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RESUMO

PEDROSA, Rubia Eliza de Lima, M.Sc., Universidade Federal de Vigosa, fevereiro
de 2021. Analise do bem estar do cuidador familiar de pessoa com transtorno
mental do municipio de Sao Francisco do Gléria - MG. Orientadora: Marcia
Barroso Fontes.

O cuidado com a pessoa com transtorno mental vem sendo um tema bastante
emergente nos ultimos anos, uma vez que as familias foram inseridas neste
processo, devido aos movimentos da reforma psiquiatrica. Com o fechamento de
grandes hospitais psiquiatricos e as novas propostas de tratamento aberto em
parceria com a comunidade, as familias se viram obrigadas a participar ativamente
do tratamento, a conviver e a cuidar de seus membros com transtorno mental. Nesse
sentido, a presente pesquisa buscou abordar, sob o viés da reforma psiquiatrica e da
reabilitacdo psicossocial, se além de todos os desafios de conviver cotidianamente
com uma pessoa com transtorno mental, ha alguma ligagdo com fatores
sociodemograficos. Como se da essa relacédo de cuidado e se esse ato pode ou néo
gerar algum impacto no bem estar dos cuidadores familiares. Assim, o objetivo geral
desta pesquisa foi analisar o bem estar dos cuidadores familiares de pessoas com
transtorno mental, conhecer seus fatores sociodemogréficos, avaliando como se da
a relagédo de cuidado e as estratégias de enfrentamento. Os sujeitos desta pesquisa
séo os cuidadores familiares em acompanhamento ha trés anos ou mais no CAPS |
da cidade de Sao Francisco do Gléria — MG. Desta forma, foram selecionadas, de
acordo com os critérios de inclusao e exclusdao, e quinze familiares aceitaram
responder a pesquisa. Trata-se de uma pesquisa quali-quantitativa, com aplicagao
de questionario para o levantamento sociodemogréafico da familia e da pessoa com
transtorno mental, entrevista semiestruturada para os discursos que permeiam a
qguestdo do cuidado e escala Likert para os niveis de bem estar dos cuidadores. Os
dados da entrevista foram analisados por meio da andlise de conteudo de Bardin
(2011) e os dados do questiondrio e da escala Likert (com valores numéricos
pertinentes aos niveis de satisfacdo), pelo softwere Excel. Os resultados mostraram
que a maioria dos cuidadores sdo do sexo feminino, tem entre 33 e 70 anos de

idade, vivem com renda de até um salario-minimo e que, apesar de os participantes



terem demonstrado bons indices gerais de bem estar, costumam nao ter momentos
livres para descanso ou lazer. E possivel, portanto, inferir que a insercéo da pessoa
com transtorno mental e de seus familiares em espacos da sociedade, com
participagdo e capacidade de decisdo democratica, pode auxiliar no bem estar de
todos. Espera-se, que este estudo possa respaldar equipes e estudiosos da area,
subsidiando estratégias e construgcdo de politicas publicas de cuidado, com
informacdes acerca do bem estar de quem cuida de uma pessoa com transtorno

mental.

Palavras-chave: Familia. Satude Mental. Bem Estar.



ABSTRACT

PEDROSA, Rubia Eliza de Lima, M.Sc., Universidade Federal de Vigosa, February,
2021. Analysis of the well-being of the family caregiver of a person with mental
disorder in the municipality of Sao Francisco do Gldria - MG. Advisor: Marcia
Barroso Fontes.

Care for people with mental disorders has been a very emerging issue in recent
years, since families have been included in this process, due to the psychiatric
reform movements. With the closure of large psychiatric hospitals and new proposals
for open treatment in partnership with the community, families were forced to actively
participate in the treatment, to live with and care for their members with mental
disorders. In this sense, this research sought to address, under the bias of
psychiatric reform and psychosocial rehabilitation, whether in addition to all the
challenges of living with a person with mental disorder on a daily basis, there is some
connection with sociodemographic factors. How does this care relationship take
place and whether or not this act may have an impact on the well-being of family
caregivers. Thus, the general objective of this research was to analyze the well-being
of family caregivers of people with mental disorders, to know their sociodemographic
factors, evaluating how the care relationship and coping strategies take place. The
subjects of this research are family caregivers who have been followed up for three
years or more at CAPS | in the city of Sdo Francisco do Gléria - MG. Thus, they were
selected, according to the inclusion and exclusion criteria, and fifteen family
members agreed to respond to the survey. It is a qualitative and quantitative
research, with the application of a questionnaire for the sociodemographic survey of
the family and the person with mental disorder, semi-structured interview for the
speeches that permeate the issue of care and the Likert scale for the levels of well-
being of caregivers. The interview data were analyzed using content analysis by
Bardin (2011) and the data from the questionnaire and the Likert scale (with
numerical values relevant to the levels of satisfaction), using the Excel software. The
results showed that the majority of caregivers are female, are between 33 and 70
years old, live on an income of up to one minimum wage and that, although the

participants have demonstrated good general well-being rates, they usually do free



moments for rest or leisure. It is possible, therefore, to infer that the insertion of the
person with mental disorder and their family members in spaces of society, with
participation and democratic decision-making capacity, can help in the well-being of
all. It is hoped that this study can support teams and scholars in the area, subsidizing
strategies and building public care policies, with information about the well-being of
those who care for a person with a mental disorder.

Keywords: Family. Mental Health. Wellness.
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1. INTRODUCAO

A familia é uma instituicdo complexa, que estabelece relagdes de influéncia e
é influenciada pelo contexto no qual estd inserida. A psicologia trata a relacao de
cada um dos seus membros de forma multideterminada, enquanto a sociologia e a
terapia familiar focam na familia enquanto unidade ou sistema. Sob o ponto de vista
do desenvolvimento humano, Dessem e Junior (2008) enfatizam que a familia tem
um papel intricado, pois, além de ser o primeiro contexto de socializagdo dos
individuos, deve-se considerar ainda as dimensdes temporal e cultural e as
transformacdes dos ultimos anos.

Na tentativa de se definir o que é familia, Dessem e Junior (2008) afirmam
que, sob o viés cientifico, este € um termo muito dificii de definir na
contemporaneidade, pois vivemos o momento do rompimento de uma definicdo de
grupo formado por pai, mae e filhos dessa unido. J& que estes pressupostos
classicos estdo sendo superados, a medida que as mudancas vao ocorrendo, 0S
novos modelos de familia vdo ganhando lugar, requerendo estudos ainda mais
sistematicos.

Para Scott (2009), nos ultimos quarenta anos, grande parte dos estudos sobre
familia veio da Demografia Histérica, mas houve uma grande ampliacdo destes
exatamente por sua complexidade. Entre tantas outras contribuicbes dos estudos,
destacam-se a variacdo das organizacdes familiares e a mudanca na utilizacdo do
termo “familia” para “familias” - exatamente pela amplitude de seus arranjos. Com
isso, as politicas publicas também se movimentaram em torno de respaldar as
familias, embora o fato de té-las como objeto de estudo ndo significou, conforme
Trad (2010), necessariamente que elas deram conta de produzir métodos e romper
com falsos paradigmas relacionados a familia.

Desta forma, as familias que ja sdo uma instituicdo complexa, passam a ser
corresponsaveis no que diz respeito ao tratamento psiquiatrico dos seus membros
com transtorno mental, devido as mudangas no paradigma de cuidado da reforma
psiquiatrica. Os principais movimentos que questionaram os modelos classicos de
atendimentos realizados pelos hospitais psiquiatricos foram iniciados por Franco
Basaglia na Itdlia, nos anos 1960. Porém, no Brasil, esse movimento sé ganhou

forca a partir da década de 1980 com a unido de trabalhadores de saude mental e
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familiares, em que foram realizadas Conferéncias, das quais emergiu a principal Lei
10.216/01" s6 aprovada mais tarde, no ano de 2001 (BRASIL, 2001).

O modelo de reforma adotado no Brasil foi o da chamada psiquiatria
democratica italiana, que partiu do principio de que a psiquiatria vinha contribuindo
para uma gestao que culminava em desordens e misérias sociais, sendo o hospital
psiquiatrico seu instrumento fundamental. A partir desse entendimento, iniciou-se
uma luta interna a psiquiatria, desencadeada em varias regibes da Itdlia, que
culminou com a elaboragdo da Reforma Psiquiatrica em 1978 e previa o fim dos
manicémios. Inicialmente, ocorreu a proibicdo das internagdes em hospitais
psiquiatricos, e estas passaram a ser realizadas em hospitais gerais, além da
implementacao de servicos extra-hospitalares de saude e de agao social (AMARAL,
1997). Nesse ambito,

[...] também constituiria obstaculo para a reforma psiquiatrica a
hipbtese de os servigos, ao retomarem e estimularem as praticas
identificadas com tratamento moral, ndo conseguirem produzir novas
praticas para propiciar ao usuario o acesso a bens, a cultura, a
educacao, ao trabalho, a convivéncia, a histéria, enfim, ao direito de
ser sujeito e cidadao (LUZIO; L’ABBATE, 2009, p.03).

Com o passar do tempo, o paradigma que buscava a cura da doenga mental
foi sendo deixado e passou-se a buscar a ‘“reinsergao” e a “reprodugédo social” do
paciente. Desta forma, o diagnédstico psiquiatrico deixa de ser valorizado de forma
absoluta, além das causas e perdas nas quais estaria passando o paciente quanto
as suas habilidades psiquicas. “Valoriza-se como objeto de intervengao a existéncia-
sofrimento dos pacientes” e seu modo de expresséo dentro de cada contexto social
(ROTELLI,1990).

Partindo para o que se refere a atencdo em saude mental no Brasil através do
Sistema Unico de Saltde (SUS), mesmo com a implantagdo de novos servicos,
essas novas projecdes nao significaram que os municipios assumiram efetivamente
um compromisso com um projeto de saude mental, dentro dos principios e diretrizes
da reforma psiquiatrica e do proprio SUS. A grande maioria destes municipios se

T A Lei 10.216/01, também conhecida como Lei Paulo Delgado, foi criada pelo entdo deputado e
apresentada ao Congresso em 1989, como PL 3657. Ela estabelece as diretrizes e normas para
tratamento das pessoas com transtorno metal grave e transtornos decorrentes do uso de alcool e
outras drogas e insere a participacdo da familia no processo de tratamento das pessoas com
transtorno mental; além de propor o fechamento gradativo dos hospitais psiquiatricos no pais.
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preocupou apenas em dar conta desta nova responsabilidade de cuidar de seus
usuarios, principalmente através da internacdo psiquiatrica e medicacgao,
reproduzindo novamente o modelo de intervencao psiquiatrica ja existente e, ainda,
deixando as familias de lado, realidade esta que se repetia em Sdo Francisco do
Gléria — MG até 2014, ano em que foi implantado do CAPS |.

A partir da década de 1990, o Ministério da Saude comecou a propor uma
politica de salude mental a partir de algumas experiéncias municipais inovadoras,
como a criagcdo de Centros Dia e os préprios Centro de Atencao Psicossocial
(CAPS). Nesse sentido, aos poucos, as diretrizes e propostas da reforma
psiquiatrica tém conseguido se integrar ao SUS, principalmente onde os gestores,
trabalhadores, familiares e usuarios estao envolvidos na atencao a saude mental e
estdo comprometidos com tais mudangas. Sobre isso, Luzio e L’abbate (2009)
reafirmam e alertam que é preciso haver “também o comprometimento dos gestores
municipais com a populagdo e com a melhoria de suas condi¢des de vida para a
criacao de servigos substitutivos em saude mental” (LUZIO; L'ABBATE, 2009, p. 03).

No que diz respeito ao processo de responsabilizacao social, familia e estado
desempenham papéis parecidos no que tange a regular, normatizar e impor poderes
e deveres. No Estado contemporaneo e com o surgimento da familia moderna, essa
relacdo se respalda em duas vertentes: uma, que hora coloca as familias como
incapazes; e outra, na qual o Estado invade a privacidade delas. Ambas coadunam
com a ideia de que o Estado é maior devido a sua fungc&do de estabelecer normas
juridicas, econémicas, de saude, educacao, entre outras (TRAD, 2010). Esta logica
de corresponsabilizagcdo também se aplica ao contexto da insercao das familias no
cuidado a pessoa com transtorno mental.

No contexto de aplicagdo dos principios do SUS e efetivagcdo da reforma
psiquiatrica, a participacao das familias se faz de extrema importancia no cuidado as
pessoas com transtorno mental, uma vez que os transtornos mentais também
passam por construgcdes culturais, sociais, cientificas e da prépria compreensao de
quem convive com um doente mental, ja que, mesmo diante de tantas adversidades,
muitos familiares os veem como circunstancias da vida e ndo necessariamente como
sofrimento continuo. Portanto, ressignificar as experiéncias de adoecimento passa
pela aquisi¢cdo de uma rede de apoio e de direitos eficazes.
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Outro ponto importante no processo de desinstitucionalizagdo e inser¢ao da
familia no cuidado foi a evolugcdo dos psicotropicos, que permitiu que as pessoas
com transtorno mental tenham menos sintomas negativos da doenca e melhorem a
relagdo com familiares e com a sociedade (REINALDO et al., 2018).

Os familiares ou “cuidadores familiares” — nomenclatura que optamos por
utilizar nesta pesquisa — de pessoas com transtorno mental podem suportar enorme
encargo fisico, social, financeiro e estresse, mas, em longo prazo, essa situacao
pode acarretar prejuizos a sua propria saude, ao seu bem estar, além de prejuizos
na organizacdo familiar. A medida que os cuidadores familiares passam por esse
estresse e convivem com o adoecimento mental do seu ente, eles também podem
preservar sua propria vitalidade, adotando meios de enfrentamento para os
momentos de maior sobrecarga que aparecem no dia a dia. Uma destas formas de
enfrentamento € o apoio familiar, a busca de ajuda institucional e emocional, tendo
em vista encontrar formas de lidar com o estigma e/ou o preconceito (REINALDO et
al, 2018).

A sobrecarga pode ser relacionada a questdo financeira e as rotinas
familiares — 0 que pode causar doencga fisica ou emocional; e as privagdes das
relacdes sociais — 0 que compromete as atividades de lazer. Assim, os cuidadores
familiares, diante dessa realidade, podem apresentar trés tipos de comportamento: o
encobrimento, que € quando ele busca esconder a realidade vivida ocultando a
doenca do meio social; a normalizacdo, que é quando ele prossegue com as
atividades normais; e a dissociacao, quando ele se afasta do convivio da sociedade
a fim de evitar futuros aborrecimentos (ALMEIDA; FELIPES; DAL POZZO, 2011).

Além das questbes fisicas e mentais, Floriano e Dalgalarrondo (2007)
apontam que importancia dada ao bem estar das pessoas tem sido crescente e que,
normalmente, esse sentimento esta associado a fatores demograficos,
socioeconbémicos e culturais. Por isso, o presente trabalho procura compreender de
que forma o pertencimento da pessoa com transtorno mental as familias com
religido, escolaridade e renda diferentes impacta sobre o bem estar dos cuidadores
familiares de pessoas com transtorno mental. E, de modo mais especifico, a
pesquisa tem por intuito tracar o perfil socioeconbmico e demografico deste
cuidador, buscando descrever como se da essa relagao intrafamiliar de cuidado a
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partir de seus discursos e vivéncias, e ainda, qual o nivel de bem estar destes

cuidadores familiares.
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2. PROBLEMA

No Brasil, desde a década de 1970, a partir de um movimento iniciado por
trabalhadores e familiares de pessoas com transtornos mentais, houve a
necessidade de se pensar numa reforma no sistema de assisténcia devido as
denuncias de maus tratos e negligéncias em instituicdes psiquiatricas. Baseado na
experiéncia italiana de Franco Basaglia, esse movimento buscou substituir os
manicdmios por servigos abertos e comunitarios e criou os Centros de Atencéo
Psicossocial — CAPS em diferentes modalidades, na tentativa de humanizar os
atendimentos, conforme prevé a Portaria GM/MS 336/022 (BRASIL, 2002).

Uma das principais mudancas trazidas por esta reforma, nessa nova
concepcao de cuidado refere-se a participacdo da familia. Assim, substituiu-se a
antiga psiquiatria baseada no modelo biomédico, que considerava os familiares
como pessoas que atrapalhavam o cuidado por ndo terem o devido preparo para
lidar com a pessoa com transtorno mental, para elementos essenciais ao processo
de tratamento. Nesta nova perspectiva, os familiares precisaram assumir e participar
dos cuidados, bem como inserir o usuario em seu convivio diario familiar (MADEIRA;
CUNHA, 2016).

Desde o inicio dos movimentos em prol da reforma psiquiatrica e a
promulgacao da Lei 10.216/01 no Brasil, as familias tém se deparado com o desafio
de cuidar do membro com transtorno mental. Segundo Waller et al. (2019), as
familias chegaram a ser consideradas, durante muito tempo, as causadoras dos
transtornos mentais, por negligéncia abuso e conflito. No entanto, reconhece-se que
as mesmas podem ser tanto a fonte do trauma como a fonte da cura, pois, ao
mesmo tempo em que podem apoiar na recuperacgao, elas também podem contribuir
para o estresse de seus parentes doentes mentais.

A implantacdo dos CAPS, nas suas diferentes modalidades, representam
pontos estratégicos da Rede de Atencao Psicossocial (RAPS). Estes sédo servigos
de saude de carater aberto e comunitario, constituidos por equipe multiprofissional,
que devem atuar sob a ética interdisciplinar e realizar prioritariamente atendimento
as pessoas com sofrimento ou transtorno mental grave e suas familias, incluindo
aquelas com necessidades decorrentes do uso de crack, alcool e outras drogas, em

2 A Portaria GM/MS 336/02 regulamenta os CAPS nas suas diferentes modalidades, determinando
equipe minima, espaco fisico e principais atribui¢des do servigo (BRASIL, 2002).
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sua area territorial, sejam em situagbes de crise ou nos processos de reabilitacao
psicossocial e sdo substitutivos ao modelo asilar (BRASIL, 2011).

Nessa perspectiva, os CAPS, em parceria com as familias e sociedade,
operam nos territorios compreendidos ndo apenas como espagos geograficos, mas
territérios de pessoas, de instituicdes, nos cenarios dos quais se desenvolvem a vida
cotidiana de usuarios e de familiares e constituem-se como um “lugar” na
comunidade para pessoas com transtorno mental até entdo segregadas (BRASIL,
2011). E nesta légica que o CAPS | da cidade de Sao Francisco do Gléria — MG,
cenario desta pesquisa, busca trabalhar.

Porém, o que se vé no dia a dia do servico é que, ha ainda fragilidade na
relacdo entre o cuidador familiar e o doente mental, principalmente nesta regiao do
estudo, onde o servico especializado foi implantado ha pouco mais de seis anos.
Acredita-se que muitos destes familiares ainda praticam a I6gica manicomial, mesmo
que subjetivamente, uma vez que as pessoas com transtornos mentais nao
convivem com suas familias, principalmente nos momentos de crise, de forma que,
logo que se desestabilizam, os responsaveis tendem a buscar por internagbes em
hospitais psiquiatricos, mesmo que la o paciente permaneca por longos periodos
sem contato com a familia, ao invés de procurar o CAPS.

Esta fragilidade de vinculos afetivos é percebida em muitos dos casos que
chegam ao servigo CAPS | de S&o Francisco do Gloria-MG, onde a falta de apoio,
caréncia de vinculo e baixa capacidade de gerenciar conflitos € mais evidente que o
préprio transtorno. Outro fator que interfere no servico é o fato de muitos residirem
na zona rural, tornando o acesso mais dificil devido a distdncia e a falta de
transporte. Ademais, ha a questdo financeira, considerando-se que € uma
caracteristica da populagéo local viver com renda pessoal minima, assim como 0s
cuidadores familiares das pessoas com transtorno mental da regido.

Dessa forma, considera-se importante compreender a dinamica das familias
dos individuos com transtornos mentais atendidos no CAPS | de Sao Francisco do
Gléria-MG, com o intuito de poder antecipar a intervencao e minimizar os possiveis
conflitos gerados em consequéncia dessa relagdo e estudar essas familias na
perspectiva de compreender como descrevem o cuidado estabelecido. E nesse
sentido, alguns questionamentos norteiam esta investigagcdo: Como se dé o cuidado

no convivio intrafamiliar? Quais sdo as estratégias de enfrentamento adotadas no
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dia a dia? E quais s&o os niveis de bem estar de um cuidador familiar que lida
diariamente com um membro com transtorno mental?

Entende-se que pesquisas desta natureza tenham relevancia por fornecerem
subsidios para instituicbes, governantes e gestores na adogdo de medidas e
politicas publicas. Para estudiosos da area, este estudo permitira uma visdo real e
pratica de um servico CAPS I, no que tange ao bem estar do cuidador familiar; além
poder vir a subsidiar as equipes da RAPS, dando o suporte necessario, ou mesmo a
criagdo de protocolos de atendimento as familias, relacionados ao processo de
cuidado compartilhado.
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3. JUSTIFICATIVA

Inserir a familia no cuidado com a pessoa com transtorno mental € um desafio
preconizado pelo Ministério da Saude, quando da Portaria 336/02, que regulamenta
os CAPS, enfatizando que € papel do servigo ofertar atendimento familiar aqueles
em acompanhamento. Antes mesmo de qualquer proposicdo relacionada as
familias, é preciso compreender o conceito de familia no seu sentido mais amplo,
sem julgamentos ou conceitos prontos, que sé fazem reduzir o real fenbmeno que as
constituem (BRASIL, 2013).

De acordo com o censo do IBGE (2010), cerca de 1,4% da populacao
brasileira possui alguma deficiéncia mental/intelectual. Considerando que muitas
destas pessoas vivem com seus familiares, ha de se pensar também que eles terdo
impactos econémicos e emocionais no seu dia a dia. Esses aspectos configuram a
sobrecarga familiar que, para Constantinidis (2017), € um fen6meno que persiste
ainda que o paciente responda de forma positiva aos tratamentos.

Dados da Organizacdo Mundial de Saude - OMS mostram que
aproximadamente 300 milhdes de pessoas em todo o planeta sofrem de depresséao
e 50 milhdes de deméncia. A esquizofrenia por sua vez, atinge 23 milhdes, e 0
disturbio bipolar 60 milhdes de individuos (OMS, 2017).

Em contrapartida, ha uma tendéncia dos familiares direcionarem a
responsabilidade do cuidado a pessoa com transtorno mental ao Estado, solicitando
internacdes como Unica alternativa para solucionar o problema, ao mesmo tempo
em que esta também é uma forma de preservar a sua propria estrutura familiar. Por
outro lado, ha, de fato, o despreparo dos profissionais da saude mental para lidar
com os familiares, os quais acabam rotulando-os e responsabilizando-os pelo
adoecimento. Nesse jogo de desinstitucionalizacdo, além da luta contra a
internacdo, existe esse novo desafio: alinhar a relacdo entre profissionais e
familiares no que diz respeito ao cuidado a pessoa com transtorno mental
(CONSTANTINIDIS, 2017).

Fato é que, desde os anos 80, década importante dos processos da reforma
psiquiatrica no Brasil, do ponto de vista sanitario o numero de internagdes vem s6
diminuindo, o que mostra que, de alguma forma, estas familias tém conseguido

prestar os cuidados minimos aos seus membros com transtorno mental, como
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alimentacdo e medicacdo. Ademais, isso mostra que as familias s&o capazes de
aprender a cuidar de seus membros com transtorno mental, buscando respostas
diante de suas necessidades e fazendo o que € possivel dentro de suas realidades
(NAVARINI; HIRDES, 2008).

Dos estudos levantados para esta revisédo até o momento, apenas um buscou
tracar o perfil socioecondmico dos familiares, analisando indicadores como idade,
escolaridade, estado civil e condigdes de trabalho (KANTORSKI et al., 2012). Li e
Wing-tak (2016) desenvolveram um estudo de caso, o qual mostrou que o governo
chinés tem insistido no cuidado comunitario, em que a familia & a principal
responsavel pelos cuidados a pessoa com transtorno mental. Crumb, Ming e Crowe
(2019) fizeram um estudo nas populagdes rurais dos Estados Unidos e discutiram o
impacto do estigma da doenga mental neste contexto. Com o objetivo de identificar
as representacbes sociais formuladas pelos familiares a respeito do fenémeno
saude e doenca mental, Colvero, Ide e Rolin (2004) analisaram essa complexa
convivéncia com a diferenca.

A afinidade entre familia e servico de saude mental foi um pouco mais
explorada, tendo quatro artigos tratando desta relacdo. Moreno (2009) buscou
apreender como as familias tém convivido com 0s servicos e mostrou que elas
utilizam-se de aprendizados adquiridos na convivéncia cotidiana com seus membros
e sentem-se acolhidas pelos servigos. Constantinidis (2017) falou dos impasses
enfrentados pelos profissionais para incluir os familiares no Plano Terapéutico
Singular - (PTS) da pessoa com transtorno mental. Pereira e Pereira Jr. (2003), por
sua vez, analisaram a dindmica da relagdo entre servigco, paciente e familia. Olasoji,
Maude e McCauley (2017), por seu turno, abordaram as experiéncias dos familiares
ao acionar os servicos de saude mental na Australia, os quais declararam vivenciar
momentos de frustracdo, raiva e exaustao no decorrer do processo.

O estresse, a sobrecarga e o estigma foram os temas abordados por Wan e
Wong (2019), Dijkxhoorn et al. (2018) e Shi et al. (2018). Esses autores avaliaram o
grau de estresse e sobrecarga vividos por parentes de pessoas com transtornos
psicoticos em Hong Kong, na China, numa analise das experiéncias considerando
aspectos positivos e negativos da relagdo, além de uma revisdo que identificou os
correlatos do estigma entre cuidadores familiares e pessoa com transtorno mental,

respectivamente. Silva et al. (2013), assim como Madeira e Cunha (2016), trataram
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de analisar e identificar as mudancas que as familias passam para readequar a sua
estrutura e dar atengcdo ao membro com transtorno mental no ambiente doméstico.
Coelho e Veloso (2017) analisaram um grupo de usuarios de um CAPS |, no
qual promoviam o protagonismo dos usudrios e sua participagdo Nnos processos
decisorios familiares. Waller et al. (2018), por sua vez, buscaram definir quais
percepcoes de familia sdo concebidas por parte da pessoa com transtorno mental e
eles as definiram das mais variadas formas, sendo algumas mais inclusivos e outras
mais conservadores. Buscando compreender mais especificamente a relagéo entre
filhos de pais com doencas mentais, Afzelius, Platin e Ostman (2017) recrutaram
criancas de 10 a 12 anos, em servicos psiquiatricos na Suécia, e descobriram que
elas sentem vergonha, culpa e solidao, mas que também aprenderam a lidar com os
pais, recuando nos momentos de crise. Ja Reinaldo et al. (2018) buscaram conhecer
as experiéncias de enfrentamento dos pais com relacado a doenca mental dos filhos,
e identificaram trés categorias: enfrentamento, compreensao e medo do futuro.
Apesar de muitos estudiosos terem trazido os impasses e desafios das
familias e/ou cuidadores de pessoas com transtorno mental, nenhum aprofundou no
impacto no bem estar delas, ou mesmo se esse estresse, sobrecarga e preconceito
interferem no cuidado. Diante dessa prerrogativa, o presente trabalho trara, como
elemento novo, a analise do bem estar dos cuidadores familiares de pessoas com
transtorno mental. E, uma vez conhecida a percepcao destas familias, sera possivel
pensar em agbes que irdo auxilid-las em seu dia a dia, efetivando o tdo falado
acompanhamento familiar, assim como sera possivel integra-la na construcao do

PTS da pessoa com transtorno mental.
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4. OBJETIVOS

4.1. Objetivo Geral

Analisar os fatores socioeconémicos e demograficos dos cuidadores
familiares de pessoas com transtorno mental, avaliando como se da o cuidado, quais
estratégias de enfrentamento sdo estabelecidas e a possivel influéncia destes no
bem estar dos cuidadores.

4.2. Objetivos Especificos

- Tracar o perfil socioeconébmico e demografico dos cuidadores familiares de
pessoas com transtorno mental,

- Descrever como se da a relacao de cuidado, as estratégias de enfrentamento e os
desafios na visdo do cuidador familiar da pessoa com transtorno mental;

- Identificar o nivel de bem estar do cuidador familiar, bem como os fatores que

influenciam nesta condicéo.
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5. REVISAO DE LITERATURA

Para responder a questdo de como se da o cuidado a partir do convivio
intrafamiliar estabelecido pelo cuidador familiar a pessoa com doenca mental, foi
realizada uma varredura teorica, tendo em vista tragar um panorama geral acerca de
diferentes autores que analisaram em contextos s6cio demograficos adversos, quais
as estratégias de enfrentamento utilizadas e se o cuidado tem algum impacto no
bem estar dos cuidadores.

Para tanto, até o momento, foram identificadas cinco topicos, sendo que o
primeiro trata da “reforma psiquiatrica e a insercao das familias no cuidado com a
pessoa com transtorno mental”’; o segundo, do “cotidiano das familias e o cuidado
enquanto categoria de trabalho para os denominados cuidadores familiares”; o
terceiro, dos “desafios, formas de lidar e estratégias de enfrentamento dos
cuidadores”; o quarto trata do “trabalho com as familias e as possibilidades de se
efetivar a reabilitacao psicossocial’; e, por ultimo, “o bem estar de quem cuida de

uma pessoa com transtorno mental’”.

5.1. A reforma psiquiatrica e a insercao das familias no cuidado com a pessoa

com transtorno mental

O enfoque da loucura ndo € mais 0 mesmo de séculos anteriores, segundo
estudiosos da area, como Foucault (1997), o modo de perceber a loucura reflete as
diferentes situacOes historicas e sociais sobre as praticas e discursos que a
colocaram “ora na instancia politica, ora na filosofica e, por fim, na instancia médica”
(ORNELLAS apud SOARES 2003, p. 85).

A histéria da loucura nos remete a trés grandes momentos na evolucao da
assisténcia em saude mental. No primeiro momento, no século XVII, surgiram os
hospitais gerais, em que o foco era a internacdo, de estrutura semijuridica, os quais,
naquela época, ainda ndo visavam o tratamento dos internos em si. Os doentes
eram submetidos a trabalhos forcados como forma de castigo, e esta situacado durou
aproximadamente um século (SOARES, 2003). Num segundo momento, ja no
século XIX, a loucura se caracteriza por um aspecto mais psicolégico, tendo como

principais representantes Pinel, na Franga, Tuke, na Inglaterra e, posteriormente,
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Esquirol. Com isso, o tratamento alicergcava-se no enfoque asilar, com a disciplina
rigida que passou a ter fungéo terapéutica (ORNELLAS apud SOARES, 2003). J4 no
final do século XX ocorreram os primeiros movimentos de desinstitucionalizacao,
que € quando a pessoa com algum sofrimento psiquico comegou a deixar 0s
manicOmios e passou a ser assistida por servicos substitutivos, abertos e
comunitarios. S6 a partir desse momento € que a familia passou ser chamada a
participar dos processos de cuidado.

A partir da década de 70 surgiu, no Brasil, um movimento de critica ao modelo
tradicional de assisténcia psiquiatrica, que se configurava um modelo antigo pautado
na exclusdo da pessoa com transtorno mental, na violéncia das instituicbes
consideradas manicomiais e na sua incapacidade de produzir um atendimento que
completasse as necessidades de seus usuarios. A reforma propriamente dita
comecgou na década de 80 e se estende, influenciada por movimentos dos Estados
Unidos e da Franca, mas principalmente pela psiquiatria democratica italiana,
iniciada por Franco Basaglia (SOARES, 2003). Basaglia foi um dos primeiros
psiquiatras a implantar/criar os novos dispositivos para o tratamento da loucura de
forma mais humanizada, como os CAPS, Residéncias Terapéuticas - RT, etc.

Através de denuncias feitas pela imprensa nas décadas de 70 e 80 sobre os

abusos que aconteciam dentro dos manicoOmios, destacam-se barbaries como:

[...] corpos e almas mutilados por um ‘tratamento” baseado na
corrupgao violenta da afetividade, da personalidade, da identidade e
da saude fisica dos internos. Choques elétricos, sedacao, camisas
de forga, overdose de psicotrépicos de efeitos irreversiveis,
encarceramento e abusos (BRASIL, 2016, p. 02).

Diante deste cenario de holocausto, denunciava-se, assim, a verdade sobre
os “campos de concentragao” brasileiros. Com isso, o deputado Paulo Delgado
criou, em 1989, o Projeto de Lei n® 3657, que depois de ficar doze anos parado na
burocracia do congresso nacional e de levantar diversas discussfes entre a
comunidade médica e politica, foi finalmente aprovado, como Lei 10.216, em 2001,
conhecida também como Lei Paulo Delgado. Marcou-se assim um grande avango da
reforma psiquiatrica brasileira, que caminhava sob uma lei regida em 1934. Dessa
forma, aos poucos, os leitos em hospitais foram diminuindo, as instituicdes totais
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foram sendo fechadas e os servicos substitutivos, como CAPS e Residéncias
Terapéuticas — RT, implantados.

A reforma psiquidtrica apresenta sua teoria critica em saude mental,
apontando para a transformacdo do modelo classico hospitalocéntrico (asilos e
colénias), em um modelo preventivo/reabilitador (DELGADO apud DIMENSTEIN,
1998), o qual é considerado tecnicamente mais correto e socialmente mais humano,
pois busca inverter as ordens de prioridade dos recursos assistenciais, ou seja, usar
o hospital como ultimo recurso para o tratamento da loucura (SILVA, 2005).

Esse movimento, ao se configurar como uma nova politica de saude mental
busca se comprometer com a melhoria das condi¢des de vida, com a garantia de
direitos da cidadania, com a reducéo das desigualdades e com o enfrentamento da
exclusao social (BRASIL, 2011). Entre esses desafios, esta o de mudar a forma
como o doente mental é visto pela coletividade e o de buscar novas referéncias para
o atendimento das pessoas com algum sofrimento mental.

Assim, no Brasil, nos anos 90, o setor saude mental integra-se ao SUS,
trazendo uma nova perspectiva de atendimento, com a participacdao do préprio
usuario, de seus familiares, dos técnicos e da sociedade em geral, todos envolvidos
no acompanhamento a pessoa com transtorno mental. Nesse ambito, Gongalves
afirma que “...] a assisténcia em saude mental deixa de ser problema somente de
alguns especialistas e passa a ser ampla questdo que envolve a sociedade e
diversos profissionais ligados a area, sejam eles da saude ou nao” (GONCALVES,
2008, p. 28).

Sob esse ponto de vista, todas as pessoas que convivem com outras pessoas
com transtorno mental s&o agentes terapéuticos, pois contribuem para a
transformacdo dos sujeitos e do contexto, potencializando as oportunidades de
reinsercao social dos usuarios na sociedade.

Assim, mesmo apds a superacao de alguns obstaculos, o usuario de saude
mental ainda tem muito a conquistar no que se refere a sua posicéo na sociedade,
pois o0 louco e a loucura se figuraram como uma questao social. Ao investigar os
préprios principios fundantes da sociedade, sobretudo a razdo e a autonomia
humana, e também a forma como a mesma o vé, Manayo destaca que:

[...] o importante ndo é quantificar, mas explicar as relages sociais
que sao apreendidas através do cotidiano, da experiéncia vivida,
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tendo como cerne do trabalho a atividade humana. Os conceitos de
salude sao permeados por dimensdes politicas e histéricas, que
consideram a abrangéncia das classes dominantes, a especificidade
do sistema cultural, o modo de producao e as origens de costumes
como a familia, a vizinhanga, grupos etarios, grupos de lazer e outros
(MANAYO apud SALLES; BARROS, 2006, p. 92).

A integralidade vem sendo construida a partir dos objetivos alcangcados pelo
processo da desinstitucionalizagdo, processo este que altera as relagbes de poder
entre os pacientes, os profissionais e as instituicbes, com origem no questionamento
do modelo de atendimento autoritario e segregador, tendo o hospital como nucleo
(modelo hospitalocéntrico). Este novo modelo de atendimento € centrado na
cidadania, porém, para isso, é preciso desinstitucionalizar o cidaddo e sua familia,
oferecendo servicos hospitalares somente na fase aguda e, posteriormente,
atendimento em CAPS, hospitais-dia, servicos residenciais terapéuticos, etc.
(BRASIL, 2016).

Ademais, € relevante ressaltar que a sociedade, assim como a propria familia,
na maioria das vezes nao se encontra preparada para lidar com o que € diferente,
interpretando a forma como o sujeito se apresenta como estranho e insociavel

conforme Spaniol e Zipple descrevem:

[...] os familiares do portador de transtornos mentais, constatam que
0 que € mais dificil, ndo sé para as familias, mas também para a
pessoa doente, é a perda da “pessoa que eles antes conheciam’,
pois a constatacdo da doengca mental deixa o familiar doente
profundamente desconectado dele mesmo, dos outros, das
possibilidades de aprendizagem e do trabalho e dos objetivos de sua
vida em geral (SPANIOL; ZIPPLE apud SOARES, 2003, p. 86).

Outro aspecto importante é o preconceito, criado pelo histérico das formas de
tratar do doente mental, que resultou em rejeicéo, rétulos e marginalizacao afetiva e
social as pessoas com transtornos psiquicos. Um desses esta ligado a
hospitalizagdo psiquiatrica, pois o fato de ser ex-paciente continua a influenciar
negativamente a percepcao das pessoas, mesmo depois da reintegracédo social dos
mesmos (STENSURD; STENSURD, 1980 apud SOARES, 2003). Todos estes
aspectos podem e precisam ser superados através da aceitacao da subjetividade do
outro.

Porém, de acordo com Soares (2003), uma vez que as familias das pessoas
com transtorno mental vao tendo contato com o0s servicos de atendimento
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psicossocial, ao longo do tratamento constroem habilidades, contribuindo assim para
uma nova formulacdo da representagcao social da loucura. Essa troca permite criar
melhores formas de lidar com os transtornos mentais, criando novos modos de

enfrentamento de acordo com as potencialidades das familias em seus territérios.

5.2. O cotidiano familiar e o cuidado enquanto categoria de trabalho

Apos a promulgacéo da Lei 10.216/01 e implanta¢do de servigos comunitarios
e abertos, o cuidado a pessoa com transtorno mental, que antes se dava
exclusivamente por instituicoes fechadas, passou a ser atribuicdo da familia. Dentre
os desafios vivenciados a partir de entdo, esta o impacto no cotidiano destes
cuidadores familiares em ter uma pessoa com transtorno mental em casa. Na visao
de Pais (1993), o cotidiano vai além do aqui e agora: é algo que esta sempre em
construcao através de um sujeito ativo com capacidade para refletir e agir acerca de
sua realidade social, cultural e histérica (PAIS, 1993 apud BIFANO; SILVA, 2014).

Esta visdo do autor ajuda na compreensao de que, apesar do dia a dia das
familias das pessoas com transtorno mental parecer transcorrer sem nenhuma
novidade, ele é cheio de estratégias e movimentos em prol da organizagao familiar.
Logo, é preciso considerarmos que, para darem conta de assumir essa tarefa sem
nenhum preparo, os cuidadores familiares se movimentam e se reinventam para dar
conta das adversidades que podem surgir. Pais (1993) chama esse movimento de
ruptura, o que faz com que cada situagao seja reajustada em prol de manter suas
necessidades, sendo capazes de reconfigurar experiéncias e levando consigo parte
de sua historia e cultura vividas anteriormente.

As familias apresentam também, cada uma, o seu modo peculiar de lidar com
a pessoa com transtorno mental, mostrando que o sujeito € composto por varias
identidades, de forma que cada familia desenvolve suas estratégias para lidar com
os desafios diante do cuidado. De acordo com Pais (1993), o sujeito faz escolhas,
toma decisbes e muda com o passar do tempo, tendo capacidade para ressignificar-
se diante do que estad aparentemente imposto. Tais perspectivas estdo além do
momento de agora, pois 0 tempo ndo é um ciclo que pode ser definido no presente e
no dia a dia - se assim fossem as realidades sociais ndo se transformariam e os
sujeitos seriam generalizados (BIFANO; SILVA, 2014).
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Assim sendo, os sujeitos desta pesquisa, os cuidadores familiares das
pessoas com transtorno mental — onde muitos casos em que tém esse cuidado
como seu trabalho, ainda que néo seja remunerado. E nesse contexto que se d4 a
importancia de entender inicialmente o conceito de trabalho. Nesse interim, Lukécs
(1989) define que o trabalho € uma funcao exclusiva do ser humano, ja que sé ele
tem capacidade de pensar e criar de acordo com aquilo que ele imagina
inicialmente, enquanto os animais executam suas atividades de forma repetitiva e
ndao as modifica ou sdo modificados por ela. J& Antunes (2011), por seu turno,
discute a ascensdo do homem a partir do trabalho, mesmo diante dos desafios da
modernidade que chegam a colocar em risco a praxis humana dentro da categoria
do trabalho. Ambos os autores contribuiram com o entendimento do trabalho de
cuidador que as familias exercem, tanto no sentido do conceito tradicional, em que
somente os seres humanos podem realiza-lo influenciando e sendo influenciados,
como na segunda visao, a partir da qual mesmo diante da criacdo de equipamentos
modernos esse trabalho de cuidar ndo pode ser substituido por uma maquina.

Buscando entender o ato de cuidar ser exercido por mulheres, Gaviria e
Molinier (2011) afirmam que esta tarefa ndo é exclusiva de algum grupo em
especifico, mas de todas elas, independente da classe ou posicao social. Como se
fosse da prépria natureza biolégica e sempre reforcada pelo patriarquismo, em que a
mulher deve ser boa e se dedicar ao outro. Sob um viés da economia do cuidado,
trata-se de uma economia paralela, de um trabalho praticamente invisivel sob o qual
se apoia o trabalho formal. Sobre essa perspectiva, 0 que podemos observar é que
essa légica também esta presente no trabalho dos cuidadores de pessoas com
transtorno mental.

O conceito de cuidado enquanto categoria do trabalho, além de envolver
questbes emocionais, morais e simbdlicas, também estd no centro das relacdes
entre Estado e familia. Ocorre que, muitas vezes, o Estado se baseia nestes
indicadores para criar politicas de saude, educacdo, entre outras; contribuindo,
assim, para o aumento da jornada de trabalho das mulheres. O ideal seria
disseminar a ideia de que todas as pessoas sao potenciais cuidadores, sendo
igualmente responséaveis pelo cuidado, a quem dele precisar. As preocupagdes, 0s
desafios e as questdes relacionadas ao cuidado devem ser discutidas em locais
publicos, fazendo-se reconhecer o cuidado para além do plano simbélico colocado
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pela sociedade, mas para a ética da justica, através de acgdes coletivas (GAVIRIA;
MOLINIER, 2011).

Ainda com relagcédo a esse trabalho de cuidador ser executado por mulheres,
seja por uma ideologia em que ela € a responsavel pelo cuidado, seja de uma
relacdo na qual a divisdo sexual do trabalho se da de forma que a mulher sempre é
responsabilizada pelo cuidado, uma situacdo intensificadora e caracteristica do
problema se apresenta: quando necessita estar ausente, as mulheres precisam
contar com a ajuda de outras mulheres, mas nao com a de outros membros da
familia, como os homens. Muitas das vezes, as atividades femininas exigem niveis
maiores de complexidade em relacdo a dos homens e, ainda assim, ndo sao
valorizadas, nem socialmente e nem com a devida remuneracao (BIFANO; MORAIS;
SILVEIRA, 2016).

Dentro do modelo de automagéo discutido por Maggi (2006), em que existem
as regras implicitas e explicitas, a autonomia é a capacidade que o individuo tem de
inferir acerca de seu fazer, ou seja, o0 sujeito pode decidir como e em que momento
devera executar tal atividade, criando suas préprias regras. Assim, o cuidado
estabelecido pelas familias a pessoa com transtorno mental pode ser considerado
autdbnomo, uma vez que o cuidador escolhe os melhores horarios para desempenhar
suas fungdes, ou simplesmente altera a ordem e os detalhes deles no seu dia a dia
em prol de manter o objetivo final, que pode ser a organizacdo da casa e a
efetivacdo do cuidado, por exemplo. Estes conceitos permitirdo compreender as
particularidades e formas de organizacdo da rotina que cada familia respondente
desta pesquisa adota. Inclusive, as organizagbes familiares com ambientes muito
rigidos € um indicador que leva ao maior estresse e sobrecarga, permitindo analisar

se ha também relacdo com o bem estar dos cuidadores.

5.3. Desafios, formas de lidar e estratégias de enfrentamento dos cuidadores
familiares das pessoas com transtorno mental

Nas perspectivas de Wan e Wong (2019), o cuidado com a pessoa com
transtorno mental gera encargos as familias e a comunidade devido a mudanga no
paradigma de cuidado - do institucional para o comunitario - dando as familias o
papel de desempenhar os principais cuidados. Esse cuidado causa uma série de
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mudanc¢as nos comportamentos e na rotina do cuidador, podendo levar a uma carga
significativa e podendo causar uma série de problemas psicolégicos e emocionais,
que elevam o risco de desenvolver algum tipo de transtorno, se comparado a
populagéo em geral.

Muitos cuidadores tiveram conflitos com seus parentes, seja porque nao
entendem os sintomas em questao, ou por qualquer outro motivo natural no decorrer
do relacionamento. Ainda que estas situacbes gerem muito desconforto, os
cuidadores nao procuraram ajuda de outras pessoas ou mesmo de profissionais, e
mais de um quinto deles nunca adotaram uma medida de enfrentamento para alivio
do estresse, chegando a uma representag¢ao, conforme o estudo de caso de Wan e
Wong (2019), de 69,4% de cuidadores que nao procuravam o servico de saude
mental em sua comunidade. Esta procura por ajuda € imprescindivel para que os
profissionais possam identificar as demandas existentes e propor acdes de acordo
com a realidade local (WAN; WONG, 2019).

Afzelios, Plantin e Ostman (2017) contribuem com esta abordagem trazendo
um estudo acerca de como os filhos lidam com a doenca mental dos pais, no qual
afirmam que familias que vivem com doengas mentais parentais enfrentam inimeros
desafios. No caso das criangas, elas podem, por exemplo, sentir vergonha, culpa e
solidao, entre outros. Os pais podem tentar esconder a doenca dos filhos, com o
objetivo de protegé-los, ao passo em que os filhos que crescem lidando com a
doenca mental dos pais podem estar expostos a diversas formas de risco, entre eles
a vulnerabilidade genética, e as relacbes socioambientais e disfuncionais. Ademais,
este risco € também um agravante para a saude mental dos pais com transtorno
mental que se preocupam com os filhos. De um modo geral, essa experiéncia gera
uma tentativa de equilibrio: entre 0 que € uma necessidade dos pais € 0 que € 0
desejo da crianca, sendo que ambos buscam a redugao do estresse.

Com relacdao ao acesso a rede assistencial de suporte a pessoa com
transtorno mental, os desafios das familias frente aos servigos de saude mental sdo
diversos. Olasoji, Maude e McCauley (2017) trazem as experiéncias reais de
cuidadores envolvendo dificuldade com os servicos de saude mental, em um estudo
realizado na Austrdlia. Eles apontam que os cuidadores enfrentam uma série de
emocdes ao cuidarem de seus membros com uma doeng¢a mental e que, quando se

trata de acionar um servigo para os momentos de crise, eles se sentem divididos -
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entre o paciente e o servico - tendo que encontrar estratégias e serem assertivos
para que o familiar receba atendimento adequado.

No estudo de Olasoji, Maude e McCauley (2017), os cuidadores, ao tentarem
acionar um servico de saude mental, relatam sentir raiva, frustracao e exaustao, pois
sempre ha uma confusdo em relacao as opgdes de tratamento e ao acesso aos
cuidados. Outrossim, eles sentem-se excluidos dos planos de tratamento, trazendo
um sentimento de impoténcia e exclusdo. Nesse ambito, de acordo com os autores,
os profissionais se colocam numa posicdo de superioridade com relagdo ao
cuidador, usando como justificativa questdes como confidencialidade e privacidade.
Ao mesmo tempo, o fato do cuidador ndo saber o que fazer ou o que dizer com a
pessoa com transtorno no apds a alta aumenta o sofrimento e agrava as dificuldades
sociais vivenciadas por eles (OLASOJI; MAUDE; MCCAULEY, 2017). Waller et al.
(2019) completam essa colocacdo ao considerarem que, subjetivamente, o0s
profissionais de saude querem recuperar os sujeitos de forma tdo atroz, com
perspectivas tado autossuficientes, que os individuos, muitas vezes, ndao podem
suportar.

Ainda com relagao aos resultados da pesquisa de Olasoji, Maude e McCauley
(2017), os cuidadores sentem que os profissionais 0s veem como parte do problema
e ndo como parte da solucao, e isto se da porque os servicos ainda ndo adotaram
uma abordagem baseada na familia, tendo como principal instrumento a visdo
biomédica. Os autores concluem que as questdes trazidas pelos cuidadores devem
ser incluidas no processo de cuidado, ndao de forma simbdlica, mas de modo
intrinseco no processo clinico. E, ainda, que os cuidadores familiares precisam
entender o funcionamento dos servicos e como eles definem crise, enquanto as
equipes precisam ser treinadas sobre como trabalhar com eles (OLASOJI; MAUDE;
MCCAULEY, 2017).

O estudo de Li e Wing-tak (2016) apresenta que a proposta do governo
chinés, desde os anos 2000, adota o modelo comunitario de atencéo, que fortalece
as organizagdes comunitarias de cuidado e entidades governamentais. Os autores
expdbem que, na China, os cuidados familiares permanecem dominantes e os
servicos comunitarios, que deveriam apoiar as familias, ainda sao escassos. Esta
realidade sempre foi muito enfatizada pela influéncia do familismo tradicional chinés,
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para o qual as responsabilidades em proteger e cuidar do familiar doente sempre
foram tarefas da familia mesma (LI; WING-TAK, 2016).

Muitas familias precisam ainda, lidar com a falta de credibilidade, uma vez
que ha casos em que séo percebidas como buscando tratamento de saude mental
para fugir das suas responsabilidades. Com isso, muitas tém medo de procurar os
servicos. No caso dos pais, tém vergonha de ver seus filhos atendidos por um
profissional de saude mental e medo de perderem o emprego (CRUMB; MING;
CROWE, 2019).

O estudo de Crumb, Ming e Crowe (2019) mostra que, além da escassez de
profissionais e da dificuldade de acesso, ha o preconceito com relagdo as pessoas
pobres e residentes nas areas rurais, ao ponto que levou os entrevistados a dizerem
que quem tem uma doenca mental deve acreditar apenas em Deus e nas oracdes
para lidar com o problema. Por isso, 0os autores supramencionados concluiram que
as instituicoes religiosas locais podem ajudar na quebra destes preconceitos, e
sugerem estudos que possibilitem a comparacdo com outras realidades sociais e
que os profissionais devem se capacitar para lidarem com esse publico, de modo a
trabalhar a diminuicao dos esteredtipos.

Por fim, Dijkxhoorn et al. (2019) propdéem dois tipos de sobrecarga dos
familiares ao cuidar: a objetiva e a subjetiva. Consideram aspectos positivos do
cuidado, enfatizando que a maioria dos estudos trata apenas de questdes negativas,
mas trazem que, mesmo nos aspectos positivos, ha sobrecarga. Mostram, ainda,
que a visdo negativa do cuidado com uma pessoa com transtorno mental parece
influenciar até mesmo os pesquisadores, 0 que pode vir a contribuir, ainda mais,
com as dificuldades de garantir cuidado enfrentadas pelas familias. Desta forma o
presente trabalho pretende mostrar outros aspectos relacionados ao cuidado, tendo
em vista auxiliar no rompimento desta visdo negativa que pode existir.

5.4. Da desinstitucionalizacao a reabilitacao psicossocial e o trabalho com
familias

Os processos de desinstitucionalizagéo psiquiatrica pelo mundo, inclusive no
Brasil, foram influenciados por diversos determinantes histéricos, como guerras,
escassez da forca de trabalho e o proprio surgimento de novos arranjos familiares,
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aliados a conjuntura politica democratica e ao desenvolvimento de sistemas de bem
estar social. As politicas neoliberalistas, as mudancas nos campos teéricos e
praticos da psiquiatria e da psicologia e o desenvolvimento da psicofarmacologia
também tiveram sua relevancia no que diz respeito a desinstitucionalizacdo de
pessoas com transtorno mental (VASCONCELQOS, 2002 apud FONSECA, 2008).

Para Rotelli (1990, p. 02), “a desinstitucionalizagdo € um trabalho terapéutico”
que busca a reconstituicdo de quem sofre, embora seja “provavel que néo se resolva
na hora, ndo se cure agora, mas no entanto, seguramente se cuida”. Desta forma,
depois de ter rejeitado a “solugao-cura”, € possivel descobrir que cuidar significa
olhar para o aqui e agora de modo a transformar as maneiras de sentir e viver o
sofrimento, a0 mesmo tempo em que pode transformar de forma concreta o que
alimenta o sofrimento.

Juntamente com o processo de desinstitucionalizacao, é preciso pensarmos
em outro movimento, o da reabilitagdo psicossocial, que deve ser vista ndo como um
programa a ser cumprido, mas como uma estratégia. Amarante e Torre (2018)
enfatizam que € necessario construir uma relacao de contrato com o sujeito, para
substituir a relagéo tutelar colocada pela psiquiatria classica. E é nesse cenario que
deve ser deixado de lado o conceito de doencga, investindo na “existéncia-
sofrimento”, valorizando o cuidar e adotando o “territério” como ambiente fértil para o
exercicio da cidadania.

E nessa seara que a reabilitagdo psicossocial tenta se promover, em meio a
movimentos politicos, econémicos e sociais. A familia continuou sendo a instituicdo
balizadora das relagdes sociais, da edificacdo da identidade pessoal, assim como
espaco de solidariedade e reproducao material e ideolégica, de forma que o
aparecimento da doenga mental pode agravar conflitos e dificuldades ja enfrentadas
anteriormente por elas. Assim, as familias precisam ser apoiadas, para que possam
construir lagos de solidariedade e apoio (FONSECA, 2008).

Noutra vertente da implementacdo da reabilitacdo psicossocial estdo os
servigos ou instituicées que prestam assisténcia as pessoas com transtorno mental e
seus familiares. Goze et al. (2019) propdem, nesse viés, que é preciso manter um
esforco no sentido de renovar essas instancias, colocando entre parénteses o que ja
se sabe sobre os diagnosticos e as familias e olhar o que permanece, passar pelo

ciclo do que ja foi vivido, construir e desconstruir, de forma que mantenha essa
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instituicdo sempre em analise. E ainda “cuidar sem demorar nos sintomas, n&o té-los
como alvo” (GOZE et al., 2019, p. 277).

Amarante e Torre (2018) sintetizam que, apesar da desmontagem dos
manicdmios ter iniciado com o fechamento das estruturas manicomiais, esta
depende ainda de muitas lutas em prol de uma nova cultura, olhar e espaco de
cuidado para a loucura nas cidades. E necessario, pois, que se mude a
complexidade do objeto, em que a énfase deixa de ser a cura e passa ser um
projeto de saude. O lugar em que ocorrerd esse projeto ndo precisa constituir-se
necessariamente de um servigco, mas, considerando a produ¢ao da autonomia, pode
e deve ser a cidade. Ainda nesta vertente, a cidadania e a autonomia das pessoas
excluidas ndo se dao apenas pela oferta de protecdo social e politicas de
assisténcia por parte do Estado, mas nos movimentos sociais, com participacao
politica e social levando os atores sociais a alcangarem um protagonismo capaz de
usar os dispositivos para a construgcao de direitos. Deve assim superar 0 mero
assistencialismo, bem como a visao biomédica e medicalizante.

Dessa forma, o trabalho com as familias que visam a producéo e promogao
da saude precisa conhecer as associagcbes de bairro, mobilizar as forgas
comunitarias e os recursos vivos da comunidade, tomando a desinstitucionalizagao
como base e a reabilitagdo psicossocial como objetivo. S6 assim nao ira reproduzir a
gestdo da loucura nos servigcos sanitarios, através do ndo desenvolvimento de um
trabalho cultural, ja que o que ocorre, comumente, € o fechamento das instituicées
de violéncia e a recriacdo das de intolerancia, mesmo nos servigcos abertos e
territoriais. Cumpre lembrar que a histéria desse processo nao precisa chegar a ser
contada pelas leis, normas, atos técnicos e juridicos, mas pelas muitas vidas que se
transformam (AMARANTE, 1995).

Assim podemos pensar uma reabilitacdo psicossocial possivel, a medida que
as pessoas com transtorno mental, assim como seus familiares, podem ocupar as
cidades, intervindo no imaginario social das pessoas. S6 assim sera possivel criar

um novo espaco social para a loucura (AMARANTE, 1995).
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5.5. O bem estar do cuidador familiar da pessoa com transtorno mental

Buscando apreender o que provoca 0 aumento ou a diminuicdo do bem estar
do cuidador familiar da pessoa com transtorno mental, serdo discutidos aqui alguns
posicionamentos que foram possiveis de encontrar na bibliografia até o momento.
Vale ressaltar que ha uma escassez de trabalhos que analisam o bem estar de
quem cuida de pessoas com transtorno mental. Siqueira e Padovam (2008)
descrevem o bem estar como algo tanto relacionado ao prazer e a felicidade, como
ligado aos potenciais de pensar, raciocinar e ter bom senso.

Nesse interim, para entender como se da o cuidado no ambito familiar em
saude mental e as questdbes que envolvem o bem estar € imprescindivel
compreendermos a dinamica da familia moderna, na qual o progresso da vida
privada se expande em detrimento da sociedade. Esta relagdo é historicamente
construida, uma vez que a familia nem sempre foi vista como capaz de estabelecer
cuidado com pessoas mentalmente adoecidas; e até mesmo os estudos acerca do
assunto so tiveram visibilidade a partir da década de 50 (SANTIN; KLAFKE, 2011).

Para Madeira e Cunha (2016), entre os indicadores que levariam a diminuicao
do bem estar de quem cuida estdo os encargos familiares, que podem ser objetivos:
relacionados ao tempo gasto na assisténcia, reducao das relagdes sociais, entre
outros; e os subjetivos: aparecimento de sintomas ansiosos, como: culpa, vergonha,
desorientagdo quanto as condutas e isolamento social.

Segundo Randemark e Barros (2009), o ato de cuidar esta relacionado a
satisfacdo e ao bem estar da pessoa cuidada. Ja Santos, Eulalio e Barros (2015)
expdem que o conhecimento acerca do cuidar advém da convivéncia continua com
a pessoa com transtorno mental. Os mesmos autores supracitados abordam
também a alta prevaléncia de mulheres entre os cuidadores e inferem que esse fato,
recorrente em outros estudos, pode se dar pela longevidade das mulheres, por
normas sociais e culturais, pelo ato de cuidar ser visto como atividade
exclusivamente feminina ou, ainda, pela baixa acessibilidade dos homens a
escolaridade. Estas constatagbes também podem estar relacionadas a
caracteristicas femininas como: afetividade e flexibilidade, nos quais o cuidador nao
foca somente nos aspectos negativos, mas considera a satisfacdo e outros pontos
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positivos do cuidar, que inclusive podem se tornar um fator que contribui para a
manutenc¢ao do seu bem estar.

Outro indicador encontrado nos estudos como forma de busca e manutencao
do bem estar pelos cuidadores foi a religiosidade, uma vez que esta assume
modalidade de apoio para enfrentar as mais diversas situagdes, ainda que nao
constituam a solucao para o problema, de fato. A religiosidade, para o cuidador, esta
mais ligada ao processo de resignacdo, em que ele vé sua tarefa como missao
infligida por Deus e, portanto, tem de ser cumprida (SANTOS; EULALIO; BARROS,
2015).

Por outro lado, o pessimismo com relacao ao prognéstico, sintomas negativos
da doenca e quadros graves de longa duragcdo como a esquizofrenia, por exemplo,
podem levar a desmotivacdo, a resisténcias e a medos (COLVERO; IDE; ROLIN,
2004), o que consequentemente podem ser fatores que diminuem o bem estar da
pessoa que cuida de quem tem uma doenga mental.

Outro fator que pode contribuir para prejuizos no bem estar de cuidadores € a
nocao de familia patolégica. Estudos como os de Navarini e Hirdes (2008) apontam
que 75% a 80% das maes de pessoas com esquizofrenia ndo podem ser encaixadas
como esquizofrenizantes. A doenca nao é apenas um conjunto de sintomas: passa
por representacoes de ordem simbolica, social, moral e psicoldégica para cada
familia, e esta precisa conhecer a doenga e seus sintomas tendo em vista enfrenta-
la com mais seguranga e com menor impacto negativo possivel (NAVARINI;
HIRDES, 2008).

O estudo de Daltro et al. (2018) buscou analisar as mudancas na vida social,
familiar e sexual de cuidadores de criangas e adolescentes com transtorno mental e
apontou que as dificuldades enfrentadas por eles, para desempenhar esse papel,
tém contribuido para o sentimento de sobrecarga. Nesta pesquisa destacou-se o
papel dos servicos em apoiar o familiar de forma a identificar os possiveis riscos
psicossociais e buscar construir novas praticas de recuperagdo do bem estar de
todos os envolvidos no processo de cuidar (DALTRO et al., 2018).

Daltro et al., (2018) apontam que, quanto maior a idade do cuidador, mais
impactos ele tera em seu bem estar, uma vez que cuidadores mais velhos ja
possuem outras limitacdes, fisicas ou cognitivas, que dificultam ainda mais o ato

cuidar. Por outro lado, a escolaridade é um ponto positivo, pois auxilia no
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tratamento, na compreensdo de barreiras do processo terapéutico e facilita a
comunicacao com as equipes de saude mental.

Alguns apontamentos presentes em estudos de Severo et al. (2007), Reinaldo
et al. (2018) e Daltro et al. (2018) corroboram esta abordagem ao enfatizarem a
importancia das intervengées ambientais focadas na familia, promovendo apoio e
acolhimento, como acdes capazes de produzir saude e bem estar as pessoas. Uma
rede de apoio eficiente precisa oferecer, ainda, uma nova experiéncia de
adoecimento por meio de estratégias de enfrentamento, como forma a preservar a
salde de todos os membros através do empoderamento familiar. E relevante
ressaltar, também, que a presenca de amigos representa uma importante estratégia
de preservacao do bem estar.

Para os moradores de regides rurais, onde em alguns casos 0 acesso as
dindmicas dos servigos é extremamente complicado, dificultando a participacdo na
rede de atencao psicossocial, os familiares precisam contar ainda mais com o apoio
de vizinhos e amigos. Mas, por outro lado, as pessoas com transtorno mental desse
contexto tém um repertorio laboral ampliado, pois na zona rural existe uma série de
atividades laborativas, importantes para o sustento e manutencao do grupo familiar,
na qual eles costumam atuar, o que, consequentemente, traz beneficios (SILVA;
DIMENSTEIN; LEITE, 2013). Observa-se aqui uma dualidade: se, por um lado os
familiares tém baixo acesso ao servigo, por outro, as pessoas com transtorno podem
exercer fungdes importantes na sua reabilitacdo psicossocial, adquirindo assim o
bem estar.

O “Guia do Cuidador”, elaborado pelo Ministério da Saude (2008), traz
algumas dicas que possibilitam ao cuidador a preservacao da sua saude e aliviar o
estresse, aumentando consequentemente o seu bem estar, quais sejam: contar com
“ajuda de outras pessoas”, definindo horarios para cada um exercer uma funcéao e
reservar momentos para o autocuidado, praticar relaxamentos e atividades fisicas.
Pode, ainda, aprender uma atividade nova, participar de atividades de lazer no
bairro, fazer novas amizades e pedir ajuda quando precisar. Indica, também, que
outros servicos podem oferecer suporte, como CREAS e CRAS, inclusive na
aquisicao de servicos de transferéncia de renda como Beneficio de Prestacao
Continuada — BPC e outros beneficios eventuais. Silva, Dimenstein e Leite (2013)

enfatizam que a questdo financeira € um indicador de bem estar, pois, com o
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recurso financeiro, as familias se sentem mais despreocupadas com a manutengao
de suprimentos.

Assim, para finalizar esta abordagem, é importante problematizar a questéao
do alto indice de medicalizacao e tratamentos excessivos, que levam a intervengdes
médicas inapropriadas (NORMAN; TESSER, 2009). E necesséario repensar essa
questao, pois o ideal é que cada sociedade pudesse se organizar a partir de suas
caracteristicas e potencialidades somaticas e psiquicas inerentes a constituicao
bioldgica do ser humano, de forma que o social possa integrar individuos numa rede
de relagdes de reciproca autonomia (SEPPILLI, 2011).

Contudo, tendo em vista a garantia do bem estar e ndo a procura
indiscriminada deste através do uso de medicacbes, que muitas vezes apenas
encobrem os fatos tipicos do viver, é que se tornam imprescindiveis agdes que
potencializem as capacidades de cada individuo no seu territério. Logo, € preciso
garantir que tanto o cuidador como a pessoa com transtorno mental vivam em

melhores condi¢des psiquicas, emocionais, sociais e de bem estar.
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6. MARCO TEORICO

Pesquisadores sobre o tratamento de pessoas com transtorno mental
apresentam em suas pesquisas aspectos pautados na reforma psiquiatrica, em
processos que consideram a autonomia e a reinsergdo social do sujeito. Neste
contexto, tem-se em pauta a discussdo da relagdo de cuidado estabelecida por um
cuidador familiar na vertente da reabilitagdo psicossocial.

Amarante (1995) aponta que a reforma psiquiatrica, enquanto um processo
histérico de formulagcdo critica e pratica tras estratégias e questionamentos para
elaboracao de propostas de transformacado do modelo classico da psiquiatria. Esta
passou por varias fases, desde a critica as grandes instituicdes de enclausuramento
de Pinel, aos projetos terapéuticos assistenciais da medicina mental, até os
movimentos de militancia politicos, sociais e sanitarios ocorridos a partir da segunda
metade dos anos 70. E importante frisar, nesse ambito, que as familias tiveram um
papel importante neste processo da reforma psiquiatrica, participando de
movimentos e ajudando na elaboracdo de uma nova proposta de cuidado.

Diante do fechamento dos hospitais psiquiatricos, o0 conceito de
desinstitucionalizagdo se faz muito relevante, e Amarante e Torre (2018) o define
como atuacdo frente a desconstrucdo de saberes e conceitos do paradigma
psiquiatrico, buscando transformar o lugar social da loucura e da diferenga para
locais promotores de vida. E neste contexto da desinstitucionalizagdo que as
familias se depararam com um de seus maiores desafios: ocupar de fato o lugar da
instituicdo na vida da pessoa com transtorno mental, e, 0 mais importante, garantir
que eles sejam reinseridos na sociedade.

Hirdes (2001), por sua vez, traz na sua abordagem o conceito de reabilitagdo
psicossocial, outro conceito caro aos nossos estudos, produzida por pesquisadores
e profissionais de varios paises e a define como um processo que possibilita a
oportunidade para os individuos acometidos por uma desordem mental a
alcangarem um nivel 6timo de funcionamento independente na sociedade. Para isso,
€ preciso o movimento de profissionais e usudrios de forma a melhorar
competéncias e que introduza tais mudancas. Nessa mudanga do paradigma
biomédico para o psicossocial € imprescindivel incluir as familias nos projetos de



41

cuidado que possibilitem a retomada da pessoa com transtorno mental e seu familiar
nos diversos espagos da sociedade.

Olasoji et al. (2017) contribuem para este marco tedrico com o conceito de
cuidador e o definem como: um membro da familia ou outro significativo, que € o
principal individuo que presta cuidados informais a uma pessoa com doenga mental
e que pode ou ndo receber um suplemento de renda para tal fungdo. E a partir
desse conceito sera possivel identificar aqueles que se designam os cuidadores
familiares das pessoas com transtorno mental, no recorte desta pesquisa, e que sé&o
acompanhados pelo CAPS | da cidade de S&o Francisco do Gléria-MG, para que,
assim, seja possivel tracarmos seu perfil sécio demogréafico conforme previsto no
primeiro objetivo especifico desta dissertagao.

Afzelius, Plantin e Ostman (2018) contribuem com o conceito de intervengao
familiar, sendo este um termo amplo, que abrange reuniées familiares, grupos de
apoio a pais ou criangas, psicoeducacao, terapia familiar e colaboracdo com os
servicos sociais as familias. Essas intervengdes sdao uma importante ferramenta de
suporte aos familiares cuidadores de pessoas com transtorno mental, principalmente
quando se busca a reabilitagdo psicossocial.

Waller et al. (2019) trazem o conceito de recuperacéo, o qual é definido como
algo que nao é isento de dificuldades, principalmente devido a sua natureza
individualista, e sugerem que a recuperagdo constréi um conceito egocéntrico da
pessoa como uma entidade independente, autossuficiente, autodeterminada. Assim,
a recuperacdo torna-se responsabilidade do individuo, sem considerar os varios
determinantes politicos, econémicos, sociais da saude mental ou a resposta da
interacdo dindmica entre o individuo e seu ambiente social, viés pelo qual os
principios da reforma psiquiatrica consideram um equivoco, uma vez que o individuo
é multideterminado e a ideia € de se trabalhar exatamente com a tolerancia as
diferencgas.

Nesse panorama, € preciso compreender que as interagbes com outras
pessoas, incluindo familiares, amigos, vizinhos e profissionais tém impacto inevitavel
na capacidade de um individuo acessar ajuda e desenvolver geréncia, bem como
criar propésito e significado na vida, assim como se reinserir na sociedade. Da
mesma forma, os relacionamentos séo vitais, pois moldam a identidade, dao suporte
e contribuem para o bem estar (WALLER et al., 2019).
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Sobre isso, Siqueira e Padovam (2008) trabalham com as concepgdes
cientificas mais relevantes da atualidade acerca do bem estar; as quais, no campo
psicolégico, podem ser organizadas em dois aspectos: a primeira aborda o estado
subjetivo de felicidade (bem estar hedénico), denominada de bem estar subjetivo; e
a segunda pesquisa o potencial humano (bem estar eudemdnico) e trata do bem
estar psicolégico. Desta forma, essas duas perspectivas refletem visdes filoséficas
diferentes a respeito da felicidade, pois, enquanto a primeira (hedonismo) “adota
uma visdo de bem estar como prazer ou felicidade”, a segunda (eudemonismo) se
concentra na “nogcdo de que bem estar consiste no pleno funcionamento das
potencialidades de uma pessoa” incluindo capacidade de pensar, raciocinar e
prudéncia (SIQUEIRA; PADOVAM, 2008, p. 201).

A partir desses conceitos, o presente trabalho buscara discutir analisar o bem
estar daquele que se designa cuidador familiar da pessoa com transtorno mental,
sob o viés da reforma psiquiatrica e reabilitacdo psicossocial, mas principalmente na
vertente dos direitos humanos das pessoas, independente de serem cuidadores e

terem um transtorno mental ou n&o.



43

7. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

7.1. Tipo de pesquisa

Tendo em vista responder os objetivos propostos, foi realizada uma pesquisa
quali-quantitativa de natureza descritiva e analitica. A abordagem qualitativa deve
ser utilizada quando os questionamentos sao considerados subjetivos, requerem
maior conhecimento e precisam ser analisados com maior profundidade, a fim de
obter informacdes empiricas da realidade. As abordagens quantitativas requerem do
pesquisador um extenso conhecimento sobre o que pretende ser investigado para
que o instrumento de andlise seja completo e contemple amplamente as dimensdes
do objeto de estudo (PASCHOARELLI et al, 2015).

No entanto, mesmo com suas especificidades, os métodos quantitativos e
qualitativos ndo se excluem. Pois 0 desenvolvimento e a legitimidade percebida de
ambos se popularizaram como métodos mistos, abrangendo os pontos fortes de
cada um e proporcionando maior compreensao dos enigmas estudados. Sendo
assim, o pesquisador pode utilizar tanto da possibilidade de explicitar todos os
passos da pesquisa, como pode prevenir a interferéncia da subjetividade nas
conclusdes alcangadas (PASCHOARELLI et al., 2015).

Com essa estratégia € possivel obter um olhar em espectro macro do tema
em questao a partir dos dados quantitativos e, ao mesmo tempo, uma visao micro do
fenbmeno, por meio dos dados qualitativos. Estratégia esta necessaria, tendo em
vista a complexidade do objeto frente aos objetivos propostos.

7.2. Cenario de estudo

O presente estudo foi realizado na cidade de Sao Francisco do Gléria, Minas
Gerais, municipio de pequeno porte localizado na Zona da Mata Mineira. A
populacao estimada para o ano de 2020, segundo IBGE (2010) foi de
4800 habitantes, distribuidos em uma extensdo territorial de 164,613 Km2. O
municipio conta com uma rede socioassistencial bem definida. Fazem parte dessa
rede: um Centro de Saude, trés equipes Estratégia de Saude da Familia, uma
Equipe Multidisciplinar, um CRAS, uma equipe de Protecdo Social Especial, uma
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escola estadual e uma municipal, duas creches municipais, um Conselho Tutelar e
um CAPS | regional, que atende aos critérios de infraestrutura e equipe definidos
pelo Ministério da Saude.

O cenario de estudo tem como uma de suas principais caracteristicas o fato
de grande parte da populagéo viver na zona rural ou mesmo depender de alguma
atividade agricola, ja que as principais atividades econdmicas sao a cultura cafeeira
e a leiteira. Outra caracteristica do territorio é a renda que, configurou-se, conforme
o IBGE (2010), pelo salario médio mensal de 1,7 salarios minimos, sendo 8,7% a
proporcdo de pessoas ocupadas formalmente em relacdo a populagdo total.
Considerando domicilios com rendimentos mensais de até meio salario minimo por
pessoa, 39,3% da populacao vivem nestas condicbes (IBGE, 2010).

O CAPS | “NovaMente” da cidade de Sao Francisco do Gléria-MG foi
implantado em outubro de 2014, através da Lei Municipal n® 1.103/2014. O servigo,
que é regional, atende além desse municipio, também a municipes da cidade de
Miradouro, com 10.251 habitantes, e a de Vieiras, com 3.731, perfazendo uma
cobertura total de 18.826 habitantes. De acordo com a Portaria n°® 336, de 19 de
fevereiro de 2002, o CAPS | conta com uma equipe multiprofissional minima de nove
profissionais, sendo um enfermeiro, uma psiquiatra, trés profissionais de nivel
superior (psicologa, terapeuta ocupacional e assistente social) e quatro de nivel
médio (técnico em enfermagem, artesdo, auxiliar administrativo e cuidador em
saude), além de uma coordenadora.

Vale ressaltar que o CAPS | da cidade de Sao Francisco do Gléria-MG nasce
de um Centro de Convivéncia em Saude Mental implantado no municipio em 2009,
em que o grupo mantinha encontros semanais (promovendo atividades manuais e
de lazer) com uma média de 60 participantes (desde pessoas com transtorno mental
graves a aqueles mais leves, que faziam apenas o uso de medicamento para
dormir). Naquela época, uma das pesquisadoras do projeto ja estava inserida na
rede socioassistencial e manteve este grupo até 2014, ano em que o NASF também
foi implantado na cidade, assumindo esta funcdo e redirecionando o cuidado em
saude mental.

Dos familiares das pessoas com transtorno mental que frequentam o CAPS |
da cidade de Sao Francisco do Gléria-MG, muitos moram distantes do servico, em
outra cidade e na zona rural. Isso demanda tempo de deslocamento, sendo muitos
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necessitam tomar diversas condug¢des para chegar ao servico, enfrentam as
condices climaticas (como em periodos de chuva), que podem atrapalhar o acesso
até o CAPS. Estas questdes podem dificultar a frequéncia tanto da pessoa como de
seu cuidador familiar no servigo de ateng&o psicossocial.

Por se tratar de um servico de média e alta complexidade, preferencialmente
0s usuarios chegam referenciados pelos servicos da atencdo basica, Nucleo
Ampliado da Saude da Familia (NASF) e Estratégia Saude da Familia (ESF), onde
depois de passarem por uma avaliagdo pela equipe do CAPS, e confirmada a
necessidade de ser acompanhado, é iniciada a montagem de seu PTS. Para os
transtornos mais leves, em que é considerado que nao precisa do acompanhamento
intensivo em CAPS, é entdo preenchido o Formulario de Contra Referéncia, no qual
0 paciente € orientado a dar continuidade ao tratamento na atencéo basica, sendo o
caso discutido com a equipe de referéncia em a¢des de matriciamento.

A articulagdo com os servicos de atencao basica, assim como o cuidado
compartilhado, continua por meio das reunides de matriciamento que acontecem nos
territérios uma vez ao més, com cada um dos municipios referenciados, e demais
setores que se fizerem necessarios na continuagdo da construcao da rede de
cuidado com o usuario.

Para os momentos de crise em que se esgotarem as possibilidades do CAPS
acolher o surto, o suporte € dado pelo leito de retaguarda de saude mental no
Hospital Geral Sdo Paulo, na cidade de Muriaé-MG. E, o CAPS AD Ill, que é um
servigo regional de referéncia para o CAPS | de Sao Francisco do Gléria, e atende
exclusivamente aos pacientes usuarios de alcool e outras drogas, também se

encontram em Muriaé.

7.3. Populacao e amostra

A populacédo e a amostra foram compostas pelas pessoas que acompanham,
se responsabilizam e cuidam de seu familiar com transtorno mental aqui
denominadas como “cuidador familiar’. Tais pessoas poderao ser o pai, a mae, o/a
irmao/a, o/a genro/nora, o/a cunhado/a ou qualquer outro individuo que possua grau
de parentesco com o doente mental. Além desse critério, tais cuidadores familiares,

bem como seus parentes com transtornos mentais, deverdo ter passagem pelo
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CAPS | da cidade de Sao Francisco do Gléria-MG na busca de tratamento para o
membro familiar com doenca mental.

O servico em questdo tem 220 pessoas que foram acolhidas e séao
referenciados pelo numero de cadastramentos, incluindo os que fazem ou fizeram
tratamento até maio de 2020. Os transtornos mentais apresentados sédo variados,
prevalecendo o diagnostico de esquizofrenia, depressao recorrente, retardo mental,
transtorno afetivo bipolar e transtornos mentais decorrentes do uso de alcool e
outras drogas. Aquelas pessoas com transtorno mental que ja tiveram alta, que
abandonaram o tratamento, que se mudaram ou que foram contra referenciados
para a atencao basica tiveram os seus familiares excluidos deste estudo. Outro
critério de exclusao foi aquele cuidador que nao possui grau de parentesco com a
pessoa com transtorno mental, aquele familiar que auxilia nos cuidados, mas nao
reside ou convive de forma direta com a pessoa com transtorno mental e aquele que
cuida de uma pessoa que, apesar do diagnostico de transtorno mental, nao
necessita de cuidados diarios.

A definicAo da amostra do presente estudo constituiu-se, portanto, pelo
cuidador familiar da pessoa que tem como diagnéstico algum transtorno mental
grave, que necessite de cuidados constantes exercido pelo familiar, que estejam em
acompanhamento no CAPS | de Sao Francisco do Gléria-MG ha trés anos ou mais e
gue possuam algum grau de parentesco com a pessoa com transtorno mental. Para
a definicdo desse tempo de trés anos, considerou-se que o respondente pudesse
perceber e responder com maior clareza os aspectos concernentes ao cuidado e
também pelo fato de ja ter um tempo de experiéncia com o tipo de tratamento
psicossocial proposto pelo CAPS |. Estes foram convidados a responder o
questionario socioeconémico e demografico e a entrevista (Apéndice 1 e 2) e o
questionario com perguntas fechadas através da escala Likert (Anexo 1).

Através da entrevista semiestruturada foi possivel conhecer a definicdo do
que é cuidar por parte dos cuidadores, as formas de lidar e as estratégias de
enfrentamento ao lidarem com uma pessoa com transtorno mental no seu cotidiano.

Para tanto, foram selecionados dezoito cuidadores familiares e quinze foram
entrevistados, uma vez que nao foi possivel acessar dois deles devido a localizacao
e ao periodo de pandemia, que exigia o distanciamento social como medida de
prevencdo, 0 que impossibilitou a ida da pesquisadora a residéncia dos
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respondentes, e ainda, devido ao fato de que um outro cuidador que recusou a
responder.

7.4. Técnicas de coleta de dados

Para fins de coleta de dados foram realizadas abordagens quantitativas e
qualitativas a fim de conhecer a totalidade das informacdes desejadas.

Num primeiro momento, a abordagem quantitativa foi feita com os cuidadores
familiares por meio do questionario socioecondmico e demografico (Apéndice 1) no
intuito de colher informacdes. O questionario estruturado com perguntas fechadas
(Anexo 1), adaptado de Fonseca (2008), foi aplicado apenas aos cuidadores
familiares, tendo em vista identificar o nivel de bem estar deles. De acordo com
Sampieri, Collado e Lucio (2013), o modelo de questbes fechadas, em que os
critérios de verificagdo dos niveis de satisfagdo dos entrevistados foram mensurados
por escala polarizada composta por 5 pontos do tipo Likert. Assim, para as
respostas, foram fornecidas cinco alternativas numeradas de 1 a 5, sendo o valor 1
indicado para a categoria “muito insatisfeito” e o valor 5 “muito satisfeito”. Os niveis
compreendidos entre 2 e 4 foram utilizados para estabelecer gradacdes
intermediarias entre os pontos extremos, sendo a alternativa 3 a categoria
“neutralidade”.

No segundo momento, a abordagem qualitativa se deu por meio de entrevista
semiestruturada (Apéndice 2), de elaboracéo proépria, aplicada apenas ao cuidador
familiar de cada pessoa com transtorno mental. Nela foram abordados fatores
relacionados ao cuidado no cotidiano, ou seja, como eles definem cuidado, bem
como buscou-se identificar, por meio dessa ferramenta, os impasses psicoldgicos, o
estresse, as formas de lidar com a doenca e as estratégias de enfrentamento na
perspectiva do cuidador familiar. E ainda o fato da pesquisadora atuar no servigo,
permitird outras observagdes desta relacdo de cuidado.

Os cuidadores familiares inicialmente seriam abordados no préprio CAPS | ou
em suas residéncias, conforme preferéncia do sujeito enquanto respondente, porém,
de acordo com o cronograma apresentado no projeto de pesquisa, a coleta de dados
foi prevista para os meses de maio e junho de 2020, meses em que 0 mundo todo
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foi afetado pela pandemia do COVID-193. Com isso, foi preciso repensar essa
estratégia, e alguns questionarios e entrevista, juntamente com o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, foram impressos, colocados em envelopes e
deixados na casa das familias, ou enviados por e-mail. Para as familias que moram
mais distantes e ndo tém acesso a internet, o envelope foi levado por um portador.

Outra estratégia foi estender o prazo até agosto de 2020, o que permitiu que
aqueles cuidadores familiares que foram selecionados para este estudo e que foram
comparecendo ao CAPS naquele periodo fossem entrevistados no proprio servico,
respeitando o distanciamento social, uso dos meios de protecdo e ambiente sigiloso.
Esta tatica permitiu ndo perder nenhum dado e, ainda, atingir aqueles cuidadores
que, por alguma dificuldade de leitura ou interpretacdo, poderiam nao entender
exatamente os questionamentos feitos. Assim, foi possivel realizar doze das quinze
entrevistas inicialmente programadas.

Para os trés cuidadores respondentes, que receberam os questionarios,
entrevista e TCLE em casa, visando garantir que estes fossem devidamente
respondidos, foi dado o prazo de trés dias, além do suporte por telefone quando os
respondentes tiveram duvidas nas respostas e preenchimento dos dados. Apds esse
tempo, a pesquisadora voltou a recolhé-los ou os recebeu novamente, conforme

havia enviado, perfazendo um total de 15 cuidadores familiares entrevistados.

7.5. Métodos e técnicas de analise dos dados

Os dados obtidos do questionario sociodemografico foram colocados num
quadro possibilitando a melhor visualizacdo e andlise dos dados colhidos. O
questionério foi tabulado utilizando a escala polarizada do tipo Likert obtendo na
analise a estatistica descritiva em termos de média e frequéncia para expressar a
natureza dos dados quantitativos, através de planilha do software Excel. Na
interpretacédo dos resultados, foram utilizados como referéncia os valores numéricos
pertinentes ao nivel de satisfacdo definidos na pesquisa, conforme apresentado no
Quadro 1. Nesse interim, foram criadas categorias analiticas, a partir das quais as
questdes foram agrupadas em cinco temas.

8 A COVID-19 é a doenga infecciosa causada pelo novo coronavirus, identificado pela primeira vez
em dezembro de 2019, em Wuhan, na China. Ao se espalhar tornou-se uma pandemia (OPAS-OMS,
2020).
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Quadro 1- Escala de valores para interpretacao do nivel de satisfagéo

VALORES INTERPRETACAO
1,0a1,8 Muito insatisfeito
1,9a2,6 Insatisfeito
2,7a34 Neutro
3,5a4,2 Satisfeito
43a5,0 Muito satisfeito

Fonte: Adaptado SAMPIERI (2013).

Conforme Babbie (1999), para que uma pesquisa cientifica tenha um
delineamento satisfatério, € preciso apresentar uma definicdo de suas categorias de
analise, evitando ambiguidades tanto com relagdo ao termo como ao seu respectivo
uso. Assim, as questbes foram agrupadas em cinco categorias analiticas, sendo:
ambiente (com 5 perguntas); saude (com 10 perguntas); trabalho (com 4 perguntas);
lazer (com 2 perguntas) e financeira (com 2 perguntas).

Para a analise e discussdo da entrevista, o método foi a andlise de conteudo
que, para Bardin (2011), é uma técnica que se preocupa com estudo das atitudes,
valores e crencgas, oscilando entre o rigor da objetividade e a fecundidade da
subjetividade. Essa técnica permite, ainda, que os dados possam ser discutidos por
diversos tipos de comparagdes contextuais, direcionadas pelo pesquisador.

Os dados colhidos foram discutidos e apresentados utilizando-se as trés
etapas propostas por Bardin (2011) - pré-analise, exploracdo do material e o
tratamento dos resultados colhidos - buscando a inferéncia e interpretagdo por
meios dos significados e maior clareza das contribuicbes que os resultados

pudessem mostrar, assim como a relevancia da pesquisa e suas lacunas.
7.6. Consideracoes sobre ética na pesquisa
Tendo em vista que foi uma pesquisa que envolveu seres humanos, esta foi

submetida & Comissdo de Etica e Pesquisa da Universidade Federal de Vicosa —
CEP/UFV, e aprovada em 19 de maio de 2020 pelo parecer n® 4.035.610. Portanto,
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deu-se conforme legislagdo brasileira especificamente, a Resolugdo 466, de 12 de
dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Saude — CNS, assim como o préprio
Regimento Interno do Programa de Pds Graduacdo em Economia Domeéstica Strictu
Senso da UFV, em seu artigo 43.

Ao ser convidado para fazer parte da entrevista, o participante foi previamente
informado sobre a pesquisa, momento em que se deixou claro quanto a sua
voluntariedade e a possibilidade de desisténcia a qualquer momento. Estando
totalmente informado e de acordo, o participante também foi convidado a assinar o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Apéndice 3).

Tendo em vista resguardar ainda mais a integridade dos respondentes, as
entrevistas foram realizadas com a devida autorizacdo da Secretaria Municipal de
Saude de Sé&o Francisco do Gléria-MG, seguindo todos os preceitos éticos e de
sigilo (Apéndice 4).

O presente estudo teve como limitacbes as escolhas dos indicadores, que
podem ser revistos e ampliados numa pesquisa futura, tendo em vista resultados
mais especificos, o que pode também ter levado o questionario a ser indutor de
respostas por parte do entrevistado. Pode ter ocorrido, ainda, o despreparo, a falta
de capacidade em interpretar ou mesmo desinteresse em responder as perguntas
por parte dos entrevistados; além da possibilidade de algum participante do estudo

nao ter sido encontrado na época da pesquisa ou mesmo ter se negado a participar.
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8. ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

8.1. Perfil socioeconémico e demografico do cuidador familiar de pessoa com

transtorno mental

O Quadro 2 adiante, apresenta os dados socioeconémicos e demograficos de
cuidadores familiares e de pessoas com transtorno mental. Ressaltamos que as
informagdes descritas no Quadro 2 referem-se aquelas prestadas pelos familiares
que, a0 mesmo tempo em que possuem lagos familiares, sdo os cuidadores da
pessoa com transtorno mental. A opcao por ser o respondente da presente pesquisa
pautou-se na incapacidade dos membros com transtorno mental entender as
perguntas e respondé-las, devido a complicagées do quadro em que se encontram,
a contento da presente pesquisa.

Os dados apresentados no Quadro 2 sdo dos cuidadores familiares de
pessoas com transtorno mental acompanhadas pelo CAPS | da cidade de Séao
Francisco do Gloria - MG, que fazem acompanhamento ha trés anos ou mais no
referido estabelecimento. Além de desempenharem a funcao de cuidadores, sao
detentores de algum grau consanguineo de parentesco e residem com seus
membros com transtorno mental, atendendo, pois, aos critérios de inclusao definidos
para este estudo.

Nesse cenario, é possivel observar que o cuidado ainda esta muito
relacionado a familia. Que reflete as mudancas trazidas pelos movimentos da
reforma psiquiatrica, uma vez que historicamente as familias foram
responsabilizadas pela alienacdo mental dos pacientes, e hoje as legislacées
vigentes implicam exatamente na maior participagdo delas no acompanhamento a
pessoa com transtorno mental (CONSTANTINIDIS, 2017). Este é um fato que
beneficiou tanto a pessoa com transtorno mental quanto o familiar, pois viram que
era possivel conviver e tratar das pessoas no seu territdrio em parceria com servicos
abertos e comunitarios.

Ademais, estar inserido em um grupo familiar coloca a pessoa com transtorno
mental num patamar privilegiado da sociedade, uma vez que, na maioria das vezes,
as familias garantem aos seus membros seguranca, afeto e cuidados mutuos
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imprescindiveis para garantir uma vida mais saudavel e até mesmo um quadro

psiquico mais estavel.



Quadro 2 — Caracteristicas socioecon6micas e demograficas dos cuidadores familiares

Cuidadores | S| Ida Raca | Religidao Estado | Graude | Escola- Ocupa- Numero de Renda Resid | Situacao Numero de
e | de Civil paren- ridade cao horas Pessoal | éncia | censitari- pessoas
X tesco adjacente | trabalhada propri | a que moram
o como s por dia a? na casa
usuario/ (incluindo a
PTM* PTM*)
Cuidador 1** M| 65 Parda Catol. Vilvo Pai Ens. Fund. | Aposentado 4 hs 2090,00 Sim Urbana 2
Incompleto
Cuidador 2 F |41 Parda Catol. Casada Irma Ens. Fund. | Do lar 6 hs Nenhuma Sim Urbana 6
Cuidador 3 F | 50 Branca | Catdl. Casada Mae Ens. Fund. | Atendente 12 hs 1045,00 Sim Urbana 5
Cuidador 4 F | 34 Branca | Evang. Casada Mae Ens. Médio | Do lar 12 hs 100,00 Sim Rural 3
Cuidador 5 M| 70 Branco | Evang. Casado Pai Ens. Fund. | Aposentado 3 hs 1045,00 Sim Urbana 3
Cuidador 6 F |52 Branco | Catol. Casado Irma Ens. Médio | Do lar 12 hs Nenhuma Sim Urbana 4
Cuidador 7 F |33 Parda Catol. Casada Mae Ens. Fund. | Do lar 10 hs Nenhuma Sim Rural 3
Cuidador 8 F | 64 Negra Catol. Vilva Mae Ens. Fund. | Aposentada 6 hs 1045,00 Nao Rural 3
Incompleto
Cuidador 9 F | 61 Branca | Catol. Vilva Cunhada | Ens. Fund. | Aposentada 6 hs 2090,00 Sim Urbana 2
Cuidador 10 F | 47 Parda Catol. Solteira Irma Ens. Médio | Faxineira 10 hs 500,00 Sim Urbana 6
Cuidador 11 F| 34 Parda Evang. Casada Mae Ens. Médio | Do lar 12 hs Nenhuma Sim Urbana 4
Cuidador 12 F | 52 Branca | Evang. Divor. Irma Ens. Fund. | Do lar 12 hs Nenhuma Nao Urbana 4
Incompleto
Cuidador 13 F |70 Parda Catol. Casada Mae Ens. Fund. | Aposentada Nao 1045,00 Nao Rural 4
declarado
Cuidador 14 F |59 Branca | Evang. Solteira Mae Ens. Fund. | Aposentada 12 hs 1045,00 Nao Urbana 3
incompleto
Cuidador 15 F | 60 Negra Catol. Casada Tia Ens. Fund. | Aposentada 8 hs 1045,00 Sim Rural 3

Fonte: Elaboracao prépria com base nos dados da pesquisa, 2020.
* PTM — Pessoa com transtorno mental.
** O cuidador 1 se relaciona com o usuario 1 (especificado na tabela 2 que mostra o perfil das pessoas com transtorno mental nos quais seus cuidadores
foram respondentes desta pesquisa).
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Podemos observar, por meio do Quadro 2, exposto acima, que 13 dos 15
cuidadores entrevistados sao do sexo feminino (86,6%), com idades entre 33 e 70
anos, perfazendo uma média de 52,8 anos. Esse dado corrobora o que ja foi
constatado por Kantorski et al. (2012) num estudo com cuidadores familiares da
regido sul do Brasil, em que a maioria dos cuidadores (71,7%) € composta de
mulheres. Rosa (2011) também mostra esta tendéncia e inclui que, além de ser a
mulher, a principal provedora dos cuidados, em caso de auséncia, ela tende a
delegar essa funcdo a outra mulher, sendo irm3, filha ou sobrinha.

O fato da mulher, na maioria das vezes, ocupar o lugar de cuidadora vem de
longa data, definida a partir de construcoes sécio-histéricas e culturais. Nas familias
com membros com transtorno mental ndo parece diferente - ainda mais por se tratar
de pequenas cidades localizadas no interior, onde as mulheres, muitas vezes, ndo
dispdem de grandes oportunidades de insercdo ao mercado formal de trabalho,
como € o caso do cenario desta pesquisa. Assim, na falta de atividades laborais
externas ao ambito residencial, resta as estas mulheres a dedicacao exclusiva ao
cuidado e ao trabalho domeéstico (GAVIRIA, 2011).

Com relagéo a racga/cor, 46,6% dos participantes séo brancos e 40% pardos.
A maioria pertence a religiao catdlica (66,6%), seguidos de evangélicos (33,3%).
Para Silva, Dimenstein e Leite (2013), a religiosidade, muitas vezes, representa o
amparo ou a forca para a resolucdo de problemas relacionados aos transtornos
mentais que seus membros apresentam, ajudando na promog¢ao da saude mental e
potencializando competéncias e valores. Para os mesmos autores supracitados, a
religiosidade opera em duas linhas: a espiritual e a psicossocial, sendo que na
primeira d4-se uma conotacao divina e sobrenatural na forma como percebem e
lidam com as pessoas com transtorno mental; e na segunda, como possibilidades de
articulacdes sociais, uma vez que 0s membros participam das atividades religiosas
locais referentes a cada religidao. Para eles, a religido e a espiritualidade sao as
maneiras que os familiares encontram forcas para viver com os problemas
decorrentes dos transtornos mentais dos seus membros.

Vale ressaltar, o impacto da cultura, principalmente relacionado a
religiosidade e a capacidade de compreender e lidar com os transtornos mentais em
cada sociedade, de modo que ndo se pode descontextualizar essa relacdo. No

cenario estudado, esta relagdo é muito forte, levando os familiares a entenderem o
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cuidado como uma tarefa divina, reflexo do fato das atividades culturais estarem
mais ligadas a atividades religiosas que outras praticas artisticas e de lazer.
Amarante e Torre (2018), nesse ambito, enfatizam que a insercdo das pessoas com
transtorno mental em atividades da cultura, que aproveitem e valorizem as
potencialidades locais, pode, consequentemente, contribuir para um melhor
prognéstico e aceitacao da doencga pela sociedade.

Ja com relacdo ao estado civil, 0 estudo mostrou que 60% sao casados e
20% viavos, conforme o Quadro 2. Em relagcdo ao grau de parentesco do cuidador
com a pessoa com transtorno mental, 46,6% dos participantes sao a mae, 13,3%, 0
pai, 26,6%, a irma, 6,6%, a cunhada e 6,6%, a tia. Aqui, mais uma vez € reforcada a
participacao feminina nos cuidados, sendo que as maes sao a maioria, reforcando
sua participacdo, sempre em maior evidéncia no cuidado. A participacdo dos dois
pais que aparecem no estudo, apesar de minoria, representam uma realidade que
se configura a partir da perda da figura feminina, seja por doenca ou morte, e nestes
casos, em especifico, os pais assumiram esse papel talvez por ndo haver outra
mulher a quem delegar essa fungao.

A escolaridade dos cuidadores mostra que 73,3% tém o ensino fundamental e
26,7%, o ensino médio. Kantorski et al. (2012) afirma que, quanto maior a
escolaridade, melhor é a capacidade de entendimento das orientacdes dadas pelos
profissionais relacionadas ao uso de medicacgoes e cuidados de saude, porém, 0s
niveis de estresse sdo os mesmos em todos os graus de instrucdo. Vale ressaltar
que a maior escolaridade pode impactar ndo apenas no entendimento das
orientagbes, mas também na comunicagdo entre os membros da familia, embora o
grau de instrugéo, por si sb, ndo garanta lacos afetivos duradouros, cuidado e bem
estar para todos.

A maioria, ou seja, 46,6% dos participantes sao aposentados e 40% nao
exercem nenhuma atividade laboral extra domiciliar. Porém, 40% declaram trabalhar
cerca de 12 horas por dia, apontando para um possivel acumulo de fung¢do ou
jornada dupla de trabalho. Aqui podemos inferir 0 quanto a atividade de cuidador
pode onerar o trabalho doméstico, que ja é bastante pesado para a maioria das
mulheres, ou ainda a carga horaria declarada impossibilita a execucdo de outra
atividade laborativa fora de casa.
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Em relacdo a renda, percebeu-se que 40% dos cuidadores vivem com
apenas um salario minimo, fruto da aposentadoria, enquanto 33,3% nao tém
nenhuma renda fixa. O fato de muitos cuidadores nao terem uma atividade
remunerada pode agravar a condicdo de precariedade econdmica, tornando a
familia mais vulneravel e, consequentemente, agravando a qualidade do cuidado
(KANTORSKI et al., 2012). O fato dos cuidadores nao terem atividade remunerada
pode agravar nao somente a situacao econémica, mas nao receber nenhum dinheiro
e ainda ter que cuidar de um membro com transtorno mental pode trazer outras
limitac6es relacionadas a aquisicdo de algum bem ou insumo necessario no dia a
dia. Outrossim, do ponto de vista psicolégico pode ser indicador de estresse e
desanimo, comprometendo a qualidade do cuidado e bem estar dos membros.

No que se refere a moradia, 73,3% dos respondentes afirmaram que moram
em casas proprias, seguidos de 26,6% que vivem em imdveis alugados ou cedidos.
Destes, 66,6% estao em areas urbanas e 33,3% em areas rurais. Silva, Dimenstein
e Leite (2013) enfatizam que, embora o SUS seja publico e tenha como um de seus
principios a universalidade, um dos grandes desafios é fazer com que suas agoes se
efetivem em todos os territorios. Locais de dificil acesso, com estradas e
infraestrutura precarias, podem impedir uma oferta qualificada, fazendo com que os
habitantes das zonas rurais sofram com a auséncia de politicas publicas de saude,
especialmente as da atencéo primaria. Por outro lado, os mesmos autores apontam
que o contexto da zona rural propicia oportunidades de atividades laborais as
pessoas com transtorno mental que reforcam sua sociabilidade, enriquecendo
aprendizagens e convivios. Assim, além de ampliar seus territérios laborais, também
ajudam no sustento da familia, melhoram o sentimento de pertenca ao coletivo e
grupo familiar, exercitam-se e auxiliam na diminuicdo aos efeitos colaterais das
medicacdes (SILVA; DIMENSTEIN; LEITE, 2013).

Com relagdo ao numero de pessoas que reside no mesmo domicilio, 12 lares,
ou seja, 80% afirmaram que tém de duas a quatro pessoas e outros 20%, entre
cinco e seis pessoas no total. Podemos, neste interim, observar que prevalecem as
composigcdes mononucleares e patriarcais de familia, com menor nimero de
membros. E importante ressaltar que, apesar de bastante presente, este modelo
nem sempre corresponde integralmente a representagdo de organizagao familiar,
existindo diversos tipos de estrutura familiar dentro da mesma cultura (MACHADO,
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2013). No contexto das organizagdes familiares de pessoas com transtorno mental,
a partir do que € observado no cenéario da pesquisa, as estruturas e modelos
familiares ndo sdo importantes para reabilitacdo e para o bem estar de todos, pois os
vinculos afetivos sao mais relevantes no processo.

Em relacdo ao numero de pessoas que moram nas casas € interessante
ressaltar que os membros, na maioria das familias, possuem grau de parentesco
como pai ou mae, irmao ou irma, sobrinho e tio, respectivamente. A maioria sao
mulheres, 24 pessoas, seguidas por 16 homens. Dessas, algumas contribuem mais
ativamente no cuidado e outras ndo, dependendo muito da forma como essas
familias se organizam e também de caracteristicas peculiares de cada uma. Na
maior parte dos casos, 0s idosos Sd0 0s principais responsaveis, a0 passo que
jovens nao contribuem no que se refere ao cuidado. Quando o grau de parentesco
se distancia, como no caso dos cunhados, padrastos e sobrinhos, também ha a
diminuig&o na participac¢ao do cuidado.

Contudo, podemos inferir que no cenario estudado as caracteristicas
sociodemograficas dos cuidadores familiares sdo peculiares, requerendo que eles
desenvolvam estratégias de enfrentamento frente aos desafios encontrados, tendo

em vista garantir o cuidado com seus membros com transtorno mental.

8.1.1. Perfil socioecondmico e demografico da pessoa com transtorno mental

O Quadro 3, apresentado em seguida, mostra os dados fornecidos pelos
cuidadores familiares acerca do seu membro com transtorno mental, e revela que
73,3% sao do sexo masculino e 26,6% feminino. Este dado confirma uma tendéncia
estatistica também presente na regido nordeste do Brasil, num estudo de Rosa
(2011), em que a incidéncia de transtorno mental € maior em homens, que vivem

predominantemente na regido urbana.



Quadro 3 — Perfil das pessoas com transtorno mental, no qual seu cuidador foi o respondente e que fazem tratamento no CAPS |
de Sao Francisco do Gléria, MG.

Usuario Sexo | Idade | Raca Religiao Estado Escolaridade Ocupacao Corresidéncia | Transtorno apresentado conforme descricao
civil como do CID - 10 (OMS, 1997).
cuidador

Usuario 1** M 45 Branca | Catol. Solteiro Ens. Médio BPC LOAS* Sim F20 — Esquizofrenia Paranodide
Incompleto

Usuario 2 F 55 Branca | Catol. Solteira Analfabeto Nenhuma Sim F71 — Retardo Mental Moderado

Usuario 3 F 30 Parda Catol. Solteira Ens. Médio BPC LOAS* Sim F20 — Esquizofrenia Paranodide
Incompleto

Usuario 4 M 16 Pardo Evang Solteiro Ens. Fund. BPC LOAS* Sim F20 — Esquizofrenia Paranotide
Incompleto

Usuario 5 M 37 Pardo Evang. Solteiro Ens. Fund. BPC LOAS* Sim F20 — Esquizofrenia Paranoéide
Incompleto

Usuério 6 M 57 Branco | Catol. Solteiro Ens. Fund. BPC LOAS* Sim F20.5 — Esquizofrenia Residual
Incompleto

Usuario 7 M 13 Pardo Catol. Solteiro Ens. Fund. BPC LOAS* Sim F80 — Transtornos especificos do
incompleto desenvolvimento da fala e da linguagem

Usuario 8 M 30 Negro Catol. Solteiro Ens. Médio BPC LOAS* Sim F20 — Esquizofrenia Paranodide
Incompleto

Usuario 9 M 56 Pardo Evang Solteiro Analfabeto BPC LOAS* Sim F70 — Retardo Mental Leve

Usuario 10 M 40 Pardo Catol. Solteiro Ens. Médio BPC LOAS* Sim F20 — Esquizofrenia Paranotide
Incompleto

Usuério 11 M 9 Branco | Evang Solteiro Ens. Fund. BPC LOAS* Sim F80 — Transtornos especificos do
incompleto desenvolvimento da fala e da linguagem

Usuéario 12 M 44 Parda Evang Solteiro Ens. Fund. BPC LOAS* Sim F70 — Retardo Mental Leve
incompleto

Usuario 13 F 47 Parda Catol. Solteira Ens. Fund. BPC LOAS* Sim F20 — Esquizofrenia Paranotide
incompleto

Usuario 14 M 41 Parda Nenhuma Solteiro Analfabeto BPC LOAS* Sim F71 e F20 — Retardo Mental Moderado e

Esquizofrenia Parandide

Usuéario 15 F 36 Negra Catol. Solteira Ens. Médio BPC LOAS* Sim F20.1 — Esquizofrenia Hebefrénica

Incompleto

Fonte: Elaboragao prépria com base nos dados da pesquisa, 2020.

* O Beneficio de Prestacdo Continuada - BPC da Lei Orgénica da Assisténcia Social - LOAS é a garantia de um salério minimo mensal a pessoa com deficiéncia que comprove nao possuir meios
de prover a prépria manutencéo, nem de té-la provida por sua familia.

** O usuario 1 se relaciona com o cuidador 1 conforme quadro 1 e 2 respectivamente.
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Para Chaves (2000) a questdo da incidéncia de esquizofrenia ser maior em
homens comecou a ser percebida a partir da observacdo de que os sintomas
aparecerem mais precocemente nos homens do que nas mulheres, sendo o sexo
um importante fator preditivo também no numero de recaidas, evolucdo clinica e
funcionamento social. Estudos apontam uma hipétese etioldgica para o fato, onde o
cérebro masculino teria um desenvolvimento intrauterino mais lento e o estrégeno
agiria como fator protetor nas mulheres, além de menores prejuizos na
personalidade pré-morbida (CHAVES, 2000).

Neste estudo, as idades variaram entre 9 e 57 numa média de 37,06 anos.
Dos participantes, 60% s&o pardos e 26,6% brancos. A religido predominante foi a
catélica, 60%, contra 33,3% que se dizem evangélicos e 6,66% da amostra se
declararam sem religido.

Todas as pessoas com transtorno mental cuidadas pelos respondentes sédo
solteiras, o que mostra que a gravidade da doenca mental apresentada quase
sempre impede que a pessoa estabeleca relacao conjugal ou amorosa duradoura.
Isso pode estar relacionado, mais uma vez, ao género, em que as responsabilidades
e preocupacdes das mulheres sédo diferentes das dos homens. Muitas mulheres,
mesmo apresentando algum transtorno, sdo casadas ou separadas, precisam cuidar
dos filhos e do lar, e estas responsabilidades para as mulheres as mantém num
certo equilibrio psiquico, enquanto os homens costumam apresentar problemas
relacionados a soliddo e ao uso de drogas. Assim, por nao assumirem
compromissos conjugais e por ndo terem as responsabilidades referentes ao
matriménio, ndo adquirem e nao sustentam tal equilibrio psiquico (CHAVES, 2000).

A escolaridade mostrou que 33,3% estudaram até o ensino médio
incompleto; 46,6%, o ensino fundamental incompleto; e 20% s&o analfabetos.
Destes, 66,6% sdo diagnosticados com esquizofrenia* cujo aparecimento ou
agravamento dos sintomas acontece, geralmente, na infancia e inicio da puberdade,
podendo fazer com que a pessoa interrompa assim os estudos. 26,6% apresentaram

4 Diagnostica-se a esquizofrenia (F20) se, pelo menos, um dos sintomas dos quatro primeiros grupos
(delirios), ou, no minimo, dois dos sintomas dos quatro ultimos grupos (alucina¢des, neologismos e
apatia) estiverem evidentes na maior parte do tempo, por um periodo de um més ou mais. Sao, por
outro lado, critérios excludentes do diagnéstico de esquizofrenia: a presenca de uma doenca cerebral
clara; evidéncia de estados de intoxicacdes ou de abstinéncia de drogas; a existéncia incontestavel
de sintomas de depressdo ou mania antecedendo outros sintomas que caracterizam esta doenga
(CID 10, 1993).
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retardo mental leve e moderado, e 13,3% autismo. Ressaltamos, nesse Quadro
acima, que um usuario apresenta mais de um diagnéstico.

A partir dos dados do Quadro 3 podemos inferir que aqueles que conseguiram
avancar nos estudos, chegando até ensino médio, provavelmente apresentaram os
sintomas positivos da doenca, como delirios e alucinagdes, ou que os sintomas
apareceram em idades mais avancadas e/ou tiveram melhor suporte familiar e
tratamento precoce adequado. Aqueles que desenvolvem a doenca ainda na
infancia e com sintomas negativos, como dificuldade na interagdo social e afetiva,
normalmente ndo chegam a concluir o ensino fundamental.

Do total de participantes, 93,3% recebem o Beneficio de Prestagéao
Continuada — BPC, garantido pela Lei Organica da Assisténcia Social — LOAS, e
apenas um nao tem beneficio. Todos fazem parte do grupo familiar do cuidador,
sendo que este foi um dos critérios de inclusdo no estudo.

Destaca-se que estar inserido em um grupo familiar pode ser considerado um
fator positivo, pois os demais membros da familia podem auxiliar nas atividades da
vida diaria, dar suporte afetivo, auxiliar na seguranca e garantia de direitos sociais
béasicos. Isso faz com que a inser¢do em uma familia seja um indicador determinante
e positivo na vida de uma pessoa com transtorno mental.

Com relacao ao trabalho, este € um dado que afronta um ideal no imaginario
familiar, que tem a expectativa de um individuo produtivo e que ajuda nas despesas
da casa. Essa expectativa € reforcada pela imagem de inutilidade que o senso
comum confere a pessoa com de transtorno mental e € minimizada quando ele
recebe o BPC (SANTIN; KLAFKE, 2011). No cenario estudado, este fato se repete,
uma vez que, quando a pessoa com transtorno mental tem um beneficio
assistencial, a ndo aceitacdo em estabelecer os cuidados e a rejeigcdo familiar sao

menores.

8.2. A percepcao do cuidador familiar na sua tarefa de cuidar

Esta etapa da pesquisa buscou suscitar no entrevistado qual o significado de
cuidar. A maioria dos cuidadores respondentes, seis deles (40%), deu uma resposta
associando o cuidado a uma tarefa que exige responsabilidade, atengéo, zelo e
compromisso. Para Santos, Euldlio e Barros (2015), estas sao formas de o cuidador
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dizer acerca da sua sobrecarga emocional, onde cuidar torna-se um ato
imprescindivel. J& na visdo de Rosa (2011), estas associacbes remetem a
superprotecao, perpassada por um processo de desqualificacdo, que culmina na
invalidagéo da pessoa com transtorno mental, deixando de considerar o seu ritmo,
seu tempo e sua singularidade. Porém, é possivel inferir, ainda, que os cuidadores
entrevistados, mesmo dando as conotac¢des imperativas ao ato de cuidar apesar de
vivenciar impasses e desafios, demonstraram satisfacdo em poder executar tal
tarefa.

A segunda categoria que mais apareceu foram as respostas que relacionaram
0 cuidado ao fato de auxiliar uma pessoa que € incapaz de realizar Atividades da
Vida Diaria — AVD’s. Os respondentes enfatizaram que cuidar significa auxiliar na
higiene pessoal, alimentacdo, acompanhar as consultas e exames médicos, e vé-se,
nesses casos, que a enfermidade é o eixo balizador da relagéo entre a pessoa com
transtorno mental e a familia (ROSA, 2011). Assim, algumas familias lidam com a
pessoa com transtorno numa vertente onde a doenca € o que regula as acoes e
vivéncias, ou seja, a doenca € mais importante que qualquer outra caracteristica do
membro com transtorno mental.

Dois cuidadores relacionaram o cuidado a necessidade de vigilancia, ou seja,
“‘estar sempre por perto”. Infere-se que cada conotacao trazida acerca do cuidado
refere-se a realidade vivenciada pelos préprios cuidadores no contexto familiar em
especifico, em que o0s comportamentos relacionados a doenga interferem
diretamente na relacdo e, sobretudo, nos cuidados. Outros dois cuidadores
trouxeram definicbes mais compassivas da tarefa de cuidar, como ato de carinho,
amor, dedicacdo e protecdo. Nesse viés, para Melman (2001), o estresse e a
inseguranca fazem parte do cotidiano dos cuidadores, mas, por outro lado, existe
uma forte tendéncia deles minimizarem esta sobrecarga, como nos casos de
declaragdes mais afetuosas.

Quando buscamos identificar se os cuidadores familiares de pessoas com
transtorno mental haviam recebido alguma qualificagdo ou instrucao que os
preparassem para cuidar, dentre os quinze cuidadores entrevistados, nove
responderam que nado. Destes, dois enfatizaram que aprenderam sozinhos no
convivio do dia a dia, ou lidando com outro membro que também tem transtorno



62

mental. Seis cuidadores afirmaram receber orientagbes de profissionais dos servigos
de saude, como CAPS e Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE).

Essa baixa busca pelo suporte dos servicos pode se dar pelo fato dos
profissionais proporem estratégias de desenvolvimento, habilidades e fortalecimento
de autonomias que n&o coincidem com o0s pensamentos e cotidiano do cuidador
familiar. Nesses casos, isso reflete a incapacidade dos servicos de saude mental e
familiares acreditarem nas possibilidades de desenvolvimento psicossocial da
pessoa com transtorno mental (SANTOS; EULALIO; BARROS, 2015). Ou, ainda,
pela baixa disponibilidade de servigos de qualidade, ja& que no interior a oferta de
dispositivos € menor e as pessoas podem ter o habito de ndo acessa-los.

Ainda assim, nove cuidadores responderam que recebem ajuda de familiares
proximos como pai ou mae, irmao e irma, filhos e primos para cuidar do seu membro
com transtorno mental. Para Santos, Euldlio e Barros (2015), muitos familiares
consideram esta uma funcao intransferivel, de modo que devem executi-la com
resignacao e costumam recorrer ao divino ou ao espiritual para reconforto. Podemos
ver aqui, mais uma vez, o peso da histéria dos transtornos mentais ainda presente
no imaginario social, onde a mae era responsabilizada pela doenca mental dos filhos
e, consequentemente, deveria cuidar dele como forma de compensagdo. E
importante, nesse ponto, destacar que os diversos setores da sociedade e as
politicas publicas tém papel fundamental no sentido de desfazer essa crenga e dar o
suporte necessario as familias, principalmente as maes.

Neste estudo, um familiar afirmou que paga a terceiros quando precisa de
ajuda e apenas um citou os vizinhos como uma rede de apoio nos momentos em
que precisa se ausentar, nas crises ou mesmo para algum cuidado no dia a dia.
Para Silva, Dimenstein e Leite (2013), os cuidadores utilizam os recursos de pedir
ajuda aos familiares, parentes e vizinhos, pois a promog¢ao da saude pode ser mais
eficiente quando o sujeito e a sociedade estao conectados.

Uma parcela significativa de cuidadores entrevistados relatou ndo poder
contar com ninguém para auxiliar nos cuidados a pessoa com transtorno mental. A
falta de apoio sociofamiliar ou uma rede de apoio deficitaria podem trazer maiores
encargos fisicos e psicologicos para quem cuida. O desamparo também pode levar
os cuidadores familiares a recorrerem a praticas automedicas, institucionais,

medicalizantes e arcaicas e, muitas vezes, até manicomiais, na busca pela cura ou
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pela supressdo total dos sintomas. De acordo com Randemark e Barros (2009),
estes casos podem representar retrocessos na reabilitacdo psicossocial de
familiares e pessoas com transtorno mental, uma vez que a medicalizagdo nem
sempre é o0 recurso mais eficaz.

Cada cuidador, praticamente, trouxe um desafio que € proprio do seu
contexto vivenciado no cotidiano, quando questionado a respeito da sua maior
dificuldade ou impasse na tarefa de cuidar, o que tornou dificil agrupar as respostas.
Dois deles relataram que a maior dificuldade é com a realizacdo das AVD’s como:
alimentar, vestir e realizar higiene pessoal, em casos em que a pessoa com
transtorno mental se nega a realiza-las. Outros dois falaram da resisténcia em tomar
as medicacodes e ir ao médico. Aqui os fragmentos das entrevistas mostraram que o
cuidado se concretiza por acdes de contencao e disciplinarizacdo do corpo e da
mente, através da tentativa de controlar os comportamentos e os pensamentos da
pessoa com transtorno mental, por meio de atitudes de repressdo (RANDEMARK;
BARROS, 2009).

Para dois familiares, o maior desafio é lidar com a agressividade e os
momentos de crise. Outros dois pontuaram que o maior desafio é “ter paciéncia para
lidar no dia a dia”. Para uma cuidadora, o maior desafio € quando tem que sair de
casa e nao tem com quem deixa-lo. Uma das cuidadoras respondentes menciona
interferéncia negativa dos préprios familiares e, ainda, “o fato dele nao falar”, “ficar
em casa, pois ele quer sair e ndo pode”, o fato de “n&o entender o que pode e o que
nao pode fazer” e de “conhecer o mundo dela que parece ser diferente do nosso”.
Aqui também foi possivel ver que o cuidar é sinbnimo de agdes pedagdgicas
coercitivas, a partir das quais a pessoa com transtorno mental teria um equilibrio
psicoemocional precario, sendo a busca por agbes terapéuticas voltadas para a
eliminagdo dos sintomas bastante presente e imediatos (RANDEMARK; BARROS,
2009). Apenas uma cuidadora afirmou n&o ter nenhum desafio ou dificuldade ao
estabelecer os cuidados ao seu familiar com transtorno mental.

De um modo geral, os desafios encontrados foram manter vigilancia, ajudar
nas atividades da vida diaria e compreender os sintomas dos transtornos. Ainda que
sejam os mais diferentes, eles existem e, na maioria das vezes, o cuidador procura
entendé-los, interpreta-los e resolvé-los da melhor forma possivel, dentro de suas

capacidades.
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Seis dos quinze cuidadores responderam que recorrem aos profissionais da
saude, aos servicos CAPS e Servico de Atendimento Moével de Urgéncia e
Emergéncia (SAMU), a policia militar e até mesmo ao prefeito da cidade para auxilia-
los no dia a dia. Esta ultima fonte de apoio citada se da pelo fato de o cenario ser em
pequenas cidades da zona da mata de Minas Gerais, onde, apesar de mencionarem
os servicos CAPS e SAMU, ainda prevalecem praticas antigas, como a procura de
pessoas que representam certo poder na cidade, mesmo que nao sejam detentores
de conhecimento especifico da area da saude mental. Disso, pode acontecer desse
representante do poder executivo recorrer aos profissionais da rede ou agir por
conta propria, correndo o risco, neste ultimo caso, de praticas antigas, manicomiais e
equivocadas serem adotadas.

Para outros seis cuidadores, o pedido de apoio é direcionado aos parentes
mais préximos, como filhos, irmaos, pais e cunhado. Outros trés afirmaram que
recorrem a amigos e vizinhos nos momentos de maior dificuldade. Esse cenario
reafirma o ja colocado por Silva, Dimenstein e Leite (2013), que enfatizam que, uma
vez que o cuidador se articula com os amigos vizinhos e parentes proximos, suas
conexdes sociais operam de modo mais potente no sentido da garantia do cuidado a
pessoa com transtorno mental. Rosa (2011) também corrobora esse pensamento,
quando afirma que estas redes sociais (que podem incluir representantes da
comunidade) sao extremamente importantes, jA que enriquecem a convivéncia e
dinamizam as trocas sociais. A autora destaca, ainda, que o0s parentes
consanguineos sdo o0s que mais colaboram e que as mulheres oferecem um cuidado
mais préximo e carinhoso, enquanto os homens propiciam o fomento de alimentos e
outros mantimentos da casa (mesmo nos casos em que a mulher gerencia o
beneficio do membro com transtorno mental).

E relevante discutir a incongruéncia no relato de alguns cuidadores, pois,
quando questionados se existia alguém que auxiliava nos cuidados, apenas um
apontou a vizinhanca como rede de apoio. Porém, diante do questionamento sobre a
guem eles recorrem nos momentos de maiores desafios, a vizinhanga apareceu em
trés respostas. Os vizinhos sdo uma importante rede de apoio, que precisa ser
trabalhada e se configura um eminente campo de estudos, enfatizando seu papel
tanto em grandes centros como em cidades pequenas e areas rurais.



65

Cabe inferir, ainda, a relevancia das intervencées no sentido de atender a
demanda extramanicomial, tendo em vista melhorar 0 bem estar das grandes
massas, incluindo pessoas com transtorno mental e cuidadores familiares, no
sentido de oferecer um “tempo de alivio”, uma “alternativa a solidao diaria”, de modo
que promova sua insercdo no mundo produtivo e apoio na vida habitacional,
psicoterapica e farmacolodgica. Entretanto, € necessario que ndo se reproduza uma
l6gica de controle, mas promova uma melhora real na qualidade do que se oferece
aos familiares e pessoas com transtorno mental (SARACENO, 2011).

Por fim, uma cuidadora disse ndo recorrer a ninguém para enfrentar os
desafios. Esta participante em questdo € bastante isolada de seu contexto social,
mostrando que a conjuntura familiar influencia diretamente no decurso das psicoses.
Esta situacao indica, ainda, que existe uma constelacao de variaveis de risco e de
protecdo que rodeiam os processos de intervengdo, porém, muitas vezes, estas
intervencdes sao pobres, pois ndo abarcam as demandas da maioria. Contudo, as
intervengcdes extramuros devem ser pautadas numa relagcdo com o real,
considerando as variaveis de cada territorio e a individualidade de cada individuo
(SARACENO, 2011). De modo a tornar a percepgdo de cuidar dos cuidadores

familiares, um ato mais brando ou minimamente mais natural.

8.3. O bem estar dos cuidadores familiares

Nos Quadros 4 (em Anexo) e 5 (abaixo) serdo apresentadas as pontuacdes
de cada cuidador familiar e o valor correspondente ao seu nivel geral de bem estar.
Silva et al. (2013) trabalharam com o conceito de qualidade de vida para discutir as
repercussdes do CAPS para a administracdo do tempo e a qualidade de vida das
familias de Vigcosa — MG, enfatizando que este conceito surgiu como uma resposta
diante da insatisfacdo de medidas e indicadores exclusivamente econémicos, de
forma que a existéncia humana deve englobar outros fatores essenciais da vida
humana. Aires (1998), citado por Silva et al. (2013), completa que o bem estar é
viver bem, de forma equilibrada e compensadora nas areas afetiva, social,

profissional e da saude.

Quadro 4 — Pontuacao do nivel geral de bem estar dos cuidadores familiares
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Nivel total de bem estar dos cuidadores familiares de pessoas com transtorno
mental de acordo com valores
Valores Interpretacao Quantidade de
cuidadores
1,0a1,8 Muito insatisfeito 0
1,9a2,6 Insatisfeito 1
2,7a34 Neutro 3
3,5a4,2 Satisfeito 8
43a5,0 Muito satisfeito 3

Fonte: Elaboragao prépria, com base em dados da pesquisa, (2020) e valores adaptado de SAMPIERE, (2013).

Canavarro et al. (2005), citados por Silva et al. (2013), concluem que o bem
estar vai além de boas condigdes de saude fisica e psicoldgica: significa estar bem
com a familia, com o ambiente onde vive, com amigos e consigo mesmo, além de ter
estilos de vida saudaveis, capacidade para realizar as AVD’s e tempo para lazer,
entre outros que fazem a pessoa se sentir realizada. O préprio conceito de saude,
definido pela OMS, comunga com esta afirmagdo quando derruba o conceito de
saude enquanto estado de completo bem estar fisico, psiquico e social e reformula-o
por ser considerado ultrapassado, irreal e inatingivel, de forma que, “sé poder-se-ia,
assim falar de bem estar, felicidade ou perfeicdo para um sujeito que, dentro de suas
crengas e valores, desse sentido de tal uso semantico e, portanto, o legitimasse”
(SEGRE, 1997, p. 539).

No presente estudo, optamos por trabalhar com o conceito de bem estar, que
também perpassa por definicdes complexas, tanto de bem estar subjetivo como do
potencial humano, considerando o bem estar subjetivo e psicolégico do homem
frente as suas vivéncias. Assim, um dos principais componentes da vida saudavel é
a felicidade, mesmo que devido ao estilo de vida moderno as pessoas nao avaliem
muito esses momentos, pois estdo o tempo todo, se programando para vencer,
proteger e praticar habitos saudaveis (SIQUEIRA; E PADOVAM, 2008).

Dessa forma, o conceito de bem estar se faz bastante pertinente para analise
do publico estudado, no qual as adversidades, as lutas para superar desafios
cotidianos e as tentativas de praticar habitos saudaveis sao corriqueiras para quem
lida diariamente com uma pessoa com transtorno mental.

O Quadro 4 (em Anexo), mostra a pontuagcédo geral em todas as perguntas
realizadas em todas as categorias. Desta forma, nele esta colocado que 53,3% dos
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cuidadores se mostraram satisfeitos, ao passo em que 20% estao muito satisfeitos,
outros 20% estiveram na categoria neutro e 6,6%, insatisfeitos. O fato de a grande
maioria ter mostrado bons niveis de satisfacdo, pode estar relacionado ao fato de o
campo de pesquisa estar localizado em uma regido pouco desenvolvida, onde as
cobrangas sociais sdo menores. Sobre esse aspecto, Melman (2001) enfatiza que,
em paises ricos, a tendéncia a rejei¢cao social e rigidez de papéis é maior, havendo,
inclusive, uma também maior resisténcia em aceitar a dependéncia dos individuos, o
que contribui para o agravamento da doenca mental.

Esta informacgéo, entre outras coisas, pode ser até mesmo contraditéria, pois
devido a vida social mais escassa, ha poucas cobrancas entre as pessoas que
trazem consequentemente melhores indices de bem estar; mas, por outro lado,
sobre esse mesmo questionamento teve apenas um respondente que se disse muito
satisfeito, o que indica que a falta de atividades de lazer ou de convivio social sao
insuficientes no contexto estudado. Desse modo, o convivio social, ao mesmo tempo
em que pode ser ruim, também pode ter seu papel positivo.

Para Spadini et al. (2006), mencionado por Almeida, Felipes e Dal'pozzo
(2011), é necessario e essencial reconhecer e aceitar a doenca para a melhoria do
bem estar de pessoas com transtorno mental e seus cuidadores. Assim, é possivel
construir um caminho junto aos servigcos de saude mental, de forma a trabalhar as
necessidades do paciente e dos familiares. Neste caso, os cuidadores familiares
tinham, no minimo, trés anos de acompanhamento no CAPS | de S&o Francisco do
Gléria, o que pode ter contribuido para este reconhecimento, aceitagéo e para que o
servico em questéo contribua bastante em garantir esse bem estar aos cuidadores,
pois, por ser cidade pequena, ele é ofertado em melhores condi¢des, o atendimento
€ mais direto, a demanda é menor (facilitando o acesso), as pessoas se conhecem e
se sentem mais protegidas.

De modo mais especifico, conhecer as vivéncias e sobrecarga dos familiares
permite tragar intervencdées que amparem na gestao da vida cotidiana, mitiguem o
peso dos encargos, facilitem a cooperacdo mutua e diminuam os fatores
estressantes que desencadeiam crises. E assim, permitem aumentar o suporte
familiar e melhorar a reinsercao social, além de prevenir futuros transtornos
decorrentes da sobrecarga do cuidar (PEGORARQO; CALDANA, 2007).
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Contudo, Santin e Klafke (2011) destacam que é preciso que haja uma rede
de servicos que possam dar suporte a pessoa com transtorno mental e ao cuidador,
devendo a interveng¢do no ambiente familiar fazer parte da rotina dos servicos CAPS,
através de visitas domiciliares, grupos familiares e organizacbes de
confraternizacdes e passeios dentro e fora do servico. No CAPS em estudo estas
praticas fazem parte da rotina, mas precisam ser mantidas e intensificadas com o
objetivo de manter e melhorar o bem estar dos cuidadores e também das pessoas

com transtorno mental.

8.3.1. Niveis de bem estar dos cuidadores por categoria analitica

Nos Quadros 6 (em Anexo) e 7 (abaixo) sdo apresentadas as respostas dos
niveis de bem estar dos cuidadores familiares, separados por cinco categorias

analiticas, que sdo: ambiente, trabalho, saude, lazer e financeiro.

Quadro 5 — Escala de interpretacédo do nivel de bem estar dos cuidadores familiares
por categoria analitica.

Nivel de bem estar dos cuidadores familiares de pessoas com transtorno mental
agrupados por categoria analitica

Valores | Interpretacao Categoria analitica
Ambiente | Saude | Trabalho | Lazer | Financeiro
1,0a1,8 Muito 0 0 1 2 1
insatisfeito

1,9a26 Insatisfeito 1 1 0 4 2
2,7a3,4 Neutro 4 4 2 2 3
3,5a4,.2 Satisfeito 4 7 6 6 7

4,3 a 5,0 | Muito satisfeito 6 3 6 1 2
Fonte: Elaboragéo propria, com base em dados da pesquisa (2020) e valores adaptado de SAMPIERE, (2013).

Desta forma, na categoria ambiente, 40% dos participantes apresentaram
respostas que correspondem a muito satisfeitos. Isso mostra que os respondentes
estdo satisfeitos com os ambientes onde vivem, bem como elenca aspectos
positivos relacionados a poluicéo, barulho, clima, op¢cées de descanso, assim como
as caracteristicas do seu lar, condi¢cdes de transporte e seguranca.
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Ainda na categoria ambiente, este alto indice de positividade pode ter se dado
por se tratar de cidades com baixos indices de violéncia, boas condi¢des climaticas
e facilidade no acesso a servicos essenciais. Seria interessante, nesses casos, se
pesquisadores pudessem compreender 0s processos que fortalecem os individuos
diante de doengas e infortunios; e que conseguissem identificar nas instituicbes
sociais os fatores que contribuem para desenvolver e fortalecer caracteristicas
pessoais positivas e estratégias psicolégicas que tornam as pessoas fortes, mesmo
com a presenca de adversidades. Logo, seria possivel revelar em procedimentos
preventivos, praticas sociais e ambientais que contribuem para o fortalecimento
individual e, consequentemente, alertar a comunidade, os grupos sociais e as
familias acerca do vasto leque de potenciais positivos que estes individuos podem
compartilhar em seus contextos, tendo em vista uma vida mais feliz e saudavel
(SIQUEIRA; PADOVAM, 2008).

Nas questées da categoria analitica, que se relacionavam ao trabalho, 40%
disseram sentir muito satisfeitos e outros 40%, satisfeitos. Isso demonstra que os
cuidadores se sentem apoiados por seus familiares, que eles se consideram
capazes para o trabalho, e que estdo satisfeitos exercendo o papel de cuidador
considerando a escolaridade que possuem.

Ainda com relacédo ao trabalho, da mesma forma que as pessoas residentes
em cidades pequenas e regides rurais tém poucas opcdes de emprego, aqueles
executados trazem mais satisfacdo, seja pela baixa cobranca por resultados, seja
por lidarem com a terra e garantirem o préprio sustento. Ou, ainda, por nao viverem
a pressao por metas, cada vez mais comum no mundo corporativo e capitalista dos
grandes centros urbanos. Para Siqueira e Padovam (2008), o conceito de bem estar
no trabalho é concebido de forma integrada por trés componentes: satisfagdo no
ambiente trabalho, envolvimento com a atividade laboral e comprometimento afetivo.
Assim, representam vinculos positivos (satisfagdo e envolvimento) e com a
organizagcdo (comprometimento afetivo). Ou seja, independente do ambiente
laborativo que a pessoa possa estar inserida, os componentes afetivos ditardo seu
nivel de satisfacéo.

Na categoria saude, 46,6% dos respondentes mostraram estar satisfeitos,
indicando que os cuidadores se consideram saudaveis, raramente ou poucos tém

sentimentos negativos como tristeza e desadnimo e poucos usam medicacdes
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controladas. De igual forma, que tém facilidade para acessar os servigos de saude
local, além de terem disponibilidade para desempenhar as atividades do seu dia a
dia, vida sexual saudavel, boa relagdo social e familiar e de estarem otimistas com
relacao ao futuro.

Além disso, no quesito saude, que foi o0 mais explorado nesta fase do estudo,
a maioria afirmou estarem satisfeitos. Nesse caso, isso pode ocorrer porque 0S
familiares realmente ndo apresentam sintomas ou patologias consideraveis, mas
também pode ser que tais sintomatologias se aproximem mais de comportamentos
socialmente aceitos, de forma que a normatizacao se intensifica, como mecanismo
de defesa, ja que a familia compartilha de valores da sociedade e sabe o quanto o
diferente é estigmatizavel, ainda que ela mesma seja um agente deste processo
(ROSA, 2011). Podemos inferir que este fato ocorra no cenario estudado, uma vez
que 26,6% se mantiveram na categoria neutra, ou seja, preferiram nao falar da
prépria condicdo de saude.

Rosa (2011) completa essa perspectiva apontando que este movimento se da
devido ao medo do contagio a outros integrantes do grupo, ou por buscarem uma
causa organica para outras comorbidades como meio de aplacar a culpa. Ha,
também, a esperanca de melhora, 0 que pode ser um fator positivo, ja que as
familias tendem a participar mais ativamente dos servigos (ROSA, 2011).

Cabe-nos colocar aqui uma questao crucial quando tratamos de expectativas
de melhora com relagdo aos transtornos mentais graves. Sendo necessaria uma
mudanca do objeto a ser trabalhado, que ndo deve ser a periculosidade, a doenca
ou a cura, mas a existéncia sofrimento das pessoas com transtornos mentais. Talvez
este tenha sido o maior erro da psiquiatria, ao longo dos anos: ter constituido
instituicbes que promovem a separagcdo de um obijeto ficticio que é a patologia, da
existéncia total e complexa da pessoa e do corpo na sociedade (ROTELLI, 1990).
Nesse sentido, o olhar do cuidador familiar ndo pode estar voltado para a doenca em
si da pessoa com transtorno mental, mas para o sujeito, da forma como o qual se
apresenta, valorizando a vida e as diferengas.

Na categoria lazer foi a que os cuidadores mais variaram suas respostas:
40% estavam satisfeitos, mas outros 26,6% mostraram-se insatisfeitos, seguindo de
13,3% neutros, 13,3% muito insatisfeitos, respectivamente. Esse resultado também

era esperado, uma vez que nas cidades de pequeno porte e areas rurais existem
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poucas opg¢des de lazer, além das limitacdes decorrentes do préprio fato de serem
cuidadores. Porém, Amarante e Torre (2018) enfatizam que é fundamental a
disseminagdo de instrumentos e recursos que visem a diversidade cultural e as
diferencas, valorizando as potencialidades e tradicbes de cada territério. Nesses
casos, € preciso ocupar 0s espagos com iniciativas culturais e ndo os ambientes
sanitarios e psicopedagogicos, rompendo com a hegemonia da normalidade imposta
e com a apatia do individuo pés-moderno, tendo a cidade como, de fato, um espaco
democratico. Esse pode ser um importante referencial para que os servigos invistam
no que diz respeito a reabilitagdo psicossocial de cuidadores familiares e pessoas
com transtorno mental.

Com relagdo aos aspectos financeiros, a maioria também se colocou como
satisfeita apesar das baixas rendas. Para Rosa (2011), embora os sujeitos sociais
partilhem de condi¢ges de vida, moradia e salarios similares, o que lhes coloca no
mesmo patamar no plano da participagcdo econdmica, eles se diferenciam em sua
forma de insercao no mercado de trabalho, na esfera subjetiva e na construcdo da
identidade. Assim, o0 universo simbdlico das pessoas com menor poder aquisitivo é
formado por dimensdes de carater comum e diverso de praticas e representacoes.
E, mesmo que se identifiquem como iguais nas condi¢cdes gerais da vida, esses
sujeitos se apropriam e interpretam as vivéncias no plano cultural de forma diferente
(ROSA, 2011). Sendo esta uma das caracteristicas das sociedades complexas, nos
permite compreender o fato de o publico estudado apresentar altos indices de
satisfacdo no quesito financeiro, mesmo possuindo baixo poder aquisitivo.

Contudo, os cuidadores familiares de pessoas com transtorno mental que
fazem tratamento no CAPS | da cidade de S&o Francisco do Gloéria-MG
apresentaram bons niveis de bem estar, apesar do cuidado estabelecido e dos
impasses e desafios vivenciados do dia a dia. Esse aspecto permite inferir que ser
cuidador n&do impede que se tenha bem estar e que possa gozar de momentos de
satisfacao e realizacao na vida pessoal e social.
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9. CONCLUSAO

A contribuicao do presente trabalho parte da proposta inicial de estudar o bem
estar de cuidadores familiares de pessoas com transtorno mental. Nessa relacao
cheia de impasses e novos desafios, conhecendo seus fatores sociodemograficos e
a partir de experiéncias vividas, bem como os afetos suscitados nessa relacao,
ressaltamos a relevancia de um olhar para as diversas situagbes em que estes
familiares sao submetidos, que culminam em negligéncias e posicionamentos
estereotipados do senso comum, que s6 favorecem os estigmas e as dificuldades, e,
muitas vezes é reforgado por posicionamentos radicais de alguns profissionais da
area. Portanto, a relacao do profissional de saude com os cuidadores, apesar de nao
ser foco deste trabalho, faz-se relevante para a area da saiude mental e do bem
estar de cuidadores familiares, tendo em vista estabelecer novas estratégias de
cuidado e suporte para ambos 0s grupos.

O questionario socioeconémico e demografico apresentado nos permitiu
observar que tais fatores, no cenario estudado, nao tem relagao direta com o bem
estar do cuidador familiar, segundo suas falas, e que estes indicadores,
consequentemente, ndo interferem no cuidado com a pessoa com transtorno mental
nas familias estudadas. Assim, mesmo a amostra sendo formada por pessoas de
baixo poder aquisitivo, residentes em regido rural ou cidade de pequeno porte, este
nao foi um fator negativo ou que impedisse que o cuidado acontecesse de forma
saudavel. Assim, é possivel inferir que o conceito de bem estar encontrado nesta
pesquisa, esta mais relacionado a fatores subjetivos, além de viverem em ambientes
com baixos niveis de cobranca pessoal e social, 0 que também podem contribuir;
demonstrando que € possivel cuidar sem maiores prejuizos no bem estar. Porém,
sabemos que fatores socioecondmicos e demograficos favoraveis, podem sim
contribuir para melhores condigbes de vida e bem estar das pessoas, de um modo
geral.

Num segundo momento, que abordou as estratégias de enfrentamento, foi
possivel notarmos, principalmente através da observagcdo e acompanhamento
continuo destas familias por parte da pesquisadora que atua a seis anos no servico,
que se tratam da forma como cada uma enxerga e lida com a doenca. Isto é, da

maneira como essas familias inserem seus membros nas atividades do dia a dia e
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de lazer, como cuidar da casa e idas a igreja, e como sdo mais satisfeitos, ou seja,
deixam a doenca em segundo plano. Verificamos, portanto, que as estas estratégias
utilizadas pelos respondentes desta pesquisa, sdo bem sucedidas no enfrentamento
da questao levantada.

Assim o terceiro questionamento, que foi quais os niveis de bem estar de um
cuidador familiar que lida diariamente com uma pessoa com transtorno mental, por
meio dos dados colhidos e tratados, foi possivel trazer como elemento novo que
cuidadores familiares podem ter bons niveis de bem estar. Esse dado nos permite
inferir que € possivel cuidar e conviver com pessoas com transtorno mental em
sociedade e com liberdade sem maiores prejuizos para o bem estar de quem cuida.
Da mesma forma, podemos considerar que outras pessoas, de outros géneros e
graus de parentesco, tém potencial para serem cuidadores familiares, a depender do
olhar e disposicdo de cada um para lidar com uma pessoa com transtorno mental
cotidianamente.

Porém, a desmontagem ou desconstru¢ao das estruturas manicomiais precisa
prosseguir com a aquisicao de novas praticas, espacos de cuidado e formas de olhar
que envolvam lutas por uma nova cultura e novas formas de lidar e cuidar da loucura
e da diferengca nas cidades (AMARANTE; TORRE, 2018). Assim, sera possivel
trazer, consequentemente, melhores opcoes de convivio e de lazer que garantam o
bem estar dos cuidadores familiares e das pessoas com transtorno mental.

Da mesma forma, os programas de educagdo permanente, voltados aos
trabalhadores da saude, devem desenvolver teméticas e conteudos relacionados
aos saberes, praticas, demandas e necessidades especificas de cada populagao,
considerando cada condicao intercultural (SILVA; DIMENSTEIN; LEITE, 2013).
Estudos em outras localidades, devido as particularidades de cada territério, as
vivéncias e o cuidado podem mostrar resultados diferentes, necessitando,
consequentemente, de outros tipos de intervencgoes.

Vale ressaltar que ndo se constituiu objetivo deste estudo aprofundar na
relacdo entre o0s servicos de saude mental e os cuidadores de pessoas com
transtorno mental, mas outros estudos que explorem essa relagcdo fazem-se
bastante pertinentes, pois ela também é importante para a garantia do bem estar

7

dos cuidadores. Uma lacuna deste estudo é o fato da pesquisadora né&o ter se
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embasado exclusivamente na teoria da reforma psiquiatrica critica em todo o
processo de construcao desta dissertacao.

Este trabalho tem como limitagdes o fato de ter sido realizado em um cenério
muito especifico, cidade de pequeno porte, por ter uma amostra relativamente
pequena (reforcado pelo periodo de pandemia, que ndo nos permitiu atingir um
namero maior de familias); pelo fato da pesquisadora atuar no servigo estudado, o
que pode ter gerado distorgcdes ou resisténcias por parte dos entrevistados em
explanar acerca de alguns assuntos; e, ainda, pelo fato de a mesma ter de conciliar
a pesquisa e o trabalho.

Mas, ainda assim, o presente trabalho traz como contribui¢cdes o fato de ser
mais um dos poucos estudos que contemplam o bem estar de cuidadores familiares
de pessoas com transtorno mental. Assim, outros estudos, em cenarios, CAPS, e
abrangendo outras culturas fazem-se necessarios. Sugere-se que os servicos CAPS
deem mais atencao as familias de seus usuarios atendidos, tendo em vista valorizar
seus conhecimentos e aproveitar suas estratégias ja utilizadas, assim como propiciar

momentos de lazer e apoio para 0s mesmos.
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APENDICES

APENDICE 1 - QUESTIONARIO PARA PERFIL SOCIOECONOMICO E SOCIO
DEMOGRAFICO FAMILIAR

Ne: - DATA: / / LOCAL:
NOME DO ENTREVISTADO opcional):
RELACAO COM A PESSOA COM TRANTORNO MENTAL:

ENDEREGO: BAIRRO:
CIDADE: ESTADO:
ZONA RURAL ( ) ZONA URBANA ( )

1 — PERFIL SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO DO CUIDADOR FAMILIAR E
DEMAIS MEMBROS DO GRUPO FAMILIAR

NOME
Iniciais

SE | IDAD | RAGA | RELIGIAO [ESTADO [GRAU DE| ESCOLA- | OCUPA-CAO HORARIO | RENDA CASA
X0 | E CIVIL  |PARENTES | RIDADE DE TRAB | PESSOAL PROPRIA
CO (com A

IPESSOA CO
[TRANSTONO
IMENTAL)

2 — QUADRO DO PERFIL SOCIAL DA PESSOA COM TRANSTORNO MENTAL

NOME
Iniciais

SEX IDA | RAGA |RELIGIAO| ESTADO ESCOLA- OCUPAGAO RESIDE RESIDE TRANSTORNO
O DE CIVIL RIDADE COM O | SOZINHO APRESENTADO
CUIDADOR
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APENDICE 2 - ENTREVISTA COM O CUIDADOR FAMILIAR

1- O que significa cuidar para vocé?

2- Vocé recebeu alguma qualificacdo ou recebe algum tipo de instrucdo ou
auxilio sobre o cuidado que exerce com o seu ente com transtorno mental? Se sim,
de quem ou qual instituicao?

3- Existe mais alguém do seu circulo de vizinhos, familiar ou amigos que te
ajuda no cuidado de seu ente familiar? Se sim, como € este apoio?

4- Para vocé, qual o maior desafio na tarefa de ser cuidador de alguém que
possui um transtorno mental?

5- A qué ou quem vocé recorre para enfrentar estes desafios?
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APENDICE 3 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA OS CUIDADORES FAMILIARES DAS PESSOAS COM TRANSTORNO
MENTAL

O Sr (a) esta sendo convidado (a) como voluntario(a) a participar da pesquisa
“Analise do bem estar do cuidador familiar de pessoa com transtorno mental
na cidade de Sao Francisco do Gléria - MG”. Nesta pesquisa pretendemos
analisar o bem estar dos cuidadores familiares de pessoas com transtorno mental,
que fazem tratamento ha trés anos ou mais no Centro de Atencao Psicossocial —
CAPS | da cidade de Sao Francisco do Gloria — MG. Acreditamos que esta pesquisa
seja importante para conhecermos as realidades socioecondmicas e demograficas
das familias que lidam com uma pessoa com transtorno mental, os desafios
vivenciados por eles e também ira contribuir para uma reflexdo cientifica do bem
estar de cuidadores familiares de pessoas com transtorno mental.

Para esta pesquisa, adotaremos 0s seguintes procedimentos:
- Aplicacao de questionario sécio econémico e demografico;

- Realizagéo de entrevista semi estruturada (gravadas e posteriormente transcritas)
sendo que, se formos autorizados a gravar ou sentirmos que o entrevistado esta
desconfortavel com o gravador, optaremos por anotar manualmente os pontos
cruciais da entrevista. Os dados coletados serdo criptografados em arquivo Zip por
meio de senha, visando total seguranca das informagdes colhidas.

Os riscos envolvidos na pesquisa consistem na ameaca do constrangimento
relacionado a natureza pessoal das perguntas e repostas do questionario e da
entrevista e no risco social proveniente da exposicao de ideias do participante. Ou
ainda, o possivel vazamento de informagdes confidenciais e sua identificacao
através das informagbes fornecidas na entrevista. Como estratégia para minimizar
estes riscos, apresentaremos a vocé a analise de seu conteudo antes de qualquer
tipo de divulgagdo. Procuraremos sempre, estar atentos a possiveis danos
individuais ou coletivos. Para tanto, apresentaremos a alternativa a vocé,
participante, a op¢ao de nao responder a questdes que achar impertinente e de
desistir quando se sentir desconfortavel.

Esclarecemos também, que para participar deste estudo vocé nao tera nenhum
custo e nem recebera qualquer gratificacdo financeira. Vocé sera esclarecido (a)
sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar e estara livre para participar ou
recusar-se participar, sem que isso cause qualquer dano ou problema quanto aos
procedimentos de tratamento para o meu familiar no servico CAPS ou qualquer outro
estabelecimento municipal de saude. Apesar disso, caso sejam identificados e
comprovados danos provenientes desta pesquisa, o Sr. (a) tem assegurado o direito
a indenizacao.

Os pesquisadores irao tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo, ou
seja, vocé nao sera identificado em nenhuma publicacdo que possa resultar deste
estudo, E os resultados da pesquisa estardo a sua disposicao quando finalizada.
Seu nome ou o material que indique sua participacdo nao seréo liberados sem sua
permissdo, caso haja danos decorrentes dos riscos previstos, o pesquisador
assumira a responsabilidade pelos mesmos.
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Considerando tudo que me foi informado acima, confirmo que n&o tenho nenhum
problema em participar da pesquisa e, assim, assino este termo de consentimento
em duas vias originais, de forma voluntaria, por estar em pleno acordo, sendo que
uma via serd arquivada pelo pesquisador responsavel no Departamento de
Economia Doméstica da UFV e a outra sera fornecida a vocé. Os dados e
instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador
responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos apos o término da pesquisa, e depois
desse tempo serdo destruidos. Os pesquisadores tratardo a sua identidade com
padrdes profissionais de sigilo e confidencialidade, atendendo a legislacao brasileira,
em especial, a Resolucao 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, e utilizardo as
informagdes somente para fins académicos e cientificos.

Eu , contato , fui
informado (a) dos objetivos da pesquisa “Analise do bem estar do cuidador familiar
de pessoa com transtorno mental” de maneira clara e detalhada e esclareci minhas
dividas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas informacdes e
modificar minha deciséo de participar se assim o desejar. Declaro que concordo em
participar. Recebi uma via original deste termo de consentimento livre e esclarecido
e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer minhas duvidas.

Sao Francisco do Gléria, de de 2020.

Assinatura do Participante

Assinatura do Pesquisador

Nome da pesquisadora Responsavel/ Orientadora da Pesquisa: Professora Dr?. Marcia
Barroso Fontes Departamento de Economia Doméstica da UFV

Email: marciabfontes@gmail.com Telefone: 31 3612 7621
Nome da Pesquisadora/orientanda: Rubia Eliza de Lima Pedrosa Telefone: (32)98427-2975
Email: rubiaeliza@yahoo.com.br e rubiae98@gmail.com

Em caso de discordancias ou irregularidades sob o aspecto ético desta pesquisa, vocé
podera consultar: )

CEP/UFV — Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos.

Universidade Federal de Vigosa.

Edificio Arthur Bernardes, piso inferior.

Av. PH Rolfs, s/n — Campus Universitario.

Cep: 36570- 900 Vigosa/MG.

Telefone: (31)3899-2492

Email: cep@ufv.br.

www.cep.ufv.br



mailto:marciabfontes@gmail.com
mailto:marcelamglima@gmail.com
mailto:rubiae98@gmail.com
mailto:cep@ufv.br
http://www.cep.ufv.br/
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APENDICE 4 - AUTORIZAQI\O DA SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DE
SAO FRANCISCO DO GLORIA/MG

AUTORIZACAO PARA A REALIZACAO DA PESQUISA

Sao Francisco do Gléria, 30 de janeiro de 2020.

Eu, Davison Pereira Carvalho, Secretdrio Municipal de Saude da Prefeitura
Municipal de Sao Francisco do Gléria/MG, venho por meio desta, informar que
autorizo a pesquisadora senhora Rubia Eliza de Lima Pedrosa, aluna do Programa
de Mestrado em Economia Doméstica da Universidade Federal de Vicosa — UFV, a
realizar a pesquisa intitulada “Andlise do bem estar do cuidador familiar de pessoa
com transtorno mental na cidade de Sao Francisco do Gléria - MG”, sob orientacao
da pesquisadora responsavel Dr2. Marcia Barroso Fontes, professora do referido
programa. Declaro que esta Instituicdo apresenta infraestrutura necessaria a
realizacao da referida pesquisa. Esta autorizagdo so6 € valida no caso de haver
parecer favoravel do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Vigosa para desenvolvimento da referida pesquisa.

Secretario Municipal de Saude de Sao Francisco do Gléria/MG
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ANEXOS
ANEXO 1 - QUESTIONARIO PARA AVALIAR BEM ESTAR DOS CUIDADORES
FAMILIARES

1. Quanto vocé esta satisfeito(a) com o ambiente fisico no qual reside (poluigao,
clima, barulho, opcdes de descanso)?

Muito Insatisfeito Neutro Satisfeito Muito
Insatisfeito Satisfeito
1 2 3 4 5

2. O quanto vocé gosta da cidade onde mora?

Nada Muito Pouco Neutro Bastante Extremamente

1 2 3 4 5

3. Em que medida as caracteristicas de seu lar (moveis e tamanho da casa)
correspondem as suas necessidades?

Nada Muito Neutro Muito Completamente
Pouco
1 2 3 4 5

4. O quanto vocé esta satisfeito(a) com a sua saude?

Muito Insatisfeito Neutro Satisfeito Muito Satisfeito
Insatisfeito
1 2 3 4 5

5. Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos, tais como mau
humor, desespero, ansiedade, tristeza, raiva?

Nunca |Raramente Neutro Repetidamente Sempre

1 2 3 4 5

6. Em que medida o seu bem estar depende do uso de medicamentos ou de
ajuda médica?

Nada Muito Neutro Bastante Extremamente
Pouco
1 2 3 4 5

7.0 quanto vocé esta satisfeito(a) com o seu acesso aos servicos de saude da
cidade onde mora?

Muito Insatisfeito Neutro Satisfeito Muito Satisfeito
Insatisfeito

1 2 3 4 5
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8. O quanto vocé esta satisfeito(a) com a sua seguranca fisica (assaltos,

incéndios, etc.)?

Muito Insatisfeito Neutro Satisfeito Muito
Insatisfeito Satisfeito
1 2 3 4 5

9. O quanto vocé esta satisfeito(a) com as condi¢des de transporte que pode
utilizar, sejam elas particular e/ou publico?

Muito
Insatisfeito

Insatisfeito

Neutro

Satisfeito

Muito Satisfeito

1 2

3

4

5

10. O quanto vocé esta satisfeito(a) com a escolaridade que possui?

Muito Insatisfeito Neutro Satisfeito Muito Satisfeito
Insatisfeito
1 2 3 4 5

11. O quanto vocé esta satisfeito(a) com sua capacidade de desempenhar as
atividades do seu dia-a-dia (como alimentar-se, locomover-se, habitos de

higiene,sono, convivio, vender, comprar, pagar, etc)?
Muito Insatisfeito Neutro Satisfeito Muito
Insatisfeito Satisfeito
1 2 3 4 5

12. 0 quanto vocé esta satisfeito exercendo o papel de cuidador de seu ente com

transtorno mental?

Muito Insatisfeito Neutro Satisfeito Muito
Insatisfeito Satisfeito
1 2 3 4 5

13. Em que medida vocé tem oportunidades de atividades de lazer?

Nada Muito Pouco Médio Muito Completamente
1 2 3 4 5
14. O quanto vocé esta satisfeito(a) com a maneira de usar o seu tempo livre?
Muito Insatisfeito Neutro Satisfeito Muito
Insatisfeito Satisfeito
1 2 4 5

15. O quanto vocé esta satisfeito(a) com a sua capacidade

ara o trabalho?

Muito Insatisfeit
Insatisfeito o]

Neutro

Satisfeito

Muito Satisfeito
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2

3

4

5

16. Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades basicas
(alimentac&o, vestuario, lazer) ?

Nada Muito Pouco Médio Muito Completamente
1 2 3 4 5
17.0 quanto vocé esta satisfeito(a) com sua situacao financeira?
Muito Insatisfeito Neutro Satisfeito Muito
Insatisfeito Satisfeito
1 2 3 4 5

18. O quanto vocé esta satisfeito(a) com sua vida sexual?

Muito
Insatisfeito

Insatisfeito

Neutro

Satisfeito

Muito Satisfeito

1

2

3

4

19. O quanto vocé esta satisfeito (a) com suas relagdes pessoais (amigos,
parentes, conhecidos, colegas)?

Muito
Insatisfeito

Insatisfeito

Neutro

Satisfeito

Muito Satisfeito

1

2

3

4

5

20. O quanto vocé esta satisf

eito(a) com o apoio que vocé recebe de sua familia?

Muito Insatisfeito Neutro Satisfeito Muito Satisfeito
Insatisfeito
1 2 3 4 5
21.Vocé se sente feliz com sua relacdo com as pessoas de sua familia?
Muito Infeliz Neutro Feliz Muito Feliz
Infeliz
1 2 3 4 5

22. 0 quanto vocé esta se sentindo otimista em relacéo ao seu futuro pessoal?

Nada Muito Neutro Bastante Extremamente
Pouco
1 2 3 4 5

23. Sendo o bem estar “um estado de satisfacado plena das exigéncias do corpo
e do espirito, sensagao de seguranga, conforto e tranquilidade”; vocé considera que
tem ou néo esse bem estar?

Nada

Muito Pouco

Neutro

Bastante

Extremamente
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ANEXO 2 — QUADRO 4 - NIVEL GERAL DE PONTUACAO DO BEM ESTAR DOS CUIDADORES FAMILIARES PELA

APLICACAO DA ESCALA DO TIPO LIKERT

Pontuacéo de cada cuidador por questdo da escala Likert

Q1 (G2 [Q3 [Q4 [Q5 |[Q6 [Q7 | Q8 [Q9 | Q0| Qi1 [Qi2 | Q13 | Q14 | Q15 | Q16 | Q17 | Q18 | Q19 | Q20 | @21 | Q22 | Q23 | Pont. | Valor
Total | PT/NT
Cuidador 1 4 5 5 5 1 1 1 1 1 4 5 5 2 4 5 3 5 4 5 4 5 4 4 83 3,60
Cuidador 2 2 3 2 2 4 4 4 4 4 3 3 5 2 3 3 3 3 5 3 2 3 2 2 71 3,08
Cuidador 3 4 4 4 3 4 4 3 2 3 1 4 3 1 1 4 3 2 3 4 3 4 3 4 71 3,08
Cuidador 4 5 5 5 5 2 1 5 5 5 4 4 5 2 5 5 3 3 5 5 5 5 3 5 97 4,21
Cuidador 5 5 5 4 5 2 1 4 4 4 4 4 4 3 4 5 3 4 4 4 4 4 4 4 89 3,86
Cuidador 6 4 4 4 4 3 4 4 4 3 4 4 4 3 4 4 2 2 3 4 2 3 4 4 81 3,52
Cuidador 7 5 5 5 5 4 1 3 2 5 4 5 4 2 4 4 3 4 4 3 3 1 2 4 82 3,56
Cuidador 8 5 5 5 2 4 4 5 5 5 5 4 5 2 3 4 3 3 3 4 4 5 4 4 94 4,08
Cuidador 9 3 5 5 5 5 2 5 4 5 5 5 5 4 4 4 5 5 3 5 5 5 5 5 104 | 4,52
Cuidador 10 4 5 5 3 4 4 4 1 5 4 4 5 1 3 5 3 4 1 4 2 3 4 2 80 3,47
Cuidador 11 5 4 4 5 2 1 4 4 4 5 4 5 3 4 4 3 4 5 5 5 5 4 5 94 4,08
Cuidador 12 4 5 2 5 2 4 4 1 4 2 4 5 5 4 4 4 4 5 5 4 5 4 5 91 3,95
Cuidador 13 4 4 4 4 4 4 5 5 5 4 5 5 4 4 4 5 4 4 4 4 4 4 5 99 4.30
Cuidador 14 3 2 2 1 5 4 3 2 1 1 3 4 1 1 1 2 1 1 1 1 1 2 2 45 1,95
Cuidador 15 5 5 4 5 2 2 2 4 5 4 4 5 2 3 4 3 4 5 3 5 5 4 4 89 3,86

Fonte: Elaboragao prépria com base nos dados da pesquisa, 2020.
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ANEXO 3 - QUADRO 6 - RESPOSTAS DA ESCALA LIKERT DO NI'VEL,DE BEM ESTAR DOS CUIDADORES FAMILIARES
POR CATEGORIA ANALITICA

AGRUPAMENTO DAS RESPOSTAS POR CATEGORIA ANALITICA E RESPOSTAS DOS CUIDADORES FAMILIARES

Categoria Categoria Saude Categoria Categoria Lazer Categoria Financeira
Ambiente (10 questoes) Trabalho (2 questoes) (2 questoes) Valor
(5 questoes) Valor Respostas das (4 questoes) Valor Respostas das Valor Respostas das PT/NT
Respostas das PT/NT questoes: 4, 5, 6, Valor Respostas das PT/NT questoes: 13 e PT/NT questoes: 16 e 17
questdes: 1, 2, 3, , PT/NT questdes: 14
8e9 11,18, 19, 21, 22 10%,12,15e 20
e 23

Cuidador 1 4+5+5+1+1=16 3,2 5+1+1+145 3 4+5+5+4=18 4,5 2+4=6 3 3+5=8 4
+4+5+4+4= 30

Cuidador 2 2+3+2+4+3=14 2,8 2+4+4+4+3+5+3+3 3,2 3+5+3+2=13 3,25 2+3=5 2,5 3+3=6 3
+2+2=32

Cuidador 3 4+4+4+2+3=17 3,4 3+4+4+3+4+3+4+4 3,6 1+3+4+3=11 2,75 1+1=2 1 3+2=5 2,5
+3+4=36

Cuidador 4 5+5+5+5+5=15 3 5+2+1+5+4+5+5+5 4 4+5+5+5=19 4,75 2+5=7 3,5 3+3=6 3
+3+5=40

Cuidador 5 5+5+4+4+4=22 4,4 5+2+1+4+4+4+4+4 3,6 4+4+5+4=17 4,25 3+4=7 3,5 3+4=7 3,5
+4+4=36

Cuidador 6 44+4+4+4+3=19 3,8 44+4+44+4+443+4+3 3,9 4+4+442=14 3,5 3+4=7 3,5 2+2=4 2
+5+4=39

Cuidador 7 5+5+5+2+5=22 44 5+4+1+4+5+4+3+1 3,3 4+4+4+3=15 3,75 2+4=6 3 3+4=7 3,5
+2+4=33

Cuidador 8 5+5+5+5+5=25 5 2+2+4+5+5+3+4+5 3,8 5+5+4+4=18 45 2+3=5 2,5 3+3=6 3
+4+4=38

Cuidador 9 3+5+5+4+5=22 4,4 5+5+2+5+5+3+5+5 4,5 5+5+4+5=19 4,75 4+4=8 4 5+5=10 5
+5+5=45

Cuidador 10 4+5+5+1+5=20 4 3+4+4+5+4+1+4+3 3,4 44+5+5+2=16 4 1+3=4 2 3+4=7 3,5
+4+2=34

Cuidador 11 5+4+4+4+4=21 4,2 5+2+1+4+4+45+5+5 4 5+5+4+5=19 4,75 3+4=7 3,5 3+4=7 3,5
+4+5=40

Cuidador 12 4+5+2+1+4=16 3,2 5+2+4+4+4+5+5+5 43 2+5+4+4=15 3,75 5+4=9 4,5 4+4=8 4
+4+5=43

Cuidador 13 4+4+4+5+5=22 44 4+4+4+5+5+4+4+4 4,3 4+5+4+4=17 4,25 4+4=8 4 5+4=9 4,5
+4+5=43

Cuidador 14 3+2+2+2+1=10 2 1+5+4+3+3+1+1+1 2,3 1+4+1+1=7 1,75 1+1=2 1 2+1=3 1,5
+2+2=23

Cuidador 15 5+5+4+4+5=23 4,6 5+2+2+4+4+5+3+5 3,8 4+5+5+5=19 4,75 2+3=5 25 3+4=7 3,5
+4+4=38

Fonte: Elaboragéo propria com base nos dados da pesquisa, 2020.
*A questao 10 se refere ao grau de satisfagao relacionado a escolaridade, aqui agrupada na categoria trabalho por entendermos a escolaridade como uma forma de capacitagao para o trabalho.
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