas vezes deixam de se cuidar, ndo vao ao médico e escola. Entretanto,
mesmo com tais perdas, as mulheres tendem a ser mais produtivas, mantendo certas tarefas do
dia a dia (ROSA, 2011).

Similarmente, quando o adoecimento é por parte do filho, segundo exposto por
Rosa (2011), as dimens0es séo afetadas de duas formas diferentes, sendo que tanto podem unir

o casal quanto separa-lo. A primeira diz respeito a unido de forcas em prol da saude do filho
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em sofrimento mental, caracterizado pela ajuda do homem como peca fundamental no apoio ao
cuidado com o filho. J& a segunda configura uma dificuldade nas rela¢bes, & medida em que
apenas a mée que despende de seu tempo e disposicao para esse cuidado, sendo as vezes culpada
pelo insucesso no tratamento, incluindo o gerenciamento da relacéo de poder com o0 marido.

Considera-se um agravante nos casos da existéncia de outro (s) filho (s), quando a
mde é cobrada também pelo excesso de atencdo concedida ao filho em sofrimento mental em
detrimento do (s) outro (s).

As inlimeras sobrecargas mencionadas, somam-se 0s julgamentos e preconceitos
que o cuidador familiar pode vir a sofrer. Nesse sentido, pode haver o julgamento da sociedade
sobre como o cuidado é realizado ou sobre o tempo disponibilizado a esta tarefa, incluindo o
risco de ser acusado de negligéncia; ainda, em decorréncia ao preconceito, pode haver nao
aceitacdo e isolamento do familiar adoecido e do préprio familiar cuidador por parte do restante
da familia e da sociedade (GOMES; SILVA; BATISTA, 2018).

Assim, o cuidador familiar trava uma batalha diéria ao prover os cuidados com o
familiar adoecido. Movidos pelo laco consanguineo, afetivo e pelo desejo de melhora,
principalmente, na qualidade de vida e bem-estar do adoecido, alguns familiares se propdem
cuidar até mesmo sacrificando-se. Entre esses sacrificios, perdem as redes de apoio, uma vez
que outros familiares e amigos se distanciam, devido as mudancas de rotinas e pouca
disponibilidade do cuidador. Mesmo com essa privagdo, vé-se cuidadores familiares que
procuram estar dispostos e encorajados a permanecerem na caminhada rumo a atingir uma
melhora do paciente e uma vida com menos sofrimento e limitagdes (ELOIA et al., 2014).

A partir do anuncio do diagndstico e a insercéo do paciente em um servico de satde
mental, o cuidador familiar podera ter o servico como apoio no cuidado que oferece ao paciente;
da mesma forma, o proprio servico pode ter o cuidador como aliado na conducdo no tratamento
e apoio. Por meio, por exemplo, da psicoeducacdo referente ao sofrimento mental e visdo
integral do paciente, contato com a equipe multidisciplinar, orientacdes quanto a rotina e
maneiras diferentes no modo de cuidar, o cuidador pode se sentir apoiado (ELOIA et al., 2014).

E pode-se questionar, e os cuidados com a saude mental e fisica do cuidador
familiar?

Deve-se considerar que o préprio cuidador possa, eventualmente, por exemplo,
desenvolver hipertensdo, reducdo da imunidade, aumento nos niveis de hormdnios
desenvolvimento de transtornos de humor, em funcdo ao alto nivel de estresse. Nesse sentido,
é importante que o cuidador também esteja integrado a rede de atengdo a saude psicossocial,

devendo as pubicas politicas incluir o cuidador familiar como parte das estratégias para
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recuperacdo do paciente, uma vez que o familiar com satde e bem-estar em niveis satisfatorios
cuidam dos seus de maneira assertiva e eficaz. Por outro lado, a sobrecarga, estresse e o
adoecimento do cuidador atingem diretamente ou indiretamente a dedicacdo aos cuidados que
serao fornecidos ao familiar adoecido (SANTOS et al., 2018).

Assim, trata-se de uma via de méo dupla. O servico precisa englobar o familiar nas
estratégias, tomada de decisdo, informacdes e cuidados, a fim de desenvolver fortalecimento,
encorajamento, condi¢des psiquicas e educacdo financeira para que o cuidador tenha condicdes
de executar seu papel da melhor forma possivel, sabendo que néo estara sozinho. Diante disso,
parte-se da ideia de que ndo ha condicdes de apenas uma das partes cuidar exclusivamente do
paciente, devendo ser uma responsabilidade compartilhada (SANTOS et al., 2018). Contudo,
sabe-se que nem todo servico tem condicdes de oferecer esse tipo de assisténcia, em funcéo de

limitacBes nos recursos financeiros, tecnoldgicos, funcionarios, medicamentos, entre outros.
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2 JUSTIFICATIVA

Considerando que o novo modelo de assisténcia a saide mental traz novos desafios
a familia que passa a ser corresponsavel pelo cuidado da pessoa em sofrimento mental, torna-
se essencial entender como se da essa realidade para os atores que protagonizam essa situacgéo,
buscando compreender quais sdo as dificuldades enfrentadas pelo familiar e quais as
possibilidades e potencialidades dessa pratica a fim de contribuir com o debate na formulacdo

de politicas publicas em saude.
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3 OBJETIVOS
3.1 Geral
Investigar a experiéncia de ser cuidador de familiar em sofrimento mental, a partir

do paradigma da Atencdo Psicossocial.

3.2 Especificos

e Explorar as dificuldades encontradas na experiéncia de ser cuidador familiar de
pessoas em sofrimento mental, incluindo os impactos fisicos, emocionais, psicologicos, sociais
e financeiros.

e Analisar as potencialidades do apoio por parte do cuidador familiar ao tratamento

da pessoa em sofrimento mental.
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4 METODO

Em seguida, serd descrito o percurso metodolégico deste trabalho, o qual se
desenvolveu atendendo aos aspectos essenciais para a elaboracdo de uma pesquisa, tais como
0s aspectos éticos, definicdo do tipo de pesquisa a ser realizada, dos critérios de incluséo e
exclusdo dos sujeitos, dos procedimentos, dos instrumentos utilizados para a coleta e da anélise
dos dados obtidos.

4.1 Aspectos éticos

Para a elaboragdo desta pesquisa, foi desenvolvido este projeto que, em
conformidade com os termos e as definicdes do Ministério da Salude, Conselho Nacional de
Saude e Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa para pesquisas com seres humanos, foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro Universitario Bardo de Mau4, por meio
do parecer n° 4.764.547. A coleta de dados desta pesquisa somente teve inicio apos esta
aprovacao.

A participacdo na pesquisa por parte dos sujeitos foi de forma livre e consciente,
sendo esclarecida pelos pesquisadores todas as questdes e detalhes como os direitos, riscos e
beneficios da contribuicdo dos participantes, como também foram garantidos sigilo e anonimato
de suas identidades, e também o direito de interromper a participagdo a qualquer momento, sem
sofrer nenhum prejuizo. A participacéo foi confirmada mediante assinatura digital do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A) ou assinatura online mediante

google forms.

4.2 Tipo de pesquisa

Para o desenvolvimento do presente projeto optou-se pela pesquisa qualitativa, a
fim de obter um melhor entendimento e analise dos percalcos referente a rotina, organizacéo,
impactos e variagdes psicossociais na vida do cuidador familiar, bem como potencial apoio que
o familiar cuidador pode oferecer ao tratamento do paciente.

Segundo Godoy (1995), a partir de estudos denominados “qualitativos”, o
fendmeno estudado pode ser melhor compreendido no contexto em que ocorre e do qual o
participante faz parte, devendo ser analisado numa perspectiva integrada. Para tanto, o
pesquisador vai a campo, buscando “captar” o fendmeno em estudo a partir da perspectiva das
pessoas nele envolvidas, considerando os pontos de vista relevantes. Varios tipos de dados sao

coletados e analisados para que se entenda a dinamica do fenémeno.
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Como ndo se tem como objetivo a generalizagdo, trabalha-se com um numero de
participantes reduzido, privilegiando a exploracao dos dados com maior nivel de profundidade.
Para tanto, parte-se de questdes amplas, que gradativamente véo se disseminando para assuntos
especificos e de interesse do estudo, contribuindo com um entendimento integral.

Ainda, este tipo de pesquisa permite ao entrevistado liberdade para falar e, ao
entrevistador, flexibilidade para esclarecer e trazer outros pontos relevantes sobre os assuntos
abordados (MARTINS, 2004).

4.3 Sujeitos

A selecdo dos participantes foi baseada em uma amostragem ndo probabilistica,
resultando uma amostra de cinco participantes, selecionados a partir dos seguintes critérios de
inclusdo:

e ser cuidador familiar, com qualquer tipo de vinculo parental;

e possuir capacidade de verbalizacdo ou comunicacdo pela escrita;

e possuir capacidade cognitiva para compreensao do roteiro da entrevista;

e foram considerados como critério de exclusdo ser familiar de pessoa em

sofrimento mental, mas ndo ser seu cuidador familiar e ser cuidador sem vinculos familiares.

4.4 Procedimentos

Para realizacdo da pesquisa, foi utilizado o método denominado “bola de neve”, o
qual é um formato de amostragem ndo probabilistica. Este método, também nomeado como
snowball sampling ou cadeia de informantes é caracterizado por iniciar com informantes-
chaves, as chamadas “sementes”, que atendem aos critérios de inclusdo na pesquisa e que
indicam outros participantes que também atendem a esses critérios. Segue-se, entdo, a essa
cadeia de indicacOes de participantes que, diante de seu aceite, acabam por compor a amostra
da pesquisa (BIERNACKI; WALDORF, 1981).

Especificamente nesta pesquisa, 0s pesquisadores fizeram contato com um
participante familiar cuidador, este fez a indicagdo de outro possivel participante e assim em
diante, até se chegar a uma amostra de cinco. Inicialmente, os contatos foram via telefone ou e-
mail para apresentacdo da pesquisa e dos pesquisadores, a fim de realizar-se o convite para
participacdo. Considerando-se a atual situacdo mundial referente a pandemia do novo

Coronavirus e decorrente necessidade de isolamento social e prevengdo a salde, a coleta de
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dados podera ser remota, de acordo com as condig¢des sanitarias do momento e preferéncias dos
participantes.

Assim, foram oferecidas aos participantes algumas opcdes de ferramentas, de forma
que possam escolher pelo meio de comunicacdo mais confortavel e vidvel. Entre as
possibilidades de coleta dos dados, o roteiro da entrevista semiestruturada pode ser enviado aos
participantes, e estes, ap6s respondé-lo por escrito, podem encaminha-lo aos pesquisadores;
outra opcao seriam os entrevistados responderem as respostas por audio, enviando-a pelo meio
de comunicacdo WhatsApp para os pesquisadores. Ainda, outro meio para que se colete as
informagdes, as entrevistas podem ocorrer via videoconferéncia e/ou chamada de voz
utilizando-se aplicativos como WhatsApp, Skype, Google Meet ou Zoom.

A partir do método bola de neve, utilizou-se um informante-chave, chamado de
semente, que atendia aos critérios de inclusdo para participacdo na pesquisa, o qual indicou
pessoas que também correspondiam ao perfil estudado. Deste modo, foram entrevistadas cinco
pessoas em momentos diversos diante da dificuldade de ser cuidador familiar de pessoas em
sofrimento mental. As entrevistas foram realizadas no periodo de 14 de junho de 2021 a 25 de
junho de 2021, de forma remota e presencial. Utilizou-se a plataforma Google Meet para as
entrevistas remotas e o espago fisico do Centro Universitario Bardo de Maua para a entrevista
presencial, conforme a preferéncia do entrevistado. Mediante autorizagdo dos participantes, as
entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas em sua integralidade. As entrevistas

tiveram um tempo médio de 40 minutos de duracao, variando de 31 a 90 minutos.

4.5 Instrumentos

Considerando os objetivos deste estudo, foi utilizado um roteiro de entrevista
semiestruturado, elaborado especificamente para fins da pesquisa (APENDICE B). Segundo
Trivifios (1987), a entrevista semiestruturada € o método que parte de alguns questionamentos
basicos, mas que valorizam a liberdade e a espontaneidade do informante, o que enriquece a

investigacao.

4.6 Andlise de dados

Para a analise de dados foi utilizado o método de analise de conteido proposto por
Minayo (2002), a qual segue trés etapas:
e Pré-analise: nesse primeiro momento, devera ser feita uma leitura compreensiva e minuciosa
do material colhido em campo, com o objetivo de posteriormente se formular hipoteses que se

relacionem com o objetivo da pesquisa e se identificar unidades de registros.
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e Exploracdo do material: momento em que é realizada a categorizacdo tedrica do material
colhido a fim de se obter maior compreensdo do que se trata o contetdo.

e Tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo: momento em que € feita a relacdo dos
objetivos da pesquisa com os dados colhidos, com o propdsito de analisar o material e criar uma

sintese interpretativa do que foi pesquisado.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

A fim de complementar a andlise de dados e facilitar ao leitor a apresentacdo dos
participantes entrevistados, foi elaborada uma sintese contendo algumas informagdes
sociodemografica do perfil dos participantes (Quadro 1). Com o intuito de preservar o
anonimato, serdo identificados como E1, E2, E3, E4 e E5, seguindo a ordem cronoldgica em

que foram entrevistadas.

Quadro 1 - Sintese dos dados sociodemograficos e perfil dos participantes

Dados sociodemograficos e perfil dos cuidadores familiares
Partici Sexo Idade Grau de Estado Situacdo Tempo que se Pessoa em
pantes parentesco Civil Ocupacional dedica ao sofrimento mental
do cuidador cuidado recebe beneficio/
atualmente auxilio doenca
El Feminino 70 Mée Solteira Empregada Pouco tempo Néo
E2 Masculino 39 Marido Casado Empregado Ap0s o horario de Néo
trabalho
E3 Feminino 66 Méae Casada Somente Integral Sim
cuidadora
E4 Feminino 44 Irma Casada Somente Integral Né&o
cuidadora
E5 Feminino 46 Mée Solteira Somente Integral Né&o
cuidadora

Fonte: autoria propria

A partir da leitura exaustiva das transcri¢es das entrevistas e a partir do critério
de relevancia e repeticdo dos conteudos verbalizados, foram constituidas trés categorias
tematicas, cada uma delas divididas em subcategorias, tal como demonstra a Figura 1:
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Figura 1 - Categorias e subcategorias tematicas

A EXPERIENCIA DE CUIDADORES FAMILIARES DE PESSOAS EM
SOFRIMENTO MENTAL

Dificuldades encontradas Contribuicges do cuidador

. Facilitadores do cuidado ao tratamento do familiar
no cuidado el
+ Dificuldades resultantes do » Potencialidade e e Cuidados gerais a partir da
desconhecimento sobre disponibilidade interna para perspectiva do cuidador
sofrimento mental 0 cuidado familiar
« Dificuldades econdémicas » Rede social de apoio + Auxiliar na adesdo ao
emocional e informacional tratamento
« Exercer o cuidado sozinho
(assumir integralmente o * Acesso a cuidados
cuidado) profissionais (particular,
RAPS, etc.)

« Ter outras atividades que se
sobrepBem ao cuidado
(trabalho, filhos, etc.)

* Isolamento e restri¢des
sociais/familiares

Fonte: autoria prépria

5.1 Dificuldades encontradas no cuidado

Nesta primeira categoria tematica serdo apresentadas as dificuldades que os
cuidadores relataram encontrar ao assumir o cuidado com o paciente adoecido e as diversas
dificuldades decorrentes desta responsabilidade de cuidar, tais como: financeira, exercer
sozinho o cuidado, ter outras atividades além do cuidado - como trabalho e outros filhos, o
isolamento e restri¢cdes sociais e familiares.

Com a Reforma Psiquiatrica e a inser¢do da familia nos cuidados a pessoa em
sofrimento mental, as dificuldades em cuidar acabam envolvendo sentimentos intrinsecos e
seus proprios preconceitos em relacdo a doenca. O cuidado com a pessoa em sofrimento mental
representa um desafio para a familia; a falta de compreensédo sobre a doenca mental repercute
no contexto familiar, pois a maioria das pessoas ndo possuem conhecimento suficiente para
compreender esses fendmenos (GOMES; SILVA; BATISTA, 2018). Este aspecto pode ser
ilustrado por uma das falas dos entrevistados:

E2: “nossa, parece que eu to lidando com uma crianca de 12, 13 anos entendeu, é
dificil, ela as vezes do nada vocé t4 conversando com ela, ela muda, do nada ela
muda, ela comeca falar igual crianca [...] ela fala que tem gente no guarda-roupa,

vezes eu até acho que é um espirito ruim.”
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Diante disso, o cuidado gera sobrecarga para os cuidadores, uma vez que precisam
supervisionar atividades cotidianas e oferecer assisténcia ao paciente em relagdo aos seus

comportamentos:

E2: “quando ela surta é dificil, quando ela surta ela xinga, eu ja escapei de tomar
trés facadas, eu consegui desviar dela, é muito dificil quando ela surta convencer ela
a tomar o remédio pra ver se acalma, ela quebra tudo.”

Com essa sobrecarga, surgem sentimentos de preocupacado com o familiar adoecido,
além de sensacdo de sobrecarga e incbmodo ao exercer algumas fungdes do papel de cuidador
que antes da doenca ndo exercia. Assim, 0s cuidadores tendem ao maior risco de
desenvolvimento de sobrecarga mental, comprometimento da vida social, ocupacional e
financeira (KEBBE et al., 2014).

5.1.1 Dificuldades resultantes do desconhecimento sobre sofrimento mental

Cuidar no contexto do sofrimento psiquico torna-se muitas vezes uma tarefa dificil,
seja pela falta de apoio social e dos demais membros da familia ou pela propria demanda do
familiar adoecido. Soma-se, ainda, que muitos cuidadores, por desconhecimento quanto ao
sofrimento mental, julgam equivocadamente os sintomas e demonstram ndo saber como agir
frente aos comportamentos da pessoa em sofrimento mental (BORBA; SCHWARTZ;
KANTORSKI, 2008).

Conforme mostra Rosa (2011), quando a pessoa ndo apresenta um sofrimento
mental muito grave ou mesmo quando é socialmente aceitavel, o familiar cuidador pode ter
dificuldades de admitir e compreender o sofrimento mental, considerando muitas vezes 0s
comportamentos sintomaticos caracteristicos do quadro como “manha”, preguiga e falta de

vontade:
E2: “guando eu comecei a namorar com ela eu percebia umas coisas, mas eu
pensava que era manha de mulher né, porque mulher tem aquelas manhas de
fazer as coisas entendeu, pensava que era manha mesmo, mas ai néo era, era
j& o transtorno, o psiquiatra falou que o borderline dela vem desde a
infancia.”

Percebe-se que neste caso as questdes vao além da dificuldade de admisséo da
doencga, agravando-se com desconhecimento dos fenbmenos psiquicos apresentados, o que
dificulta o manejo e cuidado do familiar adoecido. Importante apontar, também, a interpretacdo
equivocada que atribui sintomas psicopatolégicos a comportamentos histérica e socialmente
atribuidos a condicdo feminina; nota-se, ainda, que este € unico entrevistados do sexo masculino
que faz as fungdes de cuidador, revelando certa reproducdo de uma visao social distorcida

guanto ao género feminino. Uma vez que a maior parte dos cuidadores sdo mulheres, o Unico
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cuidador homem entrevistado interpreta o sintoma como “manha de mulher”. De acordo com
Batista (2012), quando suas esposas sdo afetadas pelo sofrimento mental e necessitam de
cuidados, os homens apresentam dificuldades em assumir a responsabilidade dos afazeres
domeésticos e de cuidados.

Outros entrevistados também apontaram as dificuldades na compreensdo e

entendimento sobre sofrimento mental:

E1: “foi assim, um surto bem complicado que eu fiquei super assustada, a gente ndo
entendia nada né, dessa doenca mental.”

E3: “[..] eu percebi um comportamento muito diferente, foi tdo de repente, eu
cheguei a pensar que ele tivesse envolvido com droga [...] 0 primeiro surto foi um
surto horroroso, agressivo, ele foi pro meio da rua e eu correndo atras sem entender
nada do que estava acontecendo [...] eu perdi o chdo, eu sofri muito.”

E5: “[..] ele teve um surto muito grande, tentou matar o pai dele, tentou me matar,
ai a gente acabou internando [...] achando que era por causa de droga, eu achei que
ele tava usando maconha”

Tendo em vista as falas dos entrevistados, percebe-se que o primeiro surto
normalmente é o mais assustador para a familia em geral, uma vez que a surpreende de forma
impactante e negativa, arrancando a familia de certa estabilidade. Ainda, é possivel que os
sintomas relacionados ao sofrimento mental sejam associados aos efeitos de substancias
psicoativas, o que efetivamente também pode ser um evento desencadeador ou associado ao
quadro psiquico.

Em alguns casos de abuso de substancias, segundo Marques e Cruz (2000),
provocam efeitos perturbadores, de desinibicdo e, posteriormente, depressivos — manifestacoes
semelhantes fenomenologicamente aos experimentados nos sofrimentos mentais.

Para alguns cuidadores, mesmo depois de anos convivendo com a pessoa em
sofrimento mental, ainda pode haver incompreensdo sobre sintomas e manejo deles. Isso faz
com que as dificuldades no dia a dia estejam sempre presentes, pois apenas o tempo de
convivéncia sem orientagdes ndo garante um aprendizado sobre como melhor enfrentar o
problema (BRISCHKE et al., 2012).

Assim, segundo Borba, Schwartz e Kantorski (2008), conviver com o sofrimento
mental envolve diversas questdes complexas, desde conflitos resultantes da incompreensao
sobre os sintomas, energia demasiada e equivocadamente depositadas em condutas de cuidado
inadequadas, doencas fisicas e psiquicas nos cuidadores - como hipertenséo arterial, problemas

cardiacos e estresse, bem como dificuldades de ordem financeira.
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5.1.2 Dificuldades econémicas

Nesta subcategoria serdo abordadas as dificuldades econémicas que os cuidadores
enfrentam quando recebem o diagnostico da pessoa adoecida e dos diversos comportamentos
que o paciente tem decorrente deste sofrimento mental.

E dificil dimensionar a sobrecarga do cuidador familiar, mas é certo que as familias
sofrem privagOes econdmicas por ndo poder contar com um integrante produtivo devido as
dificuldades de manter um vinculo empregaticio ou até mesmo conseguir ingressar no mercado
de trabalho devido a doenca mental (BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008).

Segundo Gomes, Silva e Batista (2018), as dificuldades financeiras ocorrem devido
a mudanca de vida que o cuidado a pessoa em sofrimento mental exige, trazendo repercusses
em todo o contexto familiar e afetando diretamente a qualidade de vida de todos os envolvidos.

Assim, € possivel perceber que os cuidadores que vivenciam uma frequente
instabilidade em relacdo ao trabalho sdo afetados também pela instabilidade financeira, uma
vez que contribui com a renda familiar (BATISTA, 2020).

Nas entrevistas foi possivel identificar essa dificuldade financeira que o sofrimento

mental ocasionou:

E2: “[...] ela pegou meus cartdo torrou tudo meus cartdo, os meus os dela, nossa
situacdo financeira virou de ponta cabeca, chegou a atrasar aluguel, carro, 4gua,
luz, vocé tem ideia? Ela deixava as contas de luz, de 4gua, ndo pagou nenhuma [...]
era quase mil real s de conta de 4gua e luz, ela guardava as conta ndo me mostrava,
eu achei tudo guardada numa gaveta, jogada.”

No que se refere a assumir o cuidado pelo familiar adoecido, essa responsabilidade
gera um comprometimento significativo nas atividades cotidianas, como no trabalho, lazer,
autocuidado e relacGes interpessoais (KEBBE et al., 2014). Somando-se a isso, as dificuldades
para realizar atividades do cotidiano, as limitagdes econdmicas, a falta de habilidade para lidar
com o paciente e o cansaco fisico e mental podem contribuir com a dificuldade do cuidador
para desempenhar os cuidados necessarios (MACHADO, 2012).

A questdo do trabalho ¢é abordada pelos cuidadores em relacdo a dificuldade ou a
impossibilidade da pessoa em sofrimento mental em exercer uma fungéo remunerada, havendo

somente um ou dois familiares empregados:

E2: “ela (esposa) ficou assim depois que a (determinada loja) fechou [...] tem s6 a
menina adolescente de 16 e o menino de 13 que ajuda a cuidar [...] j& deixei de vim
trabalhar pra ficar com ela [...] a nossa situacdo financeira virou de cabega pra
baixo.”

E3: “ele teve trés tentativas de trabalho, mas por conta das internacGes e da tentativa
de suicidio, ele abandonava.”
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Esta realidade é encontrada com bastante frequéncia pois muitas pessoas
acometidas por algum tipo de sofrimento mental ndo conseguem permanecer empregados,
sendo relatado em outros estudos sobre a tematica, como os de Santin e Klafke (2011). E fato
que a pessoa em sofrimento mental é desvalorizada no mercado de trabalho porque ndo produz
como as pessoas chamadas “normais” — entenda-se, produtivas. Assim, a pessoa é excluida das
atividades produtivas ocasionando o desemprego e consequentemente aumentando o0 orgamento
para a familia, uma vez que é impedido de exercer funcdo remunerada (KOGA; FUREGATO,
2002).

A questdo econOmica se torna ainda mais complexa quando o familiar adoece na
idade adulta, uma vez que a familia ja contava com aquela pessoa como alguém que contribuia
nas despesas e tarefas de casa e, de repente, se veem obrigados a sustentar a pessoa adoecida
sem nenhum tipo de ajuda financeira (SANTIN; KLAFKE, 2011).

Por outro lado, tem-se aquelas pessoas que recebem algum tipo de beneficio —
assistencial ou auxilio-doencga, o que torna para os cuidadores uma espécie de alivio, pois esse
beneficio financeiro pode ser usado para as necessidades da prépria pessoa em sofrimento

mental, como relata um dos entrevistados:

E3: “[..] ele é aposentado, nés aposentamos ele porque como eu falei, ele gosta de
musica, gosta também de computador, entdo o dinheiro dele é pra comprar o que ele
quer.”

O beneficio que a pessoa em sofrimento mental recebe, assim, é de extrema
importancia para a familia, suprindo necessidades que surgem com a doenca e, assim, pode
descomprometer parte da renda que passa a ser investida em outros aspectos como alimentacéo,
prestacdo de cuidados necessarios ao familiar adoecido, etc.

Embora os sofrimentos mentais sejam a terceira causa principal da adesdo ao
beneficio previdenciario por incapacidade no Brasil (FALER; CAMARGO, 2019), apenas um
dos cinco entrevistados revelaram que a pessoa em sofrimento mental recebe beneficio
assistencial para suprir suas necessidades. Assim, segundo Oliveira, Cirilo e Costa (2013),
pode-se compreender que, além da preocupagdo dos cuidadores em suprir as necessidades
domésticas e também da pessoa em sofrimento mental, os demais integrantes da familia acabam
sendo prejudicados em relacdo as dificuldades financeiras e acabam sofrendo privacfes em
decorréncia do orgamento limitado.

A reducdo da renda familiar tem um impacto direto na alteracdo do padrdo
socioecondémico da familia e, para algumas pessoas, esse ajuste da condicdo econdmica, que é

claramente imposto pela doenga mental, resulta na necessidade de o familiar cuidador aumentar



34

a sua carga horaria de trabalho para custear 0s gastos necessarios devido as novas necessidades
financeiras geradas pela situacdo (BRISCHKE et al., 2012).

5.1.3 Exercer o cuidado sozinho (assumir integralmente o cuidado)

Durante as entrevistas, foi relatado pelos participantes o fato de exercer o cuidado
sozinho a pessoa em sofrimento mental, uma vez que os outros familiares negaram a doenga ou
até mesmo se afastaram do doente.

Segundo Kebbe et al. (2014), o cuidado realizado por somente um cuidador do
contexto familiar ocorre pela falta de opgdo de poder compartilhar com outras pessoas as
responsabilidades do papel de cuidador, decorrente da resisténcia dos outros familiares por
preconceito ou pela falta de informacéo sobre o sofrimento mental.

Em virtude da doenca, a familia nuclear acaba por se afastar da familia extensa,
evitando contato. Contudo, a falta de alguém para compartilhar os cuidados com a pessoa em
sofrimento mental sobrecarrega o cuidador, levando a um maior risco de adoecimento psiquico
desse familiar, que se vé sozinho e desamparado (BRISCHKE et al., 2012).

Diante disso, a pessoa que tem a responsabilidade de cuidar sozinha de alguém em
sofrimento mental se percebe como a Gnica pessoa a quem o paciente pode recorrer. Esse é um
dos principais fatores que causam a sobrecarga em familiares que assumem o papel de cuidador
(DUARTE; FERREIRA NETO, 2014).

Pode-se identificar nas falas dos entrevistados essa questdo de ndo querer envolver
a familia nos cuidados prestados as pessoas em sofrimento mental ou até mesmo ndo poder
contar com outras pessoas para prestar esse auxilio devido ao divércio, auséncia de parentes

que residam na mesma cidade ou ainda negagéo da existéncia da doenca mental:

E1: “[...] quando eu me separei eu estava com crian¢a pequena [...] hoje ele me ajuda
na parte financeira e isso j& ajuda, mas o resto foi assim, essa coisa de lidar foi tudo
comigo, sozinha.”

E3: “[...] a minha outra filha é mais velha, mas ela estava estudando e eu também
ndo queria envolve-la nisso. Meu marido negou, na verdade demorou para aceitar,
nossa, negou muito quando no comego eu ia no psiquiatra, entdo eu fazia tudo
sozinha.”

E4: “se nao for eu, ndo tem mais ninguém, porque aqui em Ribeirdo é so nos, ndo
tem parente nenhum e sempre foi assim [...] quando eu preciso sair meu marido fica
com ela, mas quem cuida mesmo dela sou eu.”

E5: “sempre fui eu [...] s0 eu mesmo que tenho todos os cuidados, como deu tudo
essas crise nele, o pai dele a gente tava se separando j4, se afastou, processou ele
porque ele tentou matar o pai dele, entdo ele tem uma carta pra ficar 500 metros de
distancia, ndo se aproxima, hoje em dia o pai dele tem muito pouco contato com ele,
ele tem panico dele.”
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Assumir a responsabilidade de cuidar da pessoa em sofrimento mental e ndo poder
contar com a ajuda de outras pessoas levam os cuidadores & intensa sobrecarga e exaustdo
(KEBBE et al., 2014). Diante essa sobrecarga, a busca por ajuda médica e psicoldgica esteve
presente nos relatos dos cuidadores que enfrentam a dificil batalha de cuidar de um familiar em
sofrimento psiquico:

El: “[..] eu entrei em terapia, foi a melhor coisa que eu fiz [...] eu ndo era da area
da saude, mas a gente ndo entende, nunca, jamais ia pensar em passar por isso, a
melhor coisa que eu fiz foi entrar numa terapia.”

E2: “o préprio CAPS ld o doutor falou que eu tinha que procurar um psicélogo pra
conversar... (emocionado) ”

E3: “entdo, eu fui parar na psiquiatria também, eu ndo recusei, eu entendi que eu
precisava, eu fiz terapia, eu estava muito mal, a minha pressdo subia muito, era tudo
ansiedade, eu comecei a ficar muito mal, entdo eu aceitei e fui pra psiquiatria.”

E4: “eu t6 numa fase assim, té tratando com psiquiatra também, eu tomo
antidepressivo.”

De acordo com as falas apresentadas, pode-se perceber que assumir o cuidado
exclusivo de pessoas em sofrimento mental afeta negativamente e sobrecarrega a propria satde
mental dos cuidadores. Diante disso, os proprios cuidadores relatam que precisam buscar por
recursos e servicos, como os de psiquiatras e psicologos, a fim de ajudar a entender o problema
do familiar adoecido e como prestar os cuidados necessarios, além de buscar tratamento para si
proprio.

Assim, a sobrecarga psiquica, por si s6, transforma os familiares cuidadores em
usudrios dos servicos publicos de saide mental em busca de suporte para o enfrentamento de
suas inumeras dificuldades (PEGORARO; CALDANA, 2008).

5.1.4 Ter outras atividades que se sobrepéem ao cuidado (trabalho, filhos, etc.)

Além dos cuidados prestados ao familiar adoecido, os cuidadores também possuem
outras atividades que precisam se dedicar - como, trabalho e outros filhos - sendo essa uma das
maiores dificuldades relatadas pelos cuidadores em prestar os cuidados adequados ao familiar,
uma vez que tém que passar parte do dia longe do paciente, contando apenas com o auxilio de
outras pessoas moradoras da mesma residéncia como filhos ainda adolescentes e criancgas.

Nao raro, o cuidador, além de exercer esse papel, ainda acumula outras tarefas como
cuidar de outras criangas e membros da familia (PEGORARO; CALDANA, 2008). Em alguns
casos, por ndo terem com quem dividir o cuidado, os cuidadores se veem impelidos a se afastar
ou mesmo abandonar a vida profissional para dedicar-se ao familiar adoecido (SANTIN;
KLAFKE, 2011).
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Assim, a dificuldade para conciliar a vida pessoal com os cuidados prestados ao
paciente pode ser facilmente percebida nas mudancas de rotina, abandono do emprego, saidas
frequentes do expediente de trabalho para auxiliar o familiar acometido pelo sofrimento mental
(RAMOS; CALAIS; ZOTESSO, 2019).

Os entrevistados relatam essa necessidade de faltar ou abandonar o trabalho e ter
outras atividades como cuidados com filhos:

E2: “[...] ja deixei de vim trabalhar pra ficar com ela [...] ela me agarrou ai eu tive
que deixar de vim trabalhar pra ficar com ela, as vezes eu deixo de fazer alguma coisa
pra fazer pra ela. [...] as vezes eu vinha trabalhar e tinha que ir embora, eu vinha,
ficava meia hora na empresa e tinha que ir embora, ndo dava nem pra ficar aqui.”

E2: “como eles (filhos) viu o que eu passei entdo eu vou conversando com eles assim,
sua mae esta num estado assim, vocé tem que ter paciéncia entendeu, se ela pedir pra
vocés fazer alguma coisa seis faz [...] eu ensinei eles, falei esse remédio é pra dar tal
hora, esse € tal hora [...] evita ficar em cima dela, fica observando de longe, e assim
vat.

De acordo com os relatos apresentados, é possivel observar que os cuidadores que
pararam de exercer trabalho remunerado foi com o proposito de cuidar da pessoa adoecida, 0
que se nota também em outros estudos da area (DALTARO; MORAES; MARSIGLIA, 2018).

Deste modo, o cuidador tende a reorganizar sua vida em torno do sofrimento mental
e, assim, suas necessidades pessoais acabam sendo deixadas em segundo plano (RAMOS;
CALAIS; ZOTESSO, 2019).

E3: “[...] eu parei, eu trabalhei no HC muitos anos né, e eu parei [...] pra mim era
importante trabalhar né, quando eu parei tudo mesmo era porque o meu filho
precisava de mim.”

ES5: “[..] eu ja perdi servigo porque eu tinha que faltar, ele sumia, ele ficava dias
sumido eu tinha que ir atras, que mae que vai deixar o filho sumido? [...] ai eu perdi
trés anos de servico, sai sem direito a nada.”

Pode-se observar com as falas apresentadas que alguns cuidadores abdicam de suas
atividades laborais, bem como de momentos de lazer, o que leva ao provavel afastamento e
perda de contato com os pares. Esse afastamento faz com que os cuidadores e as proprias
pessoas em sofrimento mental se isolem da sociedade em geral. Por outro lado, esse isolamento
pode ocorrer também como tentativa de proteger os pacientes do preconceito e estigma em
torno da doenga mental, acentuando ainda mais o isolamento social do paciente e do proprio
cuidador.

Sendo assim, os familiares que convivem com a pessoa em sofrimento mental ficam
receosos diante de seu comportamento e tendem a dar mais énfase ao cuidado prestado, essa

preocupacéo constante faz com que os cuidadores tenham dificuldades para conciliar tanto sua



37

vida familiar quanto a vida profissional, como por exemplo, dedicar-se ao trabalho
(BRISCHKE et al., 2012).

Percebe-se pelas falas dos entrevistados o quéo dificil € conviver com a pessoa em
sofrimento mental. Aléem de promover os cuidados necessarios, o cuidador deixa de lado seus
compromissos, vontades e necessidades a fim de satisfazer a dependéncia do familiar adoecido
(BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008).

5.1.5 Isolamento e restricdes sociais/familiares
Somando-se as dificuldades advindas da responsabilidade de cuidar de uma pessoa
em sofrimento mental, o isolamento e as restri¢cdes sociais/familiares se impdem aos cuidadores.
Quando o cuidador assume cuidar do familiar adoecido, o preconceito e a falta de
informacdo favorecem o isolamento por parte dos familiares.

Esse aspecto pode ser observado nos relatos:

E2: “[..] a mde estd em Sdo Paulo e o pai ta na Bahia [...] antigamente eles ndo
ligavam pra ela, agora a partir desse neg6ocio quando aconteceu agora eles ddo um
pouco mais de ateng¢do.”

E5: “[...] ele (pai) falou que era droga, que ele tava com servengonhice, espalhou
pra familia inteira, os primo que era muito unido com ele se afastou totalmente. ”

E5: “[..] dificuldade mesmo foi a aceitagdo das pessoas, as pessoas se afastarem
dele, afastarem da gente, a gente se sentiu assim, totalmente sozinho né, eu me senti
numa canoa a deriva, s6 eu e ele naquela canoa ali, ele numa ponta e eu na outra.
Me senti totalmente abandonada pela familia, por todo mundo, pela sociedade e pelos
especialistas.”

Como mencionado, o estresse, as vivéncias de instabilidade e inseguranca fazem
parte do cotidiano dos cuidadores que assumem esse papel, sendo comum que os cuidadores se
distanciem das atividades sociais por motivos de vergonha, cansaco ou até mesmo frustracao
(NAVARINI; HIRDES, 2008).

Assim, o desgaste acarretado na intensa convivéncia com a pessoa em sofrimento
mental € um dos fatores fundamentais da sobrecarga fisica e emocional do cuidador, que é
privado de sua propria vida para dedicar-se ao cuidado mais adequado (NAVARINI; HIRDES,

2008). Alguns exemplos de privagao social podem ser observados nos seguintes relatos:

E2: “[...] antigamente eu saia com 0s meninos, tomava uma cerveja, jogava uma bola,
mas agora ta um pouco mais dificil, eu tenho que sair daqui e ir pra casa.”

E4: “[...] vocé deixa de viver sua vida do jeito que vocé quer, vocé deixa de fazer
tudo, faz tempo que eu ndo saio com meu marido. ”

Sendo assim, os cuidadores que assumem essa responsabilidade normalmente nao

dispdem de tempo e espa¢o para manter outros vinculos, envolvendo-se somente com o que diz
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respeito ao sofrimento mental. 1sso leva & distancia com a familia e o corpo social, como por
exemplo, ausentar-se de festas e eventos e reduzir nimero de visitas & amigos e parentes
(SANT’ANA et al., 2011).

A seguir, pode-se observar este fato na fala da entrevistada que relata néo ter ido

mais a sua cidade de origem depois que assumiu os cuidados com o filho em sofrimento mental:

E3: “ele (filho) ndo gosta de sair de casa, eu nunca mais fui na minha cidade [...] nos
tinhamos o habito de estar sempre reunidos no natal, ano novo, aniversario e, por
exemplo, sabado vai ter uma festinha junina la na chacara que é da minha familia,
eu ndo vou né, mas minha filha falou que vai.”

Para esses cuidadores, exercer esse papel representa, enquanto condicdo da funcéo,
a rendncia dos vinculos sociais, uma vez que o papel de cuidador remete a ter que abrir méo de
frequentar festas, comemoracdes e atividades de lazer para dedicar-se exclusivamente a cuidar
do familiar adoecido (MARQUES et al., 2011).

A familia tem um importante papel na reproducéo social e abrir mdo dos vinculos
sociais, juntamente com o preconceito dentro da propria familia, pode gerar sentimentos de
solidao, abandono e discriminagdo no cuidado (DELGADO, 2014).

O preconceito por parte das pessoas, incluindo outros parentes, atrela-se ao
desconhecimento sobre doenca mental e, ndo raro, afasta o paciente e seu cuidador da
convivéncia familiar. Pode-se observar um exemplo dessa falta de conhecimento sobre a doenca

mental na fala da seguinte entrevistada:

E3: “[...] minha familia é grande, ndo sdo todos que tiveram entendimento la, eu sei
de um cunhado meu que dizia, se fosse meu filho eu curava na pancada, imagina ficar
dormindo desse jeito.”

Diante da fala apresentada, pode-se relacionar as restri¢Ges sociais e familiares com
0 preconceito existente diante da doenca mental e com a falta de conhecimento sobre esses
assuntos que permeiam a exclusdo ou afastamento do familiar adoecido.

Somado a isso, a vergonha e constrangimento dos familiares diante do
comportamento do familiar adoecido geram dificuldades na convivéncia, na interacéo social e,
consequentemente, na aceitacdo dessa pessoa no contexto sociofamiliar. Esses sentimentos
surgem, principalmente quando a convivéncia com a pessoa em sofrimento mental se torna
publica, uma vez que a sociedade ndo aceita comportamentos que saem do padrdo de
normalidade (VICENTE et al., 2013). Esse fator vai ao encontro do proposto por Brischke
(2012), de que a rede de relacionamentos e muitas vezes a propria familia se distanciam do
familiar adoecido e também do cuidador devido a intolerancia dos comportamentos alterados

decorrentes da doenca mental.
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Ainda, segundo Baptista et al. (2012), o distanciamento dos amigos e a néo
participacdo de outros familiares nos cuidados ao paciente € um fator que contribui para o
aumento da sobrecarga. Assim, a falta de suporte social, o isolamento e a ruptura dos vinculos
sociais aumentam o risco de os cuidadores adoecerem e, consequentemente, geram sofrimento
a eles.

Frequentemente, a imagem da pessoa em sofrimento mental é associada a
comportamentos agressivos e violentos, e essas associagdes reforcam que o paciente seja
afastado da sociedade sendo mantido sob cuidados de especialistas e familia, retirando da
pessoa em sofrimento mental o direito de exercer sua cidadania (MACIEL et al., 2008).

Importa considerar, ainda, que muitas vezes esse isolamento e restri¢des sociais aos
quais o cuidador é submetido acaba recaindo sobre a mulher — a qual, predominantemente
assume esse papel. Como demonstrando no Quadro 1 (pagina 18), que apresenta o perfil dos
entrevistados, nota-se que, dos cinco entrevistados, quatro sao mulheres, sendo elas mées e irma
que se denominam cuidadoras principais, realizando todas as atividades ou a maioria delas.

Mesmo em uma sociedade capitalista e urbanizada, marcada pelos avangos
tecnoldgicos que permitiriam uma alteracdo na estrutura familiar, tendo a mulher assumido
novos papéis, ainda € mais comum encontrar a figura feminina desempenhando funcdes de
cuidado formal e informal (PARENTE, 2013).

Assim, tratam-se de multiplas funces atribuidas social e historicamente a figura da
mulher, a partir da falsa e precipitada associacdo linear entre o sexo feminino e prestacdo de
cuidados. A partir dessa associacao supostamente natural entre género feminino e maternidade,
a mulher é requisitada constantemente em todas as fases de sua vida a assumir os cuidados
informais com seus familiares, sejam eles doentes ou ndo, ou com aqueles que se encontram
em fase de desenvolvimento, como seus filhos.

Contudo, ndo sdo atribuidos somente os cuidados com os familiares, algumas
mulheres também assumem as responsabilidades financeiras, domésticas e profissionais. Com
isso, produz-se um acumulo e sobreposicdo de atividades, preocupacdes e responsabilidades,
levando a desgaste fisicos e psiquicos. Esta sobrecarga, por vezes, € insustentavel, uma vez que
provoca impactos, necessidade de mudangas negativas — como rendncias, e a necessidade de
uma readequacao da vida pessoal, académica e profissional, colocando em xeque a autonomia
duramente conquistada por elas (PARENTE, 2013).

Assim, esse lugar é incorporado por duas entrevistadas que justificam como sendo

de responsabilidade do cuidado a mée exclusivamente:
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E5: “[...] tem certas coisas que s6 mae faz. Uma irmé que ama, tudo, poderia ter feito
o que ela pudesse, mas o que eu fiz... Eu acho que ele ndo estaria mais aqui.”

E1: “[...] bom, eu acho que as mées tinham que fazer isso, até porque eu também néo
era da area da saude, depois que eu fui estudar. Mas € a gente nédo entende, né?!
Nunca, jamais ia pensar passar por isso. E ndo é nada conhecido, é bem desconhecido
essa drea para mim.”’

Como relatado por estas entrevistadas, algumas vezes, nota-se uma entrega
incondicional de amor e cuidados, que torna uma mée capaz de sofrer e enfrentar todas as
barreiras, com propoésito de alcancar o bem estar do filho adoecido (ALVES, 2016). Diante
disso, pode-se dizer que ter mulheres proximas no ciclo familiar aumentaria as chances de o
familiar adoecido receber cuidados mais intensificados. Contudo, a aparente disponibilidade da
mulher para efetuar esse cuidado deve ser analisada de forma critica e socialmente
contextualizada. Esta pode ser a Unica alternativa diante do abandono por parte de outros
familiares, motivada pelo senso de obrigacao ou ligacdo emocional.

Diante disso, sugere-se para futuros estudos a necessidade de conhecer com maior
profundidade as alteracdes causadas na qualidade de vida de mulheres cuidadoras familiares de
pessoas em sofrimento mental, para que sejam desenvolvidas politicas pablicas que minimizem
0s impactos de uma dupla, as vezes tripla jornada de trabalho.

Enquanto ser humano, paciente e cuidador necessitam estabelecer relagdes como
forma de promocdo de sua saude mental. A despeito das limita¢bes, importa-se explorar as
potencialidades e nutrir redes de apoio sociofamiliar como fator protetivo a vida psiquica e
dignidade (BORBA et al., 2011).

5.2 Facilitadores do cuidado

Na segunda categoria serdo abordados alguns elementos que funcionam como
facilitadores do exercicio do cuidado, com a finalidade de amenizar ou favorecer a rotina dos
cuidadores. Como visto, o cuidador é a pessoa que dispde dos seus cuidados para uma ou mais
pessoas de forma continua e regular; portanto, os elementos nomeados como facilitadores
remetem a algumas alternativas para aliviar a sobrecarga do dia a dia de um cuidador.

Dentre esses elementos, pode ser destacado uma espécie de predisposicdo do
proprio cuidador, como algo intrinseco a ele, que o auxilia a enfrentar e enxergar os desafios
diarios, ou a alguma habilidade desenvolvida ao longo do tempo por meio das experiéncias
vivenciadas pessoalmente ou a partir do seu contato com os servicos de cuidado e rede de apoio.

Nesse sentido, os entrevistados relatam suas experiéncias pessoais, por meio das

quais desenvolveram recursos para aliviar a sobrecarga do cuidado:
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E1: “[...] mas ai depois que ela saiu do hospital, logo em seguida, o que que eu fiz
quando aconteceu isso? Eu entrei em terapia. Foi a melhor coisa que eu fiz.”

Como foi discutido, o papel de cuidador, na maioria das vezes, ¢ assumido de
maneira inesperada e sem nenhum preparo antecipado, causando diversos impactos emocionais
e fisicos, que podem acabar por estimular a busca pelo autoconhecimento e salde mental
através dos servicos de apoio psicossocial e tratamento medicamentoso. Essa busca traz alivio,
conforto e fortalecimento psiquico para enfrentamento dos desafios na trajetdria de cuidado.
Esses aspectos séo citados por E1, E3 e E4, que relatam melhora significativa quanto ao
enfrentamento das adversidades:

El: “[...] igual o meu filho quando adoeceu, eu tinha que estimular muito, ele dormia
muito. Hoje esta bem diferente, entdo quanto que é importante uma terapia para o0s
pais, né. Pode ser.... légico para eles também é bom, mas se a dindmica dos pais ndo
muda, é dificil também vocé levar um filho para frente.”

E3: “[...] entdo, eu fui parar na psiquiatria também né, ndo recusei, eu entendi que
eu precisava, eu fui eu fiz terapia né no servico Ia, ai na rede né, é eu tive na época
tive uma facilidade de conseguir porque eu estava muito mal a minha pressao subia
muito era tudo ansiedade eu comecei a ficar muito mal entdo eu aceitei eu fui para
psiquiatria a sequer teria até hoje como eu falei eu tenho retorno e esse més [...]”

E4: “[...] e € uma coisa que o Psic6logo trabalha muito comigo [...]”

As entrevistadas comentam sobre a importancia delas proprias passarem por um
processo psicoterapico, o qual, certamente, para além de auxilia-las no cuidado com o familiar
adoecido, auxilia-as a se desenvolverem psiquicamente. Nesse sentido, apenas pode-se pensar
em cuidado quando o proprio cuidador se encontra em condic¢des psiquicas para fornecer o seu
cuidado de forma saudavel e eficaz. A busca pela rede de apoio psicossocial ou o tratamento
psicoterapico pessoal sdo facilitadores de grande potencial na vida de um cuidador familiar, por
meio dos quais podem expressar aquilo que estdo sentindo de forma transparente e espontanea,
0 que nem sempre sera possivel em uma conversa informal.

Assim, espera-se desses profissionais espacos de escuta ativa e acolhedora, nos
quais os cuidadores encontram conforto, momentos reflexivos, movimentos rumo ao processo
de autoconhecimento e ressignificacéo da atual situagéo vivida, trazendo mudancas de atitudes
no dia a dia, com mais possibilidades de qualidade de vida e direcionamento de um cuidado
mais estratégico. O cuidado com a salde mental dos cuidadores, portanto, € um aliado
extremamente importante para a rotina de cuidados e juntamente com o0 servico de apoio
psicossocial, permitindo um tratamento continuo e adequado para a pessoa em sofrimento
mental, podendo contribuir para a reducéo de sintomas e quadro mais estavel (ALMEIDA et
al., 2010).
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5.2.1 Potencialidade e disponibilidade interna para o cuidado

A potencialidade aqui discutida refere-se as condicfes psiquicas e incremento de
recursos préprios para enfrentamento dos desafios relacionados ao cuidado, além da propria
motivacao para promover um cuidado assertivo ao outro e a si mesmo, evitando que sejam
ultrapassados os proprios limites. Segundo o Ministério da Satde (2008), o autocuidado é muito
importante no processo de cuidado oferecido ao paciente; a esséncia do cuidado estd no
autocuidado, que significa cuidar de si proprio por meio de atitudes e comportamentos que a
pessoa tem em seu proprio beneficio, com a finalidade de promover sua saude, preservar,
assegurar e manter a propria vida e bem estar. Quando é possivel olhar para dentro de si e
enxergar as proprias potencialidades, possibilidades e limitagdes como ser humano, promove-
se autocuidado.

Assim, um cuidador tem mais condi¢des de se oferecer ao outro quando, de alguma
forma, ele também tem atendida suas necessidades de salde fisica, psiquica e social. Uma
potencialidade citada pela entrevistada E1 foram os estudos formais sobre o funcionamento
psiquico e relacional, que proporcionaram aprofundamento das questdes subjetivas, estratégias

de cuidado, maior entendimento e manejo do sofrimento mental do familiar adoecido:

El: “[..] mas também, eu ndo parei de estudar, eu fiz muitos cursos. Na primeira
terapia, dai entrei num grupo [...] depois fui para graduagdo em curso da salde e pés
graduacdo também [...] entdo hoje eu agrego todas essas ferramentas para
trabalhar.”

Através da busca pela informacao e estudo aprofundado sobre a clinica da psicose,
a entrevistada explorou conteldos e realizou intervencbes ajustadas aos seus valores,
necessidades e expectativas, 0s quais estavam ao seu alcance e que poderiam implicar em

melhoria no dia a dia do paciente adoecido:

El: “[...] o tempo que eu tinha, que eu ndo estava no trabalho, eu de manhéa cedo
levava ela caminhar. No primeiro momento ela caminhou 5 minutos, porque ele ficou
muito tempo fechado. Ela foi aos poucos aumentando, eu retomava. Mas como é que
eu a despertei para a realidade? Eu ndo sabia disso, mas eu fui estudar... Como eles
ficam nessa fase mais primitiva, eles tem algumas dificuldades nos olhos, boca,
orelha, em todas as partes das sensac¢des. Para ela voltar a realidade, eu falava pra

o«

ela: “olha aquela flor que linda”, “olha que cheiro gostoso.”

Um cuidado focado na pessoa e ndo no diagnostico/doenca, apostando nas
potencialidades do paciente, o enxergando na sua singularidade e respeitando seus limites,
somados a busca pelo conhecimento podem agregar tanto ao cuidador quanto a pessoa em
sofrimento mental um maior entendimento sobre o funcionamento da doenca. Diante disso, séo
maiores as chances do cuidado genuino e menos infantilizados e tutelares, podendo reconhecer

as diferencas e tracar estratégias de cuidado direcionadas para cada pessoa. Esta expanséo de
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recursos explorados pelo cuidador, conforme citado pela E1, pode proporcionar um quadro
evolutivo para o paciente, trazendo mais autonomia, possibilidades e melhoria na qualidade de
vida (SOUZA; WEGNER; GORINI, 2007).

E1: “[...] eununca olhei para o diagnéstico. E l6gico que o diagndstico é importante,
mas é importante apenas para dar remédio psiquiatrico. [...] Eu ndo olho para isso,
eu olho para o doente ndo a doencga.”

E1: “[...] as dificuldades sdo diferentes, 0 modo de pensar. Entdo isso também foi
uma grande aprendizagem, vocé ter que olhar a pessoa na sua singularidade [...] ”

A condicdo de ouvir e se dedicar aos cuidados diarios é uma potencialidade que
requer disponibilidade e recursos pessoais por parte do cuidador. Quando isso é possivel, como
visto no relato, agregam valor ao vinculo estabelecido com a pessoa em sofrimento mental,
favorecendo a relacdo de confianga e, por conseguinte, o acompanhamento do tratamento.

E possivel perceber nos relatos abaixo a entrega ao cuidado, afetividade,

perseveranga, tomada de decisdo e iniciativas que envolvem o cuidado prestado:

E2: “[...] mas cuidado é assim vocé tem que ta conversando com ela né, direto, vocé
tem que estar ta ouvindo ela vocé tem que saber deixar ela falar /...]”

E3: “[...] foi no inicio sabe uma coisa até hoje, né? Mas eu nunca escondi a doenca
[...] vocés ndo imaginam como que isso repercutiu. Maes batendo na minha porta que
tinha o mesmo problema, ndo estou falando que n&o tinha coragem para a gente nédo
sabe aonde procurar ndo? [...]”

E3: “/[...] a importancia é quando a crianga ou adolescente ou as vezes o adulto
sinalizar alguma coisa que vocé acha que esta um pouco fora da normalidade, ndo
sei, procure sabe, procure um profissional vocé pode estar errada, mas também né
procure um profissional, investigar né /...]”

Os cuidadores ainda podem ser vistos como modelos importantes ao familiar
adoecido, sobretudo quando a rede social € limitada de outras referéncias. Assim, ha pacientes
adoecidos que se espelham muito nos seus cuidadores e isso pode afetar o dia a dia, promovendo
influéncias negativas ou positivas. No caso do impacto positivo, conforme o relato da
entrevistada E4, foi possivel perceber uma melhora na adesdo ao tratamento e uma convivéncia

mais harmoniosa;

E4: “[...] ainda mais que assim né para ela sempre fui muito espelho né entdo ai ela
vendo que se a minha irmé faz eu fago também né eu posso. ”

Ainda, houve um entrevistado que relatou que desenvolveu o sentimento de
utilidade e paciéncia, conquistando apreciagdo e tornando-se referéncia para os demais
cuidadores; com isso, tornou-se reconhecido como um cuidador potencialmente diferenciado e
produtor de autonomia (ALVES, 2016).

E1: “[...] eu acho que seria mais dificil, porque eu estimulei muito. Eu dei o caminho
para eles. Empurrei, né. Porque eu ndo faco por eles. E mas eu mostrei e eu sempre



44

falo a verdade, que eu nédo sou para sempre. [...] Entéo isso € tratar eles como
adulto.”

De maneira diferenciada, destoando de outros relatos, a E1 se posiciona de modo
singular no que se refere a como enxerga e lida com os desafios impostos ao descobrir o
diagndstico do familiar. Evitando infantiliza-lo e buscando trata-lo como adulto, a entrevistada
realiza cuidados que visam a producdo de autonomia do familiar, favorecendo sua inclusao nas
relacBes sociais e perspectivas de projeto de vida, considerando, inclusive, a sobrevivéncia do
familiar sem sua possivel presenca em um futuro. Assim, com essa visdo, cuida do familiar com
proposito de ensiné-lo a considerar e enfrentar a realidade do contexto.

Ainda sobre os relatos referentes as potencialidades dos cuidadores, pode-se
observar, por meio do relato de E5, que ter atividades artisticas ou artesanais que funcionem
como geracdo de renda também é um forte aliado a prevencdo de satide mental. Assim, além de
simplesmente ocupar o tempo, pode gerar satisfacdo, senso de utilidade, pertencimento e
possibilidade de estar em espacos nos quais possa criar vinculos sociais, contribuindo
economicamente. Ainda, o familiar adoecido frequentar atividade de geracao de renda pode ser

uma medida de alivio da sobrecarga da rotina de cuidados ao cuidador:

E5: “[...] ai eu comecei a fazer minhas coisas, vocé vai achando coisas. Comecei a
fazer artesanato, conversando com pessoas.”

Nesse sentido, diante da inesperada ou prolongada exposi¢édo a eventos estressores,
existem iniciativas de procura por recursos que podem aliviar e reconstituir a salde e bem estar,
propiciando momentos agradaveis de relaxamento, compartilhamento de experienciais, boas
praticas e um melhor ajustamento as mudancas. Assim, os cuidadores mostram que buscam
suporte que possibilite 0 encontro de um novo caminho para o enfrentamento, com a utilizacdo
da arte e estimulos a criatividade (SCARDOELLI; WAIDMAN, 2011).

5.2.2 Rede social de apoio emocional e informacional

Nesta subcategoria serdo abordadas as redes de apoio emocional e informacional
que foram identificados ao longo das entrevistas, pelos entrevistados E1, E4 e E5 e que compde
mais uma estratégia de cuidado, fortalecimento de vinculos afetivos que propiciam momentos
de alivio devido as sobrecargas do cuidado.

Como discutido, a rede de apoio sociofamiliar tende a ser limitada em decorréncia
do isolamento do cuidador e do paciente com relacdo a familia extensa. Como pode-se ver nos
relatos a seguir, 0s entrevistados ndo possuem uma rede de apoio sociofamiliar fortalecida e

consistente; somente a entrevistada E5 cita a filha como alguém com quem ele realmente pode
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contar para ajuda-lo nos cuidados, sendo ela do préprio nucleo familiar, o que facilita o convivio
mais proximo:

E5: “[...] minha filha me ajudou muito, ia buscando as coisas pra me ajudar, pra mim
fazer, mesmo de longe ela tentava me dar um respaldo no que podia me dar, né?!”

E5: “[...] eu sei que a minha filha, assim as pessoas que estava aqui, a minha filha
ela me apoiou muito, entendeu. Me ajudou bastante, se ndo fosse o apoio deles eu ndo
tinha aguentado, eu tinha desistido.”

Nesse sentido, os entrevistados E1 e E4 relatam as fragilidades da rede de apoio
sociofamiliar em termos de suporte emocional, o que poderia ser um instrumento
potencializador de salde e bem estar. Essa fragilidade pode acarretar distanciamento e
comportamentos mais individualizados, colocando em xeque as relagbes sociais e afetivas
(GOMES, 2016).

El: “[...] é assim, eu ndo tenho muita, assim, ndo converso muito com ele. Mas ele
ajuda na parte financeira e isso ja ajuda. Entdo eu acho assim, ele faz a parte dele
que ele pode fazer. Entdo também n&o vou exigir aquilo que a pessoa ndo tem [...]E
ai o resto foi, assim, essa coisa de lidar foi tudo comigo, sozinha. Eu fui buscar ajuda,
eu fago terapia [...] 7

E4: “[...] eu tinha a minha amiga e me sentia mais segura, para passear quando
quisesse, mas hoje néo tenho mais ela, entdo faz tempo que eu ndo saio com meu
marido meu marido sai, ai se eu quero sair eu saio, eu e ele junto faz muito tempo
que a gente ndo sai.”

E4: “[...] ndo tem parente nenhum, nd0 tenho parente nenhum e sempre foi assim.”

Segundo Pizzinato et al. (2018), o apoio social € subdividido em apoio emocional,
apoio de informacbes e apoio material. O apoio emocional se faz por meio do
compartilhamento de experiéncias, quando ha possibilidade de enxergar que outras pessoas
vivem experiéncias semelhantes e produzir algum aprendizado a partir desse encontro, com

intuito de proteger e amenizar os momentos estressores, tal como demonstra a entrevistada:

E5: “[...] o que me conforta que eu converso com ele, fala que ele ndo é s6 vocé que
esta acontecendo isso, que eu converso com ele ai eu sinto melhor falar assim nao
entdo ndo é exclusividade minha, entdo parece que da pra falar uma hora vai passar
tudo isso.”

Conforme relato acima, a entrevistada E5 menciona que, por meio de sua conversa
com psicologo, percebe que o que vive ndo e exclusivo dela propria; que, como ela, outras
pessoas se encontram na mesma situacdo, vivenciando barreiras e dificuldades internas e
externas. A partir de tal constatacdo, a entrevistada pode concluir, com afirmacfes de
automotivacdo, que a situacdo uma hora ira passar, reforcando assim a importancia da

identificacdo com outras pessoas na universalidade do sofrimento.



46

No que se refere & possibilidade de obter apoio por meio de informacdes
qualificadas, considera-se que estas podem advir de outros cuidadores mais experientes e
capacitados para o cuidado ou de outros meios — como associacgdes de usuarios e familiares ou

redes de ajuda mutua. Os entrevistados comentam sobre essa importancia:

E4: “[...] ela teve uma evolucdo acho que até sair no jornal aqui no la através da
(nome da associacao) se ¢ foi gente fazer entrevista eu tenho até o jornal ld com ela.”

E4: “[...] muito bom vai decorar isso ela fez apresentacdes la no hospital todo e todo
mundo ficava assim bobo com a mudanga dela porque 14 na (nome da associagao) eu
me engajei junto entendeu eu consegui que a minha irma frequentar sabe se tudo o
que que eu fiz eu fui la junto eu fiquei um més fazendo tudo o que eles fazem ela sentir
que ali no que eram ia ser uma coisa boa para ela e depois também.”

Diante disso, nota-se por exemplo que os cuidadores familiares se organizam para,
além de se ajudarem emocionalmente, se ajudarem oferecendo informacdes variadas e
transversais a pessoa em sofrimento mental: como procurar assisténcia a salde, assisténcia
juridica, beneficios, insercdo em atividades, e informacdes mais técnicas sobre como conduzir
um cuidado.

Segundo Pizzinato et al. (2018), a rede de apoio pode ser diferenciada entre o
sistema formal e informal, sendo que as informais se referem ao que neste trabalho se nomeia
como sociofamiliar, que inclui familiares, amigos, vizinhos, ONGs e institui¢des religiosas. O
sistema formal é composto por profissionais, equipes ou servicos que prestam atendimento,
como: Estratégia de Saude da Familia (ESF), CAPS, Servicos de assisténcia social (CRAS,
CREAS).

5.2.3 Acesso a cuidados profissionais: particular ou puablico (RAPS)

O acesso aos servicos prestadores de assisténcia a saude mental é essencial nas
estratégias de cuidados e no processo de reabilitacdo, tanto para a pessoa em sofrimento mental
qguanto para o cuidador familiar. O cuidador, como visto, precisa desse respaldo para
efetivamente fazer o cuidado; trata-se, assim, de uma responsabilidade que deve ser
compartilhada entre servico e familia, a fim de tracar sempre estratégias para melhorar a
qualidade de vida dos pacientes, minimizar os sintomas e estabelecer um quadro mais estavel
(SILVA et al., 2016). O acesso a servigos de qualidade possibilita que esses espacos possam se
constituir como um sistema de apoio (PIZZINATO et al., 2018).

Para além da dimens&o do setor satde, deve-se considerar tambem o acesso a arte
e cultura como forma de promover salde mental e bem estar, por meio da socializacdo de

pacientes e também dos seus cuidadores familiares que vivenciam os impactos gerados pela
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doenca, como ja citado, incluindo a exclusdo social, discriminacdo e dedicacdo exclusiva ao
cuidado (NOBREGA; MANTOVANI; DOMINGQOS, 2020).

Ao recebem apoio e orientacdo, as familias podem compartilhar suas experiéncias
e dificuldades, alem de desenvolver outras boas praticas. Como pode-se perceber nos relatos
abaixo, o entrevistado revela uma melhora consideravel do paciente por meio de inclusdo em
atividades realizadas na rede publica e privada, propiciando espacos para estimulo da

criatividade e autonomia:

E2: “[...]1isso, elafazisso la no CAPS, ela desenha, ela pinta, se vocé ver os quadros
que ela faz se fica besta, até os médicos pegou o quadro dela e levou embora, falou
pra ela vender que ela era uma artista.”

E2: “[...] entdo, deu uma estabilidade com o CAPS, porque ela surtava a cada dois
dias.”

Nesse sentido, 0 acesso a rede de apoio psicossocial faz a diferenca no tratamento
da pessoa em sofrimento mental e no fortalecimento da conexdo entre familiar, servico e
paciente, por meio do compartilhamento de responsabilidades e encorajamento, conforme
relatado pelo entrevistado acima. Assim, pode se ter acesso a atividades que desenvolvam a
autonomia e reconstrucdo da propria identidade, permitindo experienciar novas atividades
promotoras de experiéncias de prazer e satisfacdo. Nesse sentido, pode-se citar que este contato
com as redes se torna mensuravel quando se pensa em indicadores como bem estar, promocéo
de saude mental, qualidade de vida, aprendizagem, conhecimento, reconhecimento ou
aperfeicoamento de habilidades e melhora no tratamento (SCARDOELLI; WAIDMAN, 2011).

Além da rede de servicos formais publicos e privados, as associacdes de usuarios e
familiares também foram citadas pelos entrevistados como meios que oferecem apoio

informacional qualificado, além de apoio emocional:

El: “[..] e mais (nome da associacdo) que eles estdo tendo os suportes online, eles
gostam né? [...]”

E3: “[...] a (home da associacdo) € um ambiente fantastico, foi uma bencao [...] eles
tém liberdade para falar do que eles querem fazerem o que eles querem eu tenho
artesanato tem hoje teve capoeira online né hoje de manha teve entdo ele s6 tem um
grupo de familia [...] "

No caso, as associagdes sdo citadas como espacgos que oferecem atividades variadas
aos proprios pacientes e também aos familiares, formando uma sélida rede de apoio mutuo.
Ainda, nelas, os familiares podem ter acesso a informagfes qualificadas sobre diagnostico,
psicoeducacdo e tratamento sob orientacdo direta de profissionais da area como psiquiatras,
psicologos, assistentes sociais e enfermeiros, com a finalidade de transmitir conhecimento

técnico e manejo das situaces de dependéncia dos pacientes. Nesse cenario, é possivel que o
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cuidador se sinta a vontade para consentir com o préprio limite e aberto a receber ajuda do outro
(DELGADO, 2014).

A importancia da mobilizagédo dos usuérios e familiares na formacao de associacdes
tem sido relatado em pesquisas, que apontam o advento do protagonismo de familiares e
pessoas em sofrimento mental, o qual vem exercendo um papel fundamental nas estratégias de
cuidados (AMARANTE, 1995). A participagdo dos familiares nos grupos e associagoes
demonstra que essas pessoas nao se satisfazem somente com a ideia de estabilizacao da doenca
e com o tratamento em si, mas buscam também o direito de serem ouvidos e atuantes na
formulagdo de politicas publicas e acbes em salde mental (AMARANTE, 2000). Essa
mobilizagdo parte do reconhecimento de que é no dia a dia com o familiar adoecido que se
obtém informacdes relevantes para as estratégias de cuidado, entendimento do comportamento
e personalidade do familiar adoecido, o que pode favorecer de varias formas o tratamento e bem
estar da pessoa em sofrimento mental. Assim, reconhece-se um saber popular que é consolidado
coletivamente a partir de experiéncias singulares e préprias de protagonistas desse cenério de
cuidado.

Assim, acOes coletivas realizadas por este tipo de associacGes sdo importantes
promotores de mudancas, favorecendo que o adoecido seja acolhido de forma integral e tenha
seus direitos sociais garantidos; ainda, fortalece um grupo que histérica e socialmente sofre
estigmas e preconceitos (SOUZA, 1999). Envolve, portanto, uma complexidade de aspectos,
uma vez que a saude mental esta atrelada a outras condicdes e direitos sociais, exigindo-se
vontade politica de se investir, assistir e criar espacos onde essas familias possam ser acolhidas
nas suas diferencas e se desenvolver (SOUZA, 1999). As associacgdes parecem contribuir para
que esse espaco seja criado, favorecendo inclusive que o cuidado seja facilitado.

Entre os aspectos facilitadores do cuidado, encontra-se o reconhecimento, por parte

do familiar cuidador, de seu préprio limite, como pode-se notar no relato da entrevistada E3:

E3: “[...] entdo, eu fui parar na psiquiatria também né, ndo recusei, eu entendi que
eu precisava, eu fui eu fiz terapia né no servigo ld [...] .

Assim, é importante identificar as proprias faltas e impossibilidades na relagdo com
0 outro, 0 que pode inclusive impulsionar a busca ou aceite por receber ajuda, a fim de que um
possivel adoecimento néo Ihe afete e, consequentemente, ao proprio paciente que se encontra

sob seus cuidados constantes.
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5.3. Contribuicdes do cuidador ao tratamento do familiar adoecido

Na ultima categoria serdo abordadas as contribui¢des que o familiar cuidador pode
oferecer a pessoa em sofrimento mental. Como a literatura mostra e ja mencionado neste
trabalho, ap6s a reforma psiquiatrica houve um deslocamento do cuidado exclusivamente
centrado no hospital para um cuidado compartilhado entre servicos, comunidade e familia,
visando a preservacédo da convivéncia a partir de uma perspectiva psicossocial.

Neste estreitamento do convivio, o cuidador familiar pode auxiliar no tratamento
de maneira geral, incluindo na supervisdo da medicacdo, no monitoramento do tratamento, na
observacdo da evolucdo do sofrimento mental, na percepcao da eficécia terapéutica, entre outras

formas.

5.3.1. Cuidados gerais a partir da perspectiva do cuidador familiar

Conforme apontado por Moreno (2009), inicialmente, a familia busca suprir todas
as necessidades do familiar fornecendo afeto e tentando aprender a lidar com a situagéo e tendo
que se organizar frente ao processo do adoecimento psiquico. Os recortes a seguir ilustram esse

aprendizado da familia:

E1: “as dificuldades s&o diferentes, 0 modo de pensar. Entdo isso também foi
uma grande aprendizagem, vocé ter que olhar a pessoa na sua singularidade,
suas necessidades e outra coisa que eu aprendi também é o que temos que dar,
no meu caso para os filhos, o que eles precisam e ndo o que eles querem.
Mesmo que eles fazem cara feia. Eu também fago muita coisa que eu ndo gosto,
mas eu tenho que fazer.”

E2: “mas cuidado é assim, vocé tem que ta conversando com ela né, direto,
vocé tem que ta ouvindo ela, vocé tem que saber deixar ela falar entendeu,
esse tipo de atencéo assim para ela é importante, ela fala como foi o dia dela
disse 0 que a vida ta feliz ela quer ligar radio de som ai deixa ligado entendeu,
é um tipo de cuidado assim que ajuda né, as vezes um diélogo, prestar atencdo
nas coisas que ela gosta de conversar ai ela esquece que ela tem esse problema
entendeu isso ela esta feliz ela muda a fei¢do dela.”

Neste aprendizado constante, como apresentado por Oliveira, Cirilo e Costa (2013),
por vezes, os cuidadores percebem a pessoa com sofrimento mental incapaz de realizar algumas
tarefas, validando sua perda de autonomia. Assim, mesmo em um ambiente doméstico, algumas
condutas caracteristicas do ambiente manicomial podem se adentrar também nas dindmicas
familiares.

Embora as dificuldades existam, nota-se que o cuidador pode se tornar um elemento
transformador desse modo de viver, recusando estabelecer relagdes e préaticas de cuidado

tutelares e limitantes e estimulando a autonomia desses sujeitos:

El: “[..] e ai ela depois o problema é arrumar trabalho. E ai ela ndo
arrumava e tal, mandava um monte de curriculo e ficou até meio obsessiva, eu
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acho. E ai eu vi dai eu falei para ela, vocé vai trabalhar comigo. E ai eu
comecei a fazer comida com ela. Dai nesse projeto que nos fizemos, assim,
com venda familiar né, vamos dizer. Duas vezes por semana a gente
trabalhava, vendia e fazia, né. Ai eu ensinei a receber o dinheiro, pagava ela.
O dia que vocé trabalha vocé recebe, se ndo trabalha n&do recebe nenhum
tostdo. Ent&o eu tive que dar muito limite. E ela também n&o sabia lidar com
dinheiro. Ai eu ensinei ela também, hoje ela pesquisa prego para comprar,
porque ela nao dava muito valor. Entéo tudo isso, deu trabalho, mas valeu a

pena.”

Percebe-se que essa producéo e consolidacdo da autonomia € algo dificil e por vezes
moroso. Entretanto, por mais que seja trabalhoso o processo, contribuir com o desenvolvimento
do individuo é recompensador e motivador aos cuidadores, fortalecendo-os se manterem nesta
empreitada.

Segundo Dias e outros (2020), o familiar cuidador pode se tornar uma peca
fundamental na fonte de cuidado e reconstrucdo da cidadania da pessoa em sofrimento mental.
Nessa jornada, o cuidador pode obter mais informacdes sobre a doenga, compreender de forma
clara as necessidades da pessoa em sofrimento mental e se preparar para as diversas demandas

de cuidado e os inimeros fenbmenos que podem surgir diante dos cuidados:

E1l: “igual o meu filho quando adoeceu, eu tinha que estimular muito, ele
dormia muito. Hoje esta bem diferente, entdo quanto que é importante uma
terapia para os pais, né. [...] légico, para eles também é bom, mas se a
dindmica dos pais ndo muda, é dificil também vocé levar um filho para frente.”

Como discutido, considerando que dispor de cuidados para a pessoa em sofrimento
mental pode causar desgaste fisico e psicoldgico, se faz necessario um acompanhamento para
0s cuidadores, tal como coloca a entrevistada. Diante das cinco entrevistas realizadas neste
trabalho, é perceptivel a diferenca na qualidade do cuidado oferecido quando o cuidador tem
condicdes de obter conhecimento da doenca e apoio psicoldgico necessario para desenvolver
uma pratica qualificada de cuidados. Obtendo mais conhecimento, o cuidador pode entender a
importancia de buscar ajuda de uma equipe multidisciplinar para compor o conjunto de
cuidados profissionais voltados ao familiar adoecido e, assim, auxiliar o cuidador no convivio

e no manejo dos sintomas e outras dificuldades:

E1: “[...] eu colocava atividades pra ele. Ele era gago, cologuei na fono. Dai
por conta da comunicacdo, a autoestima era mais baixa, né, porque néo
conseguia se comunicar. E hoje ele ndo tem mais gagueira e ele faz fono até
hoje e a coordenagdo motora que ele trabalha com a T.O também. A
coordenacéo também afetou.”

Diante disso, entende-se que os cuidadores familiares podem enfrentar com menor
apreensdo e desgaste as dificuldades do dia a dia com o familiar adoecido, oferecendo melhores

cuidados quando existe mais conhecimento e informagdo. Assim, quando o cuidador recebe
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apoio emocional e orientagdo profissional, ele se torna mais fortalecido em, por exemplo, saber

a quem recorrer, manejar situacdes e aprender formas mais adequadas de cuidado.

5.3.2 Auxiliar na adeséo ao tratamento

A transicdo do modelo biomédico para o psicossocial envolve desenvolvimento de
novas praticas, criacdo de espagos de cuidados e mudanca na forma de olhar o sofrimento
mental. Esse desenvolvimento possibilita 0 acesso a mais informacdo aos cuidadores, sendo
possivel construir novas opc¢des de convivio que favorecam o bem-estar dos familiares

cuidadores e das pessoas em sofrimento mental:

E4: “[...] foi muito bom ela decorar isso. Ela fez apresentaces la no HC e
todo mundo ficava assim, bobo com a mudanca dela. Porque 14 na Associagéo
eu me engajei junto, entendeu?! Eu consegui que a minha irma frequentasse,
sabe. [...] eu fui 14 junto, eu fiquei um més fazendo tudo o que eles fazem.”

E4: “/..] foi uma tranquilidade nessa época na minha vida, ai ela
desenvolvendo 14 ai s6 que eu desenvolvendo |4 na diretoria e eu comecei a ja
me enfiar 14 no meio, ai eu fui e ajudava I3, tudo. Entdo eu estava 14 sempre
Jjunto, la com eles enquanto ela estava lda.”

Ainda, alguns entrevistados apontaram que seu cuidado continuo e bem orientado
possibilitou que o familiar se mantivesse aderido ao tratamento, fazendo uso regular de

medicamento, frequentando as consultas agendadas, bem como outras atividades:

E3: “[...] ele chegou em casa um dia e falou “mde eu quero aprender a tocar
violdo”, ai eu peguei e fiz a inscri¢do dele na escola e comprei um viol&o [...]
gente, esse menino foi o melhor aluno do professor.”

E3: “[...] eu continuava dando o remedinho pra ele [...] eu cheguei a colocar
uns comprimidinhos na comida dele.”

E4: “[...] esse despertador é que ta na hora do remédio dela [...] chegando em
casa eu dou [...] eu dou o café da manha dela depois dou o remédio.”

E2: “[...] eu ensinei eles (filhos), falei esse remédio é pra dar tal hora, esse é
tal hora.”

Portanto, um familiar cuidador bem orientado e participante ativo no tratamento
possibilita a sustentacdo de estratégias cotidianas de cuidado com o familiar adoecido, uma vez
que, compreendendo o diagndstico e os comportamentos préprios do quadro clinico, as
estratégias psicossociais podem ser mais assertivas e, assim, transformara a natureza da relagao
entre o familiar cuidador e a pessoa em sofrimento mental (MARTINS; LORENZI, 2016).

E3: “[...] eu fui observando que para que o meu filho voltasse para casa nos
famos ter que mudar sabe, ter um entendimento maior, respeita-lo, e fazer um
acolhimento mesmo sabe, eu ndo sou profissional, mas sou mde.”
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Por fim, por mais que o diagnostico seja necessario para o planejamento do conjunto
de intervencgdes, incluindo medicamentosa, ele ndo é suficiente para compreender o ser humano,
estabelecer relacdes saudaveis e um efetivar um cuidado qualificado. Esses limites diagnosticos

sdo apontados pela entrevistada:

El: “[...] ja que vocés entraram no diagndstico, eu vou contar uma coisa. Eu
nunca olhei para o diagndstico. E I6gico que o diagndstico é importante, mas
é importante apenas para dar remédio psiquiatrico. Eu ndo olho para isso, eu
olho para o doente, ndo a doenga.”

Assim, ha de se reconhecer o saber enunciado por essa cuidadora e, a partir dai, a
importancia de se compreender a pessoa para além de uma classificacdo diagndstico e que seu
bem estar ndo se restringe a supressdo sintomatica. Ainda, ha de se reconhecer, sim, 0s impactos
que o sofrimento mental tem na vida da pessoa adoecida e de seu cuidador e, a partir disso,

considerar acGes mais abrangentes que devem compor o plano terapéutico dessa familia.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A partir da leitura e andlise das entrevistas, percebeu-se que, ainda que o cuidador
compreenda a importancia de oferecer o cuidado a pessoa em sofrimento mental, as dificuldades
vividas sdo comuns e dizem respeito, principalmente, a sobrecarga fisica e psiquica. Por meio
das entrevistas foi possivel observar as inimeras causas dessas sobrecargas fisicas e psiquicas.

Assumir os cuidados e se dedicar quase que ininterruptamente a pessoa com
sofrimento mental, muitas vezes, implica renunciar a vérias atividades anteriormente exercidas,
tendo a vida social, laborativa e financeira comprometidas. Ter saidas no meio do expediente
de trabalho, se ausentar ou até mesmo abandonar a vida profissional, deixar de desfrutar
momentos de lazer, ausentar-se da convivéncia com outros membros da familia, sdo exemplos
de prejuizos relatados pelos cuidadores familiares entrevistados. Notou-se que o proprio
cuidador familiar sofre com a estigmatizacao dos sofrimentos mentais, levando-o ao isolamento
sociofamiliar.

A partir da andlise dos relatos, foi possivel notar que alguns aspectos funcionam
como facilitadores para o exercicio do cuidado. Nesse sentido, potencialidades intrinsecas dos
préprios cuidadores ou desenvolvidas a partir das experiéncias vivenciadas por eles contribuem
para 0 encorajamento e perseveranca diante das dificuldades de ser cuidador. A preocupacao
com o autocuidado e entendimento sobre o seu préprio funcionamento e limitacGes
proporcionam autoconhecimento e, por conseguinte, melhores condicGes de se emprestar ao
cuidado ao outro.

Ainda, os entrevistados demonstram a importancia de poder contar com uma rede
de apoio emocional e de oferta de informagdes de qualidade; apesar disso, evidenciam que a
rede emocional ainda é fragil em decorréncia do isolamento em que vivem. Por outro lado,
destacam a rede de apoio informacional como base de apoio, bem como o acesso que possuem
as redes de assisténcia privadas e publicas. Ainda, referem a importancia de estarem ativos nas
associacdes juntamente com a pessoa em sofrimento mental, onde efetuam um papel essencial
na corresponsabilidade dos cuidados, acesso a informagdes sobre seus direitos, convivéncia
social e, assim, melhoria da qualidade de vida e bem estar da familia.

Os entrevistados também apontaram aspectos que revelam o potencial do cuidado
que oferecem enquanto elemento que compde o conjunto das estratégias de cuidados e
tratamento da pessoa em sofrimento mental. Assim, as acOes de cuidados oferecidos pelos
familiares contribuem para a insercdo e continuidade do tratamento da pessoa em sofrimento
mental. Entre essas a¢Oes de cuidado, pode-se citar supervisao do tratamento medicamentoso,

acompanhamento em consultas e atividades, busca por informacdes e auxilio profissional, além
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do proprio apoio emocional que transmite confianga e fortalecimento pessoal a pessoa em
sofrimento.

Entretanto, apesar do cuidado familiar demonstrar todo o potencial enquanto
elemento das estratégias de cuidado, os resultados obtidos nas entrevistas revelaram que as
dificuldades relatadas pelos entrevistados se sobrepdem a percepcao do quanto contribuem para
o tratamento e estabilizagdo do quadro da pessoa em sofrimento mental. Uma hipétese para tal
contatacdo € que, apesar de haver um arcabouco legal que preveja uma rede de servicos de
saude mental, ainda hd uma defasagem numeérica desse tipo de servicos — em funcdo do
subfinanciamento, que acaba por implicar em prejuizos qualitativos na forma de se oferece as
acles de cuidado, como por exemplo, ndo haver profissionais em numero e variedade
suficientes para atender psicossocialmente os familiares cuidadores.

Com isso, nota-se a importancia de mais estudos nesta area, proporcionando
visibilidade ao problema a partir da escuta da voz dos cuidadores que se encontram frente as
adversidades e desafios, sendo considerado como essenciais na construcao e consolidacédo de
politicas publicas. Assim, reconhecendo o saber desses atores sociais e a importancia dos
aspectos psicossociais no cuidado em saude mental, pode-se contribuir para a superacdo do
paradigma biomédico e psiquiétrico tradicional.

Diante do exposto, pode-se dizer que os objetivos do presente estudo foram
alcancados, uma vez que foi possivel explorar a perspectiva do cuidador frente ao cuidado da
pessoa em sofrimento mental, assim como oferecer possiveis contribuicdes a futuros estudos,
por meio de um olhar humanizado diante das dificuldades, facilitadores e contribuicdes
dirigidas pelos cuidadores.

Pode-se concluir que as questdes em torno das experiéncias relatadas pelos
cuidadores sdo de fato relevantes para a construcdo de politicas pablicas voltadas aos
cuidadores familiares, por meio de acGes de acolhimento e orientacdo. Nesse sentido, entende-
se que um cuidador quando bem acolhido e orientado pode representar um elemento protetivo
a pessoa em sofrimento mental. Sabe-se que o caminho é longo e desafiador; contudo, o assunto
deve ser reconhecido e discutido enquanto elemento essencial do conjunto de estratégias de

cuidado em satde mental para a consolidacdo do paradigma da atengéo psicossocial.
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APENDICE A - TCLE
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO AO PARTICIPANTE

Eu, , estou sendo

convidado (a) a participar como voluntario (a) na pesquisa “Cuidadores familiares de
pacientes portadores de sofrimento mental: dificuldades e apoio” realizado pelos alunos
Helen Julia Aparecida da Silva, Leonardo Chagas Mota e Tayné Colturato Morais,
regularmente matriculados no nono semestre do curso de Psicologia do Centro Universitario
Bardo de Maud; essa pesquisa faz parte do Trabalho de Concluséo de Curso dos alunos, e tem
orientacdo da Prof.2 Dr.2 Vanessa Cristina Machado.

Fui informado (a) que essa pesquisa tem como objetivo investigar como é a
experiéncia de ser cuidador de um familiar em sofrimento mental, incluindo as dificuldades
que o cuidador encontra, bem como compreender a possivel importancia do apoio prestado a
esse paciente no seu tratamento. Fui informado (a) que a importancia do estudo esta em
compreender os desafios que 0 novo modelo de assisténcia a satde mental traz a familia que
passa a ser corresponsavel pelo cuidado da pessoa em sofrimento mental e entender como se
da essa realidade para 0s que protagonizam essa situacao.

Estou ciente de que a minha participacdo na pesquisa sera em responder as questdes de
um roteiro de entrevista que vai abordar: o perfil dos pacientes, evolucdo do quadro do
sofrimento mental, condi¢fes cognitivas, autocuidado, tratamentos realizados, dificuldades
encontradas em ser cuidador de uma pessoa com sofrimento mental e maneiras de
enfrentamento.

A entrevista ocorrera no dia e horario de minha preferéncia podendo ser realizada
presencialmente ou remotamente — via telefone ou qualquer outro recurso ou aplicativo, de
acordo com a minha preferéncia e também considerando as condi¢6es e recomendacdes
sanitarias relativas ao cenario atual da pandemia de COVID-19. A assinatura deste termo
podera se dar de forma fisica, digital ou online mediante google forms, de acordo com minha
preferéncia. O tempo estimado para responder a esta entrevista sera de aproximadamente 30
minutos.

Fui informado (a) de que minha privacidade sera respeitada, ou seja, meu nome e
meus dados — que poderiam me identificar — serdo mantidos em absoluto sigilo. Estou ciente
de que a entrevista sera gravada e/ou transcrita para manter mais fiel as minhas palavras,
sendo também preservada em sigilo a minha identidade. Estou informado (a) de que posso me
recusar a participar do estudo e poderei interromper a minha participacdo em qualquer

momento da pesquisa, caso eu desejar, sem qualquer prejuizo a mim.
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Também fui informado (a) de que a pesquisa ndo possui fins lucrativos, ndo causando
nenhum custo ou beneficio financeiro para mim. Os possiveis beneficios sdo indiretos e
podem ocorrer a médio e longo prazo, ja que 0 meu ponto de vista podera ajudar os
profissionais a pensarem na forma mais adequada de atender a populagédo. Ainda, estou ciente
de h& um risco minimo de sentir desconforto ao falar sobre o que sera perguntado, sendo que
poderei ficar emocionado (a) ou incomodado (a) em algum ponto; nesse caso, fui informado
(a) de que receberei 0 acolhimento psicoldgico necessario por parte dos alunos responsaveis e
de que também posso interromper a pesquisa neste momento temporaria ou permanentemente.
Também fui informado do direito de indeniza¢do em caso de eventuais danos.

Estou ciente que no caso de qualquer divida, necessidade e interesse de acesso as
informac@es da pesquisa que surgirem durante ou apds a entrevista, poderei entrar em contato
com os alunos (Helen, Leonardo e Tayna); e caso necessario, posso entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa, localizado na Rua Ramos de Azevedo, n°423, sala 38, pelo
telefone: (16) 3603-6624 ou e-mail: cepbm@baraodemaua.br.

Tenho recebido todas as informacdes descritas acima e com pleno conhecimento dos
direitos e ciente das condi¢cdes que me foram asseguradas, concordo em participar da pesquisa

e declaro que recebi uma copia deste termo assinada.

Ribeirdo Preto, de de 2021.

Contato dos pesquisadores responsaveis:

Helen Julia Aparecida da Silva - helen_julia@hotmail.com — (16) 99184-5690
Leonardo Chagas Mota - chagasmota@hotmail.com - (16) 98805-1414

Tayna Colturato Morais - taynamoraisc@gmail.com - (16) 98842-7592

Contato da orientadora responsavel:
Vanessa Cristina Machado - vanessa.machado@baraodemaua.br - (16) 99609-0303
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APENDICE B — Roteiro de entrevista
ROTEIRO DE ENTREVISTA
1) DADOS PESSOAIS
Sexo: Feminino () Masculino () Idade:
Grau de parentesco: Reside com o paciente: Sim ( ) N&o ( )
Tempo semanal que se dedica ao cuidado:
Desde quando assumiu esse cuidado:

Recebe remuneracdo: Sim () Néo ()

2) DESCRICAO GERAL DO PACIENTE

e Qual é o sofrimento mental que o paciente apresenta?
e Quando foi diagnosticado e como aconteceu a evolucdo desse sofrimento?
e Qual a condicdo cognitiva que o0 paciente apresenta?

e Em relacdo ao autocuidado, o paciente consegue realizar todas as atividades de higiene, se
vestir sozinho, etc.?

e Qual o tratamento realizado no momento? (Faz? Onde? Frequéncia?)

3) DESCRICAO GERAL DO CUIDADO QUE PRESTA AO PACIENTE

e Quais os tipos de cuidados vocé presta a pessoa em sofrimento mental? Existe mais
alguém que presta esses cuidados?

e Quando vocé percebeu que o paciente necessitava de cuidado?

e Quais as dificuldades que vocé encontra sendo cuidador de uma pessoa em sofrimento
mental? J& deixou de fazer algo por vocé mesmo?

e Como vocé enfrenta/lida com essas dificuldades?
e \/océ percebe gque 0 paciente apresenta boa condicao devido aos cuidados? Por qué?
e Vocé imagina como ele estaria se ndo houvesse esse cuidado?

e Como vocé descreve a importancia de prestar cuidados a pessoa em sofrimento mental?
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ANEXO A - Parecer do Comité de Etica

CENTRO UNIVERSITARIO - Plataforma
BARAO DE MAUA %ﬂﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Cuidadores familiares de portadores de sofrimento mental: dificuldades e apoio
Pesquisador: VANESSA CRISTINA MACHADO

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 45135121.5.0000.5378

Instituicao Proponente: Centro Universitario Bardo de Maua

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.764.547

Apresentacdo do Projeto:

Antigamente, o cendrio psiquidtrico no Brasil era definido por internagdes indiscriminadas e em condicdes
consideradas desumanas, sendo o paciente mantido em total isolamento sociofamiliar. Em 2001, foi
sancionada a Lei n® 10.216, a chamada Lei da Reforma Psiquitrica, remodelando toda a assisténcia em
saude mental e garantindo a protecéo dos direitos dos portadores de transtorno mental no que se referia ao
modelo assistencial em salide mental. A partir de entdo, muitas mudancas foram ocorrendo. Atualmente, a
assisténcia em satide mental trabalha por meio da Rede de Apoio Psicossocial (RAPS), que tem como
objetivo oferecer atendimento integral e humanizado no Sistema Unico de Satde (SUS), assim como
atendimento no Centro de Apoio Psicossocial (CAPS) que conta com uma equipe multiprofissional que atua
por meio de intervencdes psicossociais. A partir da Reforma Psiquidtrica e do processo de
desinstitucionalizagdo, a familia tem sido incluida como corresponsavel pelos
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Continuagdo do Parecer: 4.764.547

cuidados dos pacientes com transtorno mental, sendo essa uma estratégia de aproximar o convivio familiar
que pode contribuir com a recuperag&o e também com o melhor reconhecimento dos sintomas,
desenvolvendo uma melhor compreensao do quadro do paciente com transtorno mental.Diante desse
cenario, o presente trabalho objetiva abordar quest6es referentes & experiéncia de ser um familiar cuidador
de portador de sofrimento

mental, incluindo as dificuldades encontradas, bem como o potencial apoio ao tratamento e melhora do
quadro do paciente. Atendendo &s recomendacgdes éticas, esta pesquisa somente tera inicio apds a
aprovacao do Comité de Etica em

Pesquisa do Centro Universitario Bardo de Maud, quando, entdo, sera feito o contato com os participantes e
a coleta de dados somente sera realizada mediante consentimento dos mesmos, por meio da assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, garantindo o sigilo e anonimato dos participantes. O método
de pesquisa

sera qualitativo baseado em uma amostragem n3o probabilistica, a partir do método denominado “bola de
neve”, que parte de um participante

nomeado como “semente” que indicara outros participantes. Os critérios de inclusdo na pesquisa serdo
individuos que sejam familiar cuidador de portador de sofrimento mental, com capacidade de cognigéo e
verbalizag&o para compreender o roteiro de entrevista. Como instrumento de pesquisa, sera aplicado um
roteiro de entrevista semiestruturada elaborado exclusivamente para esta investigacdo, abordando questdes
referentes a experiéncia de ser cuidador familiar. Os dados coletados sero analisados por meio da andlise
do contetido, a qual se da em trés etapas, a préanalise, exploragdo do material e tratamento e
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interpretacdo

dos resultados obtidos. Assim, pretende-se que os dados resultantes dessa

investigac&o contribuam com a discuss&o sobre a experiéncia e a importancia de ser um cuidador de
paciente com transtorno mental, agregando contribuigGes & érea de politicas publicas e direitos humanos
das pessoas portadoras de transtorno mentai.

Obijetivo da Pesquisa:

Objetivo Primério: Investigar a experiéncia de ser cuidador de familiar portador de sofrimento mental, a partir
do paradigma de Atengdo Psicossocial.

Objetive Secundario:

* Explorar as dificuldades encontradas na experiéncia de ser cuidador familiar de portadores de sofrimento
mental, incluindo os impactos fisicos, emocionais, psicoldgicos, sociais e financeiros.

* Analisar as potencialidades do apoio por parte do cuidador familiar ao tratamento do portador de
sofrimento mental.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Ha um risco minimo de o sujeito da pesquisa sentir desconforto ao falar sobre o que sera
perguntando, sendo que podera se sentir sensibilizado, emocionado ou incomodado em algum ponto
questionado. Nesse caso, os entrevistadores se colocario disponiveis para acolhé-lo, visando atenuar o
sofrimento emergente.

Beneficios:

Os possiveis beneficios sZo indiretos e podem ocorrer a médio e longo prazo, ja que o ponto de vista dos
sujeitos poderdo ajudar os profissionais a pensarem na forma mais adequada de atender os

familiares cuidadores de portadores de sofrimento mental.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
O projeto esta muito bem escrito, raz&o pela qual ndo ha consideragdes a serem feitas.
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Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
Os documentos de apresentagdo obrigatdrio foram devidamente anexados e ndo hé cotregdes a serem
feitas, estando de acordo com a Resolugio 466/12.

Recomendacdes:

Nao ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Néao ha.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Projeto aprovado ad referendum

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagado
Informacdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS DO _P | 13/05/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1718063.pdf 12:3336
Declaragéo de Termocompromissopesquisadorrespons |  10/05/2021 | VANESSA CRISTINA] Aceito
Pesquisadores avel.pdf 16:49:08 | MACHADO
Projeto Detalhado / | ProjetoPlataformaCorrigido.pdf 10/05/2021 | TAYNA Aceito
Brochura 16:03:20 |COLTURATO
Investigador MORAIS
Cronograma CronogramaCorrigido.pdf 10/05/2021 | TAYNA Aceito

! 16:02:23 |COLTURATO

MORAIS
Declaraggo de CartaResposta.pdf 10/05/2021 | TAYNA Aceito
Pesquisadores 15:59:11 | COLTURATO

MORAIS
TCLE/ Termos de | TCLEcorrigido.pdf 10/05/2021 } TAYNA Aceito
Assentimento / 15:55:51 [COLTURATO
Justificativa de MORAIS
Auséncia
Folha de Rosto folhaDeRosto.pdf 18/03/2021 {VANESSA CRISTINAl Aceito

15:55:21 |MACHADO

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Néo
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RIBEIRAO PRETO, 10 de Junho de 2021

Assinado por:
Cristina Endo

{Coordenador(a))
Endereco: RAMOS DE AZEVEDO
Baitro: JARDIM PAULISTA CEP: 14.090-180
UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
Telefone: (16)3603-6600 Fax: (16)3618-6102 E-mail: cepbm@baraodemaua.br
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