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RESUMO

A nova forma de cuidar em satude mental, com énfase nos servigos comunitarios, possibilitou
as familias a convivéncia com a pessoa com transtorno mental e as reconhecem como a
principal provedora de cuidados. Esse novo contexto deve ser referéncia para estudos e
debates na area académica e social para direcionar a tomada de decisdes na assisténcia
prestada aos cuidadores, frente aos encargos atribuidos a esta funcdo e a possivel sobrecarga.
Esse estudo teve como objetivo analisar o grau de sobrecarga objetiva e subjetiva sentida por
cuidadores familiares de pacientes assistidos pelo Centro de Atengdo Psicossocial Geral
(CAPS Geral), Centro de Atencéo Psicossocial Alcool e Drogas (CAPS AD) e em Unidade de
Internacdo Psiquiatrica em Hospital Geral (UIPHG) no Municipio de Sobral, Ceara,
discutindo as diferencas estatisticamente significativas. Adotou-se a metodologia quantitativa,
transversal, de carater exploratério e descritivo, os quais participaram 385 cuidadores,
sendo 216 no CAPS Geral, 86 no CAPS AD e 83 cuidadores na UIPHG. Realizou-se uma
entrevista estruturada, aplicando um questionario sociodemografico e a Escala de Avaliacao
da Sobrecarga dos Familiares (FBIS-BR). Foram utilizados os softwares EXCEL e SPSS para
organizacao e analise estatistica dos dados, sendo adotado o nivel de significancia de 5%. Os
resultados mostraram que nos trés grupos, as atividades realizadas com maior frequéncia
pelos cuidadores familiares relacionaram-se as tarefas cotidianas de assisténcia ao paciente e
as que geraram maior incobmodo foram as de supervisdo dos comportamentos problematicos
desses pacientes. O grau de sobrecarga global objetiva foi maior no grupo de cuidadores na
UIPHG. Na anélise das subescalas objetivas, este grupo apresentou maior sobrecarga com
relacdo a supervisdo aos comportamentos probleméaticos e no impacto nas rotinas diarias.
Entretanto, o grupo de cuidadores no CAPS Geral apresentou maior sobrecarga objetiva com
relacdo a assisténcia na vida cotidiana. N&do houve diferenca entre os grupos de cuidadores
referente a sobrecarga global subjetiva; porém, ao analisar as subescalas individualmente, o
grupo na UIPHG se sentiu mais incomodado ao supervisionar 0s comportamentos
problematicos e mais preocupado com o futuro e o tipo de ajuda e tratamento médico do
paciente. Variaveis como 0 sexo e a idade estiveram associadas a sobrecarga. Estes resultados
apontam que os profissionais devem repensar estratégias de apoio e intervencdo para a

assisténcia adequada as necessidades das familias em cada servigo de saide mental.

Palavras chaves: Servigos de satde mental. Pacientes psiquiatricos. Sobrecarga familiar.



ABSTRACT

The new form of taking care in mental health with emphasis on community service has
allowed families to live with mental patients and recognize themselves as their main care
providers. This new context should be reference for studies and debates in the academic and
social areas to guide decision-making in the caregivers’ assistance, due to the tasks assigned
to this role and the possible overload. The purpose of this study was to analyze the degree of
objective and subjective overload felt by family caregivers of patients treated by the Geral
Psychosocial Care Center (CAPS Geral), Psychosocial Care Center Alcohol and Drugs
(CAPS AD) and in an Inpatient Psychiatric Unit in a General Hospital (UIPHG) in the city of
Sobral, Ceara, discussing the statistically significant differences. Adopted the quantitative
methodology, cross-sectional, exploratory and descriptive, which included 385 caregivers,
216 of the CAPS Geral, 86 from CAPS AD and 83 caregivers of UIPHG. A structured
interview was conducted out by applying a sociodemographic questionnaire and the Family
Burden Interview Schedule (FBIS-BR). It was used EXCEL and SPSS software for
organizing and analyzing statistical data. The level of significance was 5%. The results
showed that the three groups, the activities held more frequently by family caregivers related
to the daily tasks of patient care and producing more disturbing were the supervision of
problematic behaviors of these patients. The degree of objective global burden was higher in
the group of caregivers from the UIPHG. In the analysis of objective subscales, this group
showed higher overload concerning the supervision of difficult behaviors and the impact on
daily routines. However, the group of caregivers of CAPS Geral presented more objective
overload concerning care in everyday life. There was no difference between groups of
caregivers regarding the subjective global overload. However, when analyzing the subscales
individually, the group in UIPHG felt more bothered by observing the problematic behaviors
and more concerned about the future and the type of aid and medical treatment of the patient.

Variables such as sex and age were associated with overload. These results indicate that
professionals must rethink strategies of support and intervention for the appropriate assistance

the needs of families in each mental health service.

Keywords: Mental health services. Psychiatric patients. Family burden.
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1INTRODUCAO

1.1 Aproximacdo com o objeto de pesquisa

Temadticas da salde mental estiveram relacionadas as minhas producgdes
cientificas desde a graduacdo em Enfermagem. Na época, envolvi-me na pesquisa cientifica,
compreendendo seu rigor metodologico, ao participar de um estudo coordenado pela
professora Dra. Eliany Nazaré Oliveira, financiado pela Fundacdo de Apoio ao
Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (FUNCAP), que analisou o fendmeno da violéncia
em adolescentes do sexo feminino nas escolas publicas deste municipio, Sobral, Ceard. Dos
resultados encontrados, desenvolvemos artigos que, em seguida, publicamos em periddicos
nacionais e como capitulo de livro da Universidade Estadual Vale do Acaral - UVA,
contribuindo para a compreenséo deste fenémeno ainda subnotificado em nossa sociedade.

A partir de entdo, muitos dos estudos desenvolvidos foram concentrados na area
de satde mental, como também, a participacdo em encontros cientificos e insercao sistematica
no grupo de estudo e pesquisa Saude Mental, Violéncia e Cuidado, proporcionando
discusses acerca das demandas e necessidades de saude mental.

Concluida a graduacdo, foi proposta a atuagdo como enfermeira assistencialista no
setor de Neurologia do Hospital Santa Casa de Misericordia de Sobral. Neste, desenvolviamos
as atividades atribuidas somando parcerias com outras categorias profissionais para melhor
compreender e ajudar aos pacientes e seus familiares em suas necessidades de saulde,
procurando assisti-los em sua integralidade.

Em muitos momentos percebia o quanto era necessaria a ajuda psicoldgica a estes
clientes que buscavam o entendimento sobre as causas e consequéncias da doenca vivenciada
durante o periodo de internacdo. Aos seus cuidadores, também se atribuiam momentos de
conforto, pois se notava a situacdo de sobrecarga vivida pela demanda dos cuidados, que era
intensiva, e pela co-responsabilidade deste cuidado. Estes momentos eram importantes para a
expressao de seus sentimentos e acreditdvamos que influenciavam na qualidade de vida e no
modo de compreenséo do estado de salde.

Destacamos 0s casos de pacientes vitimas de traumatismos cranioencefalicos e
medulares, que recebiam alta hospitalar com incapacidades e que deveriam desenvolver
competéncias para 0 melhor cuidado no domicilio. Como profissional, procurava a motivagao
diaria para melhor desenvolver este trabalho, ja que considerava relevante e indispensavel.

Por muitas vezes, além de capacita-los e a seus cuidadores, explicava o estado clinico,



15

buscava junto as autoridades dos municipios de residéncia destes clientes os instrumentos que
seriam necessarios nos domicilios e orientava 0s colegas enfermeiros sobre os cuidados
especificos a Neurologia.

Por mais que este servico de salde ndo fosse para o tratamento em psiquiatria/
salde mental, era necessaria uma palavra positiva e afetiva, um olhar acolhedor e uma postura
de profissional sensibilizado com as necessidades destes pacientes; enfim, como profissional
de saude, envolvia-me com o seu estado de saude-doenca e atuava no apoio ao enfrentamento
da situacéo presente.

Com a aprovacdo neste Programa de Pés-graduacdo em Saude da Familia, na
linha de pesquisa em Gestdo de Sistemas e Servicos de Saude, integrei-me no estudo ‘A
sobrecarga da familia que vivencia o cuidado de pessoas com transtorno mental’, coordenado
por minha orientadora e financiado pela FUNCAP, através do Programa de Bolsa de
Produtividade em Pesquisa e Estimulo a Interiorizacdo (BPI). Este estudo objetivava analisar
a sobrecarga de familiares cuidadores de pessoas com transtornos mentais atendidas na Rede
de Atencdo Integral a Saude Mental (RAISM) do municipio de Sobral, Ceara. Afirmo que
esta tematica suscitou questionamentos memoraveis as acfes desenvolvidas nagquele hospital
junto aos cuidadores.

O envolvimento com a tematica também possibilitou refletir sobre a relacédo
existente entre os membros da minha familia nuclear. Vivenciamos o cuidado diario ao
familiar idoso com diagnostico de Alzheimer, em total dependéncia de cuidados. Somos
quatro cuidadores e, por diversas vezes, torna-se necessaria a reorganizacdo dos horéarios para
melhor assisti-lo em suas necessidades basicas e sociais. Esta experiéncia familiar, somada ao
interesse como pesquisadora, impulsionou-me a ir ao encontro dos cuidadores a fim de
melhor compreender a tematica da sobrecarga do cuidado.

Primeiramente, reunimo-nos algumas vezes para discutir a proposta do estudo,
seus objetivos e metodologia, bem como a aplicacdo dos instrumentos de coleta de dados.
Realizamos treinamento para a construcdo de habilidades na aplicacdo da entrevista e do
guestionario com o familiar e, naquele momento, discutiamos as possiveis dificuldades que
iriamos encontrar no campo de estudo. Nestes encontros, também participavam duas
estudantes de graduacdo em enfermagem e profissionais inseridos na RAISM de Sobral,
colaboradores do estudo.

Desenvolvemos estudos sistematicos que serviram de base para compreender a
inclusdo da familia na atencdo a saide mental e a sobrecarga resultante desse cuidado e que

permitiram a elaboracdo, em partes, do capitulo de fundamentacao tedrica.
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O primeiro artigo ‘A familia no cuidado a pessoa com transtorno mental: uma
revisdo integrativa’, publicado na Revista Tendéncias da Enfermagem Profissional, discutiu
as publicacdes cientificas que abordaram o envolvimento da familia no cuidado a pessoa com
transtorno mental, face as transformaces paradigmaticas que estdo a orientar este campo da
salde; e o segundo estudo ‘Sobrecarga do cuidador familiar de pessoas com transtorno
mental: uma revisdo integrativa’, publicado na Revista Salude em Debate, abordou como a
literatura nacional apresenta a sobrecarga dos cuidadores de pessoas com transtornos mentais,
bem como as discussdes sobre as atividades de educagdo em salde desenvolvidas por

profissionais.

1.2 Contextualizacéo do objeto de pesquisa e sua relevancia

Nas Ultimas décadas tem se discutido sobre a politica de saude mental devido a
necessidade de planejamento e implementacéo de acbes com base no Sistema Unico de Salide
(SUS), e na reorientacdo do seu modelo assistencial em curso no Brasil apds 0 movimento da
reforma psiquiatrica.

Pode-se afirmar que a assisténcia as pessoas com transtorno mental em servicos
substitutivos € uma possibilidade recente neste pais. Em meados do século XX, estudos
registraram a criacdo e expansdo de asilos e manicémios. Estas instituicdes assumiram a
conotacdo de espagos de tratamento aos chamados ‘loucos’, os quais, reclusos nesses
ambientes, eram submetidos aos mais diversos tipos de violéncia, quer sejam repressdo,
maus-tratos e negligéncia, resultando na negagdo de sua condicdo de sujeitos (ACIOLY,
2006).

Quanto aos aspectos estruturais destas instituicbes, Machado (2004) retrata a
superlotacdo, precaria condicdo de atendimento e assisténcia, como tempo exagerado de
permanéncia nos hospitais, atendimento desumano, uso abusivo e quase exclusivo de
psicofarmacos como alternativa de tratamento. A assisténcia em saude mental da época foi de
exclusdo e reclusédo social. A familia foi mantida afastada do tratamento do seu familiar com
transtorno mental, porque este, na maioria das vezes, encontrava-se em hospitais
psiquiatricos. Neste modelo, o familiar era alijado do tratamento e a proibicdo das visitas nas
primeiras semanas de internacdo acabava também reforcando a culpa da familia (NAVARINI;
HIRDES, 2008).

Vianna e Barros (2004) destacam o afastamento do convivio social e familiar o

determinante da assisténcia em saude mental desse periodo. Discutiu-se a impossibilidade da
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familia de estar junto, conviver, cuidar do familiar com transtorno mental. Devido a essa
longa trajetoria, a transformacdo e a recriacdo das relagdes entre a familia, a sociedade e a
pessoa com transtorno mental se configuram tarefa dificil e complexa.

No final da década de 70, influenciado pelos manifestos na Europa, constituiu-se
0 movimento da reforma psiquiatrica, promovendo debates acerca das necessidades de
transformacgdes desta assisténcia e a desinstitucionalizacdo do cuidado (BRASIL, 2005).
Essas questbes sociais evocaram para um novo contexto brasileiro da saude mental, cujos
hospitais psiquiatricos deixaram de constituir a base do sistema assistencial, cedendo a uma
rede de servicos extra-hospitalares de crescente complexidade (CARDOSO; GALERA,
2011). Para tanto, foi necesséria a reorganizacao da atengdo em salde mental, destacando a
rede de atencdo psicossocial como ferramenta fundamental para consolidacdo da reforma
implantada no SUS (BARROS; JORGE; PINTO, 2010).

O movimento de desinstitucionalizacdo ndo somente atingiu as pessoas com
transtorno mental, mas também sua familia ao assumir ativamente o papel de cuidado (ROSE,
1996). Vale ressaltar que, segundo relatério da Organizacdo Mundial da Saiude (OMS), uma
em cada quatro familias tem pelo menos um membro com distarbio mental (OMS, 2001).

Publicacbes dialogam acerca desse novo papel das familias e concorda-se com
Tomasi et al. (2010) ao afirmarem que, em geral, a familia ndo possui as condicBes
necessarias para apoiar as propostas de ressocializacao e reabilitacdo que esse novo modelo de
atencdo em salde mental preconiza, o que pode levar a um impacto negativo sobre si mesma.

Mudangas no cotidiano familiar podem ocorrer quando ha presenca de familiar
com transtorno mental, no que diz respeito a vida social, ao lazer, a relacdo afetiva entre os
membros da familia, & rotina domeéstica e as financas (MELLO, 1997; SILVA;
SADIGURSKY, 2008). Outros aspectos, como os sentimentos de aflicdo, medo, receio e
desconfianga que a familia sente ao se deparar com inimeras barreiras para o enfrentamento
dos problemas interferem na assisténcia adequada ao familiar (MACHADO, 2011).

Na discussdo acerca do impacto do cuidado na vida didria dos cuidadores,
percebeu-se que os aspectos relacionados aos comportamentos problematicos do familiar com
transtorno mental, ocupacéo e suas dificuldades em desempenhar as atividades de vida diéria
foram discutidos como importantes fatores da sobrecarga sentida por esses cuidadores
(CARDOSO; GALERA; VIEIRA, 2012), justificados, possivelmente, pela dependéncia e
atencdo em tempo integral que o familiar com transtorno mental necessita diariamente.

A medida que se compreende a importancia dos familiares na tarefa de

ressocializacdo, verificam-se as limitagdes reconhecidas pelos proprios familiares no processo
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do cuidar no domicilio e a dificuldade de entender as alteracbes comportamentais acometidas
pela doenca (SOARES; MUNARI, 2007).

Segundo Colvero, Ide e Rolim (2004), se por um lado, o contexto do cuidado da-
se em prol da inclusdo social do portador de transtorno mental, por outro, facilita a existéncia
de sobrecarga dos cuidadores, 0s quais passam a ser atores ativos de tal processo sem nem
entender suas bases, suas motivagoes.

Estudos ja tém chamado a atencdo para a sobrecarga que a familia enfrenta na
convivéncia com o doente mental e que se tornam necessarios estudos para investiga-la
(MAURIN; BOYD, 1990; LOUKISSA, 1995; ROSE, 1996; BARROSO, 2006; BARROSO;
BANDEIRA; NASCIMENTO, 2007; SOARES NETO, 2010).

A sobrecarga familiar ou family burden, termo de origem inglesa, € definida como
0 impacto causado no meio familiar pela convivéncia com a pessoa com transtorno mental,
envolvendo aspectos econdmicos, praticos e emocionais, aos quais 0s cuidadores sao
submetidos (MELMAN, 2002), motivo pelo qual merece atencao dos profissionais de salde.

A sobrecarga pode se apresentar em suas dimensdes objetiva e subjetiva. A
objetiva relaciona-se a algo observavel, os custos concretos resultantes da doenca mental, por
exemplo, a desestruturacdo na vida cotidiana da familia e perda financeira. A sobrecarga
subjetiva é definida como a avaliacdo que cada individuo faz da situacdo e a percepcao da
sobrecarga envolvida no cuidado. Tais conceitos se distinguem pelas especificidades dos
problemas associados com a doenca mental do paciente (MAURIN; BOYD, 1990).

Nesse contexto, autores relacionaram variaveis a sobrecarga. No estudo de
revisdo, Loukissa (1995) identificou que, nos anos de 1960 e 1970, o comportamento do
paciente, sua sintomatologia e baixo grau de autonomia estiveram associadas a sobrecarga
sentida pelas familias. Ja a partir de 1980, os estudos se basearam na tensdo emocional do
cuidador, comportamentos do paciente e sua sintomatologia, género do cuidador, educacéo,
tensdo financeira e necessidade de educacdo e apoio familiar. Ainda destacou que os sintomas
e a severidade da doenca estiveram relacionados a sobrecarga objetiva e que os sintomas,
como agressdo, delirios, alucinagdes, confusdo e incapacidade de cuidar de si mesmo foram
significativamente ligados a elevada sobrecarga subjetiva. Rose (1996) também identificou
que a fase da doenca do paciente pode influenciar a quantidade de estresse que as familias
experimentam.

Acredita-se que sdo necessarias reflexdes para que se compreenda a importancia

da aproximacdo do cuidador ao familiar com transtorno mental no contexto em que se
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inserem, 0s motivos responsaveis por desencadear a sobrecarga e as necessidades de
intervencdes dos servigos de apoio, como o0s Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS).

Para profissionais e pesquisadores em saude, € relevante a problematizacdo da
sobrecarga familiar para avancos na promocado da saude, a fim de que se possa,
adequadamente, ser identificada e trabalhada pela equipe de saude nos diferentes momentos
em que se apresenta (CARDOSO; GALERA,; VIEIRA, 2012). Avaliar o impacto do papel de
cuidador nas familias pode fornecer informacdes importantes para o desenvolvimento de
intervencdes psicossociais e educativas capazes de ajudar efetivamente essas familias e
melhorar a qualidade do atendimento nos servicos de salde mental (BANDEIRA;
CALZAVARA,; CASTRO, 2008).

Segundo Barros (2012, p. 15):

A familia se configura um laco fundamental entre o seu familiar com
transtorno mental e os servigos de saude. Os diferentes dispositivos de
atencédo e os trabalhadores da saude devem valorizar a experiéncia, o
conhecimento, o0s recursos utilizados pelas familias, bem como
interagir com elas, oferecendo-lhe suporte terapéutico, desenvolvendo
junto a estas formas de manejo mais adequadas para o cuidado. Estes
aspectos precisam ser traduzidos em acdes concretas no cotidiano dos
servicos, do territorio e das moradias dos usuarios assistidos, pois
somente assim se vislumbrara de fato mudancas concretas.

Todavia, essas praticas de cuidado devem se estabelecer cada vez mais préximas a
realidade social inserida para proporcionar medidas que interfiram em melhoria da qualidade
de vida do cuidador.

Gongalves e Sena (2001) defendem que a familia necessita de ajuda dos
profissionais de salde. Sabe-se, no entanto, que na pratica, 0 grupo como um todo,
dificilmente esta disponivel e/ ou disposto a trabalhar a dimensdo objetiva e subjetiva do
cuidado ao doente mental. E comum profissionais de satide mental exigirem que a familia
aceite a doenca sem oferecer-lhe suporte e orientacdes.

Barros (2012), com o objetivo de compreender as experiéncias e o cuidado das
familias de usuarios com transtornos mentais nos dispositivos de atencdo psicossocial no
municipio do estudo atual, destacava que as familias assim como os familiares com
transtornos mentais foram vitimas de um sistema de tratamento perverso e excludente que
dentre outros aspectos danosos, prejudicou, de maneira implacavel, as relagbes do cuidador
com o ser cuidado. Desta maneira, os trabalhadores da saude devem estar atentos para ndo
incorrer no facil equivoco de culpabilizar as familias, envolvendo-as em um labirinto de

culpas e fardos e julgando-as pela falta de protagonismo no cuidado em satde mental.
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A autora ainda salienta que a equipe destes servicos de saude mental necessita de
fato priorizar a atencdo prestada as familias, pois precisam compreender a doenca para
aprender a enfrentar os desdobramentos ocasionados no cerne familiar e em suas vidas. No
contexto, as familias devem ser objeto da producéo de cuidado em saude.

A partir dessa contextualizagdo, surgiu o seguinte questionamento: De que modo a
sobrecarga se apresenta no cotidiano de familiares cuidadores de pessoas com transtornos
mentais assistidas pelo Centro de Atencdo Psicossocial Geral (CAPS Geral), Centro de
Atencao Psicossocial Alcool e Drogas (CAPS AD) e em Unidade de Internagdo Psiquiatrica
em Hospital Geral (UIPHG)?

Para tanto, esta pesquisa se apoiou no seguinte pressuposto: os cuidadores
familiares de pessoas com transtornos mentais em Sobral, inseridos neste processo de
reformulacdo de préaticas e saberes em saude mental, estdo vivenciando demandas de cuidado
impostas pela convivéncia com a pessoa com transtorno mental, bem como experiéncias
emocionais provenientes do cuidar, que podem gerar desgaste fisico e mental se ndo tiverem
apoio dos servicos de saude mental.

Pelo que foi apresentado, acredita-se na relevancia da pesquisa. Outros estudos
tém discutido a reforma psiquiatrica e os avancos na politica de salude mental, entretanto,
poucos foram publicados a nivel nacional referente a sobrecarga familiar de pessoas com
transtornos mentais. Podera contribuir para o desenvolvimento de estudos e intervencdes
sobre/ nas praticas atuais dos profissionais de salde e na construcdo de outros saberes em
satde mental.

Além disso, vislumbra-se a necessidade dos servigos de salde mental estarem
equipados e qualificados para prestarem assisténcia aos familiares. Devem incluir acoes
dirigidas aos familiares, comprometendo-se com a producdo do cuidado em salde e a
construcdo de projetos de insercdo social, respeitando as possibilidades individuais e os

principios de cidadania que minimizem o estigma e promovam a qualidade de vida.



21

2 OBJETIVOS

Mediante o exposto, foram tragcados 0s seguintes objetivos.

2.1 Objetivo geral

Analisar o grau de sobrecarga sentida por cuidadores familiares de pessoas com
transtornos mentais, assistidas pelo CAPS Geral, CAPS AD e UIPHG.

2.2 Objetivos especificos

Investigar o grau de sobrecarga em cada dimensao da vida dos cuidadores;

Verificar a existéncia de diferencas no grau de sobrecarga objetiva e subjetiva,
global e por subescalas, entre os cuidadores;

Identificar a relacdo entre as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores e

pacientes e o tipo de sobrecarga global.
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3 FUNDAMENTAGCAO TEORICA

3.1 A desinstitucionalizacdo no Brasil e em Sobral

No Brasil, o inicio da psiquiatria foi marcado com a vinda da Familia Real
Portuguesa em 1808. Na época, foram construidos os primeiros asilos que funcionavam como
depdsitos de doentes, mendigos, delinquentes e criminosos, removendo-os da sociedade, com
0 objetivo de colocar ordem na urbanizacdo, disciplinando a sociedade e sendo, dessa forma,
compativel ao desenvolvimento mercantil e as novas politicas do século (MESQUITA,;
NOVELLINO; CAVALCANTI, 2010).

Nesta perspectiva, a psiquiatria nasce no Brasil com o designio de resguardar a
populacdo contra os exageros da loucura, ou seja, ndo havia finalidade em buscar uma cura
para aqueles acometidos de transtornos mentais, mas sim, exclui-los do seio da sociedade para
que esta ndo se sentisse apreensiva (ROCHA, 1989). A partir de entdo, comegou a surgir o
modelo manicomial brasileiro, hospitalocéntrico, que continuou predominante até o final da
primeira metade do século XX.

Somente no final da década de 70 iniciou-se o processo da reforma psiquiatrica,
concomitante a eclosdo do movimento sanitario, em favor da mudanca dos modelos de
atencdo e gestdo nas praticas de saude, defesa da saude coletiva, equidade na oferta dos
servicos, protagonismo dos trabalhadores e usuarios dos servicos de saude nos processos de
gestdo e producdo de tecnologias de cuidado. Com a ajuda do Movimento dos Trabalhadores
de Saude Mental (MTSM), constituido por trabalhadores integrantes do movimento sanitario,
associacOes de familiares, sindicalistas, membros de associa¢fes de profissionais e pessoas
com longo historico de internagdes psiquiatricas, foram registradas denlncias da
mercantilizacdo da loucura, da violéncia existente dentro dos manicoémios, da hegemonia de
uma rede privada de assisténcia, levando a construir coletivamente uma critica ao modelo
hospitalocéntrico, rompendo os antigos paradigmas da assisténcia a pessoa com transtorno
mental, e resultando em uma reforma psiquidtrica baseada num modelo de atencédo
comunitaria (BRASIL, 2005).

Em seguida, realizaram-se Conferéncias Nacionais de Satude Mental que tornaram
hegeménico o discurso antimanicomial e elegeram a lei Federal n. 10.216/2001, finalmente
aprovada em 2001, ap6s 12 anos de tramitacdo no Congresso Nacional (BRASIL, 2001). Esta
lei propiciou a substituicdo do velho paradigma asilar, impedindo a expansdo de leitos em

hospitais psiquiatricos, por um novo paradigma, comunitario, integrado na sociedade e no
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sistema geral de salde, além de propiciar a retracdo das instituicdes asilares e sua substituicdo
progressiva por estruturas comunitarias de cuidado, como o CAPS, os hospitais-dia e as
residéncias terapéuticas. A lei também estabeleceu o fim das internacbes andnimas
(DELGADO, 1992).

Amarante (1996) define 0 movimento da reforma psiquiatrica como fruto de maior
maturidade teodrica e politica, alcancada ao longo das ultimas décadas, com maior
conscientizacdo da sociedade civil organizada. A desinstitucionalizacdo ndo se restringe a
substituicdo do hospital por um aparato de cuidados externos envolvendo prioritariamente
questdes de carater técnico-administrativo-assistencial como a aplicacdo de recursos na
criacdo de servigos substitutivos. Ela envolve questbes do campo juridico-politico e
sociocultural e exige que, de fato, haja um deslocamento das praticas psiquiatricas para
praticas de cuidado realizadas na comunidade, promovendo, assim, a autonomia e a
reintegracdo do sujeito a familia e a sociedade (GONCALVES; SENA, 2001).

Para Nicacio (2003), a reforma psiquiatrica representa muito mais do que a
implementacdo de novos servicos em saude mental. Trata-se de uma nova relacdo com a
loucura e suas formas de abordagem, devendo instaurar uma nova resposta social ao
adoecimento e ao doente mental.

Portanto, ha desafios quanto a implantacdo dos servicos substitutivos devido a
complexidade de desconstrucdo do modelo de atencdo centrado na assisténcia hospitalar, que
inclui mudancas nos profissionais de saude, no olhar, nas a¢6es e nos servicos. Ainda, impde-
se a necessidade do cuidado a salde mental estar integrado com a rede de atencdo a saude nos
mais diversos niveis de complexidade (PINHEIRO et al., 2010).

Também se acredita que as transformacfes nos processos de trabalho em salde
mental sejam importantes medidas na consolidacdo dos propoésitos da politica, pois a
reinsercdo social depende da qualidade da atencdo e a inclusdo de novos saberes; por isso
estudos centrados nestes aspectos podem favorecer a aproximacao dos profissionais ao tema.

Com relacdo a atencéo em saude mental em Sobral, em 1974 foi criado o hospital
psiquiatrico Casa de Repouso Guararapes. Durante sua existéncia foi cenario de diversificadas
irregularidades. A prevaléncia de internamentos inadequados e a guarda ndo qualificada de
pessoas com transtornos mentais ilustram uma triste pagina na historia da psiquiatria do
Estado do Ceara. O hospital seguia os padrdes determinados e prevalecentes na maioria das
instituicdes psiquidtricas do pais, configurando-se num ambiente manicomial excludente, no

qual dominava o isolamento familiar e social, perda de direitos individuais e coletivos,
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cronificacdo de patologias e, acima de tudo, maus-tratos, 0s quais consistiram em ponto de
partida para denuncias as autoridades responsaveis (BARROS, 2012).

Almeida et al. (2004) abordam que, em outubro de 1999, naquele hospital ocorreu
a morte de um usuario por espancamento, suscitando denuncias publicas. Com o apoio do
Forum Cearense da Luta Antimanicomial e da Comissdo dos Direitos Humanos da
Assembléia Legislativa do Ceara foram feitas duas auditorias, pela Secretaria Estadual da
Salde do Ceara e pela Secretaria da Saude e Acdo Social de Sobral, respectivamente, nas
quais a dendncia foi comprovada e surgiram indicios de préatica corriqueira de maus-tratos e
espancamentos. Com base em deliberacdo do Conselho Municipal de Salde, o poder
municipal decretou interdigdo no manicémio, no periodo compreendido de marco a maio do
ano 2000, prorrogada, em seguida, por mais um més e, por fim, descredenciando o hospital.

Diante do ocorrido, o poder municipal, por meio da Portaria n® 113/200, instituiu
oficialmente a RAISM de Sobral, em julho do ano 2000, a qual se encontra ancorada nos
principios e nas diretrizes do SUS e da reforma psiquiatrica brasileira (BARROS, 2012).

Essa reforma da assisténcia psiquiatrica, com a consequente implantacdo de uma
Politica Municipal de Saude Mental, envolvendo principios, diretrizes, tomada de deciséo,
plano, projetos, sistema, rede e servigos, possibilitou uma cobertura universal, com diversos
dispositivos de cuidado e projetos terapéuticos organizados em redes para as pessoas com
transtorno mental (SAMPAIO; CARNEIRO, 2005/2007).

Em Sobral, o processo de desinstitucionalizacdo das pessoas com transtornos
mentais do aparato manicomial ocasionou desdobramentos de diferentes dimens@es. Dentre
estas, evidencia-se 0 aspecto referente a insercdo das pessoas com transtornos mentais nos
espacos de convivéncia familiar e, consequentemente, a convivéncia intensiva entre as
familias e seus familiares com transtorno mental. Assim, tem-se como importante desafio para
os trabalhadores da saude a realizagdo do trabalho compartilhado com as familias, no sentido
de que estas sejam inseridas no cuidado e que se construam, coletivamente, possibilidades de
convivéncia domiciliar (BARROS, 2012).

A mesma autora confere que, para o0 processo de corresponsabilizacdo das
familias e o manejo no tratamento dos seus familiares com transtornos mentais se
desenvolvam de maneira exitosa, torna-se imprescindivel que a atencdo em saude mental
prestada no ambito da RAISM do municipio priorize elaboracdo de estratégias e
operacionalizacdo de agOes permanentes (atendimento individual, atendimento grupal,
atencdo domiciliar etc.) voltadas as familias. Assim a equipe de salde mental deve ancorar a

pratica no desenvolvimento do acolhimento; da capacidade de escuta; da construcdo de
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vinculos com as familias e os familiares com transtornos mentais; no compartilhamento dos
diferentes saberes e praticas; na valorizacdo da experiéncia, do conhecimento e dos recursos
utilizados pela familia no enfrentamento da doenca. A implantacdo da rede de saide mental
em Sobral possibilitou avancos importantes na atencdo em salde mental. Vislumbra-se um
cenario diferente daquele predominante no hospital psiquiatrico, pois nos dias atuais, hd maior
aproximacédo da equipe de saide mental com as familias cuidadoras e estas ndo sdo apartadas

dos seus familiares com transtornos mentais.

3.2 A familia como cuidadora: discutindo a convivéncia com a pessoa com transtorno

mental

Este capitulo se desenvolveu no intuito de discutir a participacdo da familia -
papéis, dificuldades e necessidades, no tratamento do seu familiar com transtorno mental e
alvo de politicas pablicas.

Para introduzi-lo, concordou-se com Barros (2012) ao caracterizar a familia como
primeiro grupo social de relevancia impar e determinante no processo de constituicdo das
pessoas e no desenho das relagBes sociais que sdo construidas e estabelecidas nos diferentes
contextos histéricos de convivéncia humana, com pluralidade de significacdes na vida dos
individuos. Ja Borba et al. (2011) conceitua-a como unidade priméria de cuidados, sentido de
seguranca, espaco de interacdo, troca e informacoes e da identificacdo de dificuldades.

A familia desempenha um papel fundamental no contexto sdcio-cultural,
constituida por uma rede de lagos, de relagdes estabelecidas e rodeada de certa complexidade.
E na familia e com a familia que cada individuo procura o apoio necessario para ultrapassar
0s momentos de crise que surgem ao longo do ciclo vital (BIDARRA, 2010).

Partindo desse contexto, a familia, no cuidado ao doente mental, deve se constituir
suporte seguro e confiavel no qual seu integrante busca apoio. Nos estudos de Borba et al.
(2011) e Moreno (2009) a propria familia identifica a necessidade de estar presente, ter
atitudes de zelo, protegdo, afeto e compreensdo. Além disso, destaca a importancia de
instrumentalizar-se, de buscar conhecer a si mesmo, desenvolver estratégias para enfrentar as
situagdes adversas e trabalhar seus anseios, como também conhecer o transtorno mental, 0s
sintomas e as possiveis limitagoes.

Pelo que se percebe nas producgdes cientificas e no cotidiano dos servicos de
saude, a familia € a principal cuidadora informal da pessoa com transtorno mental; portanto,

desempenha papel importante na assisténcia diaria, particularmente na promocao do conforto
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e seguranca ao doente. A familia, enquanto estrutura e sistema dindmico, tem dois objetivos
fundamentais que consistem em possibilitar o desenvolvimento e individuagdo dos seus
membros, e facilitar a integracdo dos mesmos no meio sociocultural em que se encontram
inseridos (RELVAS, 2003).

No papel de cuidadora, espera-se que a familia assuma os momentos de doenca
quanto de salde de seus integrantes, atenda as suas necessidades e provenha meios adequados
de crescimento e desenvolvimento (WAIDMAN; JOUCLAS; STEFANELLI, 1999).

Sublinha tais afirmac@es, pois se reconhece a contribuicdo da familia no cuidado.
Nos estudos de Machado e Santos (2012), as pessoas com transtorno mental salientaram o
suporte familiar de que dispdem, seja no que se refere ao apoio e auxilio recebidos, seja
guanto as questdes praticas ou afetivas suscitadas pela convivéncia cotidiana. Nesse contato
mais estreito, o cuidador pode auxiliar na supervisdo do uso da medicacdo, no monitoramento
do cumprimento do tratamento, na observacao dos sinais e sintomas do transtorno mental, na
evolucdo do tratamento e na percep¢do da eficacia terapéutica. Além disso, a familia, ao
partilhar espacos e valores, pode propiciar uma ampliacdo da rede de sociabilidade e suporte
afetivo para o usuério, oferecendo um meio fundamental de insercdo social (MACHADO,;
MANCO; SANTOS, 2005; BIRMAN; COSTA; 1994).

Desde a implementacdo da reforma psiquiatrica, a familia é considerada
indispensavel para o cuidado e entendida como um grupo de grande potencial de acolhimento
e ressocializacdo das pessoas com transtorno mental. No entanto, para se efetivar o principio
de a familia ser base do cuidado em satde mental, é importante reconhecer as dificuldades
advindas da convivéncia com o transtorno mental.

Neste contexto, a literatura aponta fatores que podem se relacionar a dificuldade
em aceitar e entender o transtorno mental pelas familias, como o fato de ndo ser uma doenca
visivel e ndo ter exames especificos para o diagndstico da mesma (GRANDI; WAIDMAN,
2011; SANT'ANA et al., 2011). Por néo aceitar e entender o transtorno mental, os familiares
experienciam um intenso sofrimento de angustia como algo que se repete, se arrasta,
desnorteia, desequilibra, tornando a relagdo complicada e sofrida. Esse sentimento leva a
familia a carregar por anos a culpa pela patologia do familiar, como também a esperanca da
cura através da continuidade do tratamento, fé, espiritualidade, dentre outras formas
(GRANDI; WAIDMAN, 2011).

Melman (2002) afirma que a doenga significa mais do que um conjunto de
sintomas, possui outras representa¢es de ordem simbdlica, moral, social ou psicoldgica para

0 doente e a familia. A familia demonstra necessidade de conhecimento sobre a doenca, de
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seus sintomas e efeitos, passando a enfrentar a doengca com mais seguranca e menos
sofrimento.

Outras publicacdes discutiram os conflitos, as limitacdes no convivio social e a
dificil convivéncia causada pelo transtorno mental. A convivéncia € marcada por um
sentimento de inseguranga e desconforto diante da imprevisibilidade das actes do doente
mental, ao conviver com a expectativa de que algo subito possa acontecer a qualquer
momento. Um dos momentos criticos que a familia vivencia é o de crise, pois os familiares
revelam a angustia de ndo saber o que fazer para que a crise acabe e a vida volte ao normal. O
momento da crise muda toda uma rotina que é propria da casa (PEREIRA; PEREIRA
JUNIOR, 2003; COLVERO; IDE; ROLIM, 2004; ESTEVAM et al., 2011).

As dificuldades para lidarem com as situacdes de crise vividas, os conflitos
familiares emergentes, a culpa, 0 pessimismo por ndo conseguir ver uma saida aos problemas
enfrentados, o isolamento social a que ficam sujeitos, as dificuldades materiais da vida
cotidiana, as complexidades do relacionamento com o doente mental, sua expectativa
frustrada de cura, bem como o desconhecimento da doenca propriamente dita sdo algumas das
dificuldades que podem ser assinaladas (COLVERO; IDE; ROLIM, 2004).

Os autores ainda referem que, diante dos sintomas da esquizofrenia, h&
dificuldades de lidar com alguns comportamentos, dentre eles, as alucinagdes, delirios,
disturbios do pensamento, comportamento de auto e heteroagressividade e, especialmente,
com os chamados sintomas negativos que sdo aqueles relacionados a uma apatia marcante,
pobreza de discurso e embotamento ou incongruéncia de respostas emocionais. A convivéncia
com esta pessoa é permeada de limitagdes decorrentes da incompatibilidade no ritmo de vida
do paciente e da familia, o que gera desgaste emocional e fisico, culpa familiar pelo
aparecimento da doenca, sobrecarga financeira, conflitos e perdas de diferentes ordens.

No estudo de Estevam et al. (2011), os cuidadores relataram sentimentos ao
vivenciar o transtorno mental, como a negacdo, o desconhecimento de seu significado, o
desespero ao ver a mudanca de comportamento do familiar, a preocupacédo, a tristeza, a
angustia e tantos outros.

Outro aspecto se relaciona ao servico de saude ndo especializado. Familiares
entrevistados referem que ha despreparo, por parte da equipe de saide, para atendé-los e ao
seu familiar com transtorno mental (GRANDI; WAIDMAN, 2011), e noutra pesquisa, a de
Machineski, Schneider e Camatta (2013), os cuidadores afirmam ndo receberem a devida
atencdo, no sentido de saber sobre o tratamento do seu familiar, receber apoio psicoldgico e

orientagcdes sobre a doenca. Também houve discursos de cuidadores que profissionais de



28

salde mental que ndo os escutam, raramente pedem as suas opinides ou nao os envolvem nas
decisbes sobre o tratamento continuo e cuidado de seu familiar (SHANKAR,;
MUTHUSWAMY, 2007). Rose (1996), em sua revisdo, também identificou tais achados,
sendo estes 0s motivos de estresse para as familias.

A medida que se reconhece o papel da familia no cuidado e reabilitagdo
psicossocial, deve-se dispor de estratégias de intervencgdes por parte das politicas publicas e
servicos de saude. Nessa perspectiva, uma rede social ampla e resolutiva, de preparo,
acolhimento, apoio e orientacdo por parte dos profissionais pode contribuir para que a familia
assuma o seu papel de provedora de cuidado e se torne uma efetiva unidade basica de saude,
capaz de resolver os problemas do cotidiano (PEREIRA; PEREIRA JUNIOR, 2003; BORBA;
SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008). Vale ressaltar que ha relacdo direta entre suporte
familiar ou relacGes familiares harmoniosas, estabilidade do quadro e menor ndmero de
internacdes (BARROS, 2008).

Como se percebem, as necessidades dos familiares discutidas pela literatura ndo
se fundamentaram somente na familia e/ou cuidador isoladamente, mas nas necessidades que
eles possuem em prestar o cuidado ao familiar doente.

Dentre as necessidades identificadas, listam-se: a necessidade de orientacdo
referente a crise, ao transtorno mental e aos cuidados especificos, os servicos médicos e de
seguranca ao qual o paciente poderia se beneficiar, tal como as possiveis solugdes dos
problemas enfrentados durante o cuidado cotidiano (BESSA; WAIDMAN, 2013,
NAVARINI; HIRDES, 2008).

Neste contexto, também se discute a necessidade de alguns familiares de pacientes
psiquiatricos necessitarem trabalhar menos ou abandonar seu emprego para cuidar do parente
que possui um transtorno psiquiatrico. Tal fato acarreta uma diminuicdo da renda familiar,
gue, nesses casos, € acompanhada pelo aumento das despesas relativas ao tratamento do
paciente, tais como consultas medicas e medicacdes. Associada a essas dificuldades, os
familiares tém também que conviver com a improdutividade do paciente, o que acarreta
dificuldades sociais e econémicas. Tal fato pesa o orgamento familiar, principalmente quando
a renda da familia é muito baixa (GONCALVES; SENA, 2001; TESSLER; GAMACHE,
2000).

A adaptacéo da rotina domiciliar apds o diagnostico do transtorno mental foi outra
necessidade apontada. O advento da doenca faz com que a familia da pessoa com transtorno
mental lide com muitas alteragdes em todo seu cotidiano. Dentre essas alteragdes, podem ser

citadas as mudancgas na convivéncia familiar, mudanca da rotina do sono, alimentacdo e
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humores, prejuizos no trabalho, dificuldades financeiras, sobrecarga fisica e mental, e até
mesmo alteracdo da ocupacdo dos comodos da casa para deixar um quarto somente para o
membro doente, disponibilizando um espaco inexistente no domicilio (BESSA; WAIDMAN,
2013; ROMAGNOLI, 2006).

Nesse sentido, o vinculo entre o profissional da satde, a familia e o paciente se
torna fundamental (BESSA; WAIDMAN, 2013; NAVARINI; HIRDES, 2008), pois somente
uma relacdo de confianca com o familiar e paciente permite ao profissional de saude
viabilizar a adesdo ao tratamento, solucionar diversos problemas enfrentados no cuidado,
além de fazer com que a familia sinta a liberdade de expor problemas e dificuldades. A
tensdo, a sobrecarga fisica e mental e as numerosas dificuldades enfrentadas fazem com que
essas familias tenham a necessidade de serem ouvidas, compreendidas, aceitas e respeitadas.

Compreende-se que numa conversa em que o profissional se proponha a escutar
as queixas desses familiares pode colaborar para atenuar a ansiedade vivenciada, promover
maior seguranca da familia quanto ao cuidado prestado, além de cooperar com uma
assisténcia mais humanizada aos familiares e, consequentemente, ao portador de transtorno
mental (NAVARINI; HIRDES, 2008).

A comunicacdo intrafamiliar efetiva, a ajuda financeira, servigcos extra-
hospitalares apds o retorno da internacdo, que visem a reinsercdo social do paciente, como
também, mais tempo para o cuidador familiar investir em si, foram necessidades abordadas
nos estudos (MARQUES; DIXE, 2011; BESSA; WAIDMAN, 2013; NAVARINI; HIRDES,
2008).

Estas consideracOes direcionam para a importancia do uso de tecnologias leves e
leve-duras na atencdo direcionada ao cuidado que as familias e os portadores de transtorno
mental necessitam. A aproximagdo com a equipe multiprofissional a fim de esclarecer como
se ddo as relagdes no domicilio, o desenvolvimento de estratégias efetivas que favorecam o
cuidado de si mesmo e a promocao da salde sdo considerados fundamentais na atencdo aos
cuidadores familiares.

Diante dessa contextualizacdo, com destaque para a importancia da familia no
cuidado a pessoa com transtorno mental, sabe-se que ela ndo tem recebido a devida atencao
pelas politicas publicas de saude mental (RIBEIRO; MARTINS; OLIVEIRA, 2009). Brasil
(2010) discute a necessidade de criacdo de politicas intersetoriais e de potencializacdo de
acles que garantam o atendimento, a capacitacdo, a informacédo, o suporte as familias e aos
cuidadores dos usuarios, mediante o0 envolvimento de todos os atores no processo terapéutico

e 0 acolhimento na rede de servicos de saude mental.
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3.3. O cuidador e a sobrecarga influenciando seu processo saude-doenca

Prop0s-se refletir como a literatura nacional e internacional apresenta a sobrecarga
de cuidadores familiares de pessoas com transtornos mentais.

Conforme relatado, a reforma psiquiatrica permite a modificacdo do modelo de
assisténcia psiquiatrica, motivando a inclusdo da familia no cuidado aos familiares com
transtorno mental (CARDOSO; GALERA, 2011; CARDOSO; GALERA; VIEIRA, 2012;
JORGE et al., 2008; KANTORSKI et al., 2012). Deste modo, a familia passa a ser nucleo
estratégico e privilegiado das intervencgdes de reabilitacdo e reinsercdo psicossocial de pessoas
com transtorno mental (JORGE et al., 2008), e tem sido vista como aliada no tratamento
realizado, dando continuidade ao trabalho de profissionais de saude (CARDOSO; GALERA,
2011).

Essa nova forma de cuidar em salde mental possibilitou a convivéncia com o
paciente e as relagdes de cuidado podem resultar em sobrecarga. Segundo Maurin e Boyd
(1990), este termo se refere ao impacto negativo que o papel de cuidador ocasiona em
diversas dimensdes da vida familiar, tais como: trabalho, lazer, rotina diaria, satde, aspecto
financeiro e vida social; como também requer que os familiares coloquem suas necessidades e
desejos em segundo plano. Ressalta-se que a sobrecarga, como relatado anteriormente,
envolve os aspectos objetivos e subjetivos.

Serdo descritos a seguir os resultados dos estudos que analisaram a sobrecarga de
cuidadores familiares.

No estudo realizado com 26 cuidadores de pacientes psiquiatricos infantis, no
ambulatério da Psiquiatria Infantil do Hospital de Base de Sdo José do Rio Preto, Sdo Paulo,
evidenciou-se que a dimensdo que mais resultou em sobrecarga objetiva foi a assisténcia na
vida cotidiana do paciente; enquanto que as alteracdes na rotina social e profissional do
familiar, em decorréncia de sua condi¢édo de cuidador, apresentou menor sobrecarga objetiva.
Em se tratando da sobrecarga subjetiva, as preocupacfes do familiar com o paciente e a
assisténcia ao paciente na vida cotidiana foram os dominios que resultaram em maior e menor
sobrecarga, nessa ordem. No que se refere a supervisdo de comportamentos problematicos dos
pacientes, dentro da vida do cuidador foi gerada uma sobrecarga subjetiva nos familiares,
apesar de ndo ocorrer frequentemente. Outras fontes de sobrecarga subjetiva observadas
foram as alteracGes na vida dos familiares em funcdo do papel do cuidador. O estudo ainda
sugere que criangas com transtornos mentais sd&0 menos autbnomas e causavam maior

sobrecarga aos seus cuidadores (MARINI et al., 2010).
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Li, Lambert e Lambert (2007) realizaram um estudo com 96 cuidadores chineses
de pacientes com esquizofrenia e encontraram que a sobrecarga subjetiva ndo foi
significativamente elevada, justificando tal resultado pelo fato do familiar ter maior idade e,
consequentemente, mais acostumado com a doenca. No entanto, percebeu-se cuidadores
preocupados com o futuro do paciente e com a peso das despesas médicas.

Nessa mesma pesquisa se encontrou correlagdo negativa entre os fatores: idade e o
estado de saude fisica de cuidadores, ao passo em que a saude declinava com a idade; entre a
idade e o nivel de escolaridade do cuidador; entre o nivel de escolaridade e sobrecarga
subjetiva; entre a sobrecarga subjetiva, renda e a quantidade de tempo gasto com o paciente;
entre o nivel de escolaridade do cuidador e a quantidade de tempo gasto com o doente; entre a
salde fisica do cuidador e sobrecarga subjetiva, sugerindo que, aqueles cuidadores com o
estado de satde ruim, teriam ansiedade sobre a satde de seu familiar doente como sobre a sua
propria saude; entre a idade do familiar doente e a sobrecarga objetiva do cuidador; entre o
tempo do cuidador gasto com o familiar doente e a idade desse familiar com esquizofrenia; e
entre o tempo do cuidador gasto com o familiar doente e a duracdo da doenca, bem como o
namero de internacdes. Houve correlacdes positivas entre: a idade dos cuidadores, idade do
familiar doente, duracdo da doenca e o numero de hospitalizacdes; e entre o tempo do
cuidador gasto com o familiar doente e a sobrecarga objetiva.

Papastavrou et al. (2010) objetivando analisar o nivel de sobrecarga de 113
cuidadores familiares de pacientes com esquizofrenia em Chipre, Turquia, identificaram que o
comportamento problematico do familiar doente foi o fator que mais gerou sobrecarga. O
sexo do paciente foi o segundo preditor de sobrecarga do cuidador, ao passo que a sobrecarga
foi maior em pacientes do sexo feminino. Também identificaram maior sobrecarga em relagéo
ao nivel mais baixo de escolaridade.

Hadrys, Adamowski e Kiejna (2011), na Poldnia, pesquisaram a sobrecarga de
141 cuidadores de pacientes com transtorno mental, atribuindo-a, principalmente, em relacéo
as preocupacdes com o futuro do familiar doente. Outros fatores de sobrecarga foram as
preocupacOes associadas & salde e finangas do familiar, bem como a necessidade de ajuda
para as atividades. Este estudo também identificou que a sobrecarga subjetiva e objetiva
ocorria independentemente do diagndstico, e que os fatores idade do cuidador, ser os pais do
paciente e a capacidade de ndo abandonar as proprias atividades foram associadas a
sobrecarga subjetiva.

Rose, Mallinson e Gerson (2006) referenciaram estudos que identificaram a idade

dos membros da familia como varidvel associada a sobrecarga. Pais mais velhos se sentiam
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mais sobrecarregados possivelmente pela responsabilidade do cuidado e pela preocupacao de
quem vai cuidar do paciente quando eles falecerem. O estigma de doenga mental, pela
tendéncia da sociedade em ver as pessoas com doenca mental como fracas ou perigosas, pode
contribuir com a sobrecarga. Outros fatores também foram identificados como sintomas
graves do paciente, diminuicdo do apoio social, aumento da auto culpa, cansaco do cuidador,
atividades restritas, restrigdes financeiras e custos.

Estes autores, ao entrevistarem 30 cuidadores primarios de membros com
diagnostico de esquizofrenia, doenca bipolar ou depressdo maior, encontram maior sobrecarga
nas seguintes areas: preocupacdo com o futuro, falta de concentracdo, rotinas domésticas
perturbadas, sentimento de culpa por ndo fazer o suficiente, sentimento de prisdo e
perturbacdes pelas mudancas no paciente. Entrevistando os cuidadores, percebeu-se que o
cuidado tornou a vida cansativa, tornaram-se esquecidos e desorganizados, sentiam-se
estressados e incapazes de relaxar e encontraram-se a espera da proxima crise. As areas onde
o0s entrevistados relataram menos sobrecarga foram: problemas financeiros, faltas ao trabalho
e atritos com 0s amigos.

Os cuidadores relataram ndo tirar férias e vivenciar uma atmosfera de incerteza e
incapacidade de controlar a doenca do familiar. O medo de o paciente cometer suicidio era
muitas vezes presente. Os pais mais velhos encontravam-se preocupados com quem se
importaria com o familiar quando eles falecessem e com a medicagdo. Os cuidadores que
perceberam ter apoio da familia pareciam menos perturbados pelo comportamento
perturbador do familiar doente. Outro dado encontrado se refere a ndo relagcdo da sobrecarga
com o numero de internacdes (ROSE; MALLINSON; GERSON, 2006).

No estudo de McDonell et al. (2003), com familiares de pacientes
esquizofrénicos, foram encontrados fatores relacionados a sobrecarga, a saber: pacientes mais
jovens, baixos recursos da familia e cuidadores conscientes da ideacdo suicida do familiar. O
estudo demonstrou que foi a consciéncia das dificuldades do paciente (por exemplo, ideagédo
suicida, uso de substancias, sintomas positivos e negativos) do que a real presenca destas
dificuldades que esteve associado ao aumento da sobrecarga. Suporte social e estratégias de
enfrentamento (incluindo a gestdo de risco de suicidio) foram intervencdes dos profissionais
que poderiam reduzir a sobrecarga.

Na revisdo de Hansen et al. (2014) os motivos para a ocorréncia da sobrecarga
dos cuidadores estiveram associados & sintomatologia da esquizofrenia (comportamentos
agressivos, diminuicdo da produtividade dos pacientes), auséncia de apoio social,

preocupacbes com o futuro, alteracbes na vida social, cuidados diarios como encorajar 0
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paciente a tomar a medicacéo, fase inicial da esquizofrenia, mudancgas na rotina, preconceito,
fatores sociodemograficos como idade dos cuidadores, género, nivel de escolaridade e fatores
socioeconémicos como renda familiar e desemprego (dificuldades financeiras).

Dias (2011) ao investigar a relacdo entre a sobrecarga e a saide mental de 74
familiares cuidadores de pacientes com diagndstico de esquizofrenia, atendidos no
ambulatério do Servico de Referéncia em Salde Mental da cidade de Divindpolis, MG,
encontrou uma media de sobrecarga global objetiva menor que a subjetiva. As duas atividades
gue mais geraram sobrecarga objetiva no cuidador relacionadas a assisténcia na vida cotidiana
foram preparar ou auxiliar 0s pacientes a preparar as refei¢cdes e ajudar nas tarefas da casa. As
atividades que apresentaram maior incomodo (sobrecarga subjetiva) foram: lembrar ou ajudar
o familiar na higiene ou cuidados pessoais, insistir com 0 paciente na ocupacao do tempo e
em administrar a sua medicacdo. Quanto a supervisdo dos comportamentos problematicos,
pdde-se perceber que beber demais bebidas ndo alcodlicas, como café, xaropes, refrigerante
etc. ou fumar demais, assim como 0s comportamentos que deixavam o familiar envergonhado
foram os comportamentos apresentados pelos pacientes que os familiares precisaram lidar
mais frequentemente. Também se avaliou que os familiares sentiram um grau de incébmodo
mais elevado (sobrecarga subjetiva) por precisar evitar ou lidar com os comportamentos
problematicos dos pacientes, embora tais comportamentos ndo ocorressem frequentemente.
Este incomodo esteve ligado a necessidade de evitar ou lidar com o0s comportamentos
autoagressivos dos pacientes e com comportamentos noturnos que perturbavam as pessoas.
Quanto ao impacto financeiro, pdde-se observar que os familiares tiveram um gasto médio de
R$175,84 reais com as despesas mensais dos pacientes e que os gastos que os familiares
tiveram com os pacientes, no Ultimo ano, foram considerados entre nunca e raramente pesado.
Também se verificou que as rotinas dos familiares foram pouco afetadas, nos ultimos trinta
dias, em razdo de suas atividades como cuidadores. Os itens futuro do paciente, seguranca
fisica e em como o paciente faria para sobreviver financeiramente sem o auxilio do cuidador
foram os itens que mais provocaram preocupacgdes no cuidador.

Na pesquisa de Barroso, Bandeira e Nascimento (2007), com 150 familiares de
pacientes psiquiatricos em atendimento em 4 Centros de Referéncia em Salde Mental da rede
publica de Belo Horizonte (MG), identificaram, ao analisar a assisténcia prestada pelos
familiares, que preparar ou auxiliar os pacientes a preparar refeicdes foi a atividade que
acarretou maior sobrecarga objetiva aos familiares. Em seguida, as atividades: pedir aos
pacientes que ocupassem seu tempo, auxilia-los na higiene pessoal, auxilia-los nas tarefas de

casa, lembra-los ou dar sua medicacéo, auxilia-lo a administrar dinheiro e fazer compras para
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eles. A atividade que mais contribuiu para o sentimento de incomodo dos familiares era pedir
aos pacientes que ocupassem seu tempo. Considerando a supervisdo dos comportamentos
problematicos, os resultados indicaram que supervisionar 0 consumo excessivo de cigarros e
de bebidas néo-alcoolicas dos pacientes foi o maior gerador de sobrecarga objetiva nos
familiares. A tarefa que mais contribuia para o sentimento de incébmodo foi pedir aos
pacientes que ocupassem seu tempo. Supervisionar os comportamentos de fumar ou ingerir
bebidas ndo alcodlicas excessivamente e 0s comportamentos vergonhosos dos pacientes
destacaram-se como 0s itens mais incomodos para os familiares. Em relacdo as preocupacoes
com o paciente, destacaram-se as variaveis futuro e seguranca fisica. Os itens que
preocuparam menos frequentemente os cuidadores foram a qualidade do tratamento e as
condi¢cdes de moradia dos pacientes. Os cuidadores ndo sentiram sobrecarga subjetiva por
realizar tarefas cotidianas para auxiliar os pacientes, embora as realizassem frequentemente.
Também destacaram o elevado grau de incomodo a percep¢do de mudancas permanentes na
vida social e profissional dos cuidadores, sendo que ndo foram observadas alteracGes diarias
em sua rotina. A média de gastos mensais com os pacientes foi de R$ 153,57 reais.

Cardoso, Galera e Vieira (2012), ao analisar o grau de sobrecarga dos cuidadores
de pessoas com transtornos mentais, grave e persistente, egressas de internacdo psiquiéatrica,
identificaram em todos os cuidadores algum grau de sobrecarga. A realizacdo de tarefas na
assisténcia cotidiana aos familiares doentes causou significativa sobrecarga objetiva aos
cuidadores. Conforme po6de ser observado, preparar ou auxiliar os pacientes a preparar
refeicbes foi a atividade que acarretou maior sobrecarga objetiva, seguida da atividade
auxiliar os pacientes a administrar seus medicamentos e ajuda-los na administracdo do
dinheiro. A maioria dos familiares ndo manifestou maior incobmodo por realizar tarefas
cotidianas na assisténcia aos pacientes egressos. Pedir aos pacientes que ocupassem seu tempo
foi a tarefa que mais causou incdmodo entre os cuidadores. Considerando o dominio
supervisdo dos comportamentos problematicos, os resultados indicaram que supervisionar 0s
comportamentos problematicos dos pacientes foi a maior geradora de sobrecarga objetiva nos
familiares, seguida da tentativa ou ameacga de suicidio. Este item também se relacionou a
elevada sobrecarga subjetiva. Os resultados relativos ao impacto nas rotinas diarias, por ser
um cuidador, ndo geraram sobrecarga objetiva. Entre as preocupagdes com 0s pacientes, 0S
aspectos que geraram maior preocupacao para os familiares referiram-se as preocupagdes com
o futuro e com a seguranca fisica dos pacientes.

Soares Neto (2010) com o intuito de avaliar a sobrecarga de 45 familiares de

pacientes com Transtorno Obsessivo-Compulsivo (TOC), assistidos pelo CAPS, Ambulatério
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de Hospital Psiquiatrico e instituicdo privada em Piaui identificou maior grau de sobrecarga
objetiva referente a frequéncia da assisténcia na vida cotidiana; e com relacdo a sobrecarga
subjetiva, 0 maior grau esteve associado as preocupacdes com o sujeito com TOC. Os
cuidadores revelaram pouco incémodo pela prestacdo desta assisténcia a vida cotidiana,
embora a tenha realizado frequentemente. No aspecto da supervisdo aos comportamentos
probleméaticos do paciente, percebeu-se que, embora o cuidador apresentasse menor
frequéncia em sua realizacdo, este aspecto resultou maior incbmodo ao cuidador.

Nesta mesma pesquisa, maiores graus de sobrecarga objetiva e subjetiva nos
cuidadores dos pacientes com TOC, comparando-se os trés servicos, foram evidenciados no
grupo do Ambulatério do Hospital Psiquiatrico. O autor atribui estes resultados a influéncia
da gravidade do TOC nos pacientes entrevistados e nao simplesmente ao local em que foi
realizado o tratamento.

Zcazufca, Menezes e Almeida (2002) identificaram, num estudo com cuidadores
de idosos depressivos realizado em dois Ambulatérios Clinicos de Saiude Mental, em S&o
Paulo, que cuidadores do sexo feminino, mais jovens, com problemas de saude fisica
relataram maior sobrecarga. Cuidadores de pacientes com depressdo mais grave e que
relataram sintomas por periodos mais longos, que perceberam mais problemas nas atividades
da vida diaria e atividades instrumentais de vida diéria dos pacientes, assim como problemas
comportamentais e de humor também relataram maior sobrecarga. Nenhuma das
caracteristicas sociodemografica dos pacientes foram associadas a sobrecarga.

Algumas caracteristicas dos cuidadores familiares tiveram relacdo direta com a
sobrecarga. Chien, Chan e Morissey (2007) identificaram que 0s principais motivos
relacionados a sobrecarga dos cuidadores de pessoas com esquizofrenia, na China, foram:
idade dos cuidadores (aqueles com idade entre 40 anos ou acima tiveram niveis
significativamente mais altos de sobrecarga), menor renda familiar mensal, pessoas que
viviam sozinhas com o paciente, comparando-se aos que viviam com dois ou mais membros
da familia. Os cuidadores que viviam em menores condi¢cdes socioeconémicas, referiram pior
estado de salde e menos satisfagdo com o suporte social também apresentaram maior
sobrecarga. Algumas variaveis ndo apresentaram diferengas significativas no grau de
sobrecarga. Aquelas relacionadas ao cuidador foram o sexo, nivel de escolaridade, religido e
relacionamento com o paciente; e as relacionadas ao familiar com esquizofrenia foram a
idade, condicdo mental e duracdo da doenca.

Outras implicagdes relacionadas ao cuidar no domicilio também foram

representadas como principal causa de doencas fisicas, de desestruturacdo da familia e solidao
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dos cuidadores (SILVA; PASSOS; BARRETO, 2012; CARDOSO; GALERA, 2011; SILVA;
SADIGURSKY, 2008; BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008). Discorreu-se acerca
das limitagdes em termos de oportunidade de emprego, lazer e descanso dos cuidadores
(SILVA; SADIGURSKY, 2008; TEIXEIRA, 2005); do desgaste emocional como resultado
de sobrecarrega por ndo terem com quem dividir a responsabilidade de cuidar (ESTEVAM et
al., 2011; SANT’ANA et al.,, 2011; BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008); da
dificuldade em reconhecer a doenca frente a apresentacdo dos sintomas e a culpabilizacdo
pelo estado clinico (PEREIRA; PEREIRA JUNIOR, 2003); por ndo saberem como agir
(GRANDI; WAIDMAN, 2011); do sentimento de inseguranga e medo (SANT’ANA et al.,
2011; COLVERO; IDE; ROLIM, 2004); do numero de tarefas a cargo do cuidador,
perturbacdo que resulta na vida profissional (BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO,
2009); dos encargos financeiros e da falta de suporte social que também contribuiram para
este sentimento de sobrecarga (ESTEVAM et al., 2011; SILVA; SADIGURSKY, 2008;
BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO, 2009; BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI,
2008). Enfim, nos relatos dos cuidadores, houve inimeras barreiras a serem enfrentadas para
gue se pudesse oferecer assisténcia adequada ao familiar com transtorno mental. No estudo de
Quadros et al. (2012) foi encontrada prevaléncia de transtornos psiquiatricos menores, cerca
de 50% a mais nos familiares que referiram sobrecarga, comparando-se aqueles que nao
relataram.

Nesse contexto, vale ressaltar que, mesmo sobrecarregados, os cuidadores
também sentiram satisfacdo em cuidar de seus familiares (SILVA; SADIGURSKY, 2008;
TEIXEIRA, 2005; BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO, 2009).

De acordo com a analise, a sobrecarga muitas vezes se apresentou ao acumular
papéis e em ter pouca ou nenhuma pessoa no auxilio do cuidado, na supervisdo dos
comportamentos problematicos e nas atividades de vida diaria, no impacto financeiro e nos
custos. O desgaste psicologico e a presenca de sintomas depressivos no cuidador tiveram
relagdo com a sobrecarga do cuidar de familiares com transtorno mental (SILVA; PASSOS;
BARRETO, 2012; SILVA; SADIGURSKY, 2008; SOARES; MUNARI, 2007; MARCON et
al., 2012; BANDEIRA; CALZAVARA; CASTRO, 2008). Muitas vezes, esses fenbmenos
resultaram da auséncia de instrumentos que orientassem e proporcionassem 0 necessario para

0 melhor desempenho da atividade do cuidar.
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3.4 Importéncia da abordagem do cuidador quando ha presenca do transtorno mental

Neste capitulo, discutiu-se a visdo dos cuidadores quanto ao tratamento dos
familiares nos servigos de saude mental e a abordagem de educacdo em salde como desafio
desses servicos.

Gongalves e Sena (2001) retrataram que as relagcbes do processo de cuidar de
pessoas com transtorno mental na familia ocorrem entre o cuidador, a familia, os servicos de
salde mental e a comunidade, e por esse motivo o destaque nesta pesquisa.

Dentre as publicagBes que relacionaram os cuidadores aos servi¢os de salde
mental, o estudo de Barroso, Bandeira e Nascimento (2009) discutiu a necessidade de obter
informacdes sobre a definicdo de transtorno mental, pois havia cuidadores que indicaram que
o mais dificil, ao cuidar do familiar com transtorno mental, era ndo saber como agir durante as
crises nem como lidar com os comportamentos problematicos. Esses resultados apontam para
a necessidade de os profissionais de saide mental fornecerem informacgdes e orienta¢cGes mais
especificas e adequadas aos familiares.

Diante desse contexto, para que se tenha convivio harmonioso entre as pessoas
com transtorno mental e seus cuidadores, é preciso reflexdo sobre a seguinte questdo: Como o
cuidador, no ambiente domiciliar, entende o transtorno mental e o seu familiar com transtorno
mental ligado aos fatores sociais, econdmicos, politicos e culturais, para que ndo se dé um
convivio de excluséo?

Na leitura realizada, muitas publicacBes partiram dessa questdo para demonstrar
que a familia precisa de orientacdo e suporte dos servicos de salde, porém pouco foi
publicado sobre os mecanismos para estas estratégias. Foram discutidas e necessarias
intervencdes educativas junto aos familiares, visando intensificar o conhecimento sobre os
transtornos mentais, seu tratamento e as formas de lidar com o familiar com transtorno mental
(BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO, 2009); como também a realizacdo de trabalhos
em grupos com cuidadores, visando a troca de experiéncias, a discusséo das dificuldades e
possibilidades da convivéncia com o problema, bem como as atividades comunitarias que
busquem a integragéo entre os cuidadores e familiares com transtorno mental (MARCON et
al., 2012).

Os resultados do estudo de Shankar e Muthuswamy (2007) sugerem que uma
grande parte do estresse sentido por cuidadores pode estar associada a falta de suportes
essenciais, tais como servicos de apoio e informagdes sobre as crises, a continuidade dos

cuidados, programas de reabilitacdo psicossocial para o desenvolvimento de competéncias e
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participacdo no trabalho ou educacdo, aconselhamento para o cuidador, e servigos de
descanso. Os autores ainda relatam que parece haver uma auséncia de abordagem holistica
para atender as necessidades dos cuidadores.

A terapia familiar em ambiente hospitalar com cuidadores e pessoas com
transtornos mentais foi considerada uma estratégia de intervencdo individual e grupal de
importante papel no bem-estar familiar, pois reduziu o isolamento e a ansiedade pelas
desinformacdes do cuidador, diminuiu as chances de recaida do quadro clinico e melhorou a
adesdo a terapéutica da pessoa em acompanhamento. Essa abordagem no ambiente hospitalar
se torna importante, pois determina o0 momento e o planejamento da alta hospitalar, ja que a
discussdo proposta estd baseada na continuidade do tratamento no domicilio (FELICIO;
ALMEIDA, 2008).

Segundo Cardoso e Galera (2011), os servicos de saude mental precisam oferecer
assisténcia a salde que contemplem cuidados para identificar e aliviar a sobrecarga dos
cuidadores, além de promover treinamento de habilidades que estimulem a autonomia e a
reabilitacdo psicossocial de pessoas com transtorno mental. E importante acolher o sofrimento
do cuidador e minimizar sua sobrecarga emocional por meio da oferta de espacos acolhedores
e facilitadores de acOes e trocas de experiéncias entre os cuidadores, a fim de compartilharem
duvidas, angustias e alegrias, em movimento de proximidade com o tratamento e em dire¢do a
autonomia das pessoas com transtorno mental e a diminuicdo do sofrimento das familias
(SOARES; MUNARI, 2007).

Os préprios cuidadores percebem a necessidade dessas intervencGes em suas
relages de vida para minimizar a sobrecarga. No estudo de Barroso, Bandeira e Nascimento
(2009), os cuidadores foram a busca de estratégias de enfrentamento, como a realizagdo de
atividades de lazer dentro de casa e atividades religiosas, entre outras. A religido e a
espiritualidade tém sido consideradas fatores importante de apoio a familia do portador de
transtorno mental na atualidade (SILVA; PASSOS; BARRETO, 2012; ESTEVAM et al.,
2011).

Tendo ciéncia das dificuldades dos familiares junto as novas propostas de cuidado
em saude mental, pode-se inferir que é necessario o amadurecimento deste modelo assistencial
e de acOes de suporte as familias, pois se reconhece que, quanto mais apoiada a familia se
sente, mais satisfeito com a atencdo recebida o paciente fica (NAGAOKA; FUREGATO;
SANTOS, 2011).

Esses resultados remetem a relevancia de os servicos de saude mental

desenvolverem acBes com intuito de incluir os cuidadores no foco do cuidado da equipe
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interdisciplinar. Os profissionais devem ser capazes de suprir as necessidades das familias e
inclui-las no processo de cuidado. Também se identificou a necessidade de formagdo e

preparacdo dos profissionais para esta area (ESTEVAM et al., 2011).

3.5 Escala de Avaliagdo de Sobrecarga dos Familiares (FBIS-BR)

3.5.1 Estudo de validacdo da FBIS-BR: caracteristicas da escala

A escala Family Burden Interview Schedule (FBIS), elaborada por Tessler e
Gamache em 1996, foi submetida ao processo de adaptacéo transcultural para o Brasil, com a
sigla FBIS-BR por Bandeira, Calzavara e Varella (2005) (ANEXO A), seguindo o0s
procedimentos recomendados pela literatura internacional, incluindo traducdo e retraducdo,
analise por uma comissdo de especialistas e um estudo-piloto com a populacdo-alvo. Esta
escala também foi submetida ao estudo de sua confiabilidade.

A escala FBIS-BR e a descricdo de suas caracteristicas encontram-se em UFSJ
(2003-2008) e serdo mencionadas neste subcapitulo. A escala FBIS-BR avalia tanto a
sobrecarga objetiva quanto subjetiva, a partir de escores independentes. Além disso, diversas
dimensGes da vida do familiar sdo avaliadas separadamente a partir desta escala, de modo que
o0 avaliador pode conhecer as &reas de maior ou menor sobrecarga sentida pelo familiar, no
seu papel de cuidador.

Nesta perspectiva, o grau de sobrecarga dos familiares é avaliado em cinco
dimensGes da vida dos familiares, que consistem nas seguintes subescalas: A) Assisténcia na
vida cotidiana do paciente, B) Supervisdo aos comportamentos probleméticos do paciente, C)
Gastos financeiros do familiar com o paciente, D) Impacto nas rotinas diarias da familia e E)
Preocupacdes do familiar com o paciente. As questdes de cada dimensdo se referem aos
ultimos 30 dias, anteriores a aplicacdo da escala, em entrevista dirigida com os familiares.

Como ja foi explicada acima, a escala FBIS-BR avalia tanto a sobrecarga objetiva
guanto subjetiva dos familiares.

A sobrecarga objetiva € avaliada por meio da frequéncia em que o familiar prestou
assisténcia ao paciente nas tarefas cotidianas, teve que lidar e supervisionar 0s seus
comportamentos problematicos e sofreu alteracbes em sua vida profissional e social como
resultado do seu papel de cuidador, com as seguintes alternativas de respostas: 1= nenhuma
vez, 2= menos que uma vez por semana, 3= uma ou duas vezes por semana, 4= de trés a seis

vezes por semana e 5= todos os dias.



40

A sobrecarga subjetiva é avaliada pelo grau de incodmodo sentido pelo familiar ao
prestar assisténcia cotidiana ao paciente e ao lidar com seus comportamentos problematicos,
assim como pelo sentimento do familiar de estar carregando um peso financeiro (uma questao
da dimensédo C) e pela frequéncia de suas preocupaces com o paciente. Para a avaliacdo do
grau de incobmodo, as opcdes de resposta sdo: 1= nem um pouco, 2 = muito pouco, 3 = um
pouco e 4 = muito. Para a avaliacdo das preocupacdes e do peso financeiro, as alternativas de
resposta sdo: 1= nunca, 2 = raramente, 3 = as vezes, 4 = frequentemente e 5 = sempre ou
quase sempre.

A primeira dimensdo da escala (subescala A) avalia as sobrecargas objetiva e
subjetiva do familiar. Possui nove questdes que avaliam a frequéncia da assisténcia prestada
pelo familiar ao paciente e nove questdes que avaliam o grau de incbmodo sentido ao prestar
essa assisténcia.

A segunda dimensdo (subescala B) avalia também as sobrecargas objetiva e
subjetiva do familiar. E composta por oito questdes que medem a frequéncia com que o
familiar teve que supervisionar os comportamentos problematicos do paciente e oito questfes
que avaliam grau de incdmodo sentido pelo familiar ao lidar com esses comportamentos. No
entanto, quatro itens ndo devem ser incluidos nos célculos dos escores de sobrecarga, que sdo
0s de nimero 6 e 8 da subescala B objetiva e os itens 6 e 8 da subescala B subjetiva. Eles
foram mantidos na escala para conhecimento dos aplicadores, embora ndo possam ser
contabilizados nas médias. Estes itens se referem a ajuda que o familiar prestou ao paciente ao
ter que lidar com comportamentos problematicos relacionados ao abuso de alcool e de drogas.

A terceira dimensdo (subescala C) avalia a sobrecarga financeira e € composta por
cinco questdes, que ndo entram no calculo dos escores de sobrecarga, embora fornecam
informacdes adicionais. A primeira questdo avalia se o familiar cobriu alguma despesa do
paciente sem receber o dinheiro gasto de volta, a segunda questdo avalia 0s gastos que o
paciente teve com 14 itens de despesas, tais como transporte, alimentacdo, medicamentos,
moradia, plano de salde, entre outras. A terceira e a quarta questdes sdo abertas e avaliam a
contribuicdo do paciente para cobrir suas proprias despesas e a quantia gasta pela familia com
as despesas do paciente. A Ultima questdo avalia a sobrecarga subjetiva referente a frequéncia
com que o familiar sentiu que os gastos com o paciente estavam pesados para 0 orgamento
familiar. Esta ultima questdo pode ser utilizada isoladamente como um escore de sobrecarga
financeira, mas ndo entra no calculo da sobrecarga global.

A quarta dimensdo (subescala D) avalia apenas a sobrecarga objetiva. Possui

quatro questdes que medem a frequéncia das alteracdes ocorridas na rotina familiar nos
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ultimos 30 dias. Estas quatro questdes sdo utilizadas no calculo da sobrecarga desta subescala.
Além destas questbes, duas outras questdes adicionais (que ndo entram no calculo dos escores
de sobrecarga) avaliam as mudancas permanentes ocorridas na vida do familiar, resultantes do
papel de cuidador. Uma avalia, de forma global, em que grau o cuidador teve mudancas
permanentes na sua vida social e ocupacional e a outra requer que o familiar indique se teve
ou ndo mudancas permanentes em seis aspectos da sua vida.

A quinta dimensdo (subescala E) avalia apenas a sobrecarga subjetiva. E
constituida por sete questdes que avaliam a frequéncia das preocupac6es do familiar com o
paciente, com relacdo ao seu futuro, a sua seguranca fisica, as suas relagBes sociais, dentre
outras.

A partir da escala, podem-se calcular os escores médios de sobrecarga objetiva ou
subjetiva separadamente para diferentes dimensfes ou subescalas. Pode-se ainda calcular o
escore global de sobrecarga subjetiva e o escore global de sobrecarga objetiva, também em

termos de médias.

3.5.2 Protocolo de aplicacdo da FBIS-BR

A aplicacdo da escala FBIS-BR deve ser feita em entrevista individual com o
familiar considerado como principal cuidador do paciente psiquiatrico. A entrevista deve ser
realizada por um entrevistador previamente treinado. E importante que a situacdo de
entrevista seja de privacidade e que o familiar se sinta totalmente a vontade para expressar
suas dificuldades. O entrevistador deve ler as instrucdes e as questdes da escala para o
familiar e anotar as respostas. O tempo de aplicacdo do instrumento dura aproximadamente
quarenta minutos.

Deve-se enfatizar para o familiar que ndo ha respostas certas nem erradas e que
ele deve responder, com sinceridade, sobre as dificuldades que tem sentido, na sua
experiéncia de cuidador. Para isto, deve-se assegurar 0 anonimato dos resultados e deve-se dar
seguranca ao familiar de que suas respostas ndo vao interferir no tratamento do paciente, nem
vao causar problemas junto aos profissionais do servigo. Isto é importante para que os dados
coletados reflitam de fato a situacdo do cuidador e se possa, desta forma, ter confianca na sua
validade.

A escala deve ser respondida em apenas um encontro. E importante que todas as
guestbes sejam respondidas. Durante a entrevista, 0 entrevistador enfatiza que todas as
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questBes se referem aos ultimos 30 dias da vida do paciente e isto deve ser repetido a cada

questéo.
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4 TRAJETO METODOLOGICO

4.1 Tipologia da pesquisa

Nesta pesquisa, a investigagdo quantitativa se classificou como transversal, de
carater exploratorio e descritivo. Pesquisas transversais, segundo Rouquayrol e Almeida Filho
(2003), objetivam a realizacdo da producdo do dado, em um Unico momento no tempo, como
um corte transversal do processo em observacéo.

De acordo com Polit, Beck e Hungler (2004), a pesquisa exploratéria permite
ampliar o conhecimento sobre a problematica identificada; quanto a descritiva, fornece
informacBes sobre o fendbmeno de interesse, com o proposito de observar, descrever e

documentar aspectos de uma situacao.

4.2 Cenario da pesquisa

O estudo realizou-se na cidade de Sobral, localizada na regido noroeste do Estado
do Ceara e conta com populacio de 188.233 habitantes (IBGE, 2010). E a quinta cidade mais
povoada do Estado do Ceard, sendo a segunda maior do interior do Estado.

O sistema de satde de Sobral é formado por um conjunto articulado e continuo de
acOes e servicos preventivos e curativos, individuais e coletivos para atender as necessidades
de salde da populacéo, de abrangéncia municipal ou regional (SOBRAL, 2011).

Os servicos de saude mental: CAPS Geral 1l - Damido Ximenes Lopes; CAPS
Alcool e Drogas - Maria do Socorro Lima Vitor e a Unidade de Internacio Psiquiatrica - Dr.
Odorico Monteiro de Andrade no Hospital Dr. Estevam Ponte compdem o0s cenarios de
estudo. Tais servicos fazem parte da RAISM deste Municipio. Ressalta-se que estes servi¢os
foram selecionados a fim de representar as modalidades de assisténcia a saude mental,
considerando as demandas de saide especificas, para o0 cumprimento dos objetivos em pauta.

Atualmente, a RAISM é composta por dispositivos como o Centro de Atencédo
Psicossocial — CAPS Geral 1l; 0 CAPS Alcool e Drogas - CAPS AD; Servico Residencial
Terapéutico — SRT; Internacdo Psiquiatrica em Hospital Geral - UIPHG e ambulatorio de
psiquiatria para a macrorregido de Sobral; Saide Mental Comunitaria; Equipes da Estratégia
Saude da Familia — ESF locais.

Para melhor compreenséo, optou-se por referenciar cada cenario do estudo.
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O CAPS Geral Il Damido Ximenes, localizado na Rua Av. Dr. Guarany, nimero
1138, no Centro de Sobral, estruturou-se a partir de 1998, mediante implantacdo de
ambulatorio de psiquiatria com equipe multiprofissional, sendo inaugurado em novembro de
1999. Cadastrado pelo Ministério da Saude, este servico recebeu a classificacdo de CAPS 11,
em 2002. Atende, prioritariamente, pessoas com transtornos mentais severos e persistentes do
municipio de Sobral (BARROS, 2012).

Conta com uma equipe multiprofissional composta por psiquiatra, terapeuta
ocupacional, assistente social, psicologo, enfermeiro, educador fisico, auxiliar de
enfermagem, pedagogo, artesdo, entre outros. Funciona de segunda a sexta-feira, no horério
das 8 as 18 horas, onde sdo desempenhadas diversificadas atividades: atendimento individual;
atendimento em grupo (grupo de criancas, grupo de convivéncia, musica de vida, grupo de
terapia ocupacional, oficinas expressivas, atividades esportivas, atividades de suporte social,
entre outros); oficinas geradoras de renda (realizadas em ambientes fora da sede do CAPS),
atendimento para familia, atendimento psicoterapico, tratamento medicamentoso; atividades
comunitarias (utilizando os recursos comunitarios, envolvendo pessoas, instituicbes ou grupos
organizados gque atuam na comunidade); mobilizacdo politico-social, apoio matricial para as
equipes da ESF (BARROS, 2012).

O CAPS esta regulamentado pela Portaria n°® 336, GM, de 19 de fevereiro de
2002, e integra a rede do SUS. Instituido pelas Leis Federais n® 8.080/1990 e n° 8.142/1990, o
referido servico considera o Estado democrético e de cidadania plena como determinante de
uma “satide como direito de todos e dever de Estado”, previsto na Constituicdo Federal de
1998 (BRASIL, 2002).

Na conformacdo do SUS, o CAPS ¢ apresentado como servi¢o estratégico para
ordenar as a¢des do campo psicossocial. No Brasil, a instalagédo e o funcionamento dos CAPS
sdo promovidos pelo repasse e custeio garantidos pela politica nacional de satide mental. No
entanto, a conjuntura revela a necessidade de superacfes da posicdo central deste servico na
rede assistencial e o posicionamento horizontalizado com outros dispositivos e/ ou servigos
mais adequados a cada realidade vivenciada pelo usuéario (BRASIL, 2005; ALVERGA;
DIMENSTEIN, 2006).

De acordo com Jorge et al. (2011), o servi¢o tem uma dinamica de funcionamento
que prioriza o trabalho em rede, ou seja, concebe a atencdo integral em satde mental por meio
de uma gestdo participativa. Esta € efetivada em reunides para discussdo do processo de

trabalho, comunicacdo ampla dos trabalhadores entre si e também a inser¢do do usuario com
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suas singularidades na construcdo do projeto terapéutico. A demanda dos transtornos
evidencia os casos moderados e graves de psicose, transtornos do humor e a esquizofrenia.

Em 2002 foi implantado o CAPS Alcool e Drogas — CAPS AD Maria do Socorro
Victor, como parte integrante da reforma psiquiatrica e sanitaria em curso no municipio,
atendendo a pessoas com transtornos decorrentes do uso e dependéncia de substancias
psicoativas, a partir de um atendimento ambulatorial individual e grupal (SA; BARROS;
COSTA, 2005/2007).

Possui como parceiros o Conselho Municipal Anti-drogas (COMADE),
Alcodlicos Anbnimos (AA), Justica, Previdéncia Social, Conselho Tutelar, Educag&o,
instituicOes de profissionalizacdo e meios de comunicacao. Essas atividades sdo realizadas por
equipe multidisciplinar: assistente social, enfermeiro, médico clinico, psiquiatra, psicélogo e
terapeuta ocupacional. Conta ainda com apoio dos técnicos de enfermagem e oficineiros (SA;
BARROS; COSTA, 2005/2007).

Segundo Brasil (2004), o CAPS AD deve atender demandas espontaneas, bem
como a clientela encaminhada pela atencdo primaria, secundaria ou outras entidades,
disponibilizando as seguintes atividades de assisténcia: atendimento individual
(medicamentoso, psicoterdpico, de orientacdo, entre outros); atendimento em grupos
(psicoterapia, grupo operativo, atividades de suporte social, entre outras); atendimento em
oficinas terapéuticas executadas por profissional de nivel superior ou nivel médio; visitas e
atendimentos domiciliares; atendimento a familia; atividades comunitarias enfocando a
integracdo do dependente quimico na comunidade e sua insercao familiar e social; os clientes
assistidos em um turno (4 horas) recebem uma refeicdo diaria; os assistidos em dois turnos (8
horas) recebem duas refei¢Bes diarias; atendimento de desintoxicacao.

Observa-se que a assisténcia prestada pelo CAPS AD de Sobral tem contribuido
para o resgate da cidadania e, sobretudo, para a inclusdo social e comunitaria das pessoas com
transtornos decorrentes do uso e dependéncia de substancias psicoativas (SA; BARROS;
COSTA, 2005/2007).

Outro cenario incluido nesta pesquisa foi a UIPHG Dr. Luiz Odorico Monteiro de
Andrade que funciona no Hospital Geral Dr. Estevam Ponte, uma instituicdo privada, mas
conveniada ao SUS. Esta unidade conta com 17 leitos, porém ¢ valido salientar que ha outros
cinco leitos no setor da clinica reservados para o internamento dos pacientes com transtornos
mentais.

E referéncia para urgéncia, emergéncia, internacdo e pronto-atendimento

psiquiatrico, apos as dezoito horas e aos fins de semana e feriados quando 0s servigos extra-
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hospitalares CAPS, CAPS AD e ambulatérios ndo estdo em funcionamento (SA; BARROS;
COSTA, 2005/2007).

O estabelecimento de leitos ou unidades psiquiatricas em hospital geral objetiva
oferecer um suporte hospitalar para os casos em que a internacdo se faca necessaria, apos
esgotadas todas as possibilidades de atendimento em unidades extra-hospitalares e de
urgéncia (BRASIL, 2004).

Segundo Pereira e Andrade (2001), esta UIPHG foi instituida em 2000, apo6s o
descredenciamento da Casa de Repouso Guararapes. A criacdo deste dispositivo tem como
objetivo garantir uma retaguarda diferenciada as pessoas com transtornos mentais,
especialmente aos de outros municipios, que ndo contam ainda com equipamentos

organizados de atencao.

4.3 Populacéo e amostra

Os participantes do estudo foram os cuidadores familiares de pessoas com
transtornos mentais assistidas pelo CAPS Geral Il Damido Ximenes Lopes, pelo CAPS
Alcool e Drogas Maria do Socorro Lima Vitor e pela UIPHG Dr. Odorico Monteiro de
Andrade no Hospital Dr. Estevam Ponte, em Sobral-CE.

Os diagndsticos dos pacientes destes servigos foram determinados de acordo com
a Classificacdo Internacional de Doencas (CID-10) e obtidos dos prontuarios dos servicos.

Para a amostra do estudo, adotou-se o célculo considerando populagdo infinita
tendo em vista a impossibilidade de se definir o tamanho exato da populagéo assistida pelos
servicos. Vale ressaltar que foi contatada a Secretaria de Salde deste municipio em busca de
informacdes relativas ao numero de pacientes com transtorno mental acompanhados pela
RAISM e ndo se obteve 0 nimero exato.

A amostra foi estimada de acordo com a formula n=Za’P.Q/e? em que o n
significa tamanho da amostra; Za: nivel de significancia em desvio-padrdo; P: prevaléncia do
agravo em saude; Q: complementar da prevaléncia (1-P); e: erro amostral. Foram
considerados como parametros: nivel de significancia do estudo de 95% (Zo=1,96); e erro
amostral de 5%. Quanto a prevaléncia do evento, foi considerada a prevaléncia de 50%.

Assim, a amostra pretendida seria de 384 sujeitos, dividida igualmente entre os
trés servigos. No entanto, pela dificuldade de entrevistar cuidadores no CAPS AD e UIPGH, a

amostra ndo foi homogénea entre 0s servigos e se apresentou da seguinte forma: a) grupo no
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CAPS Geral constituido por 216 cuidadores, b) grupo no CAPS AD com 86 cuidadores e c)
grupo na UIPHG composto por 83 cuidadores, totalizando uma amostra de 385.

Os critérios utilizados para a selecdo destes sujeitos foram: possuir 18 anos ou
mais; apresentar disponibilidade para fornecer entrevista, mediante sigilo de identificacéo e
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE); capacidade fisica e
mental para compreensdo do instrumento; ser considerado pelo servico de saide mental como
cuidador do usuério e residir em Sobral. Salienta-se que foi critério de exclusao o cuidador
cujo familiar procurava pela primeira vez o servico. Também se excluiu um cuidador que
apresentou dificuldade em compreender e responder as questdes dos instrumentos utilizados,
conforme avaliado pela pesquisadora. No total, houve doze recusas por parte dos cuidadores.

Nesta pesquisa, o termo cuidador foi compreendido como uma pessoa que presta
cuidados informais (néo técnicos e nao remunerados) ao usuario, considerado pelo servico de
salde mental como o responsavel pelo usuario, ou seja, aquele a quem a equipe aciona/
procura em caso de necessidade (PEGORARO; CALDANA, 2006).

4.4 Processo de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada entre julho de 2013 a agosto de 2014 nos trés
servicos de satde mental j& mencionados, bem como no domicilio dos pacientes/ cuidadores
do CAPS AD, ap0s contato com a equipe de saude de referéncia e agendamento prévio com
0s cuidadores.

Destaca-se que foi planejado, pela coordenacdo da RAISM deste Municipio, um
cronograma para a participacédo das pesquisadoras nos servi¢os. Menciona-se a dificuldade em
entrevistar os cuidadores no CAPS AD, por isso foi necesséria a realizacdo da entrevista no
domicilio, como também houve limitagbes na UIPHG, pois em muitas situacdes ndo havia
acompanhante junto ao paciente nos horarios dispostos no cronograma ou havia a
permanéncia de outro familiar, sem ser o cuidador principal, ou vizinho/ amigo.

No contato com os sujeitos do estudo, realizava-se a apresentacdo pessoal e, em
seguida, explicava a pesquisa no que concerne 0s objetivos, método utilizado e sua
importancia social e académica. Salienta-se que 0 estudo contou com a participacdo de duas
estudantes de graduacdo em Enfermagem e com o financiamento da FUNCAP.

Em sequéncia, solicitava-se a participacdo voluntéria a partir do TCLE
(APENDICE A). Ap6s autorizacio, realizava-se a entrevista estruturada, num local reservado

e sem atrapalhar a rotina do servico, ao preencher o questionario sociodemografico
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(APENDICE B), composto por questdes referentes ao contexto do portador de transtorno
mental (sexo, idade e diagndstico clinico), ao contexto sociodemogréfico do cuidador (sexo,
idade, estado civil, profissdo e escolaridade) e do contexto circunstancial (relagdo de
parentesco).

Consecutivamente, aplicava-se a Escala de Avaliagdo da Sobrecarga dos
Familiares — FBIS-BR, a qual se constituiu em um instrumento que avaliou a sobrecarga
global, objetiva e subjetiva (ver secdo 3.5). Concluida a entrevista, a pesquisadora se dirigia a
recepcdo do servico em busca do prontuario do paciente para avaliar o diagnostico clinico.

Tendo em vista este percurso, o entrevistador é considerado parte do processo de
coleta de dados e precisa de um treinamento prévio para aprender a conduzir uma entrevista e
ultrapassar por dificuldades frequentes (SOUZA et al., 2005). Reafirma-se, portanto, que
houve o treinamento das pesquisadoras.

Descreve-se o treinamento como momento essencial, no qual participaram as
pesquisadoras e trabalhadores da RAISM. Interpretou-se a escala e discutiram-se as
fragilidades do instrumento no tocante a extensao das perguntas e, por isso, houve sucessivos
encontros para melhor o entendimento e elaboragédo, sem alterar o sentido real das perguntas.
Também se ressalta a realizacdo do teste piloto a fim de avaliar as pesquisadoras em
condicdes reais de coleta de dados e o entendimento dos cuidadores.

O controle de qualidade dos dados foi realizado pela pesquisadora mestranda que
supervisionava semanalmente os questionarios aplicados, antes de sua inser¢do no banco de

dados.
4.5 Processo de analise dos dados

Para estruturacdo dos dados, construiu-se um banco no Microsoft Excel®, sendo
posteriormente tabulados com o auxilio do software Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) versdo 21.0, 0 qual possibilitou a apresentacdo em frequéncia absoluta e
relativa, média, mediana, desvio-padrao.

O teste de Kolmogorov-Smirnov foi aplicado para avaliar a normalidade dos dados
quantitativos e como ndo seguiram uma distribuicdo normal, optou-se pelo uso de técnicas
ndo parametricas. Dessa forma, foi utilizado o teste de Kruskal Wallis a fim de verificar
diferengas entre as meédias de sobrecarga dos grupos de servigos de saude. No caso de
diferenga estatisticamente significante, procedeu-se a analise pds-hoc pelo método da

diferenca minima significante (DMS). Este método estima um valor minimo entre as
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diferengas dos postos na comparacdo dois a dois entre 0s grupos, ou seja, apos calculado o
valor da DMS, sédo calculados os valores entre as diferencas de média dos postos em cada
grupo. Quando o valor entre as diferencas das médias de postos de dois grupos é maior que a
DMS calculada, considera-se que houve diferenca estatistica significante entre as avaliacdes.
O teste de Mann-Whitney foi aplicado para relacionar as médias de sobrecarga global objetiva
e subjetiva com o perfil sociodemogréfico de cuidadores e pacientes.

A analise foi baseada na leitura das estatisticas descritivas, bem como na analise
do valor p encontrado, com seus respectivos comentarios. Para significancia estatistica

adotou-se um nivel de 5%.

4.6 Aspectos éticos e legais da pesquisa

Em consonancia com a Resolucéo 466/12 (BRASIL, 2013), sobre o que determina
as investigacdes envolvendo os seres humanos e a protecdo dos seus direitos, esta pesquisa
adotou os principios basicos da bioética: autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia, justica e
equidade.

Assegurou-se a liberdade de participacdo dos sujeitos e a aplicacdo dos
instrumentos de coleta de dados pautados nas recomendagdes especificas para suas
aplicacdes.

O projeto de pesquisa foi avaliado pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Estadual Vale do Acarad (UVA) e obteve parecer favoravel com o n°® CAAE
02455812.5.0000.5053 (ANEXO B).

4.7 Financiamento da pesquisa

Reafirma-se a colaboracdo da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior (CAPES) pela concessédo de bolsa de mestrado.
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5 RESULTADOS

Os resultados serdo apresentados segundo as caracteristicas sociodemograficas
dos cuidadores e pacientes nos diferentes servicos de saude mental; tipo de sobrecarga,
objetiva e subjetiva; e sobrecarga global. Também serdo descritos os resultados acerca da
sobrecarga financeira e as mudangas permanentes na rotina, trabalho ou vida sentidas pelo

cuidador.

5.1 Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores

A amostra foi composta por 385 cuidadores familiares dos pacientes com
transtornos mentais, assistidos pelos servigos CAPS Geral, CAPS AD e UIPHG.

As tabelas 1 e 2 apresentam as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores.
Tabela 1 — Caracteristicas sociodemogréficas dos cuidadores de pacientes assistidos pelo CAPS Geral, CAPS

AD e Unidade de Internacdo Psiquiatrica em Hospital Geral (UIPHG), segundo sexo, idade e parentesco. Sobral,
Ceard, 2014.

Caracteristicas CAPS Geral CAPS AD UIPHG Total
(n=216) (n=86) (n=83) (n=385)
n (%) n (%) n (%) n (%)
Sexo
Masculino 23 (10,6) 3(3,5) 11 (13,3) 37 (9,6)
Feminino 193 (89,4) 83 (96,5) 72 (86,7) 348 (90,4)
Idade
18-20 5(2,3) 2(2,3) 3(3,6) 10 (2,6)
21-30 27 (12,5) 6 (7,0) 12 (14,5) 45 (11,7)
31-40 37 (17,1) 19 (22,1) 18 (21,7) 74 (19,2)
41-50 41 (19,0) 17 (19,8) 21 (25,3) 79 (20,5)
51-60 59 (27,3) 27 (31,4) 14 (16,9) 100 (26,0)
61-70 38 (17,6) 6 (7,0) 10 (12,0) 54 (14,0)
70a+ 9(4,2) 9 (10,5) 5 (6,0) 23 (6,0)
Parentesco
Mae 116 (53,7) 43 (50,0) 35 (42,2) 194 (50,4)
Pai 4(1,9) 2(2,3) 5 (6,0) 11 (2,9)
Irmao 3(1,4) - 4 (4,8) 7(1,8)
Irma 26 (12,0) 12 (14,0) 9 (10,8) 47 (12,2)
Conjuge 26 (12,0) 19 (22,1) 17 (20,5) 62 (16,1)
Filho 3(1,4) - - 3(0,8)
Filha 23 (10,6) 5(5,8) 10 (12,0) 38(9,9)
Avd - - 1(1,2) 1(0,3)
AV0 4(1,9) 1(1,2) - 5(1,3)
Outro 11 (5,1) 4 (4,7) 2 (2,4) 17 (4,4)




Tabela 2 — Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores de pacientes assistidos pelo CAPS Geral, CAPS
AD e Unidade de Internacéo Psiquiatrica em Hospital Geral (UIPHG), segundo estado civil, escolaridade e
profissdo. Sobral, Ceard, 2014.

Caracteristicas = CAPS Geral CAPS AD UIPHG Total
(n =216) (n=86) (n=83) (n=385)
n (%) n (%o) n (%o) n (%o)
Estado civil
Solteiro (a) 39 (18,1) 13 (15,1) 19 (22,9) 71 (18,4)
Casado (a) 100 (46,3) 40 (46,5) 33 (39,8) 173 (44,9)
Unido estavel 30 (13,9) 13 (15,1) 14 (16,9) 57 (14,8)
Separado (a) 19 (8,8) 7(8,1) 10 (12,0) 36 (9,4)
Viavo (a) 28 (13,0) 13 (15,1) 7 (8,4) 48 (12,5)
Escolaridade
Analfabeto 25 (11,6) 14 (16,3) 18 (21,7) 57 (14,8)
Ensino 98 (45,4) 34 (39,5) 32 (38,6) 164 (42,6)
fundamental
incompleto
Ensino 16 (7,4) 11 (12,8) 5 (6,0) 32 (8,3)
fundamental
completo
Ensino médio 20 (9,3) 8 (9,3) 3(3,6) 31(8,1)
incompleto
Ensino médio 44 (20,4) 12 (14,0) 17 (20,5) 73 (19,0)
completo
Ensino superior 6 (2,8) 2 (2,3) 5 (6,0) 13 (3,4)
incompleto
Ensino superior  5(2,3) 4 (4,7) 3(3,6) 12 (3,1)
completo
Especialista/ 2(0,9) 1(1,2) - 3(0,8)
Mestre/ Doutor
Situacéo
ocupacional
Desempregado 114 (52,8) 29 (33,7) 31 (37,3) 174 (45,2)
(@)/ do lar
Empregado (a) 42 (19,4) 26 (30,2) 25 (30,1) 93 (24,2)
com/ sem carteira
assinada
Aposentado (a) 28 (13,0) 16 (18,6) 13 (15,7) 57 (14,8)
Autébnomo (a) 24 (11,1) 12 (14,0) 13 (15,7) 49 (12,7)
Estudante 3(1,4) 3(3,5) 1(1,2) 7(1,8)
Outras 5(2,3) - - 5(1,3)

Como observado, 0 sexo feminino predominou entre os cuidadores nos Sservigos.
Destes, 89,4% no CAPS Geral, 96,5% no CAPS AD e 86,7% na UIPHG. Ao verificar a faixa
etaria, percebeu-se a prevaléncia de cuidadores com idade acima de 40 anos, correspondendo
a 68,1% no CAPS Geral, 68,7% no CAPS AD e 60,2% na UIPHG.
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Com relacdo ao grau de parentesco, a figura da mée foi representativa entre os
cuidadores: 53,7% no CAPS Geral, 50,0% no CAPS AD e 42,2% na UIPHG. Outras
mulheres que compdem a rede familiar também se destacaram como conjuge, irma e filha.

Quanto ao estado civil, a amostra no CAPS Geral se representou por 46,3%
cuidadores casados e 18,1% solteiros. No CAPS AD, 46,5% eram casados, 15,1% solteiros,
15,1% em unido estavel e 15,1% viavos. Na UIPHG, os cuidadores casados correspondiam a
39,8% e 22,9% eram solteiros.

A escolaridade foi outro indicador estudado, considerado relevante para a
compreensdo e adesdo as praticas de cuidado no domicilio. Desta amostra, a maior parte dos
cuidadores no CAPS Geral, 45,4%, possuia o ensino fundamental incompleto e 20,4%, o
ensino médio completo; no CAPS AD, 39,5% possuiam o ensino fundamental incompleto e
16,3% consideravam-se analfabetos; ja na UIPHG, a maior parte dos cuidadores, 38,6%, ndo
concluiu o ensino fundamental e 21,7% eram analfabetos.

Em se tratando da situacdo ocupacional, houve diferenca na distribuicdo dos
dados por servicos. No CAPS Geral a maioria se encontrava desempregada ou do lar com
52,8%; no CAPS AD e UIPHG a amostra foi representativa para a categoria citada
anteriormente com 33,7% e 37,3%, nessa ordem, seguida da varidvel empregada com ou sem

carteira assinada, correspondendo a 30,2% e 30,1%.

5.2 Caracteristicas sociodemogréficas dos pacientes

Quanto as caracteristicas sociodemograficas dos pacientes, apresentam-se as
tabelas 3 e 4. Quanto ao sexo, constatou-se predominio do masculino nos trés servicos, com
59,7% no CAPS Geral, 84,9% no CAPS AD e 67,5% na UIPHG.

Em relagdo aos diagnosticos CID 10 mais prevalentes no CAPS Geral,
apresentam-se 0 grupo de transtornos esquizofrénicos, esquizotipicos e delirantes com 36,1%,
e os transtornos de humor com 29,2%. No CAPS AD destacou-se o transtorno mental e
comportamental associado ao uso de drogas psicoativas, com 98,8%, pela propria
especificidade do servigo. Na UIPHG, os diagnosticos mais frequentes foram o grupo de
transtornos esquizofrénicos, esquizotipicos e delirantes com 42,2%, e o0s transtornos
associados ao uso de drogas psicoativas com 34,9%. Nesse contexto, vale ressaltar que foram
tabulados os diagndsticos descritos no prontuario, no qual poderia haver mais de um
diagnostico.



Tabela 3 — Caracteristicas de pacientes, segundo sexo e diagnéstico CID 10, assistidos pelo CAPS Geral, CAPS

AD e Unidade de Internacdo Psiquiatrica em Hospital Geral (UIPHG). Sobral, Cear, 2014.

Caracteristicas  CAPS Geral CAPS AD UIPHG Total
(n =216) (n=86) (n=83) (n=385)
n (%) n (%) n (%o) n (%o)
Sexo
Masculino 129 (59,7) 73 (84,9) 56 (67,5) 258 (67,0)
Feminino 87 (40,3) 13 (15,1) 27 (32,5) 127 (33,0)
Grupo CID 10*
F 00-09 18 (8,3) - - 18 (4,7)
F 10-19 2(0,9) 85 (98,8) 29 (34,9) 116 (30,1)
F 20-29 78 (36,1) 19 (22,1) 35 (42,2) 132 (34,3)
F 30-39 63 (29,2) 4 (4,7) 20 (24,1) 87 (22,6)
F 40-49 17 (7,9) 1(1,2) - 18 (4,7)
F 60-69 7(3,2) 3(3,5) 2 (2,4) 12 (3,1)
F 70-79 39 (18,1) 3(3,5) 2(2,4) 44 (11,4)
F 80-89 6 (2,8) - - 6 (1,6)
F 90-98 12 (5,6) - - 12 (3,1)
F 99 1(0,5) - - 1(0,3)
Né&o codificado 14 (6,5) - 1(1,2) 15 (3,9)

*Grupo CID 10: F00-FQO9 - Transtornos mentais organicos, inclusive os sintomaticos; F10-F19 - Transtornos
mentais e comportamentais devidos ao uso de substancia psicoativa; F20-F29 - Esquizofrenia, transtornos
esquizotipicos e transtornos delirantes; F30-F39 - Transtornos do humor; F40-F48 - Transtornos neurdticos,
transtornos relacionados com o estresse e transtornos somatoformes; F60-F69 - Distor¢des da personalidade e do
comportamento adulto; F70-F79 - Retardo mental; F80-F89 - Transtornos do desenvolvimento psicolégico; F90-
F98 - Transtornos do comportamento e transtornos emocionais que aparecem habitualmente durante a infancia

ou a adolescéncia; F99 - Transtorno mental ndo especificado

Tabela 4 — Idade média e variacdes de pacientes assistidos pelo CAPS Geral, CAPS AD e Unidade de
Internagdo Psiquiatrica em Hospital Geral (UIPHG). Sobral, Ceard, 2014.

Idade CAPS Geral CAPS AD UIPHG
Média 33,63 36,76 34,93
Minima 3 15 13
Maxima 89 68 72
Mediana 31,00 35,00 32,00
Desvio padrédo 18,26 13,34 12,97
K-S (valor p)* 0,000 0,014 0,000

*Teste de Kolmogorov-Smirnov

Quanto a idade, observou-se média de 33,63 anos (DP= 18,26) no CAPS Geral,
36,76 anos (DP = 13,34) no CAPS AD e 34,93 anos (DP = 12,97) na UIPHG. De acordo com
o0 teste de Kolmogorov-Smirnov, os dados relativos a idade ndo seguiram uma distribuicdo
normal e se apresentaram em elevado desvio padrdo, revelando que estes servigos assistem
usuarios de diferentes faixas etarias. No contexto, destacou-se a idade minima de 03 anos e a

maxima de 89 anos entre os pacientes no CAPS Geral, que o diferenciou dos outros servicos.
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5.3 Andlise da sobrecarga global e por subescalas

Apresentam-se as médias de sobrecarga global e por subescalas dos cuidadores
(tabela 5). Pode-se inferir que todos os sujeitos apresentaram sobrecarga, pois sua auséncia
seria constatada apenas na situacdo em que respondessem a opcdo “1” dos itens da escala,
relativos a nenhuma vez, nem um pouco ou nunca.

Ressalta-se que a sobrecarga objetiva é avaliada por meio da frequéncia de
cuidados prestados ao paciente; ja a sobrecarga subjetiva, pelo grau de incémodo sentido pelo

familiar.

Tabela 5 - Médias de sobrecarga global e por subescalas dos cuidadores de pacientes com transtornos mentais.
Sobral, Cearg, 2014.

Sobrecarga Subescalas Medias de K-S (valor p)*
sobrecarga (DP)
Objetiva Assisténcia na vida cotidiana (A) 3,14 (0,81) 0,000
Supervisdo aos comportamentos 2,36 (0,87) 0,000
problematicos (B)
Impactos nas rotinas diarias (D) 2,19 (1,06) 0,000
Sobrecarga global objetiva 2,57 (0,67) 0,040
Subjetiva
Assisténcia na vida cotidiana (A) 1,42 (0,53) 0,000
Supervisdo aos comportamentos 2,06 (0,79) 0,000
problematicos (B)
Preocupacéo com o paciente (E) 3,87 (0,74) 0,000
Sobrecarga global subjetiva 2,45 (0,52) 0,079

*Teste de Kolmogorov-Smirnov

Os resultados apresentados na tabela 5 evidenciaram que a subescala A,
assisténcia na vida cotidiana, foi a que mais resultou sobrecarga objetiva, 3,14 (DP=0,81). Os
cuidadores assistiam seus familiares em suas atividades cotidianas numa frequéncia de uma
ou duas vezes a trés e seis vezes por semana. Em seguida, destacou-se a subescala B (2,36/
DP=0,87), aos quais cuidadores supervisionavam os comportamentos problematicos dos seus
familiares menos que uma vez por semana a uma ou duas vezes por semana.

Quanto a analise da sobrecarga subjetiva, ndo foi possivel comparar a subescala E,
preocupacfes com 0 paciente, com as outras subescalas subjetivas devido a diferenca na
pontuacdo da FBIS — BR (BARROSO, 2006). No entanto, os resultados indicaram maior
incdbmodo dos cuidadores ao supervisionar 0s comportamentos problematicos do que assistir
0S pacientes em suas atividades cotidianas.

A seguir, as médias de sobrecarga global e por subescalas de cada grupo de

cuidadores segundo os servicos estudados (tabela 6).
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Tabela 6 - Médias de sobrecarga global e por escalas dos cuidadores de pacientes com transtornos mentais,
segundo rede assistencial. Sobral, Ceara, 2014.

Sobrecarga Subescalas Médias de Sobrecarga (DP) p*
CAPS CAPS UIPHG
Geral AD

Objetiva Assisténcia na vida 3,25 3,03 2,99 0,010
cotidiana (A) (0,81  (0,78)"®  (0,81)°
Supervisdo aos 2,26 2,35 2,62 0,010
comportamentos (0,87 (0,79  (0,93)°
problematicos (B)
Impactos nas rotinas diarias 2,13 1,92 2,64 0,000
(D) (1,02* (091"  (@1.17)°
Sobrecarga global 2,55 2,43 2,75 0,014
objetiva (0,68)"® (0,60  (0,70)®

Subjetiva Assisténcia na vida 1,42 1,41 1,40 0,914
cotidiana (A) (0,53) (0,55) (0,54)
Supervisdo aos 1,94 2,12 2,33 0,000
comportamentos (0,76)*  (0,78)*®  (0,79)°
problematicos (B)
Preocupagédo com o 3,88 3,77 3,94 0,386
paciente (E) (0,74) (0,75) (0,72)
Sobrecarga global 2,41 2,43 2,56 0,082
subjetiva (0,51) (0,53) (0,51)

*Teste de Kruskal Wallis
Letras diferentes correspondem a médias diferentes

Os resultados apontaram diferencas estatisticamente significativas (p<0,05) nas
subescalas objetivas: assisténcia na vida cotidiana, supervisdo aos comportamentos
problematicos e impactos nas rotinas diarias; bem como na subescala subjetiva: supervisdo
aos comportamentos problematicos. Salienta-se que a sobrecarga global objetiva também
apresentou diferenca estatistica entre os grupos de cuidadores. Esses dados serdo descritos a
sequir.

Ao analisar a frequéncia com que assistiam o familiar com transtorno mental nas
atividades cotidianas, observou-se que os cuidadores no CAPS Geral apresentaram maior
sobrecarga objetiva (3,25/ DP=0,81) comparando-se aos cuidadores de pacientes internados
na UIPHG (2,99/ DP=0,81). Quanto a supervisao aos comportamentos problematicos, tanto as
médias de sobrecarga objetiva (2,62/ DP=0,93) e subjetiva (2,33/ DP=0,79) dos cuidadores de
pacientes na UIPHG apresentaram-se mais elevadas do que no CAPS Geral, 2,26 (DP=0,87) e
1,94 (DP=0,76) nessa ordem.
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Com relacdo ao impacto nas rotinas diarias, as médias de sobrecarga foram mais
elevadas nos cuidadores na UIPHG (2,64/ DP=1,17) do que no CAPS Geral (2,13/ DP=1,02)
e CAPS AD (1,92/ DP=0,91).

Também se avaliou a sobrecarga global objetiva, caracterizando-se mais elevada
nos cuidadores na UIPHG (2,75/ DP=0,70) do que no CAPS AD (2,43/ DP=0,60). No
entanto, a sobrecarga global subjetiva ndo apresentou diferenca estatisticamente significativa

entre 0s grupos de cuidadores.

5.4 Andlise dos itens das subescalas objetivas

Apresentam-se o0s itens da escala FBIS - BR relacionados a sobrecarga objetiva,
0s quais se dividem em subescala A: Assisténcia na vida cotidiana do usuério (tabela 7);
subescala B: Supervisdo aos comportamentos problematicos do usuério (tabela 8); e subescala
D: Impactos nas rotinas diarias do cuidador (tabela 9).

Tabela 7 - Médias de sobrecarga objetiva do cuidador referentes aos itens da Subescala A — Assisténcia na vida
cotidiana de pacientes assistidos pelo CAPS Geral, CAPS AD e Unidade de Internacéo Psiquiatrica em Hospital

Geral (UIPHG). Sobral, Cear, 2014.

Subescala  Assisténcia na vida Meédias de Sobrecarga p*
A cotidiana
CAPS CAPS  UIPHG
Geral AD
Higiene e cuidados 3,26 2,72 2,83 0,017
pessoais**
Administracdo de 4,04" 3,58"%  317° 0,000
medicamentos
Realizagéo de tarefas de 3,95 3,76 3,90 0,333
casa
Realizac&o de compras 3,16 3,41 3,43 0,294
Preparo de refei¢des 4,38 4,22 4,08 0,079
Transporte** 2,47 2,14 2,19 0,047
Administracdo do 2,93% 2,13° 2,14° 0,000
dinheiro
Ocupagéo do tempo 3,11 2,88 2,80 0,213
Consultas médicas ou 1,977 2,49° 2,40° 0,000

atividades nos servicos de
saude mental

*Teste de Kruskal Wallis
**N4o foi identificada a diferenca minima significante entre as categorias
Letras diferentes correspondem a médias diferentes
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Tabela 8 - Médias de sobrecarga objetiva do cuidador referentes aos itens da Subescala B — Supervisdo aos
comportamentos probleméticos de pacientes assistidos pelo CAPS Geral, CAPS AD e Unidade de Internagéo
Psiquiatrica em Hospital Geral (UIPHG). Sobral, Ceara, 2014.

Subescala  Supervisdo aos Médias de Sobrecarga p*
B comportamentos
Probleméaticos

CAPS CAPS UIPHG

Geral AD
Comportamentos que 2,57° 3,06"° 317" 0,005
causaram vergonha
Pedir atencdo excessiva** 2,69 2,28 2,90 0,038
Perturbacdes durante a 2,13° 2,09"° 2,674 0,009
noite
Heteroagresséo 1,99 1,98 2,12 0,672
Tentativa ou ameaca de 1,58° 1,60° 2,28" 0,000
suicidio
Consumo excessivo de 1,10° 2,714 2,314 0,000
bebidas alcodlicas
Consumo excessivo de 2,66 3,12 2,59 0,136

alimentos ou bebidas ndo-
alcodlicas ou fumo

Uso de drogas ilegais 1,07° 2,36" 1,64° 0,000

*Teste de Kruskal Wallis
**N&o foi identificada a diferenca minima significante entre as categorias
Letras diferentes correspondem a médias diferentes

Tabela 9 - Médias de sobrecarga objetiva referentes aos itens da Subescala D — Impactos nas rotinas diarias de
cuidadores de pacientes assistidos pelo CAPS Geral, CAPS AD e Unidade de Internacdo Psiquiatrica em

Hospital Geral (UIPHG). Sobral, Ceara, 2014.

Subescala  Impacto nas rotinas Medias de Sobrecarga p*
D diarias
CAPS CAPS UIPHG
Geral AD
Atrasos ou auséncias a 1,80° 1,65° 2,37" 0,000
COmMpPromissos
Alteracdes das atividades 2,09 1,95 2,49 0,045
sociais e de lazer **
Alteracdes nos servicos ou 2,38"° 2,17° 3,24 0,000
rotinas da casa
AlteragOes na atencdo aos 2,29 1,91 2,47 0,063

outros familiares

*Teste de Kruskal Wallis
**N4o foi identificada a diferenca minima significante entre as categorias
Letras diferentes correspondem a médias diferentes

Para os trés servicos foram comparadas as medias obtidas em cada item das
subescalas com o objetivo de identificar em qual servico o grau de sobrecarga objetiva era
mais elevado. Os dados apontam que existem diferencas estatisticamente significativas
(p<0,05).
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Na subescala A, relacionada a frequéncia da assisténcia prestada pelo cuidador a
pessoa com transtorno mental, a sobrecarga objetiva dos cuidadores no CAPS Geral foi
supostamente mais elevada do que os cuidadores no CAPS AD nos itens higiene/ cuidados
pessoais e transporte. Em média, os cuidadores ajudavam ou lembravam seu familiar a
realizar higiene ou cuidados pessoais entre uma e seis vezes por semana, sendo a média de
sobrecarga 3,26. Enquanto os cuidadores no CAPS AD, menos que uma vez por semana a
uma ou duas vezes, na média 2,72. Com relacédo a ter que ajudar o familiar a ir algum lugar a
pé ou por outro transporte, a média de sobrecarga objetiva dos cuidadores no CAPS Geral
(2,47) foi supostamente maior do que no CAPS AD (2,14).

No item administracdo de medicamentos, a média de sobrecarga objetiva do grupo
de cuidadores no CAPS Geral (4,04) foi maior do que na UIPHG (3,17). Aqueles lembravam
ou encorajavam seu familiar a tomar o remédio ou o davam as escondidas numa frequéncia de
trés a seis vezes por semana a todos os dias.

Quanto a administracdo do dinheiro, percebeu-se maior sobrecarga objetiva nos
grupos de cuidadores no CAPS Geral, média de 2,93, comparando-se aos outros grupos. E
com relacdo a ter que lembrar, encorajar, insistir ou mesmo levar o familiar para as consultas
ou atividades nos servicos de salde mental, os cuidadores no CAPS AD e UIPHG
apresentaram-se mais sobrecarregados do que no CAPS Geral.

Na tabela 8 se evidenciou sobrecarga objetiva na supervisao aos comportamentos
problematicos. Os itens tentar evitar ou impedir que o paciente apresentasse algum
comportamento que causasse vergonha e que perturbasse as pessoas durante a noite
apresentaram significancia estatistica (p<0,05). Nesse contexto, 0s cuidadores de pacientes
internados na UIPHG apresentaram médias de sobrecarga objetiva maiores do que no CAPS
Geral. Em relacdo & tentativa de evitar ou impedir que o familiar com transtorno mental
exigisse demais a atencdo, pode-se afirmar que, supostamente, os cuidadores na UIPHG
apresentaram média de sobrecarga objetiva maior (2,90) comparando-se aqueles no CAPS
AD (2,28).

Os itens tentativa ou ameaca de suicidio, consumo excessivo de bebidas alcoolicas
e uso de drogas ilegais também apresentaram significancia estatistica (p<0,05). Os cuidadores
na UIPHG tentaram evitar ou impedir que seu familiar falasse em morrer ou em se matar ou
ameacas dessa natureza numa frequéncia de menos que uma vez por semana a uma ou duas
vezes por semana, numa média de 2,28. Enquanto os cuidadores de usuarios no CAPS Geral e
CAPS AD, numa média de 1,58 e 1,60, respectivamente, o que corresponde nenhuma vez a

MeNOoS que uma vez por semana.
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Os cuidadores no CAPS AD e UIPHG apresentaram maior sobrecarga objetiva ao
evitar ou impedir que seu familiar bebesse demais bebida alcodlica ou teve que lidar com a
consequéncia deste comportamento, numa média de 2,71 e 2,31, respectivamente,
comparando-se aos cuidadores de CAPS Geral (1,10). Quanto ao item evitar ou impedir 0 uso
de drogas ilegais, os cuidadores de CAPS AD apresentaram maior sobrecarga objetiva (2,36)
do que na UIPHG (1,64) e CAPS Geral (1,07).

Ao analisar os impactos nas rotinas diarias (subescala D), observou-se que o
grupo de cuidadores de pacientes internados na UIPHG apresentou maior sobrecarga objetiva
comparando-se aos demais grupos. No contexto, estes cuidadores faltaram, chegaram
atrasados ou cancelaram compromissos devido o cuidado ao seu familiar com transtorno
mental na frequéncia de menos que uma vez por semana a uma ou duas vezes por semana,
numa média de 2,37. J& os cuidadores do CAPS Geral e AD numa média de 1,80 e 1,65, nessa
ordem.

Acerca das alteracbes das atividades sociais e de lazer resultante do cuidado ao
paciente com transtorno mental, evidenciou-se cuidadores na UIPHG supostamente mais
sobrecarregados do que no CAPS AD. Com relagdo as alteracBes nos servicos ou rotinas de
casa, 0s resultados remetem maior sobrecarga objetiva de cuidadores na UIPHG comparando-
se aos outros dois grupos.

5.5 Analise dos itens das subescalas subjetivas

As tabelas 10, 11 e 12 se referem aos itens de sobrecarga subjetiva. Descrevendo-
as, a tabela 10 apresentou a assisténcia na vida cotidiana (subescala A); tabela 11, a
supervisdo aos comportamentos problematicos (subescala B); e a tabela 12, a preocupacao

com o paciente (subescala E).

Tabela 10 - Médias de sobrecarga subjetiva do cuidador referentes aos itens da Subescala A — Assisténcia na
vida cotidiana de pacientes assistidos pelo CAPS Geral, CAPS AD e Unidade de Internagdo Psiquiatrica em
Hospital Geral (UIPHG). Sobral, Ceard, 2014.

Subescala  Assisténcia na vida Medias de Sobrecarga p*
A cotidiana
CAPS CAPS UIPHG
Geral AD
Higiene e cuidados 1,79 1,67 1,46 0,072
pessoais
Administracéo de 1,47 1,38 1,52 0,672

medicamentos
Continua
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Conclusao

Tabela 10 - Médias de sobrecarga subjetiva do cuidador referentes aos itens da Subescala A — Assisténcia na
vida cotidiana de pacientes assistidos pelo CAPS Geral, CAPS AD e Unidade de Internagdo Psiquiatrica em
Hospital Geral (UIPHG). Sobral, Ceara, 2014.

Subescala  Assisténcia na vida Medias de Sobrecarga p*
A cotidiana
CAPS CAPS UIPHG
Geral AD
Realizacéo de tarefas de 1,63 1,60 1,52 0,734
casa
Realizacdo de compras 1,30 1,28 1,27 0,901
Preparo de refei¢des 1,25 1,33 1,13 0,303
Transporte 1,38 1,30 1,49 0,456
Administracdo do 1,11 1,15 1,10 0,941
dinheiro
Ocupagéo do tempo 1,55 1,64 1,55 0,885
Consultas médicas ou 1,39 1,37 1,63 0,078

atividades nos servicos de
salde mental

*Teste de Kruskal Wallis

Tabela 11 - Médias de sobrecarga subjetiva do cuidador referentes aos itens da Subescala B — Supervisdo aos
comportamentos problematicos de pacientes assistidos pelo CAPS Geral, CAPS AD e Unidade de Internacéo

Psiquiatrica em Hospital Geral (UIPHG). Sobral, Ceara, 2014.

Subescala  Superviséo aos Médias de Sobrecarga p*
B comportamentos
Problematicos
CAPS CAPS UIPHG
Geral AD
Comportamentos que 2,32° 2,88" 2,87% 0,000
causaram vergonha
Pedir atencdo excessiva 1,83 1,55 1,92 0,095
Perturbacdes durante a 1,89° 2,12°8 2,63" 0,000
noite
Heteroagresséo 1,95 2,05 2,13 0,621
Tentativa ou ameaca de 1,758 1,90° 2,52 0,000
suicidio
Consumo excessivo de 1,148 2,59% 2,24" 0,000
bebidas alcoolicas
Consumo excessivo de 1,90 2,29 1,96 0,072

alimentos ou bebidas nao-
alcodlicas ou fumo
Uso de drogas ilegais 1,088 2,314 1,528 0,000

*Teste de Kruskal Wallis
Letras diferentes correspondem a médias diferentes
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Tabela 12 - Médias de sobrecarga subjetiva do cuidador referentes aos itens da Subescala E — Preocupagdo com
0s pacientes assistidos pelo CAPS Geral, CAPS AD e Unidade de Internagdo Psiquiatrica em Hospital Geral

(UIPHG). Sobral, Ceara, 2014,

Subescala  Preocupagéo com o Médias de Sobrecarga p*
E paciente
CAPS CAPS UIPHG
Geral AD
Seguranca fisica 4,33 4,43 4,43 0,429
Tipo de ajuda e tratamento  3,18* 2,038 3,14 0,000
da doenca
Vida social 3,34 3,67 3,65 0,177
Saude fisica 4,33 4,35 4,39 0,907
CondicGes de moradia 3,36 3,23 3,34 0,836
atual
Sobrevivéncia financeira 4,29 4,08 4,04 0,224
Futuro** 4,34 4,59 4,65 0,036

*Teste de Kruskal Wallis
**N4o foi identificada a diferenca minima significante entre as categorias
Letras diferentes correspondem a médias diferentes

Ao comparar as médias resultantes dos itens subjetivos da assisténcia na vida
cotidiana (subescala A), observou-se que ndo foi identificado diferenca entre os servicos
(p>0,05).

Referentes a tabela 11, os cinco itens subjetivos comportamentos dos pacientes
gue causaram vergonha, perturbacdes durante a noite, tentativa ou ameaca de suicidio,
consumo excessivo de bebidas alcodlicas e uso de drogas ilegais apresentaram significancia
estatistica (p<0,05). O incdmodo por tentar evitar ou impedir que seu familiar apresentasse
algum comportamento que causasse vergonha foi maior nos cuidadores de pacientes
internados na UIPHG (2,87) e assistidos no CAPS AD (2,88) do que no CAPS Geral (2,32).

A média de sobrecarga subjetiva de cuidadores na UIPHG (2,63) foi maior do que
no CAPS Geral (1,89) com relacdo ao sentimento de tentar evitar ou impedir que o familiar
com transtorno mental incomodasse as pessoas durante a noite.

Quanto a tentativa ou ameaca de suicidio, a média de sobrecarga subjetiva dos
cuidadores na UIPHG (2,52) apresentou-se numa média maior do que no CAPS AD (1,90) e
Geral (1,75).

Maior incomodo pelo fato dos pacientes fazerem uso excessivo de bebidas
alcoolicas foi sentido por cuidadores no CAPS AD (2,59) e UIPHG (2,24) do que no CAPS
Geral (1,14).

O uso de drogas ilegais pelos pacientes gerou maior incbmodo em cuidadores no
CAPS AD (2,31), comparando-se aos cuidadores na UIPHG (1,52) e CAPS Geral (1,08).
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Como exposto na tabela 12, a preocupagdo quanto ao tipo de ajuda e tratamento
médico do paciente com transtorno mental gerou maior sobrecarga subjetiva nos cuidadores
no CAPS geral (3,18) e na UIPHG (3,14) do que no CAPS AD (2,03). Também se pode
afirmar que o item preocupacdo com o futuro do paciente foi supostamente maior nos
cuidadores na UIPHG (4,65) comparando-se ao CAPS Geral (4,34).

5.6 Analise da sobrecarga financeira

Os itens das tabelas 13, 14 e 15 ndo calculaveis na sobrecarga global, segundo a
escala FBIS — BR (ver secdo 3.5), demonstram os aspectos relacionados ao financeiro e
auxiliam na compreensdo da sobrecarga subjetiva. De acordo com o teste de Kolmogorov-
Smirnov, os dados relativos aos valores em dinheiro ndo seguiram uma distribui¢cdo normal e

se apresentaram em elevado desvio padréo.

Tabela 13 — Quantia mensal (em reais) que o paciente com transtorno mental contribuiu para despesas, segundo
o0 cuidador. Sobral, Ceara, 2014.

Quantia mensal CAPS Geral CAPS AD UIPHG
(R$) (R$) (R$)
Média 395,76 257,45 341,25
Mediana 600,00 0 0
Desvio padréo 368,82 559,56 510,44
K-S (valor p)* 0,000 0,000 0,000

*Teste de Kolmogorov-Smirnov

Tabela 14 — Gasto (em reais) mensal da familia com o paciente com transtorno mental, segundo o cuidador.
Sobral, Ceard, 2014.

Gasto mensal CAPS Geral CAPS AD UIPHG
(R$) (RY) (RY)
Média 88,02 193,25 249,64
Mediana 106,00 199,00 168,00
Desvio padrédo 457,87 590,39 755,44
K-S (valor p)* 0,063 0,000 0,000

*Teste de Kolmogorov-Smirnov

Tabela 15 — Impressdo do peso dos gastos com o paciente com transtorno mental, segundo o cuidador. Sobral,
Ceard, 2014.

Sobrecarga financeira CAPS CAPS AD UIPHG p*
Geral
Impresséo do peso dos gastos 2,96 2,83 2,98 0,754

com o usuario

*Teste de Kruskal Wallis
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Com relacdo a quantia mensal que o paciente com transtorno mental contribuiu
para as despesas, nos ultimos trinta dias da entrevista, evidenciou-se uma média de 395,76
reais (DP=368,82) dos pacientes no CAPS Geral, 257,45 reais (DP=559,56) no CAPS AD e
341,25 reais (DP=510,44) na UIPHG.

A média do gasto mensal (tabela 14) foi calculada pela subtracdo da quantidade,
em reais, da despesa mensal do paciente com sua contribuicdo mensal, segundo informagao
do cuidador. Como explicitado na tabela, o gasto foi superior no grupo da UIPHG, com
249,64 reais (DP=755,44).

Também se analisou a impressdo do peso dos gastos no Gltimo ano, segundo o
cuidador, e ndo apresentou associagdo estatisticamente significante (p>0,05). Os cuidadores
avaliaram que os gastos foram pesados para si numa frequéncia entre raramente e as vezes

nesse Ultimo ano.

5.7 Mudangas permanentes na rotina, trabalho ou vida sentidas pelos cuidadores de

pacientes com transtornos mentais

Os resultados da tabela 16 ndo sdo calculaveis na sobrecarga global e mostram
que, ao serem questionados sobre as mudangas mais ou menos permanentes na vida devido a
convivéncia com o seu familiar com transtorno mental, os cuidadores pontuaram a frequéncia

entre um pouco a muito.

Tabela 16 — Mudanc¢as permanentes na rotina, trabalho ou vida sentidas pelo cuidador de pacientes com
transtorno mental. Sobral, Ceara, 2014.

Impacto nas rotinas didrias CAPS Geral CAPS AD UIPHG p*
ImpressGes sobre as 3,40 3,49 3,48 0,640
mudancgas permanentes na

rotina

*Teste de Kruskal Wallis

5.8 Relagdo entre as caracteristicas sociodemogréficas dos cuidadores e pacientes e a

sobrecarga global

Ao relacionar a influéncia das varidveis sociodemogréaficas dos cuidadores na
sobrecarga, pode-se observar, segundo o teste de Mann-Whitney, que o sexo do cuidador
apresentou relacdo significativa com as médias globais de sobrecarga objetiva e subjetiva.
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Cuidadores do sexo feminino apresentavam mais sobrecarga objetiva do que cuidadores do
sexo masculino (197,10 vs 154,43, p=0,027); como também maior sobrecarga subjetiva
(197,85 vs 147,42, p=0,009).

Quanto as variaveis sociodemograficas dos pacientes, o sexo influenciou no grau
de sobrecarga global objetiva, indicando que cuidadores sentiam mais sobrecarga objetiva
quando seus familiares eram do sexo masculino do que o sexo feminino (201,91 vs 174,91, p=
0,025).

Outro dado associado ao grau de sobrecarga se relacionou a idade. Os resultados
indicaram que quanto menor era a idade dos pacientes, maior 0 grau de sobrecarga objetiva
(p=0,001) e subjetiva (p=0,000).

As outras varidveis sociodemograficas pesquisadas ndo apresentaram relacdo com

a sobrecarga.
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6 DISCUSSAO

Ao compreender que as pessoas com transtornos mentais precisam de cuidados
devido ao comprometimento das condi¢bes organicas de ordem psicoldgica, psiquica ou
cognitiva, reconhece-se a familia como a principal provedora de cuidados e, nesse interim,
podem surgir alteracGes na vida dos familiares devido as novas relag@es de convivéncia.

A presente pesquisa parte dessa proposta ao analisar a sobrecarga sentida por
cuidadores familiares de pacientes assistidos pelo CAPS Geral, CAPS AD e UIPHG, servicos
de satude mental de Sobral, Ceara, apresentando as diferencas significativas encontradas no
grau de sobrecarga nos trés servicos, bem como varidveis sociodemograficas que o
influenciaram.

Os resultados quanto as caracteristicas sociodemogréaficas dos familiares
destacaram as mulheres como as principais cuidadoras, corroborando a outros estudos
(TEIXEIRA, 2005; BARROSO, BANDEIRA; NASCIMENTO 2007; SHANKAR;
MUTHUSWAMY, 2007; CHIEN; CHAN; MORISSEY, 2007; LI; LAMBERT; LAMBERT,
2007; BANDEIRA; CALZAVARA; CASTRO, 2008; SOARES NETO, 2010;
PAPASTAVROU et al., 2010; MARINI et al., 2010; DIAS, 2011; ESTEVAM et al., 2011;
CARDOSO; GALEBRA, 2011; DADA et al., 2011; CARDOSO; GALERA; VIEIRA, 2012;
QUADROS et al., 2012; MARCON et al., 2012; SILVA; PASSOS; BARRETO, 2012;
NOLASCO, 2013). Vale ressaltar que 80% das pessoas que prestam cuidados a pessoas com
doenca mental sdo mulheres, segundo a Federacdo Mundial de Saude Mental (WFMH, 2010).

Esse papel exercido pela figura feminina é discutido por Estevam et al. (2011) que
relacionam-na a tarefa de fornecer cuidados a familia e aos necessitados. Nesse contexto,
Rosa (2003) afirma que ao longo da historia a mulher tem vivenciado processos de lutas e
conquistas na maioria das vezes resultando tdo somente em acréscimo de responsabilidades,
na adicdo de novas tarefas, sem a valorizacdo devida, em contextos de desigualdades de
géneros, de exploracdo e sobrecarga. Nesta pesquisa, observou-se ainda que a demanda do
cuidado direcionada a mulher contribuiu para maiores niveis de sobrecarga objetiva e
subjetiva.

Conforme encontrado em outros estudos, a mde foi a que mais cuidou
(TEIXEIRA, 2005, SHANKAR; MUTHUSWAMY, 2007; SOARES NETO, 2010; MARINI
et al.,, 2010; CARDOSO; GALERA, 2011; CARDOSO; DADA et al., 2011; GALERA,
VIEIRA, 2012). No entanto, os estudos de Rose, Mallinson e Gerson (2006), Barroso,

Bandeira e Nascimento (2007), Li, Lambert e Lambert (2007), Bandeira, Calzavara e Castro
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(2008), Papastavrou et al. (2010), Dias (2011) e Nolasco (2013) citaram 0s pais como
membros da familia nuclear de importante contribuicéo no cuidado.

Evidenciou-se, também, um perfil de mulher casada, com idade acima de 40 anos
e com limitado grau de instrucdo nos trés servicos. Estevam et al. (2011) citam que a
prevaléncia de cuidadores com idade acima de 40 anos possibilita a compreensdo de que, na
maioria das vezes, essas pessoas assumem um papel que Ihes foi imposto pelas circunstancias
e ndo por escolha prépria, apesar de também considerarem uma missdao de sua
responsabilidade.

O pouco tempo de estudo formal é considerado por Lago et al. (2014) um dos
fatores que interfere na decisdo por abandonar o trabalho para cuidar de uma familia, fato que
pode justificar o resultado desta pesquisa quanto a situacdo ocupacional dos cuidadores no
CAPS Geral, haja vista que a maioria apresentou estar desempregada ou do lar. Nos demais
servicos, CAPS AD e UIPHG, além desta variavel, destacou-se estar empregada com ou sem
carteira assinada. Nesse contexto, publicacdes dialogam que € expressivo 0 risco de
adoecimento por sobrecarga na situacdo de desemprego, principalmente quando estes
cuidadores sdo mulheres, que acumulam a atividade de cuidadora outras funcdes, como ser
mée, esposa e dona de casa, comprometendo o autocuidado e o lazer, podendo resultar em
adoecimento fisico e transtorno mental (CARDOSO; GALERA, 2011; BANDEIRA,;
CALZAVARA,; CASTRO, 2008).

Pelo que foi apresentado, acredita-se que conhecer o perfil desses familiares € um
recurso importante para o planejamento mais humanizado, compartilnado e coletivo da
assisténcia oferecida ao cuidado em saude mental (CARDOSO; GALERA, 2011). Assim, 0
planejamento da assisténcia orientada para a familia é crucial para satisfazer suas
necessidades individuais e da procura de cuidados (CHIEN; CHAN; MORISSEY, 2007).

Em se tratando dos pacientes, o sexo masculino predominou e a média de idade
no CAPS Geral foi de 33,63 anos, 36,76 anos no CAPS AD e 34,93 anos na UIPHG. Nesta
pesquisa, a frequéncia e o incobmodo das tarefas com que assistiam seus familiares, as
supervisfes de comportamentos, o impacto na vida social e profissional e as preocupacoes
geraram maior sobrecarga ao cuidador quando o paciente era masculino. Também se
identificou que o maior grau de sobrecarga objetiva tinha relacdo com pacientes mais jovens.
Reafirma-se a importancia em conhecer o perfil dos pacientes a fim de direcionar, por parte

dos profissionais de salde, planos de acédo e assisténcia.
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No aspecto sobrecarga, os resultados encontrados foram discutidos seguindo as
especificidades da escala. Destaca-se que nos trés grupos de cuidadores as maiores médias
estiveram relacionadas a frequéncia com que os cuidadores assistiram seus pacientes nas
tarefas cotidianas e as atividades que geraram maior grau de incomodo foram as de supervisdo
dos comportamentos problemaéticos desses pacientes. Estes resultados corroboram a outros
estudos com familiares de pacientes psiquiatricos (BARROSO, 2006; SOARES NETO, 2010;
ALBUQUERQUE, 2010; MARINI et al., 2010; DIAS, 2011).

A comparacgdo entre os grupos de cuidadores com relacdo a sobrecarga global

objetiva apresentou diferencas significativas e verificou-se que o grupo na UIPHG se
apresentou mais sobrecarregado do que cuidadores no CAPS AD. O estudo de Soares Neto
(2010) apresenta dados semelhantes, nos quais cuidadores familiares de pacientes com TOC,
em um ambulatério do hospital psiquiatrico, encontraram-se mais sobrecarregados. Tendo em
vista esses resultados, sugere-se que a sintomatologia da doenca influencie para a maior
demanda do cuidado, pois a familia geralmente participa do processo salde-doenca do seu
familiar com transtorno mental e procura alternativas para a melhor resolutividade do cuidado
e/ ou internamento, acompanhando-o nos diversos momentos. Loukissa (1995), Rose (1996) e
Barroso (2006) também discutiram a influéncia do estado clinico do paciente enquanto
variavel relevante a sobrecarga objetiva.

Resultados semelhantes também se visualizam em Cardoso, Galera e Vieira
(2012) ao atribuirem que pacientes egressos de internacao psiquiatrica, com diagnosticos mais
frequentes de esquizofrenia e transtorno de humor, demandam grande necessidade de cuidado
para manutencdo do tratamento, viabilizacdo de sua seguranca e conforto, resultando em
elevada sobrecarga objetiva aos cuidadores. Tais diagnosticos, somados aos transtornos
relacionados ao alcool e outras drogas, representaram a amostra na UIPHG desta presente

pesquisa.

Quanto a andlise das subescalas de sobrecarga objetiva, os resultados
apresentaram diferencas entre os grupos. Cuidadores no CAPS Geral, comparando-se ao
grupo na UIPHG, assistiram com maior frequéncia o paciente nas atividades cotidianas
(subescala A). O grupo na UIPHG, por sua vez, esteve mais sobrecarregado quanto a
frequéncia com que supervisionou 0s comportamentos problematicos do paciente (subescala
B) comparando-se ao grupo no CAPS Geral, como também no impacto em sua rotina diaria
(subescala D) em relagéo aos outros grupos.

Conforme relatado, os cuidadores na UIPHG apresentaram-se mais

sobrecarregados pela frequéncia de cuidados direcionados ao seu familiar com transtorno
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mental. Em apenas uma subescala ndo se destacou, ao qual se refere & assisténcia na vida
cotidiana, e infere-se que a hospitalizacéo influenciou nos dados, pois se atribuia a funcdo da
equipe de saude mental, bem como da organizacao institucional, a responsabilidade quanto a
administracdo da medicacéo, preparo de refeicGes e realizacdo de tarefas, como a limpeza do
quarto, lavagem de roupas entre outras.

Na andlise mais detalhada destas subescalas, os cuidadores na UIPHG
apresentaram maior sobrecarga em diversos itens.

Com relacdo a supervisdo dos comportamentos problematicos, a analise dos itens
objetivos apontou que os cuidadores na UIPHG se sentiram mais sobrecarregados do que
cuidadores no CAPS Geral ao evitar ou impedir que 0 paciente apresentasse algum
comportamento que o deixasse envergonhado ou incomodado, que falasse em morrer ou pela
tentativa de suicidio, que incomodasse outras pessoas durante a noite, como também no
consumo excessivo de drogas. Cardoso, Galera e Vieira (2012) encontraram que as duas
primeiras variaveis foram as que mais geraram sobrecarga objetiva.

Acredita-se que a melhor justificativa para esses achados seja o fato de que 0s
pacientes na UIPHG se apresentavam em crise e entende-se que o familiar tenha vivenciado
recentemente momentos complexos junto ao paciente. Nesse sentido, Sousa e Oliveira (2010)
referem que agitacdo psicomotora, agressividade, tremores, insonia, alucinagdes audiovisuais,
delirios e sudorese foram os principais sintomas de internacdo nesta unidade.

No estudo de Soares Neto (2010) somente o item tentativa ou ameaca de morrer
apresentou diferenca significativa, com maior grau para os cuidadores no ambulatério do
hospital psiquiatrico. No entanto, concorda-se com este autor ao afirmar que maiores niveis de
gravidade do transtorno, maior demora para buscar tratamento, abordagem terapéutica
insatisfatdria e a resisténcia e refratariedade aos tratamentos disponiveis sao fatores influentes
de maior sobrecarga neste grupo. Vale ressaltar, ainda, que apenas a consciéncia, por parte da
familia, da ideacdo suicida, do uso de substancias e dos sintomas positivos e negativos do
paciente gerava sobrecarga, por isso 0 necessario suporte social e de enfrentamento que
precisam ser trabalhados pelos profissionais para a reducdo da sobrecarga (McDONELL et
al., 2003).

O fator diagnostico também pode ter contribuido para esses resultados, haja vista
néo ser perfil no CAPS Geral o atendimento ao paciente dependente de substancia psicoativa.
Amostra menor que um por cento se apresentou neste CAPS.

Outro ponto levantado foi a maior frequéncia com que os cuidadores na UIPHG

tentaram evitar ou impedir que seu familiar exigisse demais a atencdo, comparando-se aos
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cuidadores no CAPS AD. Vale mencionar que, segundo relatos dos préprios cuidadores deste
CAPS, os usuarios, ao se aproximarem das drogas, afastavam-se das familias, passando
menos tempo em casa e, por consequéncia, exigiam menos sua atengao.

Também se destacou o0 maior grau de sobrecarga dos cuidadores na UIPHG ao
evitarem ou impedirem que seu familiar falasse em morrer ou tentasse suicidio. Diante do
risco iminente de perder o ente querido e pelo bombardeio de sentimentos, como medo,
tensdo e inseguranca, o estudo de Souza e Rasia (2006) aponta que geralmente a familia sofre
forte impacto ao reconhecer que o problema existe de verdade, mas ndo sabe como enfrenta-
lo, e fica em duvida como abordar o familiar e quais medidas seguir. Pode existir a
dificuldade até mesmo de dormir devido ao medo de que, durante a noite, o paciente tente o
suicidio. Barros (2012) comenta que as familias de pacientes com transtornos mentais
percebem a necessidade de se manterem em um estado de vigilancia em relacdo ao paciente,
nutrindo receios de que algo de ruim possa acontecer a qualquer momento caso ele permaneca
sozinho, sem a sua supervisdo. No contexto, torna-se relevante o apoio e a instrugdo dos
profissionais de saude, para com esses familiares, no sentido de ajuda-los a identificar sinais
gue demonstrem ameaca de suicidio e qual postura a ser tomada.

Nesse estudo, o grupo de cuidadores no CAPS AD se apresentou mais
sobrecarregado do que no CAPS Geral quanto a frequéncia com que supervisionou 0 consumo
excessivo de bebidas alcodlicas pelo paciente e mais sobrecarregado em relacdo a supervisao
do uso de drogas ilegais. Diante disso, acredita-se que dois fatores tenham influenciado esses
resultados. Primeiro, pela prépria especificidade do atendimento do servi¢o, que é oferecer o
cuidado clinico e psicossocial, diariamente, a pessoas que sofrem com transtornos mentais
provocados pelo uso abusivo de alcool e outras drogas. Segundo, pela significativa
porcentagem de pacientes do sexo masculino atendida no CAPS AD, ja que se evidenciou
associacdo do sexo masculino do paciente com maior grau de sobrecarga. Faria e Schneider
(2009) retratam que embora o uso drogas licitas e ilicitas seja hoje uma realidade comum a
sociedade independente de género, sabe-se, que questbes culturais, baseadas em preconceitos,
tém sido constatadas no decorrer das atividades de atendimento ao usuario de drogas,
principalmente em relacdo a mulher, 0 que pode ajudar a compreender a significativa
diferenga numérica no total de usuario. Contudo, ndo se deve descartar o fato de que a
populacdo masculina é a mais atingida pelo problema da dependéncia de drogas, levando a
consequente procura de tratamento.

Ao avaliar o impacto nas rotinas diarias, os cuidadores na UIPHG vivenciaram

com mais frequéncia os trés itens que apresentaram diferencas significativas. Dessa forma,
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estes cuidadores tiveram mais atrasos ou auséncias a compromissos e alteragdes nos servicos
ou rotinas da casa, comparando-se aos demais grupos de cuidadores; e quanto as alteraces
das atividades sociais e de lazer, apresentaram-se mais sobrecarregados do que cuidadores no
CAPS AD.

O fato desses itens apresentarem maior grau de sobrecarga nos cuidadores na
UIPHG corroboram ao estudo de Soares Neto (2010) e concorda-se que uma rede de suporte
social e familiar deficitaria ou inexistente, aspectos como a gravidade do transtorno, o nivel
de comprometimento e a abordagem terapéutica instituida possam influenciar nas rotinas
diérias do cuidador.

Além disso, é sabido que o fato de a pessoa com transtorno mental esta internada
modifica a rotina do cuidador que ndo consegue estabelecer outros relacionamentos por
indisponibilidade de tempo, por colocar a doenca de seu familiar no centro da sua vida,
fazendo exigéncias em relacdo a pessoa doente e a si mesmo e se isola da sociedade, inclusive
dos amigos e parentes (KOGA; FUREGATO; SANTOS, 2006). Por atender as necessidades
da pessoa com transtorno mental, o cuidador ausenta-se do trabalho e dos seus compromissos
sociais.

Partindo para a andlise da assisténcia na vida cotidiana do paciente, os resultados
evidenciaram que o grupo de cuidadores no CAPS Geral apresentou maior sobrecarga em
quatro itens objetivos: higiene/ cuidados pessoais, administracdo de medicamentos e do
dinheiro, e transporte. Todavia, cuidadores na UIPHG e CAPS AD se destacaram em um
item, referente a consultas médicas ou atividades nos servicos de satide mental. Contrapondo-
se ao estudo, Soares Neto (2010) identificou maior sobrecarga nos cuidadores de pacientes
acompanhados por ambulatério psiquitrico.

Na presente pesquisa, a frequéncia pela qual os cuidadores no CAPS Geral
administravam a medicacdo do seu familiar foi maior em comparagdo ao grupo na UIPHG.
Também se encontravam mais sobrecarregados, em relagdo ao grupo no CAPS AD, no que
diz respeito a frequéncia com que assistiam as necessidades de higiene/ cuidados pessoais e
de transporte. Cuidadores no CAPS Geral administravam o dinheiro do seu familiar com
maior frequéncia em rela¢do aos dois grupos.

Discute-se a relacé@o destes resultados com a idade do paciente. De acordo com o
perfil dos pacientes no CAPS Geral, estes se caracterizavam pela menor média de idade e se
diferenciavam dos demais servigos estudados, indicando atendimento a criangas. No contexto,
supbe que pacientes mais jovens comportavam-se de forma mais dependentes dos seus

cuidadores e, portanto, estes precisavam assisti-los em suas atividades de vida diaria,
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incluindo o fato de leva-lo a algum lugar e no cuidado com o dinheiro. Martini et al. (2010)
evidenciaram que criangas com transtornos mentais sdo menos autbnomas e causavam maior
sobrecarga aos seus cuidadores. Outro estudo também discutiu que criancas doentes mentais
com maior comprometimento ou menor nivel de funcionamento, provavelmente, necessitam
de mais ajuda do cuidador quanto as atividades de vida diaria e, portanto, pode impor uma
maior sobrecarga para o cuidado (DADA et al., 2011).

Sugere-se, ainda, que o fato da maioria dos cuidadores no CAPS Geral desta
pesquisa estava desempregada ou exercia atividades do lar influenciou na maior quantidade
de hora dispensada ao cuidado e necessidades dos pacientes. Em estudo realizado em Taiwan,
Fan e Chen (2011) identificaram associacdo da sobrecarga com o nimero de horas de
cuidados gasto diariamente com o paciente e esteve relacionada a baixa qualidade de vida.

No estudo de Barros (2012), mesmo que a sobrecarga nao fosse tematica central,
identificou que os pacientes com transtornos mentais, acompanhados pelo CAPS Geral de
Sobral, muitas vezes apresentavam dificuldades no que se refere a higiene béasica. Pelo fato de
esse aspecto ser bastante negligenciado, a intervencao das familias nas atividades cotidianas
se tornava essencial. Um aspecto importante diz respeito aos sintomas negativos da doenca
que ndo sdo faceis de identificacdo e, assim, os pacientes com esquizofrenia eram encarados
pelas familias como preguigosos. Ainda, constatou-se sobrecarga enfrentada pelos cuidadores
para convencer seus familiares a realizarem atividades de autocuidado. Muitas vezes,
utilizavam-se de estratégias de negociacdo com vistas a correspondéncia na realizacdo de
atividades.

A autora ainda afirma que a dependéncia desses pacientes, no que concerne as
atividades de autocuidado, gerava necessidade de cuidados permanentes pelos cuidadores,
alterando a dindmica familiar e exigindo reorganizacdo constante no gerenciamento do
cotidiano, em que h& necessidade de as familias permanecerem em uma condi¢do de
disponibilidade e dedicacéo.

Também foi perceptivel, no estudo de Barros (2012), o monitoramento e o
desgaste expressivo no que tange a resisténcia dos usuarios em aderirem a terapéutica
medicamentosa. Este fator justifica a maior frequéncia com que o cuidador no CAPS Geral
precisou lembrar ou encorajar o seu familiar para o uso da medicacdo ou teve que dar
pessoalmente ou as escondidas. Nao se deve esquecer, todavia, que estes resultados foram em
comparacédo aos cuidadores na UIPHG, os quais vivenciavam momentos de crises do familiar,

estando este internado.
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A autora salienta que a resisténcia a terapia medicamentosa desencadeava
problemas e conflitos na convivéncia, pela possibilidade de eclosdo de crise psicética, uma
das situacdes mais temidas pelas familias estudadas.

A tarefa de lembrar os pacientes de suas consultas médicas ou mesmo leva-los
para as atividades nos servigos de saude mental contribuiu para maior sobrecarga objetiva nos
cuidadores no CAPS AD e UIPHG. Sabe-se da existéncia de vérias atividades oferecidas pelo
CAPS AD para a prevencdo de recaidas e, também, pode acontecer que o cuidador de
paciente internado na UIPHG tenha feito varias tentativas para realizar a consulta médica
antes da crise. Com relacdo a baixa sobrecarga objetiva dos cuidadores entrevistados no
CAPS Geral, sabe-se que o servico trabalha a partir de agendamentos e, dependendo da
estabilidade clinica, o paciente passa até trés meses para ser reavaliado. Nesse caso, 0
cuidador principal comparece ao CAPS Geral uma vez ao més para receber a medicacéo.

Com relagdo & sobrecarga global subjetiva, ndo se evidenciou diferengas

significativas entre os grupos. Dentre as subescalas de sobrecarga subjetiva, somente a

supervisdo aos comportamentos problematicos (subescala B) apresentou diferenca
significativa entre os grupos, nos quais cuidadores na UIPHG sentiram-se mais incomodados
do que cuidadores no CAPS Geral. No entanto, o sentimento de incbmodo por assistir 0
familiar com transtorno mental em suas atividades diarias e a preocupagdo com o paciente
atingiu igualmente os cuidadores.

Quando se analisou os itens subjetivos, os comportamentos do paciente que

causaram vergonha para o cuidador, as perturbacdes durante a noite, ameacas ou tentativa de
suicidio e 0 uso excessivo de bebidas alcodlicas e de drogas ilegais apresentaram diferencas
significativas entre os cuidadores. Nesse contexto, cuidadores na UIPHG sentiram-se mais
incomodados.

Descrevendo tais itens, o incbmodo por supervisionar os comportamentos do
paciente que causaram vergonha e 0 consumo excessivo de bebidas alcoolicas foi maior no
grupo de cuidadores na UIPHG e CAPS AD em relacdo ao CAPS Geral. Vicente et al.
(2013), ao discorrerem sobre a familia da pessoa com transtorno mental, refere que a
vergonha e o constrangimento frente ao comportamento inadequado do doente ¢ um dos
aspectos que mais dificulta a convivéncia, a interacdo social e, consequentemente, a aceitagdo
desse individuo no contexto familiar. Para esses familiares, conviver com o diagndéstico de
transtorno mental de um membro da familia pode desencadear diversos sentimentos como o
medo, tristeza, piedade e a vergonha que surgem principalmente quando se tornam publicos

0s comportamentos considerados fora do padrdo de normalidade que a sociedade institui.
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Interessante atentar-se para esses resultados, pois reflete o conhecimento ainda
insuficiente, por parte dos familiares, acerca da dependéncia quimica dos pacientes. Rossas et
al. (2005/2007), ao realizarem um estudo neste CAPS AD, descreveram que os familiares
apresentaram uma compreensdo confusa do fendbmeno da dependéncia quimica, pois alguns
remetiam a compreensdo desta probleméatica como decorrente, exclusivamente, da livre
vontade do paciente em fazer uso de alcool e/ ou substancias psicoativas. Estes aspectos
também foram encontrados em Oliveira e Mendonca (2012), num hospital psiquiatrico
publico na cidade do Rio de Janeiro, nos quais alguns familiares relataram a percep¢éo do
vicio ligada a falta de determinagdo do individuo a parar de usar drogas e a influéncia de
pessoas que fazem parte do seu convivio.

Isso representa um reflexo do desconhecimento da sociedade sobre esta
problematica e, portanto, os profissionais de satde precisam refletir sobre o lugar que a droga
ocupa na vida do usuario e a interacdo sujeito, droga e sociedade a fim de agrupar saberes
acerca do fendmeno e direcionar acfes de prevengdo e tratamento, bem como o
redirecionamento de outras politicas publicas (ROSSAS et al., 2005/2007).

Quanto aos demais itens, cuidadores na UIPHG sentiram-se mais incomodados ao
evitar ou impedir que seu familiar perturbasse as pessoas durante a noite do que cuidadores no
CAPS Geral; o incébmodo resultante de conversas, ameagas ou tentativa de se matar foram
maiores em cuidadores na UIPHG do que nos demais; e cuidadores no CAPS AD sentiram-se
mais incomodados com o uso de drogas ilegais pelo paciente, comparando-se aos dois grupos.
Portanto, esses resultados quanto ao sentimento de incobmodo sdo justificados por sua maior
frequéncia no dia-a-dia das relacGes familiares e, por conseguinte, as necessidades de cuidado.

Com relacdo as preocupacGes com o paciente, verificaram-se diferencas
significativas entre os grupos em dois itens: tipo de ajuda/ tratamento médico e o futuro do
paciente. Os cuidadores no CAPS Geral e UIPHG encontravam-se mais preocupados quanto
ao tipo de ajuda e tratamento medico do seu familiar com transtorno mental do que cuidadores
no CAPS AD. As afirmativas a seguir poderdo ser justificativas para esses dados.

Estudo de Oliveira e Mendonga (2012), em um hospital psiquiatrico publico,
retratou que a familia sente impotente, desesperada e desgastada, gerando sobrecarga
emocional devido as expectativas frustradas em relagdo ao tratamento e a0 compromisso
assumido pelo paciente em seu plano de tratamento e, por isso, precisam do suporte dos
profissionais de salude para o conhecimento de estratégias que coibam a crise, bem como o

encaminhamento a recursos extra hospitalares.
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Na UIPHG desta pesquisa, acredita-se que a sobrecarga subjetiva do cuidador
provenha da ansiedade pelo fim do quadro psicotico do paciente, por vé-lo em um ambiente
fechado com outros pacientes também em crise e que podem a qualquer momento agredi-lo,
pela contencdo quimica e mecénica, pela realidade das instalacfes da unidade psiquiatrica e a
ndo permanéncia do médico especialista vinte quatro horas na unidade. No referido hospital
existe, geralmente, o médico de plantdo que fica na emergéncia e circula pelos outros setores
conforme a necessidade e 0 médico psiquiatra que realiza visitas e atendimentos diariamente.
Quando a familia traz a pessoa em crise ao hospital, imagina que o paciente vai ter uma
assisténcia médica intensiva durante toda a internacdo, no entanto, quando percebe que isso
ndo acontece, acaba tendo sua preocupacdo potencializada. Acredita-se, também, que as
condicdes de estrutura, organizacdo e alimentacdo foram fatores que influenciaram estes
resultados.

As afirmativas supracitadas se complementam no estudo de Barros (2012), em
que cuidadores familiares ja relatavam necessidades de melhorias nesta unidade, destacando-
se a qualificacdo das refeicGes servidas aos pacientes internados e seus acompanhantes,
melhorias das condicGes de acomodacBes para estes ultimos, assim como referiram que o
espaco da unidade é pequeno.

No CAPS Geral também apresentou cuidadores preocupados com o tipo de
tratamento médico do paciente. Sdo possiveis que a cronicidade da doenca e a presenca mais
constante das familias nas consultas e intervencdes, bem como no processo da doen¢a, mesmo
sendo usudrios de quadro clinico mais estabilizado, tenham sido fatores que justificaram esta
preocupacéo.

Ressalta-se, ainda, que o CAPS AD foi 0 servico em que 0s cuidadores
apresentaram menor preocupagao com o tipo de tratamento médico do paciente. Acredita-se
gue esse dado se justifique devido o paciente ser mais independente, ir geralmente sozinho ao
Servigo e por existir uma confianca nos profissionais que la atuam, principalmente, no médico
especialista em saude mental, no qual estabelece forte vinculo. Rossas et al. (2005/2007)
discutiram, em seu estudo, a confianca que os familiares depositavam nos profissionais deste
CAPS AD.

Preocupacdes acerca das perspectivas de futuro com relacdo ao familiar com
transtorno mental geraram a maior média nesta subescala e, ao compara-la entre 0s
cuidadores, percebeu-se que o grupo na UIPHG apresentou maior incomodo do que no CAPS
Geral. E possivel que este resultado se justifique pela incerteza diante do quadro clinico do



75

paciente, o que gera no familiar grande sofrimento, e de como serdo as relagdes apos a alta
hospitalar.

Nesse contexto, Rose (1996), em seu estudo de revisdo, identificou que as
familias ndo eram preparadas durante a hospitalizacdo de seus pacientes e, no momento da
alta, percebiam o futuro do paciente com pessimismo, preocupacao e incerteza.

Diante das dificuldades enfrentadas pela familia que acolhe um dependente
quimico apos a alta hospitalar, os profissionais de satde devem inclui-lo como parte do
tratamento, o que pode minimizar o sentimento de impoténcia e incentivar o suporte com
relacdo a orientacdo e encaminhamentos para servicos extra-hospitalares. Isso também pode
contribuir para minimizar as crises geradas no nucleo familiar que desestabilizam as relacoes
(OLIVEIRA; MENDONCA, 2012). Ademais, autores como Tessler e Gamache (2000), Rose,
Mallinson e Gerson (2006) e Barroso, Bandeira e Nascimento (2007), Li, Lambert e Lambert
(2007), Hadrys, Adamowski e Kiejna (2011) Gongalves-Pereira et al. (2012) identificaram
maior preocupacao dos cuidadores quanto ao futuro do paciente.

Ainda se deve considerar que, decorrente da idade avancada, muitas vezes 0s
cuidadores apresentam limitacGes e, como eles ndo vislumbram a possibilidade de cuidarem
por muito tempo de seu filho doente, apresentam alto grau de preocupacdo com seu futuro
(ALBUQUERQUE, 2010). A partir do que foi descrito, torna-se fundamental que os servigcos
de saude focalizem, principalmente quando trabalharem junto aos cuidadores, questfes
referentes a preocupacao com o futuro do paciente (ROSE, 1996).

Quanto a analise subjetiva dos itens referentes a assisténcia na vida cotidiana do
paciente, os resultados ndo apresentaram diferencas significativas entre 0s grupos de
cuidadores. No entanto, ressalta-se que apesar dos cuidadores realizarem frequentemente as
tarefas de assisténcia ao paciente, o incdmodo sentido por realizar tais atividades esteve entre
nem um pouco a muito pouco. Esse resultado pode esta associado ao fato da maioria dos
cuidadores ser constituida de mulheres e a relagdo delas com as atividades de cuidado é uma
pratica culturalmente atribuida e assumida, estando o familiar adoecido ou ndo (PEGORARO
E CALDANA, 2006).

O peso financeiro também se caracterizou como aspecto de sobrecarga subjetiva e
ndo apresentou diferenca significativa entre os cuidadores. Quando indagados sobre este
sentimento, no ultimo ano, os cuidadores avaliaram que os gastos foram pesados para si numa
frequéncia entre raramente e as vezes nesse Ultimo ano. Tais resultados podem ser justificados
devido a diminuicéo da produtividade do familiar com transtorno mental, o que se caracteriza

por ndo ser uma situacdo facil de ser administrada pelos cuidadores, pois dispdem de uma
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renda familiar limitada e sustentar o familiar com capacidade produtiva diminuida causa
influéncias diretas no orcamento (BARROS, 2012; GONCALVES-PEREIRA et al., 2012).

Ressalta-se, ainda, que é complexo avaliar de forma precisa as despesas da familia
no cuidado a pessoa com transtorno mental. Durante as entrevistas se percebia que até mesmo
os familiares tém dificuldade em mensurar esses gastos, porém foi perceptivel a baixa
situacdo econdmica. Quando o usuario conseguia ter direito a algum beneficio financeiro,
nem sempre era suficiente para suprir as necessidades do paciente, da casa e do cuidador que
ndo podia trabalhar. Isso tende a causar privacGes a todos os membros da familia, sendo fator
de sobrecarga.

Quanto as mudancas permanentes na rotina, trabalho ou vida sentidas pelo
cuidador de paciente com transtorno mental, os dados entre os grupos de cuidadores nao
apresentaram diferencas significativas, evidenciando uma frequéncia entre um pouco a muito.

Marques et al. (2011) publicaram que para o cuidador familiar de pessoas doentes
no domicilio, a tarefa de cuidar envolvia perdas, rendncias e determinava quebra ou restricdo
das redes sociais. Em funcdo de ter que se ocupar da pessoa doente, os cuidadores ndo
frequentavam festas comemorativas, como também ndo se dedicavam a atividades prazerosas
e de lazer. Barros (2012) complementa que a convivéncia com o paciente psiquiatrico produz
uma sobrecarga intensa que compromete a rotina familiar, a relagdo com outros membros da
familia, a vida social, bem como a satide dos cuidadores.

A partir do exposto, puderam-se identificar os diferentes graus de sobrecarga
sentida pelos cuidadores familiares de pessoas com transtorno mental em suas dimensdes de
vida e destacam-se a importancia do apoio profissional e intervencdes terapéuticas assertivas
nos diferentes servicos de salde mental. Discute-se, também, que é fundamental que a
responsabilizacdo da familia pelo cuidado seja acompanhada de um compromisso do sistema
de saude pelo seu processo satude-doenca mental.

Vale ressaltar que estudos ja sinalizam o desejo dos cuidadores de maior interacao
com os profissionais, bem como a participacdo no tratamento e decisdes nos cuidados de seus
familiares (SHANKAR; MUTHUSWAMY, 2007) e, nesse sentido, Gongalves-Pereira et al.
(2012) retratam que além da gestdo e tratamento da sintomatologia da doenga, intervengdes
que se concentram em como os cuidadores avaliam estes sintomas podem também ajudar a
reduzir a sobrecarga e melhorar o bem-estar emocional do cuidador.

Portanto, os profissionais devem realizar estratégias e praticas na comunidade a

fim de reduzir a sobrecarga da familia, aumentar o conhecimento sobre a doenca, bem como
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discutir, junto aos cuidadores, estratégias de enfrentamento para melhorar a qualidade de vida
de toda a familia.

Por ultimo, discute-se 0 necessario amadurecimento do modelo de atencao a saude
mental enquanto um conjunto diversificado de praticas, devido 0 novo comportamento social
em relagdo as pessoas com transtornos mentais e suas familias. E sabido, entretanto, que a
articulagdo entre servicos de salde mental, familia e cuidadores estd ainda em
desenvolvimento e apresenta inumeras fragilidades, quais sejam: a falta de qualificacdo
profissional, de recursos e insuficiéncia de servicos de saude mental de base comunitaria,
caréncia de assisténcia profissional qualificada a esta demanda ou pelo preconceito social,
pela inabilidade familiar em lidar com condi¢Oes graves vivenciadas cotidianamente
(CARDOSO; GALERA; VIEIRA, 2012).
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7 CONCLUSAO

Apesar de que para muitos autores a desinstitucionalizacdo seja uma politica
recente, ja se sabe que a relacdo do cuidado entre a pessoa que cuida e seu familiar com
transtorno mental precisa ser mais bem compreendida, como também a consequente
sobrecarga. No contexto, objetivou-se, com essa pesquisa, contribuir para o entendimento dos
fatores que influenciaram a sobrecarga de cuidadores de pessoas com transtornos mentais
assistidas em CAPS Geral, CAPS AD e UIPHG.

Com relacdo as caracteristicas sociodemogréficas, destacou-se a figura feminina
no papel de cuidadora, em especial, a mée, casada, com idade acima de 40 anos e com
limitado grau de instrucdo nos trés servicos. A maioria dos cuidadores no CAPS Geral
apresentou estar desempregada ou do lar; nos demais servigos, além desta variavel, destacou a
situacdo de empregada com ou sem carteira assinada. Em se tratando dos pacientes, 0 sexo
masculino predominou e a média de idade no CAPS Geral foi de 33,63 anos, 36,76 anos no
CAPS AD e 34,93 anos na UIPHG.

Além disso, algumas caracteristicas sociodemograficas como o sexo e a idade
estiveram associadas a sobrecarga. A frequéncia e o incbmodo das tarefas com que 0s
cuidadores assistiram seus pacientes, as supervisdes de comportamentos, 0 impacto na vida
social e profissional e as preocupagdes geraram maior sobrecarga quando o cuidador era do
sexo feminino e o paciente, masculino. Também se identificou que o maior grau de
sobrecarga objetiva tinha relacdo com pacientes mais jovens.

Os resultados quanto a sobrecarga permitiram constatar semelhancas e diferencgas
entre os trés grupos de cuidadores sugerindo um planejamento de intervencdes efetivas, por
parte dos profissionais da RAISM, que priorizem as necessidades das familias em cada
servico de satde mental.

No contexto, evidenciou-se que independente do servico os cuidadores assistiam
com maior frequéncia seus pacientes nas atividades da vida cotidiana, no entanto, estas
atividades foram as que menos causaram incomodo. Também se observou que os familiares
se sentiram mais incomodados por supervisionar 0os comportamentos problematicos dos
pacientes, apesar de serem menos frequentes. Acredita-se que o entendimento acerca das
dimensdes da vida dos cuidadores familiares torna-se relevante para que profissionais

direcionem orienta¢fes mais especificas e adequadas aos familiares.



79

Avaliando comparativamente os trés grupos de cuidadores, os resultados
apontaram para 0 maior grau de sobrecarga no grupo na UIPHG em relagcdo aos demais
Servigos.

Partindo de uma analise mais especifica, o grupo na UIPHG apresentou maior
sobrecarga global objetiva. Quanto as subescalas objetivas, este grupo esteve mais
sobrecarregado com relagdo a frequéncia com que supervisionou 0s comportamentos
problematicos do paciente comparando-se ao grupo no CAPS Geral e quanto ao impacto nas
rotinas diarias em relacdo aos outros grupos. Entretanto, o grupo de cuidadores no CAPS
Geral apresentou maior sobrecarga objetiva em relacdo a assisténcia na vida cotidiana do
paciente, comparando-se ao grupo na UIPHG.

A comparacdo entre os grupos referentes a sobrecarga global subjetiva nédo
evidenciou diferencas significativas; porém, ao analisar as subescalas individualmente, o
grupo na UIPHG se sentiu mais incomodado ao supervisionar 0s comportamentos
problematicos do que os cuidadores no CAPS Geral e preocupados com o futuro e o tipo de
ajuda e tratamento médico do paciente.

Tendo em vista esses resultados, pode-se afirmar que a escassez de outros estudos
que analisassem a sobrecarga de cuidadores nos diferentes servigcos de saide mental limitou a
discussdo dos resultados encontrados. Todavia, pode-se considerar a gravidade do quadro
clinico como fator preditor de sobrecarga objetiva e subjetiva sentida pelos cuidadores.

O desenvolvimento de estudos sobre essa tematica visa a contribuir na préatica dos
profissionais e gestores da satude mental, bem como qualificar o cuidado aos familiares com o
intuito de diminuir o impacto resultante da tarefa de cuidar. Por isso, faz-se necessario
repensar as estratégias de cuidado e apoio as familias, bem como a necessaria preparacdo dos
cuidadores para a alta hospitalar do paciente, considerando suas necessidades, saberes e
autonomia. Sugere-se o desenvolvimento de um projeto terapéutico voltado as familias para
que melhor compreenda a sintomatologia do transtorno do paciente, as formas de tratamento,
a importancia do acompanhamento psicossocial e que efetivamente contemplem agdes para o
seu conforto e bem-estar.

Seria recomendavel que houvesse educacdo permanente para a qualificacdo dos
profissionais de saude no aperfeicoamento de competéncias em saude mental direcionadas a
assisténcia integral as familias e apropriacdo de tecnologias para a producao do cuidado.

Entende-se que a fungdo do cuidador é desgastante e, por isso, € importante
reconhecer suas necessidades individuais e coletivas. Fortalecimento dos programas e

atividades que incluem o bem-estar dos cuidadores devem se inserir no cronograma diario da
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equipe multiprofissional, pois os resultados sugerem a necesséria formacdo de grupos de
convivéncia que proporcionem momentos de participa¢do e comunicagdo como estratégias de
enfrentamento.

A partir dessa contextualizacdo, torna-se necessaria a implantacdo de servicos de
salide mental cada vez mais proximo da realidade social inserida, compreendendo o contexto
socioecondmico e cultural das familias que precisam de sua atuacdo; e de profissionais de
saude provedores de cuidado de forma dinamica e que proporcionem medidas que interfiram
em melhorias da qualidade de vida.

Esta pesquisa possui limitagdes, tendo em vista que ndo foram estudadas outras
caracteristicas do cuidador e do paciente, incluindo a analise do grau de sobrecarga segundo 0
diagnostico. Dentre as limitacdes, também € importante considerar a metodologia utilizada.
Por se tratar de um estudo transversal € necessario cautela na interpretacdo dos resultados, por
ndo permitir acompanhar variages no grau de sobrecarga.

Acredita-se que outros estudos serdo importantes para o aprofundamento da
sobrecarga e sua relacdo com o cuidador familiar. Experiéncias quanto as estratégias de
convivéncia e intervencdo devem ser tematicas futuras, traduzindo resultados especificos e

terapias de abordagem as familias.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado Senhor(a):

Estamos desenvolvendo uma pesquisa no CAPS Geral 11 Damido Ximenes Lopes,
no CAPS Alcool e Drogas Maria do Socorro Lima Vitor e na Unidade de Internagio
Psiquiatrica Dr. Odorico Monteiro de Andrade no Hospital Dr. Estevam Ponte, com o
objetivo de analisar a sobrecarga do cuidador familiar de pessoas com transtorno mental
atendidas na rede de atencdo integral a saide mental do municipio de Sobral.

Esclarecemos que o publico alvo da pesquisa sdo os cuidadores familiares de
pessoas com transtorno mental, sendo estes considerados pelo servico de salde como o
‘cuidador principal’, ou seja, aquele a quem a equipe de salde procura em caso de
necessidade. Neste sentido, solicitamos sua participagdo na pesquisa respondendo a um
instrumento contendo questbes sobre a sua assisténcia na vida cotidiana do familiar com
transtorno mental, a supervisdo dos comportamentos problematicos dele, 0s seus gastos
financeiros com relacdo a ele, o impacto nas suas rotinas diarias, a suas preocupacdes com o
seu familiar e o quanto tudo isso Ihe incomoda.

Neste momento conversaremos sobre varios assuntos, como por exemplo: o
diagnéstico clinico do seu familiar, a idade e estado civil dele, seu grau de parentesco com
ele, dados pessoais, atividades e acGes do seu cotidiano, entre outras perguntas. Assim, esta
entrevista pode durar até aproximadamente quarenta minutos.

Gostariamos de deixar claro ao senhor (a) que essas informagdes sdo sigilosas,
ndo falaremos para ninguém seu nome, nem suas respostas. Caso se sinta constrangido (a) e
envergonhado (a) durante essa nossa entrevista, o senhor (a) tem o direito de pedir para
interrompé-la, sem causar qualquer mudanca no seu atendimento. Ou mesmo, se ndo aceitar
participar do estudo, o senhor (a) sera atendido normalmente neste servico.

As informacdes obtidas nesta entrevista serdo somadas com as informacdes que
outros familiares falarem e fardo parte do nosso estudo académico. Sempre respeitaremos o
carater confidencial de seu nome. Pretendemos com essa pesquisa, obter informagdes sobre a
sobrecarga que vocé vivencia e assim poder oferecer dados aos servicos de salde mental para
que a assisténcia a vocés possa ser mais condizente com a realidade.

Informamos ainda que:

- Mesmo tendo aceitado participar, se por qualquer motivo, durante o andamento

da pesquisa, resolver desistir, tem toda liberdade para retirar o0 seu consentimento.
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- Sua colaboracdo e participagdo poderdo trazer beneficios para o
desenvolvimento da ciéncia e para a melhoria da assisténcia dada a vocé e ao seu
familiar com transtorno mental.

- Responder a esta entrevista ndo trard nenhum risco para vocé, nem para o seu
familiar. Entretanto, caso se sinta constrangido (a) em responder alguma pergunta,
interromperemos a mesma,

- Estaremos disponiveis para qualquer outro esclarecimento no Endereco:
Avenida Comandante Maurocélio Rocha Pontes, n°. 186, Derby, Sobral - CE,
telefone: (88) 3677- 4242.

Caso queira reclamar sobre esse trabalho, podera dirigir-se pessoalmente a direcdo

geral desse servico de saude mental, ou fazé-lo por escrito e entregar na sala da direcéo.

Atenciosamente,

Pesquisador

Consentimento pés — informado

Declaro que tomei conhecimento do estudo que pretende analisar a sobrecarga dos
cuidadores familiares de pessoas com transtorno mental, realizado pelas pesquisadoras Sara
Cordeiro Eloia e Dra. Eliany Nazaré Oliveira. Compreendi seus propdsitos, concordo em

participar da pesquisa.

Sobral, de de 2014.

Assinatura do cuidador familiar
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APENDICE B - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

DATA DA ENTREVISTA:
INSTITUICAO: 1( )CAPSGERAL 2( ) CAPSAD 3( ) Hospital Dr. Estevam
N° DO PRONTUARIO:

DADOS DO PACIENTE

Nome:
Sexo: 1 ( ) Masculino 2 () Feminino
Idade: anos

Diagnostico clinico:

1 () FOO-FO09 Transtornos mentais organicos, inclusive os sintomaticos

2( ) F10-F19 Transtornos mentais e comportamentais devidos ao uso de substancia psicoativa
3 () F20-F29 Esquizofrenia, transtornos esquizotipicos e transtornos delirantes

4 () F30-F39 Transtornos do humor [afetivos]

5 () F40-F48 Transtornos neur6ticos, transtornos relacionados com o estresse e transtornos
somatoformes

6 () F50-F59 Sindromes comportamentais associadas a disfungdes fisioldgicas e a fatores
fisicos

7 () F60-F69 Distor¢des da personalidade e do comportamento adulto

8 ( ) F70-F79 Retardo mental

9 ( ) F80-F89 Transtornos do desenvolvimento psicoldgico

10( ) F90-F98 Transtornos do comportamento e transtornos emocionais que aparecem
habitualmente durante a infancia ou a adolescéncia

11 ( ) F99 Transtorno mental ndo especificado

12 () Indefinido

DADOS DO FAMILIAR

Nome:

Endereco:

Sexo: 1( ) Masculino 2 () Feminino

Idade: 1 ( )18 a20a 2( )21a30a 3( )31a40a
4( )41a50a 5( )51a60a 6( )6la70a

7 () 70a ou mais


http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_V:_Transtornos_mentais_e_comportamentais#.28F00-F09.29_Transtornos_mentais_org.C3.A2nicos.2C_inclusive_os_sintom.C3.A1ticos
http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_V:_Transtornos_mentais_e_comportamentais#.28F10-F19.29_Transtornos_mentais_e_comportamentais_devidos_ao_uso_de_subst.C3.A2ncia_psicoativa
http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_V:_Transtornos_mentais_e_comportamentais#.28F20-F29.29_Esquizofrenia.2C_transtornos_esquizot.C3.ADpicos_e_transtornos_delirantes
http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_V:_Transtornos_mentais_e_comportamentais#.28F30-F39.29_Transtornos_do_humor_.5Bafetivos.5D
http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_V:_Transtornos_mentais_e_comportamentais#.28F40-F48.29_Transtornos_neur.C3.B3ticos.2C_transtornos_relacionados_com_o_estresse_e_transtornos_somatoformes
http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_V:_Transtornos_mentais_e_comportamentais#.28F40-F48.29_Transtornos_neur.C3.B3ticos.2C_transtornos_relacionados_com_o_estresse_e_transtornos_somatoformes
http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_V:_Transtornos_mentais_e_comportamentais#.28F50-F59.29_S.C3.ADndromes_comportamentais_associadas_a_disfun.C3.A7.C3.B5es_fisiol.C3.B3gicas_e_a_fatores_f.C3.ADsicos
http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_V:_Transtornos_mentais_e_comportamentais#.28F50-F59.29_S.C3.ADndromes_comportamentais_associadas_a_disfun.C3.A7.C3.B5es_fisiol.C3.B3gicas_e_a_fatores_f.C3.ADsicos
http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_V:_Transtornos_mentais_e_comportamentais#.28F60-F69.29_Distor.C3.A7.C3.B5es_da_personalidade_e_do_comportamento_adulto
http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_V:_Transtornos_mentais_e_comportamentais#.28F70-F79.29_Retardo_mental
http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_V:_Transtornos_mentais_e_comportamentais#.28F80-F89.29_Transtornos_do_desenvolvimento_psicol.C3.B3gico
http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_V:_Transtornos_mentais_e_comportamentais#.28F90-F98.29_Transtornos_do_comportamento_e_transtornos_emocionais_que_aparecem_habitualmente_durante_a_inf.C3.A2ncia_ou_a_adolesc.C3.AAncia
http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_V:_Transtornos_mentais_e_comportamentais#.28F90-F98.29_Transtornos_do_comportamento_e_transtornos_emocionais_que_aparecem_habitualmente_durante_a_inf.C3.A2ncia_ou_a_adolesc.C3.AAncia
http://pt.wikipedia.org/wiki/CID-10_Cap%C3%ADtulo_V:_Transtornos_mentais_e_comportamentais#.28F99.29_Transtorno_mental_n.C3.A3o_especificado

94

Situacéo ocupacional:
1 ( ) Desempregado (a)/ do lar;

2 () Empregado (a) com/sem carteira assinada; 5 ( ) Estudante
3 ( ) Aposentado (a) 6 ( ) Outras
4 () Auténomo (a) 7 () Sem informacéo

Qual o grau de parentesco?

1( ) Mée 2( )Pai 3( ) Irméo 4( )Irmd@ 5( )Cobnjuge 6( )Filho
7 ( ) Filha 8( )Avd 9( )Avo 10 ( ) Outro

Estado Civil:

1 ( ) Solteiro/Solteira 3 ( ) Unido Estavel 5( ) Viuvo/ Vilva

2 () Casado/ Casada 4 () Separado/Separada

Escolaridade:

1 ( ) Analfabeto 5 ( ) Ensino Médio Completo

2 () Ensino Fund. Incompleto 6 () Ensino Superior Incompleto

3 ( ) Ensino Fund. Completo 7 () Ensino Superior Completo

4 () Ensino Médio Incompleto 8 () Especialista/ Mestre/ Doutor
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ANEXO A - ESCALA DE AVALIACAO DA SOBRECARGA DA FAMILIA

PARTE A: ASSISTENCIA NA VIDA COTIDIANA

Geralmente as pessoas que tém doengas mentais precisam de ajuda ou precisam ser lembradas
de fazer as coisas comuns do dia-a-dia. As perguntas que vou fazer agora sdo sobre isso.
Talvez, nem todas elas se apliguem a (Nome), mas tente respondé-las, por favor, com o
conhecimento que vocé tem sobre ele (a).

Ala. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) ou lembrou-lhe de fazer coisas

como se pentear, tomar banho ou se vestir? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a 6 vezes Todos os
vez p/ semana p/ semana p/semana dias ?
(PASSE P/ A2a)
Alb. Quanto Ihe incomodou ter que ajudar (Nome) ou lembrar—Ihe de fazer essas coisas?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco um pouco muito?

A2a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou, lembrou ou encorajou (Nome) a tomar
os remédios dele(a) ou teve que dar o remédio pessoalmente ou as escondidas? Foram quantas

vezes?
1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de3ab6vezes  Todos 0s
vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
(PASSE P/ A3a)

A2b. Quanto Ihe incomodou ter que fazer alguma coisa para (Nome) tomar os remédios dele
(a)?
1 2 3 4

Nem um pouco muito pouco um pouco muito?

A3a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) ou lembrou-lhe de fazer tarefas
da casa (ex. arrumar a cama, limpar o quarto, lavar roupa etc.) ou teve que fazer isto para ele
(a)? Foram guantas vezes?

1 2 3 4 5

Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de3a6vezes  Todos 0s

vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
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(PASSE P/ Ada)

A3b. Quanto Ihe incomodou ter que ajudar, lembrar ou fazer essas coisas para ele (a)?
1 2 3 4

Nem um pouco muito pouco um pouco muito?

Ada. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) ou lembrou-lhe de fazer
compras de alimentos, roupas ou outros objetos ou teve que fazer compras para ele (a)?

Foram quantas vezes?

1 2 3 4 !
Nenhumavez  menosqueuma  1ou 2 vezes de 3 a 6 vezes Todos os
vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
(PASSE P/ Aba)
A4b.Quanto Ihe incomodou ter que ajudar, lembrar ou fazer essas coisas para ele (a)?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco um pouco muito?

Aba. Nos Ultimos 30 dias, quantas vezes vocé cozinhou para (Nome) ou o (a) ajudou a

preparar as refeicdes? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a 6 vezes Todos os
vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
(PASSE P/ A6a)

A5b. Quanto lhe incomodou ter que cozinhar para (Nome) ou ajuda-lo (a) a preparar as
refeicdes dele (a)?
1 2 3 4

Nem um pouco muito pouco um pouco muito?

Aba. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou a levar (Nome) a algum lugar, a pé, de

carro, de dnibus ou por outros meios de transporte? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a 6 vezes Todos os
p/ semana vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
(PASSE P/ A7a)

A6b. Quanto lIhe incomodou ter que ajudar a levar (Nome) a algum lugar?

1 2 3 4

Nem um pouco muito pouco um pouco muito?
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ATa. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) a cuidar do dinheiro dele (a) ou

teve que fazer isso por ele/ela? Foram gquantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de3a6vezes  Todos 0s
vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
(PASSE P/ A8a)

ATb. Quanto Ihe incomodou ter que ajudar (Nome) a cuidar do dinheiro dele (a) ou a fazer
isto por ele (a)?
1 2 3 4

Nem um pouco  muito pouco um pouco muito?

A8a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou, lembrou ou insistiu com (Nome) para
ele(a) se ocupar com alguma coisa, ndo ficar a toa, usar o seu tempo para fazer alguma coisa,
como ler revista, se divertir com alguma coisa, trabalhar, estudar ou visitar as pessoas etc.?
Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5

Nenhuma vez menos que uma 1ou?2vezes de 3 a6 vezes Todos os

vez p/ semana  p/ semana p/semana dias?
(PASSE P/ A9a)
A8b. Quanto Ihe incomodou ter que ajudar ou lembrar (Nome) a se ocupar com alguma coisa?
1 2 3 4
Nem um pouco  muito pouco um pouco muito?

A9a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé lembrou, encorajou ou insistiu com (Nome) ou
teve que leva-lo (a) para as suas consultas médicas ou atividades nos servicos de salde

mental? Foram gquantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de3a6vezes  Todos 0s
vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
(PASSE P/ Bla)

A9b. Quanto lhe incomodou ter que lembrar, encorajar ou levar (Nome) para as suas
consultas médicas ou atividades nos servi¢os de satde mental?
1 2 3 4

Nem um pouco  muito pouco um pouco muito?
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PARTE B: SUPERVISAO AOS COMPORTAMENTOS PROBLEMATICOS

Algumas vezes, as pessoas com doencas mentais podem precisar de ajuda quando ocorrem
alguns comportamentos problematicos. As perguntas que vou fazer agora talvez ndo se
apliguem a (Nome), mas tente respondé-las, por favor, com o conhecimento que vocé tem
sobre ele (a).

Bla. Nos altimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir (Nome) de apresentar
algum comportamento que te deixasse envergonhado (a) ou incomodado (a) ou teve que lidar

com estes comportamentos ou com suas conseqiéncias ? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5

Nenhuma vez menos que uma 1lou?2vezes de3ab6vezes Todos 0s
vez p/ semana  p/ semana p/semana dias?
(PASSE P/ B2a)
B1b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com este comportamento desconcertante de
(Nome)?
1 2 3 4

Nem um pouco muito pouco um pouco muito?

B2a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome) ficasse
exigindo demais sua atencdo ou vocé teve que lidar com este comportamento ou suas
consequéncias? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5

Nenhuma vez menos queuma  lou?2vezes de3a6 vezes Todos os

vez p/ semana p/ semana p/ semana dias?
(PASSE P/ B3a)
B2b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com o comportamento de (Nome) de exigir que
vocé dé atencdo a ele (a)?
1 2 3 4

Nem um pouco muito pouco um pouco muito?

B3a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome)
incomodasse as pessoas durante a noite ou teve que lidar com este comportamento ou com
suas consequéncias? Foram quantas vezes?

1 2 3 4

Nenhumavez  menos que uma lou2vezes de3a6vezes Todos os

vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
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(PASSE P/ B4a)

B3b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com este comportamento perturbador de (Nome)?
1 2 3 4

Nem um pouco muito pouco um pouco muito?

B4a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome) insultasse
alguém, ameacasse ou machucasse alguém ou teve que lidar com este comportamento ou suas

consequéncias? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos queuma  lou2vezes de3a6 vezes Todos os
vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
(PASSE P/ B5a)
B4b. Quanto lhe incomodou ter que fazer isso?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco um pouco muito?

B5a. Nos altimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir (Nome) de falar em
morrer, ou de falar em se matar, de ameacar ou tentar se matar? Foram quantas vezes?
1 2 3 4 5

Nenhumavez menosqueuma lou?2vezes de3a6vezes Todos oS

vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
(PASSE P/ B6a)
B5b. Quanto lhe incomodou estas conversas, ameacas ou tentativas de (Nome) de se matar ou
de falar em morrer?
1 2 3 4

Nem um pouco muito pouco um pouco muito?

B6a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome) bebesse
demais (bebidas alcoodlicas) ou teve que lidar com as conseqiiéncias deste comportamento?
Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5

Nenhuma vez menos que uma lou2vezes de3ab6vezes Todos o0s

vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
(PASSE P/ B7a)
B6b. Quanto lhe incomodou o fato de (Nome) beber ?
1 2 3 4

Nem um pouco muito pouco um pouco muito?
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B7a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome) comesse
ou bebesse demais (bebidas ndo alcodlicas, ex. café, xaropes etc.) ou fumasse demais? Foram
guantas vezes?

1 2 3 4 5

Nenhumavez  menosqueuma  1ou?2vezes de3a6 vezes Todos os

vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
(PASSE P/ B8a)
B7b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com este comportamento de (Nome)?
1 2 3 4

Nem um pouco muito pouco um pouco muito?

B8a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir (Nome) de usar drogas

(ilegais) ou teve que lidar com as consequéncias deste comportamento? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos queuma 1lou2vezes de3a6vezes  Todos 0s
vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
(PASSE P/ Cla)
B8b. Quanto lhe incomodou o fato de (Nome) usar drogas (ilegais)?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco um pouco muito?

PARTE C: GASTOS FINANCEIROS

C1. Nos ultimos 30 dias, vocé, pessoalmente, pagou ou deu algum dinheiro seu a (Nome) para
cobrir algumas despesas dele (a) e que ele ndo lhe tenha devolvido? Sim__ Nédo

C2. Nos ultimos 30 dias, 0 paciente teve gastos com Sim  Nao Gastos nos

os itens abaixo? ultimos 30 dias
a. Transporte (carro, combustivel, 6nibus, taxi etc?)...... 1 2 $
b. Roupas € calgados?.........ccccveerveveriiieerieeiesee e, 1 2 $
C. Trocados para pequenos gastoS?........cccvevvveerveereeninens 1 2 $
d. AlIMENLACAD?.......cvvceeecrie e 1 2 $

(se ele mora com o paciente, peca-lhe para estimar a parcela destas despesas correspondente

ao paciente).
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Sim  N&o  Gastos nos
altimos 30 dias
e. Moradia (aluguel, prestacdo da casa)?.............ccce..... 1 2 $
(se ele mora com o paciente, peca-lhe para estimar a

parcela desta despesa correspondente ao paciente)

f. MediCamentos?........ccoovevieiieien e 1 2 $
g. Tratamento de satde mental?...........ccccoevvevviveveieenne. 1 2 $
h. Outros gastos médicos (dentista, fisioterapeuta etc.)?... 1 2 %
L. CIQAITOS? ...t 1 2 $
j- Objetos pessoais? s 1 2 $
K. TEIETONE?. ... 1 2 %
|. Pagamento de profissionais p/cuidar do

PACIENTE?.. et 1 2 $
m.Planodesatde ... 1 2 $
n. Outras despesas ? (Especifique): .......ccoevvevevieiiiennnn, 1 2 %

C2. Total: $

C3. Quantia com a qual o paciente contribuiu para as despesas mensais:

C4. Gastos da familia com o paciente (diferenca entre C2 e C3):

C5. No ultimo ano, os gastos que vocé teve com (Nome) foram pesados para vocé com que
frequéncia?

Sempre ou quase sempre 5

Frequentemente

4
As vezes 3
Raramente 2

1

Nunca
PARTE D. IMPACTO NAS ROTINAS DIARIAS

Dla. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé faltou, chegou atrasado ou cancelou algum
compromisso, como no trabalho, na escola ou em outros lugares, porque teve que cuidar de
(Nome)? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5

Nenhumavez = menosqueuma  1ou 2 vezes de3a6vezes Todos 0s

vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
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D1b. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes as suas atividades sociais e de lazer (ex. sair para
descansar ou visitar alguém) foram alteradas ou perturbadas, porque vocé teve que cuidar de

(Nome)? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de3a6vezes Todos 0s
vez p/ semana p/ semana p/semana dias?

D1c. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes 0s seus servigos de casa ou a rotina da casa foi
alterada ou perturbada porque vocé teve que cuidar de (Nome)? Foram quantas vezes?
1 2 3 4 5

Nenhumavez menosqueuma lou2vezes de3ab6vezes Todosos

vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
D1d. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes o fato de cuidar de (Nome) impediu de vocé dedicar
aos outros membros da familia a atencéo e o tempo de que eles necessitavam? Foram quantas
vezes?
1 2 3 4 5

Nenhuma vez menosqueuma lou2vezes de3ab6vezes Todos 0s

vez p/ semana p/ semana p/semana dias?
D2. A doenca de (Nome) provocou mudangas mais ou menos permanentes na sua rotina
diaria, no seu trabalho ou na sua vida social? Sim () Néo ().
1 2 3 4

Nem um pouco muito pouco um pouco muito?

D3. Por causa da doenca de (Nome):
(Nota ao entrevistador: VVocé pode circular mais de uma resposta)

Sim Né&o
a- Vocé teve que trabalhar menos ou abandonar o seu emprego
ou teve que trabalhar mais para cobrir 0S gastoS?..........ccoceveiererinienieennnn, 2 1
b- Vocé teve que se aposentar mais cedo do que vocé planejava?.............. 2 1
c- Vocé deixou de ter (ou tem menos) vida social (ex. deixou de
passear, visitar pessoas, ir a festas, etC.)?.......cccvveviiiiievie e 2 1
d- VOCE perdeu amizades?..........coeeieieieniisiseeeee st 2 1
e- Vocé deixou de tirar férias (ex. visitar parentes, viajar)?.........c.ccooeevene 2 1

f- Vocé deixou de receber (ou recebe menos) pessoas em casa
(Familiares €/0U @MIQOS)2......ueiuieieiie et e 2 1
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PARTE E: PREOCUPACAO COM O PACIENTE

Mesmo quando as pessoas ndo se véem por algum tempo, as vezes, mesmo assim elas se
preocupam umas com as outras. Eu gostaria de perguntar-lhe sobre suas preocupacdes com
(Nome).
E1. Vocé fica preocupado (a) com a seguranca fisica de (Nome) (ex. que alguma coisa ruim
aconteca com ele (a), que ele (a) sofra um acidente, entre em uma briga, que alguém se
aproveite dele(a), que fuja etc.):

1 2 3 4 5

nunca raramente as vezes frequentemente sempre ou
guase sempre?
E2. Vocé fica preocupado (a) com o tipo de ajuda e tratamento medico que (Nome) esta
recebendo? (ex. com receio de que ele (a) ndo esteja sendo bem atendido (a), de que néo
esteja recebendo um bom tratamento para a doenca dele (a) etc.?)
1 2 3 4

nunca raramente as vezes frequentemente sempre ou quase

sempre?
E3. Vocé fica preocupado (a) com a vida social de (Nome) (ex. preocupado se ele (a) ndo sai

muito de casa, ou se sai demais ou Se tem poucos amigos ou Se sai com amigos que nao lhe

convém?)
1 2 3 4
nunca raramente asvezes  frequentemente sempre ou quase

sempre?
E4. Vocé fica preocupado (a) com a saude fisica de (Nome)? (ex. dores, doengas, etc.)
1 2 3 4

nunca raramente asvezes  frequentemente  sempre ou quase

sempre?
E5. Vocé fica preocupado (a) com as condigdes de moradia atual de (Nome)?
1 2 3 4 5

nunca raramente as vezes frequentemente sempre ou quase

sempre?
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E6.Vocé fica preocupado (a) ao pensar como (Nome) faria para sobreviver financeiramente se

ndo houvesse vocé para ajuda-lo?
1 2 3 4

Nunca raramente as vezes frequentemente

E7. Vocé fica preocupado (a) com o futuro de (Nome)?
1 2 3 4

nunca raramente as vezes frequentemente

5

sempre ou quase

sempre?

_5

sempre ou quase

sempre?
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TRAMNSTORNO MENTAL: A Sobrecarga da Familia que Vivencia essa Realidade

Objetive da Pesquisa:
Objetivo Primario:
Analisar a sobrecarga vivenciada pelos familiares cuidadores de pessoas com transtomo mental atendidas na
Rede de Atengio Integral 4 Saide
Mental do municipio de Sobral-CE
Ohbjetivo Secundario:
1) Avaliar e comparar o grau de sobrecarga, objetiva e subjetiva, experienciada pelos familiares cuidadores de
pessoas em soffimento psiguico
2)erificar em quais dimensdes da vida dos familiares cuidadores o grau de scbrecarga & mais elevadao.
Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:Menhum

Beneficios:0s sujeitos serdo beneficiados com um diagnostico que possibilitara melhores formas de cuidados no

Sisterna Unico de Saide
Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Projeto de pesquisa relavants para a area da Salide Mental. O Referido trabalho apresenta-se de forma

organizada, bem escrito, com metodologia clara e também considera os aspectos éficos da pesquisa envolvendo

seres humanos, conforme Resolugdo 196/86 do CNS.
Consideragtes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
0 TCLE apresentado & coerente, com linguagem acessivel aos sujeitos da pesquisa.
Recomendagies:
M&o ha
Conclusbes ou Pendéncias e Lista de Inadequagtes:
Projeto apto para realizagio de sua fase de coleta de dados.
Situagio do Parecer:
Aprovado
Mecessita Apreciagio da CONEP:
L
Consideragies Finais a critério do CEP:
O colegiadio aprovou a relatoria.
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