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RESUMO

Objetivo: compreender como o cuidado cotidiano das pessoas em sofrimento psiquico repercute na vida do
familiar cuidador e mensurar o seu nivel de sobrecarga. Método: trata-se de um estudo exploratério e descritivo,
de abordagem mista. A coleta de dados foi realizada utilizando-se entrevista semiestruturada e aplicagéo da
escala Zarit Burden Interview com quinze familiares de pessoas em sofrimento psiquico que sdo acompanhadas
numa unidade do Centro de Atengéo Psicossocial Ill de um municipio da Regido Metropolitana de Salvador. Os
dados foram coletados entre os meses de fevereiro e agosto de 2021 e organizados e analisados segundo a
Técnica de Analise de Conteudo Tematica e discutidos com base na literatura. Resultados: com a correlagéo
das variaveis foi possivel inferir o nivel de sobrecarga objetiva e subjetiva, além dos sentimentos expressos por
esses familiares. Seis familiares tiveram avaliagédo, a partir da escala ZBI, de sobrecarga moderada a severa,
com pontuagdes variando entre 43 e 54. A partir das unidades de significado emergiram trés categorias
tematicas que permitiram ilustrar, conforme o infografico, a representacdo de como o cuidado cotidiano das
pessoas em sofrimento psiquico repercute na vida do familiar cuidador. Consideragdes finais: apreendeu-se
que o cuidado as pessoas em sofrimento psiquico tem sido realizado predominantemente por mulheres negras,
refletindo as desigualdades de género e raga, envolve sentimentos e expectativas ambivalentes, niveis
diferenciados de sobrecarga e necessidade de suporte social e do Estado.

Palavras-chave: Apoio social. Assisténcia a Saude Mental. Cuidadores. Desinstitucionalizagdo. Familia.

INTRODUCAO

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

O modelo manicomial perdurou por muito
tempo e, durante aquele periodo, as pessoas em
sofrimento  psiquico tiveram seus direitos
fundamentais violados, inclusive o da saude.
Dentincias revelaram situagdes degradantes que

essas pessoas viviam, além dos diversos casos de
mortes ocorridas em manicomios, COmo 0s expostos
pela jornalista Daniele Arbex, no livro “Holocausto
Brasileiro”, no qual a profissional relata as péssimas
condi¢des em que viviam os internos do Hospicio
de Barbacena, posteriormente nominado de Hospital
Colonia de Barbacena®.

No inicio da década de 70, foi criado no Brasil o
Movimento dos Trabalhadores em Saude Mental,
com a finalidade de modificar a assisténcia
psiquiatrica, o qual avangou com proficuas reflexdes
sobre o saber psiquiatrico ¢ a desinstitucionalizagdo
do cuidado®, culminando na Lei Federal n°
10.216/2001 e na III Conferéncia Nacional de Satde
Mental, que deu origem a reforma psiquiatrica
brasileira ¢ a consolidacdo dos servigos extra-
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hospitalares na saude mental >,

Dentre os servi¢os de saude mental, destacam-se
os Centros de Atengdo Psicossocial (CAPS), que
sdo dispositivos de saude destinados a atender
diariamente pessoas em sofrimento psiquico intenso
e inseridas no respectivo territorio, oferecendo
cuidados clinicos e atengdo psicossocial, evitando
internagdes, de forma a reinseri-los na vida
comunitaria ¢ familiar, a partir de estratégias do
acesso ao trabalho, lazer e exercicios de direitos®.
E, neste cenario, a familia volta a ter papel
fundamental, como parceira, no cuidado com o
intuito de acolher e incluir o sujeito na vida
comunitaria, além de garantir a continuidade e a
evoluc¢do do tratamento.

O ndo entendimento sobre as alteracdes de
comportamentos € humor do sujeito em sofrimento
psiquico pode gerar sentimentos contraditorios nos
familiares, que, muitas vezes, ndo conseguem lidar
com a situagdo de crise ou de maior estresse, visto
que o sofrimento psiquico ainda é muito permeado
por preconceitos € estigmas. Neste contexto,
observa-se que o convivio com uma pessoa em
sofrimento psiquico traz repercussdes aos familiares,
entre eles destacamos a sobrecarga ©.

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

E importante enfatizar que a sobrecarga e os
sentimentos negativos associados ao cuidar de
pessoas em sofrimento psiquico podem estar mais
relacionados a0  processo de  exclusdo,
estigmatizacdo e preconceitos sofridos pelos
usuarios dos servicos de saide mental e suas
familias do que com a doenga em si. A falta de
compreensdo acerca do adoecimento pode levar as
pessoas em sofrimento psiquico e suas familias ao
isolamento social, reduzindo ou extinguindo seus
lagos sociais®.

Compreende-se que o lago social se configura na
conexao de um sujeito ao outro, seja através de

pessoas, das instituicoes ou dos dispositivos de
atencdo a saude. As pessoas em sofrimento psiquico
que tiveram seus lagos sociais enfraquecidos e até
destruidos pelo isolamento devem ter condicoes
para fortalecé-los e reconstrui-los a partir dos
equipamentos da rede extra-hospitalar, consolidados
pela reforma psiquiétrica, minimizando a sobrecarga
do cuidador no seu cotidiano®. Nesse estudo,
assume-se o conceito de cotidiano como todas as
acOes partilhadas no dia a dia, a opressdo do
presente ¢ as cargas e dificuldades peculiares ao
vivido!?,

Destaca-se também que a falta de suporte do
Estado, seja a partir de medidas de apoio econémico
ou na implementagdo de medidas de acesso aos
servicos de satude, pode contribuir para o aumento
do estresse e dos conflitos no ambiente familiar.

A partir dessa problematica, torna-se necessario
compreender como os familiares percebem as
repercussoes desse cuidado em suas vidas, além de
avaliar o nivel de sobrecarga vivenciado por eles
com o intuito de qualificar a atengo aos familiares e
analisar as estratégias possiveis que possam
minimizar os impactos resultantes do ato de cuidar.

O presente estudo propde contribuir com
reflexdes para a pratica dos profissionais e gestores
de saude mental, a fim de promover um cuidado
mais comprometido com a qualidade de vida,
reinsergdo social e autonomia dos sujeitos em
sofrimento psiquico, o que consequentemente traz
melhorias na vida destes familiares.

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

METODO

Trata-se de um estudo exploratdrio e descritivo,
de abordagem mista, por meio de coleta
concomitante, na qual os dados qualitativos e
quantitativos foram coletados num mesmo
momento visando a determinagdo de convergéncias
e diferencas. Entretanto, com relacéo a atribuicdo de
peso, a prioridade foi concedida para a abordagem
qualitativa, elaborada a partir da escuta das
vivéncias, valores, crencas e motivacdes dos
familiares participantes?.

A construgdo do manuscrito seguiu  as
recomendacdes do COREQ (Consolidated Criteria
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for Reporting Qualitative Research), atendendo as
exigéncias cientificas para o desenvolvimento de
estudos de abordagem qualitativa?.

Participaram da pesquisa quinze familiares de
pessoas em sofrimento psiquico acompanhadas
numa unidade do CAPS III de um municipio da
regido Metropolitana de Salvador. Foram definidos
como critérios de inclusdo: ser cuidador da pessoa
em sofrimento psiquico e maior de 18 anos. E como
critérios de exclusdo, o cuidador familiar que
recebia alguma remuneragdo pelos cuidados
prestados.

A coleta de dados aconteceu entre os meses de
fevereiro e agosto de 2021 e os participantes foram
identificados conforme o cadastro dos pacientes na
unidade de satde. Para tal, foi utilizada a entrevista
semiestruturada, que contemplou questdes sobre a
caracterizagdo dos participantes e questdes
relacionadas ao processo de cuidar do seu ente em
sofrimento psiquico.

As entrevistas ocorreram  em  ambiente
reservado, realizadas pela pesquisadora principal,
audiogravadas, com tempo médio de duracdo de 20
minutos, a qual posteriormente transcreveu e deu
seguimento no tratamento dos dados, valendo
destacar que foi realizado teste piloto com um
familiar. Foram encerradas quando apresentaram
sinais de saturagdo, momento em que ndo foi mais
possivel observar novos elementos referentes ao
fendmeno pesquisado®. Concomitante a entrevista,
logo apds a sua realizacdo, foi aplicada a escala
Zarit Burden Interview (ZBI), a qual € composta por
22 itens que avaliam quatro dimensdes: “Impacto da
prestacdo de cuidados”, “Relagdo interpessoal”,
“Expectativas com o cuidar” e “Percepcdo de
autoeficacia™”. As dimensdes “Impacto na
prestacdo de cuidados” e “Relagdo Interpessoal”
agrupam as varidveis pertinentes a sobrecarga
objetiva. A terceira e quarta dimensdes,
“Expectativas do cuidar” e “Percepcdo de
autoeficacia”, respectivamente, relacionam-se a
sobrecarga subjetiva.

Por fim, os dados relacionados as respostas das
entrevistas foram organizados conforme a Técnica
de Analise de Conteido Tematica, proposta por
estudos anteriores'¥. As Unidades de Registro (UR)
foram organizadas num quadro e diferenciadas por
cores para facilitar sua identificagdo e visualizagdo.
A partir desse quadro, foi possivel realizar a
codificagdo e posterior categorizacdo em unidades
de significados e, por ultimo, o tratamento dos

resultados, que permitiu produzir um infografico a
fim de melhor visualizar as informagdes obtidas, as
quais foram analisadas e discutidas a partir da
literatura.

Com relaggo a analise quantitativa da aplicagdo
da Escala Zarit Burden Interview (ZBI), foi
realizada a soma das respostas aos 22 itens ¢ a
sobrecarga percebida foi identificada por meio de
uma pontuacdo que variou entre 0 ¢ 88. Quanto
mais alto o escore, maior o nivel de sobrecarga
percebida, sendo adotada a seguinte categorizagao:
auséncia de sobrecarga (0 a 20); sobrecarga leve a
moderada (21 a 40); sobrecarga moderada a severa
(41 a 60) e sobrecarga intensa (61 a 88)’.

O estudo foi apreciado e aprovado pelo Comité
de Etica e Pesquisa da Universidade do Estado da
Bahia, sob o parecer n° 4.427.991. Todos os
participantes assinaram o Termo de Compromisso
Livre e Esclarecido (TCLE). Para assegurar o
anonimato, cada familiar foi identificado pela letra
“F”, seguida de numeragdo de acordo com a
ocorréncia das entrevistas (F1, F2... F15).

RESULTADOS

Entre os 15 familiares participantes, a idade
variou entre 20 ¢ 75 anos, sendo 12 mulheres e 3
homens. Em relagdo a raca, 11 delas se
autodeclaram negras. A média de escolaridade foi
de 9 anos de estudos. Seis familiares informaram
como religido a evangglica, sendo predominante
dentre as demais. Nove delas tinham companheiros
fixos ¢ 8 contavam com trabalho formal. Quanto ao
resultado da pontuagdo da escala ZBI aplicada com
os familiares, os escores finais variaram entre 14,
que indica auséncia de sobrecarga, ¢ 54, como
sugestivo de uma sobrecarga moderada a severa.

Em relacfo ao grau de parentesco dos familiares,
a maioria sdo mdes, totalizando 8 participantes.
Treze delas tém a fungdo de principal cuidador e 11
residem na mesma casa da pessoa que € usudria do
CAPS III. Nove familiares afirmaram que recebem
apoio de outras pessoas na prestagdo dos cuidados e
o0 tempo em que vém prestando os cuidados variou
entre 15 dias e 30 anos.

Foram citados 16 usuarios de satide mental, com
idade entre 21 e 68 anos, sendo 8 homens e 8
mulheres, e todos cisgéneros. A “Esquizofrenia” foi
o diagndstico médico predominante nos registros
em prontudrio dos usuarios e, na sua grande maioria,
os pacientes ndo tém acesso ao Beneficio de
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Prestagdo Continuada (BPC).

Para representar como o cuidado cotidiano das
pessoas em sofrimento psiquico repercute na vida
do familiar, foi desenvolvido o infogréfico
apresentado na (Figura 1), apresentando as unidades

Gestdo de medicamentos

de significados a partir da compreensdo de como
eles lidam com esse cuidado e do reconhecimento
daquelas condi¢oes facilitadoras e dificultadoras
relacionadas ao cuidar.

Amizade entre cuidadores e

o Higiene pessoal da usudria
Falta de suporte no cuidado
Dificuldades de lidar com o

comportamento do filho

o Nada ajuda ou facilita
Preocupacao

BPC poderia facilitar
Medo

Auséncia de dificuldades

Jristeza .

Frustracao

usudrios

Aceitagdo

Afeto

Apoio familiar
Autonomia da usudria
Obediéncia do usudrio

Dificuldade financeira
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Recurso financeiro
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Escores segundoa Escala Zarit

Figura 1. Representacdo de como o cuidado cotidiano das pessoas em sofrimento psiquico repercute na vida

do familiar cuidador.

Como base nos dados coletados, foi possivel
inferir o nivel de sobrecarga objetiva e subjetiva,
além dos sentimentos expressos por esses familiares.
Tais variaveis foram apresentadas correlacionando-
as com o perfil dos participantes do estudo
referentes ao contexto sociodemografico do
cuidador (sexo, idade, estado civil, profissao,
escolaridade, religidlo e raga), do contexto
circunstancial (relagdo de parentesco, residir no
mesmo domicilio, ser o cuidador principal, receber
apoio de outras pessoas, tempo em que tem sido o
cuidador) e contexto da pessoa em sofrimento
psiquico (sexo, idade, diagnostico clinico e acesso
ao BPC). Além dessas caracteristicas, foi analisado
o resultado da aplicagdo da Escala ZBI e sua inter-
relacdo com os perfis acima descritos.

Seis familiares tiveram avaliagdo, a partir da
escala ZBI, de sobrecarga moderada a severa, com
pontuagdes variando entre 43 e 54.

A partir das unidades de significado, emergiram
trés categorias tematicas que permitiram ilustrar,
conforme o infografico, a representacdo de como o
cuidado cotidiano das pessoas em sofrimento
psiquico repercute na vida do familiar cuidador.

Categoria 1: Fatores dificultadores e facilitadores
no cuidado

As unidades de registro apresentadas pelos
familiares participantes, em geral, revelaram que a

religiosidade tem se mostrado como um recurso
para lidar com o sofrimento psiquico do seu ente
adoecido psiquicamente:

Pedir também sabedoria a Deus para saber lidar com
estes tipos de situacao. (F7)

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

Todos os familiares que apresentaram nivel de
sobrecarga moderada a severa informaram que o
usuario do servigo de saide mental ndo recebia o
BPC, o que pode ter algum impacto em relacdo a
sobrecarga objetiva.

A Unica dificuldade com ela ¢ financeira. (F4)
O beneficio poderia me ajudar um pouco, aliviar. (F8)

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

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

Categoria 2: Sentimentos relacionados ao cuidar.

Em relagdo aos sentimentos, a tristeza ¢ a
frustracdo foram 0s mais citados,
independentemente do nivel de sobrecarga
apresentado. Em contrapartida, a alegria também
apareceu nos relatos:
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E um sentimento assim de uma frustragio as vezes
com a vida, com os filhos que vocé teve porque tem
aquele problema. A tristeza ¢ muito grande porque
sabe que ¢ por uma causa que ainda ndo foi
encontrada a cura da esquizofrenia. (F4)

Depois que eu aceitei, eu fiquei, eu fico mais alegre,
eu tenho mais amor ainda por ele. (F6)

Um familiar trouxe como maior preocupagao o
medo da sua morte ¢ do futuro, como seu ente em
sofrimento psiquico vai sobreviver e se manter sem
ele e seus cuidados, conforme mostra a UR a seguir:

A gente ta aqui pra passar alguns dias né, ai fico assim
“Meu Deus, como ¢ que eu fago?”, por acaso eu
fechar o olho e morrer, que é o caminho de todo
mundo, ninguém ta aqui pra sempre, como vai ficar
meu filho? Se s6 eu que cuido dele? (F10)

Apesar de ndo ter sido um achado frequente nas
entrevistas, essa preocupagdo em morrer € deixar o
seu ente esta associada a sobrecarga subjetiva e €
marcante nas respostas a escala ZBI, quando 12
familiares afirmaram ter receio pelo futuro do seu
ente quando esse cuidador morrer.

O sentimento de vergonha, além de ter aparecido
somente no relato de uma mée, foi associado ao
estigma e preconceitos € ndo necessariamente ao
comportamento do filho, que sofre psiquicamente.

A sociedade, as vezes, ndo aceita né e as vezes a gente
tem assim um certo ... como se diz... vergonha, né?
Mas nds que somos pais, a gente tem que superar.

(¥8)

Categoria 3: Expectativas dos familiares em
relacdo as equipes de saude.

O apoio da equipe de saide, compreendido
como disponibilidade para visitas, flexibilidade dos
profissionais diante das limitagdes dos usuarios,
além de atividades no CAPS, foi citado:

Dar mais apoio, no caso as visitas, essas visitas pra
mim seria 6timo porque, se ele se negar a vir aqui
(CAPS), ai tem a visita 14 que vai fazer ele se sentir
acolhido. (F1)

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

Uma entrevistada expressa sua necessidade de
um melhor acesso aos servigos especializados,
enquanto outra demonstra satisfacio com a
acessibilidade a médica de familia e comunidade
que atua no bairro:

Pra cuidar dele, fazer uns exames, entendeu? De

cabegca, direitinho, pra saber, realmente o que ele tem.
E muito caro fazer um exame, né! Ai eu achava
melhor! (F9)

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

Outra entrevistada traz a internacdo como um
pedido de cuidado para com o familiar, associado a
possibilidade de descanso para o cuidador:

Pedir a Deus que aqui tenha um local que interne
porque eu tive que levar ele daqui pra outra cidade. E
quando vocé faz um servigo assim bom, mas nao
interna, o problema fica continuo, a vida inteira. Ento
assim, essa parte de ndo internar, eu sou contra
totalmente porque ndo ¢ internar para deixar a vida
inteira. (F1)

DISCUSSAO

Trazendo o contexto sociodemografico dos
familiares cuidadores, ¢ possivel observar nos
resultados desta pesquisa o predominio de mulheres
como cuidadoras, geralmente maes, e pretas, o que ¢
corroborado por estudo realizado em Portugal®, que
investigou o género como marcador do cuidado
familiar, apontando para os desafios da
desinstitucionalizacdo e os percursos das pessoas
com transtorno mental grave, suas familias ¢ a
sobrecarga destas. Percebe-se, portanto, que o ato de
cuidar tem estreita relacdo com a questdo de género,
a um lugar feminino, mesmo em situagdes em que
ndo ha qualquer tipo de adoecimento.

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

A variavel religiosidade ¢ marcante na vida
desses familiares cuidadores, que trazem relatos de
como sua crenga ajuda a lidar com as dificuldades
apresentadas. Nesta perspectiva, a religido pode ter
um papel fundamental na manutencdo da esperanca
desses familiares e usuarios de saiide mental, o que
pode minimizar as angustias experienciadas pelo
processo de cuidar.
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Um ponto importante a ser discutido foi a
presenga de um perfil dos participantes
autodeclarados negros. Percebe-se que este dado ¢
um reflexo do perfil sociodemografico brasileiro, ja
que a populagdo que frequenta os servicos publicos
de satde, incluindo o CAPS, ¢ formada por pessoas
com baixa renda ou vulnerabilizadas socialmente e
por questoes relacionadas ao processo de
colonizac¢do do Brasil, com a presenga marcante da
populagio negra e de wum sistema de
desenvolvimento que produziu e produz as
segregacdes ao longo da historia®.

E relevante destacar que a maior parte dos
cuidadores que apresentaram nivel de sobrecarga
moderada a severa reside no mesmo domicilio que a
pessoa em sofrimento psiquico e € seu principal
cuidador. Cinco desses cuidadores ndo possuem
suporte de outras pessoas nesse cuidado. Cabe
salientar que uma rede de apoio ausente ou reduzida
contribui para o aumento do esgotamento fisico e
mental dos familiares, visto que a familia se torna
responsavel por diversas necessidades materiais e
emocionais daquele que estd sob seu cuidado.
Assim, foi observado que, apesar de a maioria dos
familiares afirmar ter um companheiro, ha uma
concentragdo dos cuidados na pessoa de um tinico
individuo, a mulher. Essa situagdo pode acontecer
por dois motivos: op¢do do membro familiar que
ndo quer “incomodar” o restante da familia ou pelo
afastamento dos outros familiares que ndo querem
ou ndo tém condi¢des de auxiliar nesse cuidado®.

O tempo de prestacdo de cuidados a pessoa em
sofrimento psiquico entre os familiares com nivel de
sobrecarga moderada a severa foi bastante diverso, o
que sugere que o tempo prolongado de cuidado
pode ocasionar um maior nivel de sobrecarga, como
foi exposto num estudo sobre a avaliagdo da
sobrecarga de  cuidadores familiares em
acompanhamento em um CAPS numa cidade do
interior de Sao Paulo!”.

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

Os resultados revelaram, a partir dos registos em

prontuarios dos usudrios, a predomindncia de
pessoas com diagnoéstico de esquizofrenia. Lidar
com pessoas que t€m esquizofrenia pode ser
bastante complexo, tanto para quem foi
diagnosticado com a doenga quanto para a familia,
j& que os sintomas sdo mais intensos, além de
carregarem o estigma de “loucos™ . Neste cenario,
percebe-se que o estigma exerce um papel
fundamental em relagdo a percepcdo da sobrecarga
nos familiares cuidadores, assim como em alguns
sentimentos relatados pelos entrevistados, como a
vergonha.

O estigma pode ser compreendido como uma
“marca” de cunho pejorativo associada as pessoas
que apresentam caracteristicas diferentes ou ndo
aceitaveis pela maioria, o que produz preconceito e
excluso social!®, Nessa perspectiva, as pessoas em
sofrimento psiquico, por pertencerem a um grupo
considerado fora da norma, tém sido estigmatizadas
socialmente ha muito tempo, o que tem provocado
sua exclusdo em varios ambitos da sociedade®.

Além ou justamente devido a exclusdo social e
estigma, a (questdo financeira surge como
dificultadora do processo de cuidar, visto que muitos
usuarios ndo conseguem se inserir no mercado de
trabalho ou perdem a capacidade laboral®. Neste
cenario, muitos familiares precisam reduzir seu
horario de trabalho ou mesmo abandona-lo, a fim de
cuidar daqueles que sofrem psiquicamente, o que
pode gerar ou agravar condigdes de pobreza.

No Brasil, existe um respaldo legal que garante
recurso de segurancga e renda as pessoas em situacao
de vulnerabilidade social e pessoas com alguns tipos
de transtorno mental, que ¢ o Beneficio de Prestagdo
Continuada (BPC). Esse beneficio se configura
como uma transferéncia de renda no valor de um
salario-minimo direcionado as pessoas de baixa
renda, com deficiéncia ou acima de 65 anos, sendo
garantido pela Constituigdo Federal de 1988,
regulamentado pela Lei N° 8.742, de sete de
dezembro de 19931, Foi observado nos relatos dos
familiares que o BPC ¢ compreendido como um
recurso que pode facilitar o processo do cuidar.

Sobre a autonomia, a fala de uma das cuidadoras
foi bastante relevante para esta discussdo, quando
traz que a autonomia desenvolvida pelo sujeito em
sofrimento psiquico se configura como um fator
importante para amenizar a sobrecarga do cuidador,
que precisa estar atento as questdes cotidianas, como
a higiene, e a gestdo dos medicamentos. Além disso,
a diminuicdo da autonomia pode comprometer a
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qualidade de vida da pessoa em sofrimento.

Como desvelaram nas unidades de registros, os
sentimentos em relagdo aquele que softe
psiquicamente também podem ser contraditorios. Os
sentimentos mais relatados pelos participantes do
estudo foram de tristeza e frustragdo, em especial
naqueles cuidadores que estdo na fase de busca pelo
diagndstico, mas também houve relatos de
sentimentos de alegria ao alcancar o estado de
aceitacdo da condi¢do da pessoa.

No geral, os familiares informaram sentir-se, ao
mesmo tempo, tristes e alegres, esperangosos e
desanimados, ter medo, vergonha e amor, uma fusao
de sentimentos ambivalentes e interligados que
revelam a sua humanidade. Estes podem ser
compreendidos como estados afetivos estaveis
quando comparados as emogdes, sendo mais
moderados em relagdo a sua intensidade e reagem
menos aos estimulos momentaneos®.

A sobrecarga pode ser compreendida como um
indicador psicologico que reflete nas atitudes e
respostas emocionais do familiar relacionadas ao
processo de cuidar e ela pode ser amplificada ou
minimizada a partir da percepcdo subjetiva deste
familiar, assim como por diversos fatores, como as
mudangas de rotinas, necessidades de cuidado,
questdes financeiras, apoio social, entre outros®?,

Importante ressaltar ainda que, na escala ZBI, a
preocupagdo com o futuro do usuario de satde
mental foi o segundo item com maior pontuagao,
em especial apdés a morte dos pais ou do
responsavel. Ndo saber o que vai acontecer ¢ a falta
de alternativas que garantam o acolhimento e
cuidado desse sujeito gera muita anglstia aos
familiares. Nesta perspectiva, percebe-se que a
fragilidade dos lagos sociais dessas pessoas que
sofrem psiquicamente pode ser o principal fator
associado a esse temor.

Assim, o familiar responsavel pelo cuidado
torna-se o Unico elo entre a pessoa com sofrimento e
o mundo externo. Nao saber o que vai acontecer € a
falta de alternativas que garantam o acolhimento e
cuidado dessas pessoas podem gerar muita angustia
aos familiares.

Os servigos substitutivos de satide mental devem
estar atentos para a reconstrugdo e o fortalecimento
desses lacos sociais, através de iniciativas que
promovam maior autonomia ao usudrio, além de
incentivar a apropriacdo do seu territorio (pragas,
parques, mercados, associagoes de moradores, entre
outros), a fim de que essa pessoa se sinta

pertencente ao meio social!?,

Em relacio as expectativas que os familiares
apresentam quanto aos servigos de satde, dois
pontos chamaram a aten¢do: a internacdo ainda
surgindo como um recurso de assisténcia € o anseio
pela integralidade no cuidado.

Para muitas familias, a internacdo ¢ percebida
como unica ou ultima solu¢do em um momento de
desespero e que ha uma alta sobrecarga fisica e
emocional, o que as faz optar por estratégias
controversas de cuidado®. Ja sobre a integralidade
de cuidado, alguns familiares trouxeram como
expectativas a ampliagdo do cuidado, facilidade de
acesso aos servicos de satide da atengdo basica e
especializada, além de relatarem que o acolhimento
pela equipe de satide mental possibilita um cuidado
mais efetivo aos usuarios deste servico. Neste
sentido, estes familiares convocam a assisténcia
integral ao sujeito em sofrimento psiquico,
entendendo que ele circula pela comunidade e
precisa ter este cuidado para além do CAPS.

O estudo apresenta algumas limitagcdes no
desenvolvimento que precisam ser consideradas,
como ter sido realizado em apenas um CAPS e ter
ocorrido no periodo da pandemia por SARS-CoV-2,
0 que limitou uma maior aproximagdo com o0s
participantes.

CONSIDERACOES FINAIS

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

Foi possivel observar que o cuidado as pessoas
em sofrimento psiquico é permeado por sentimentos
ambivalentes, assim como por um cuidado integral
tdo almejado. Os modos de lidar com a pessoa que
sofre psiquicamente também s3o diversos e
contextualizados com a realidade de cada familia.

Identificou-se que o processo do cuidar envolve
afeto, amizade e que a aceitacdo é percebida como
um fator facilitador, tal como o apoio de outros
familiares e o suporte do Estado na assisténcia
intersetorial a esses cidaddos. Dessa forma, ¢
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importante que a equipe de saude mental conheca a
rede em que a pessoa em sofrimento psiquico e seus
familiares estdo inseridos a fim de reconhecer as
fontes de apoio, como também o que causa
conflitos, permitindo ampliar o0s recursos
comunitarios que contribuam para a melhoria da
saude mental de todos.

Importante ressaltar também a necessidade de
uma politica publica direcionada as pessoas em
sofrimento psiquico grave que impossibilite o
trabalho, incluindo aqui o direito a moradia, visto
que o medo da morte dos cuidadores esta
intrinsicamente relacionado ao receio de como o

ente em sofrimento psiquico sobrevivera. Neste
sentido, € necessario que os profissionais de satde
mental estimulem a autonomia € o empoderamento
dessas pessoas, a fim de que elas consigam exercer a
sua cidadania.

Sendo assim, o presente trabalho pode contribuir
para a qualificacdo dos profissionais de saude
mental em relagdo as possibilidades de atencao
psicossocial direcionadas aos familiares cuidadores
das pessoas em sofrimento psiquico, j4 que nem
sempre essas agdes alcancam esses sujeitos, que sao
agentes fundamentais no processo de reabilitagdo
psicossocial daqueles que sofrem psiquicamente.

CARE FOR PEOPLE WITH PSYCHOLOGICAL DISTRESS AND ITS REPERCUSSIONS ON
THE FAMILY

ABSTRACT

Objective: to understand how the daily care of people in psychological distress affects the life of the family
caregiver and to measure the level of caregiver burden. Method: this is an exploratory and descriptive study with
a mixed approach. Data was collected using a semistructured interview and the Zarit Burden Interview with 15
family members of people in psychological distress who were followed up at a CAPS Il unit in a city in the
metropolitan region of Salvador. Data were collected between February and August 2021, organized and
analyzed using the Thematic Content Analysis technique and discussed based on existing literature. Results: the
correlation of the variables revealed the level of objective and subjective burden, in addition to the feelings
expressed by these family members. Six family members had moderate to severe burden according to the ZBI
scale, with scores ranging from 43 to 54. The units of meaning gave rise to three thematic categories, which were
presented in the infographic and illustrate how the daily care of people with psychological distress affects the lives
of family caregivers. Final considerations: the study revealed that care for people in psychological distress has
been carried out mainly by black women, reflecting gender and race inequalities, and that this care involves
ambivalent feelings and expectations, varying levels of burden, and the need for social and state support.

Keywords: Caregivers. Deinstitutionalization. Family. Mental Health Assistance. Social Support.

EL CUIDADO A LAS PERSONAS EN SUFRIMIENTO PSIQUICO Y SUS REPERCUSIONES
EN LA FAMILIA

RESUMEN

Objetivo: comprender como el cuidado cotidiano de las personas en sufrimiento psiquico repercute en la vida del
familiar cuidador y medir su nivel de sobrecarga. Método: se trata de un estudio exploratorio y descriptivo, de
abordaje mixto. La recoleccion de los datos fue realizada utilizando entrevista semiestructurada y aplicacion de la
escala Zarit Burden Interview con quince familiares de personas en sufrimiento psiquico que son acompafiadas
en una unidad del Centro de Atencion Psicosocial Il de un municipio de la Region Metropolitana de
Salvador/Brasil. Los datos fueron recogidos entre los meses de febrero y agosto de 2021. Organizados y
analizados segun la Técnica de Analisis de Contenido Tematico y discutidos con base en la literatura.
Resultados: con la correlaciéon de las variables fue posible inferir el nivel de sobrecarga objetiva y subjetiva,
ademas de los sentimientos expresados por esos familiares. Seis familiares tuvieron evaluacién, a partir de la
escala ZBlI, de sobrecarga moderada a severa, con puntuaciones variando entre 43 y 54. A partir de las unidades
de significado surgieron tres categorias tematicas que permitieron ilustrar, conforme el infografico, la
representacion de como el cuidado cotidiano a las personas en sufrimiento psiquico repercute en la vida del
familiar cuidador. Consideraciones finales: se comprendié que el cuidado a las personas en sufrimiento
psiquico se ha realizado predominantemente por las mujeres negras, reflejando las desigualdades de género y
raza; implica sentimientos y expectativas ambivalentes; niveles diferenciados de sobrecarga y necesidad de
apoyo social y del Estado.

Palabras clave: Apoyo social. Atencion a la Salud Mental. Cuidadores. Desinstitucionalizacion. Familia.
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