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Familiares responsaveis pelo cuidado de pessoa com transtorno mental em
um municipio de pequeno porte

Family members responsibles for the care of a person with mental disorder
in a small city

Miembros de la familia responsables del cuidado de una persona con
trastorno mental en una ciudad pequeia

Luiz Guilherme Mafle Ferreira Duarte®
Jodo Leite Ferreira Neto?

Resumo

Esta pesquisa realizou um estudo misto (quantitativo e qualitativo) em uma unidade de satde mental localizada
em um municipio de pequeno porte na regido metropolitana de Belo Horizonte, capital de Minas Gerais, Brasil.
O objetivo foi investigar as transformacfes de vida experimentadas pelos familiares de pessoas com transtorno
mental severo. A partir de questionarios, realizou-se a caracterizagdo dos responsaveis pelo cuidado. Em
seguida, investigou-se a vida dos familiares responsaveis pelo cuidado, tendo como suporte 0s pressupostos da
Teoria Fundamentada. Os resultados mostram a existéncia de um familiar responsével pelo cuidado assumindo
essa fungdo. Em geral, ele percebe-se sozinho e busca outros apoios; precisa lidar com desperdicio de recursos e
com 0s comportamentos instaveis do paciente; prefere que a atencdo ao paciente seja em meio aberto a
internacdo, mas entende que tratamento é apenas o medicamentoso; busca adaptar sua vida a de seu parente com
transtorno mental.

Palavras-chave: Familia; Cuidadores; Salide mental.
Abstract

This paper conducted a mixed method study (quantitative and qualitative) in a mental health unit located in a
small city in the metropolitan area of Belo Horizonte, capital of Minas Gerais, Brazil. The goal was to
investigate the lives’ transformations experienced by relatives of people with severe mental disorder.
Questionnaires held the characterization of the caregivers. After that, the life of relative responsible for the care
was examined, using the assumptions of the Grounded Theory. The results show that just one familiar member is
the responsible for the care. In general, he sees himself alone and search for other supports; he has to deal with
waste of resources and patients’ unstable behaviors; he prefers that the attention to the patient happens in an
open service instead of the hospitalization; however he ponders that the medicine based treatment is the only one
that exists; he tries to adapt his own life to the life of his relative with mental disorder.

Keywords: Family; Caregivers; Mental health.
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Esta investigacion realiz un estudio mixto (cuantitativo y cualitativo) en una unidad de salud mental que se
encuentra en una pequefia ciudad localizada en la regién metropolitana de Belo Horizonte, capital del estado de
Minas Gerais, Brasil. Ella tuvo como objetivo investigar las diversas transformaciones vividas por los familiares
de las personas que sufren trastorno mental grave. A partir de cuestionarios, se establecieron las caracteristicas y
los perfiles de los responsables del cuidado de los enfermos. En seguida, se investigd la vida de los familiares
responsables por el cuidado, a partir de los supuestos de la Teoria Fundamentada. En general el familiar se ve y
se siente solo y busca otro tipo de apoyo; ademas él necesita manejar la situacion del desperdicio de recursos
materiales y financieros como también manejar los comportamientos inestables del paciente. La familia prefiere
que el paciente sea atendido dentro de casa, en lugar de una hospitalizacion o internacion, pero los familiares
responsables consideran y reconocen que el Unico tratamiento para estos pacientes son los medicamentos. De
modo general los familiares buscan adaptar su vida con la del pariente que sufre trastorno mental.

Palabras clave: Familia; Cuidadores; Salud mental.
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Introducéo

Em geral, as pesquisas na area de
salde mental valem-se do termo familia
para designar aquela pessoa que cuida de
um parente com sofrimento mental severo,
pois o mais habitual € que entre os
entrevistados nessas pesquisas haja apenas
um representante da familia, aquele que
cuida sozinho do parente adoecido.

Kantorski e colaboradores (2012)
realizaram um estudo na regido Sul do Pais
(Parand, Santa Catarina e Rio Grande do
Sul), no qual se procurou caracterizar as
familias das pessoas com transtorno mental
severo na regido. Os dados indicaram que
68,2% das mulheres entrevistadas afirmam
que eram as Unicas cuidadoras e, entre 0s
homens  entrevistados, 60%  deles
declararam igual responsabilidade. Ou
seja, a maioria das pessoas que se dedicam
ao cuidado de pessoas com transtorno
mental severo e persistente realiza essa
tarefa sozinha.

Isso ndo significa dizer que a
familia deixe de ser afetada, em sua
totalidade, pelo processo de adoecimento,
mas ndo se pode dizer que todos se
empenham do mesmo modo no cuidado.
Logo, usar o termo familia pode passar a
impressdo de uma relacdo coesa e de acgao
dividida, o que ndo ocorre na maioria dos
casos.

Diante dessa circunstancia de pouca
divisdo do cuidado e de o foco ser o
familiar, optou-se por utilizar, neste artigo,
0 conceito de familiar responsavel pelo
cuidado. O conceito designa aquele
membro da familia que se dedica sozinho
ao cuidado da pessoa com transtorno
mental severo e que, nas situacdes em que
divide essa tarefa, permanece como
principal responsavel por organizar a
assisténcia do parente adoecido.

Sabe-se que assumir tal cuidado
traz consequéncias para a Vvida, por
exemplo, sobrecarga financeira, alteracdo
na rotina familiar, adoecimento fisico e

emocional (Koga & Furegato, 2002),
sobrecarga no cuidado (Borba, Schwartz &
Kantorki, 2008), desmotivacao, resisténcia,
temor a qualquer mudanca proposta por
parte dos servicos (Narvarini & Hirdes,
2008), medo incessante do imprevisto
(Colvero, Ide & Rolim, 2004), atencédo
excessiva ao doente (Souza, Kantorski,
Schwartz, Galera & Junior, 2009) e
sentimento de obrigacdo pelo cuidado
(Romagnoli, 2006).

Esse interesse em pesquisar 0O
familiar da pessoa com transtorno mental
severo e persistente é recente na histéria
brasileira. Vé-se que as publicagdes sobre
0 tema comegaram a aumentar a partir de
2001, ano em que a Lei Federal n° 10.216,
de 6 de abril de 2001 — Lei Paulo Delgado
(Brasil, 2001) —, foi aprovada no Pais. No
periodo anterior a mar¢o de 2001, foram
encontradas no Portal de Periddicos
Capes/MEC apenas duas publicacdes em
portugués. Em contrapartida, no periodo
entre marco de 2001 e junho de 2014,
foram encontrados 43 trabalhos, o que
permite supor a influéncia da aprovacgéo da
lei nas tendéncias das publicacGes nas
areas de saude mental.

Essa nova legislacdo que versa
sobre a assisténcia ao portador de
transtorno mental veio substituir o Decreto
n° 24.559 (Brasil, 1934). Portanto, foram
67 anos sem atualizacdo da legislagédo
sobre tratamento ao doente mental no
Brasil. A partir de entdo, o foco para
tratamento dessa populacdo se localizou,
prioritariamente, em servigos substitutivos
aos hospitais psiquiatricos e a pessoa
portadora de transtorno mental passou a ser
vista como um sujeito de direito perante a
lei.

Esse novo posicionamento, no que
tange a atencdo ao portador de transtorno
mental, tornou-se mais incisivo com a
regulamentacdo do Centro de Atencéo
Psicossocial (CAPS), a partir da Portaria
GM n° 336, de 19 de fevereiro de 2002
(Brasil, 2002), e o estabelecimento da
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Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS), a
partir da Portaria GM n° 3.088, de 23 de
dezembro de 2011 (Brasil, 2011). Nesse
novo arranjo, iniciado formalmente em
2001, a familia passou a ser vista como
parte necessaria do sistema de cuidado ao
paciente, sendo demandada como aliada
dos servicos de saude mental para auxiliar
no tratamento e na reinsercdo social de
seus usudrios (Navarini & Hirdes, 2008).
Assim, a assisténcia as familias se tornou
uma necessidade diante das circunstancias
atuais (Mieike, Kohlrausch, Olschowsky &
Schneider, 2010; Schrank & Olschowsky,
2008).

Este estudo teve como objetivo
pesquisar a vida de familiares responsaveis
pelo cuidado de pessoas com transtorno
mental severo e persistente, em uma cidade
de pequeno porte de Minas Gerais. Para
atingir tal objetivo, primeiramente buscou-
se caracterizar o responsavel pelo cuidado,
para, em seguida, descreverem-se suas
vivéncias na relagdo com a pessoa com
transtorno mental severo e persistente.

Segundo dados do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE, 2014), dos 853 municipios do
Estado de Minas Gerais, apenas 68 tém
mais de 50.000 habitantes, sendo assim,
785 dos municipios sdo considerados de
pequeno porte, ou seja, 92% dos
municipios mineiros. Como aponta Boarini
(2009), os estudos que se dedicam a area
de satde mental s&o realizados, em sua
maior parte, em municipios de médio e
grande porte (com populacdo maior que
50.000 habitantes), dedicando-se pouco
aos municipios de pequeno porte.

Em  estudos realizados em
municipios de pequeno porte, constatou-se
que os profissionais desses lugares tém
pouco conhecimento das novas politicas de
salde mental, ou mesmo ndo ha populacédo
suficiente para ser atendida nem
financiamento publico para a implantacéo
de servicos dessa natureza (Boarini, 2009).
Quando séo contemplados por servigos que

possam iniciar uma rede de assisténcia ao
portador de sofrimento mental, a
concepcao de doenga mental € direcionada
por uma l6gica manicomial, com
atendimento médico-centrado, com a
finalidade de remissdo de sintomas e de
reducdo de internacao (Luzio & L’abbate,
2009).

Diante do exposto, um novo olhar
pode ser lancado ao familiar responsavel
pelo cuidado, habitante de um municipio
de pequeno porte, identificado em sua
individualidade, visto que ele € o mais
afetado em sua vida particular quando
assume essa funcdo. E uma atencédo
especial deve ser dada ao individuo que
mora em municipio de pequeno porte,
onde emerge outra realidade que
normalmente ndo é relatada em pesquisas.

Método

A pesquisa foi realizada na Unica
unidade de satude mental de um municipio
de pequeno porte de Minas Gerais que
atende a pessoas com transtorno mental
severo e persistente. Trabalhou-se com
método misto, utilizando-se um
questionario quantitativo e entrevistas
semiestruturadas qualitativas.

Participaram da etapa quantitativa
todos os cuidadores dos 71 usuarios que
fazem uso de Haloperidol Decanoato nessa
unidade de atendimento e, na sua auséncia,
0 questionério foi realizado com o préprio
usudrio. Essa amostra representa 100% dos
usuarios que fazem uso dessa medicacéo.
Escolheu-se essa populagdo para se
certificar do quadro de transtorno mental
severo e persistente dos usuarios, o que
ndo seria possivel por outros meios,
naguele estabelecimento.

Para essa primeira etapa, um roteiro
que visou caracterizar o cuidador foi
construido, abordando 0s  seguintes
aspectos: quem cuidava do usuéario; se
cuidava sozinho ou acompanhado; o
género do cuidador; o parentesco. Todos
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0s questionarios foram aplicados na
unidade de satde mental, com o auxilio da
enfermeira responsavel pela administracéo
da medicacéo.

Na segunda etapa, com o intuito de
conhecer as experiéncias de familiares
responsaveis pelo cuidado ao se depararem
com a situagdo de cuidar de alguém com
transtorno mental severo e persistente,
foram escolhidos, dentre os que ja haviam
respondido ao  questionario,  cinco
familiares para se submeterem a
entrevistas  semiestruturadas. N&o se
cogitou entrevistar cuidadores
profissionais contratados para essa tarefa
nem 0Ss usuarios que ndo tinham
cuidadores.

A analise dos dados qualitativos
baseou-se em principios da Teoria
Fundamentada (Charmaz, 2009) que
buscam construir teorias de forma indutiva,
fundamentando-as nos dados, para, a partir
deles, construir conceitos, contrapondo-se,
assim, a deducdo, que parte de teorias ja
estabelecidas para direcionar a analise dos
dados.

Os procedimentos para a realizagédo
e coleta de dados foram:

a) contato com a coordenacdo da
unidade, a fim de apresentar o0s
objetivos da pesquisa e solicitar
autorizagdo para acesso aos USUArios
e a seus cuidadores;

b) contato com os cuidadores, a fim
de apresentar 0s objetivos da
pesquisa e solicitar sua participacéo
no estudo;

c) agendamento do horario e do local
mais conveniente ao participante
para a realizagdo das entrevistas.

Os participantes da pesquisa
assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). O projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da PUC Minas, sob o n°® CAAE
22315213.2.0000.5137. Para manter a
privacidade dos participantes, ndo foram

usados seus nomes reais, sendo estes
substituidos por nomes ficticios.

Local da pesquisa e descricdo dos
servigos de saude mental do municipio

O municipio em que foi realizada a
pesquisa  encontra-se na Regiéo
Metropolitana de Belo Horizonte, a 61 km
da capital. Tem uma populacdo estimada
pelo IBGE de 29.873 habitantes e uma area
de 302.589 km?, segundo dados de 2014. O
municipio redne, além da regido central,
mais trés distritos que se encontram
distantes do centro da cidade em 8 km, 14
kme 16 km.

Os servicos de salde que atendem
aos usuarios com transtorno mental severo
e persistente no municipio sdo: uma
unidade de saude mental (que ndo tem o
estatuto de CAPS I); nove unidades basicas
de salde, sendo que oito delas séo
compostas por Estratégia Satde da Familia
(ESF) e uma unidade sem ESF, mas com
apenas um médico, uma enfermeira e uma
técnica de enfermagem; uma equipe de
Nucleo de Apoio a Saude da Familia
(Nasf), com uma psicéloga que atende as
oito unidades basicas de saiude com ESF;
uma unidade de pronto atendimento.
Contudo, todos os casos avaliados como
sendo demanda de Psicologia ou de
Psiquiatria sdo encaminhados para a
unidade de satde mental.

A unidade de saude mental foi
criada em 2001, a partir da contratacdo do
primeiro psiquiatra do municipio. Em
torno dele, juntaram-se outros
profissionais. Anteriormente a essa data,
todos o0s pacientes em crise eram
encaminhados  para  um hospital
psiquiatrico publico na capital e, ao
receberem alta, eram acompanhados pelo
clinico da unidade bésica ou pelo Unico
neurologista da cidade.

Em 2014, a equipe da unidade de
salde mental era constituida por trés
técnicas de enfermagem, duas
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recepcionistas, um vigia, uma funcionaria
de servicos gerais, seis psicologos (com
carga horaria variando entre 12 e 20 horas
semanais), uma enfermeira (com carga
horaria de 40 horas semanais), uma
assistente social, uma  terapeuta
ocupacional e duas farmacéuticas (com
carga horéria de 20 horas semanais cada
uma), além de dois psiquiatras (cada um
atendendo a 30 pacientes em um dia da
semana).

O atendimento da unidade ¢é
prioritariamente ambulatorial e ocorre por
via de encaminhamento das ESFs ou por
demanda espontanea. A unidade né&o
oferece transporte para usuarios, cabendo a
eles custearem a locomoc¢édo ou irem a pé
ao atendimento, o que, em alguns casos,
dificulta ou inviabiliza o tratamento. Em
casos excepcionais ou de urgéncia, pode-se
solicitar transporte de carros as ESFs ou a
Secretaria de Saude, ou de ambuléncia a
Unidade de Pronto Atendimento.

A equipe da unidade de saude
mental realiza as seguintes atividades:
visitas  domiciliares;  permanéncia-dia
(acompanhamento  dos usuarios que

precisam de acompanhamento diario
durante todo o dia, retornando para casa no
fim da tarde); oficinas terapéuticas; visitas
regulares as Unidades Basicas de Saude
(matriciamento de satde mental: reunides
mensais para discussdo de casos, nas quais
se decide sobre os encaminhamentos a
serem realizados); fracionamento na
distribuicdo de medicacdo (distribuicdo
controlada da medicacdo para 0s USUArios,
segundo avaliacdo da equipe que a divide
por dia e turno de administragdo, por
periodos menores que 15 dias);
atendimentos individuais.
Caracterizando-se 0 familiar
responsavel pelo cuidado

Foram identificados 95 cuidadores
familiares responsaveis pelo cuidado de 71
usuarios. Esse calculo se baseou no
nimero de pessoas que cada um dos
cuidadores entrevistados dizia auxiliar no
cuidado do usuario. Desses 95 cuidadores,
64 (67,27%) eram mulheres e 31 (32,63%)
eram homens.

Tabela 1 — Perfil dos arranjos familiares para cuidar de usuarios da Unidade de Saude Mental,
em 2014, tendo como base o usuario (N = 71)

Vinculo n %
Maée 16 22,54
Maée e irmdos 8 11,27
Ninguém 7 9,86
Mée e Pai 5 7,04
Esposa 5 7,04
Irma 5 7,04
Esposo 5 7,04
Irméaos 4 5,63
Cuidadores 4 5,63
Irméo e cunhada 2 2,82
Esposo e filha 2 2,82
Tia 1 1,41
Pai e irma 1 1,41
Esposa e filhos 1 1,41
Pai 1 1,41
Filho 1 1,41
Tio 1 1,41
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Irma e cunhado 1 1,41
Mée e padrasto 1 1,41
Total 71 100,00

Fonte: Dados da Pesquisa.

Na andlise dos dados, percebe-se
que as mulheres se dispdem mais a cuidar
sozinhas de um portador de sofrimento
mental do que os homens. Dos 71 casos,
27 (38,03%) sd&o mulheres que cuidam
sozinhas, enquanto sdo 12 (16,9%) os
casos em que os homens se dispuseram a
tal atividade solitariamente. Somando-se,
tem-se o total de 39 (54,93%) usuérios que
sdo cuidados por apenas uma pessoa; 25
(37,21%) sdo cuidados por mais de uma
pessoa, enquanto 7 (9,86%) se cuidam
sozinhos.

Pbde-se constatar, também, que sao
37 (52,11%) os genitores que cuidam,
sendo 30 (42,25%) o numero de maes
como cuidadoras e 7 (9,86%) o nimero de
pais. Em seguida, aparecem 0s irmaos em
21 casos (29,58%), seguidos pelos
conjuges em 13 casos (18,31%).

Pode-se concluir que a maior parte
dos usuérios do servico é acompanhada por

uma pessoa apenas. Dentre os familiares,
destacam-se as mulheres, em especial as
maes, seguidas pelas irmas. Elas também
sdo as que se dispdem mais a cuidar
sozinhas, em comparagdo com os homens.
Apesar de a variacdo do arranjo familiar no
cuidado a pessoa com transtorno mental
grave ser bem variada (19 variacdes), a
familia chamada ‘“nuclear” (genitores,
irmdos e conjuges) € a composicdo mais
frequente no cuidado.

Analise qualitativa das experiéncias dos
familiares responsaveis pelo cuidado

Nesta secdo, sdo apresentados 0s
dados obtidos a partir das entrevistas com
cinco  familiares  responsaveis  pelo
cuidado, participantes da pesquisa. O
Quadro 1 mostra as caracteristicas dos
contextos dos entrevistados.

Quadro 1 — Caracterizacdo do contexto de cuidado dos entrevistados (nomes ficticios)

Entrevistado Parentes com Cuida Sozinho? Parente adogcido recebe
transtorno mental beneficio?
. . . . Marido nao,
1 (Ana) Marido, filho e filha Sim Filho e filha sim
2 (Beatriz) Mée e irméo Sim N&o
3 (Claudio) Esposa Sim Sim
4 (Douglas) Filho Sim N&o
5 (Erica) Irméo N&o Sim

Fonte: Dados da Pesquisa.

A analise dos dados seguiu 0s
principios da Teoria Fundamentada
(Charmaz, 2009). Apo6s a coleta dos dados,
fez-se primeiramente a codificagdo com as
fungdes de separar, classificar e sintetizar
os dados. Para isso, associaram-se
marcadores a segmentos de dados. Em
seqguida, empregou-se uma codificacdo
focalizada em que se selecionaram 0s

codigos  mais  significativos  e/ou
frequentes. A partir da divisdo dos dados,
foram criadas, por meio da aglutinacdo de
tematicas semelhantes, as seguintes
categorias analiticas: a) percebendo-se
sozinho; b) sofrendo na convivéncia direta
com a pessoa com esquizofrenia; c)
relacionando-se com o tratamento do
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parente; d) adaptando sua vida a de seu
parente.

a) Entre a solidao e o apoio

Em geral, as trajetorias da maior
parte dos entrevistados desta pesquisa
chegam a momentos em que eles se
deparam com a soliddo, percebendo-se
abandonados no relacionamento com o
familiar adoecido. Quatro dos cinco
entrevistados assumiram sozinhos 0S
acompanhamentos dos seus familiares com
transtorno mental severo e persistente.
Como relata Beatriz, por mais irméos que
tenha, ela acaba sendo a Unica a
acompanhar o irméo adoecido.

Da minha, que eu sei, eu tenho que ta
acompanhando ele. Assim... Podendo ou
ndo, tenho que ta indo com ele ao médico
aqui. N6s somos cinco irmdos. Mas, quando
da certo mais pra um, né, tipo assim, 0s
outros trabalham fichado.

Entdo, é muito dificil, fica muito dificil,
porque quando fica s6 pra uma, a situacdo
fica dificil. Ai, de todo jeito, é eu s6 mesmo.
Onde precisa de ir, sou eu que acompanho.
Ai, fica dificil pra mim. SO que eu ndo sei
mais o que que eu faco. (Beatriz)

Erica foi a Unica entrevistada que
apresentou uma situacdo em que o cuidado
era compartilhado com os irmdos. Eles se
organizavam de tal forma que ninguém
precisava se sacrificar muito para realizar a
tarefa.

N&o sé eu, como meus outros sete irmaos
ajuda que, igual agora, ele ndo fica sozinho.
Entdo, a gente juntou os irmdos todo e os
gue ndo pode ficd paga uma pessoa pra uma
pessoa pra fica. Ele ndo fica sozinho, porque
todo mundo trabalha e necessita do trabalho
pra sobreviver, né? (Erica)

Quando a familia se dispde a
compartilhar o cuidado, a relagéo entre os
parentes fica menos penosa, no que diz
respeito a0  relacionamento  tanto
intrafamiliar quanto com o mundo do

trabalho. Como relata Erica, a preocupacio
€ menor, pois sempre se tem a certeza de
que o0 irmdo esta acompanhado e nem
sempre parece que cuidar de um irmao
com uma enfermidade cronica seja um
problema:

[...] eu gosto muito de ajudar as pessoas... eu
acho que eu tenho paciéncia... eu acho que
eu tenho. N&o sei se eu tenho... procuro
ajudar. Igual meu irméo, ele adoeceu e eu
larguei 0 meu quarto e fui dormir 14 no lado
dele e minha cama t4 la. Cuido dele com o
maior amor que eu posso cuidar, como se
fosse meu filho. (Erica)

VEé-se que 0s irmdos questionam a
presenga uns dos outros na divisdo da
tarefa de cuidar de um familiar. Porém,
esse questionamento nédo se repete quando
o familiar responsavel pelo cuidado é mée,
pai ou cbnjuge (casos de Ana, Claudio e
Douglas). Além de assumirem sozinhos 0s
cuidados, eles acreditam que nenhuma
outra pessoa se disporia ou seria capaz de
ocupar seus lugares.

Eu t6 até mexendo com advogado, porque
eu td passando a curatela dos meninos. Mas
eles num vao querer, ndo. Vao ter que
arrumar um lugar pra colocar ele.

S6 Deus é que sabe 0 que eu td passando.
Agora, 0s irmdo num véo aguentar, ndo. Os
irméo véo ter raiva dele. (Ana)

Muitas vezes, as pessoas dizem o seguinte:
“Por que ¢ que vocé ndo larga?”’ Quando
eles me perguntam, eu também dou a mesma
interrogagdo: “Mas largar como?”” Onde esta
minha responsabilidade para com ela e,
principalmente, para consigo? O que seria
deles e dela também, dela também? Lo4gico
que faz parte da minha vida. O que seria
deles se eu agisse de acordo com o que as
pessoas falam? “O, meu filho, larga. Vocé
fica nessa ai, para qué?” (Claudio)

Aléem de assumirem sozinhos 0s
cuidados, episodios de abusos e agressdes
sdo fatores que reforcam o abandono do
familiar responsavel pelo cuidado. Quando
0 parente com transtorno mental abusa ou
agride, as outras pessoas se afastam,
deixando o responsavel pelo cuidado
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sozinho, sem ter outras pessoas para apoia-
lo.

E ele tava com raiva do meu irmdo porque
ele tentou sentar o pé de cabra no meu
irméo.

Porque elas pararam de ir 14 em casa por
causa do meu marido. Ele me maltratava.
Ele ndo tinha educacdo, sabe? Ele era uma
pessoa, assim, muito mau.

Al ele comecou a me maltratar. Ai, quando
foi... o pai dele foi conversar com ele que eu
tinha que fazer as compras, e ele tava com
um pé de cabra que ia sentar no pai dele, e
foi aquela confusdo. Ai, ele pegou e pds o
despejo pra mde, o pai dele. Ai veio o
despejo. Ele tava desempregado, sem ter
onde enfiar a cabeca. (Ana)

Como apontam Santos e Bandeira
(2015), é dificil manter uma relagéo
positiva com o0 parente com transtorno
mental severo e persistente devido as suas
mudangas de comportamento repentinas. A
relacdo traz sobrecargas objetivas para o
cuidador, como a interrupcdo da vida
social e o transtorno profissional. Por outro
lado, por mais que as pesquisas apontem
para uma tendéncia a resignacdo e a
evitagdo no cuidado de pessoas com
transtorno mental, quando se sentem
sobrecarregados (Santos & Bandeira,
2015), os entrevistados demonstraram um
sentimento de responsabilidade para com o
seu parente, chegando a se sentirem bem
nessa condigéo.

Em consonédncia com os dados da
pesquisa de Bandeira, Tostes, Santos, Lima
e Oliveira (2014), a pessoa com a
responsabilidade de cuidar sozinha de
alguém com transtorno mental se vé como
a unica a quem o parente adoecido pode
recorrer, sente sua dependéncia e receia
pelo futuro da pessoa doente. Tais
percepcdes sdo 0s principais fatores que
causam sobrecarga elevada em familiares
que cuidam de um parente com transtorno
mental.

Mas essa relacdo ndo se caracteriza
apenas por abandono e falta de auxilio.
Diferente dos familiares, alguns vizinhos

exercem uma funcdo de apoio para que a
pessoa mantenha sua funcdo de cuidador,
ajudando nos afazeres domeésticos,
fornecendo mantimentos e auxiliando no
cuidado com o parente com transtorno
mental severo.

Ai, meu pai falou: “Eu vou ali. Agora
mesmo eu volto”. Ele foi na padaria buscar
coisa, porque ndo tinha nem o fogo pra fazer
o café pra ele. Ai, eu chamei a vizinha do
fundo, pedi uma latinha de querosene pra
por a agua de café no fogo pra quando ele
chegar com a comida, o p6 de café, o leite, 0
péo, tudo. (Ana)

Isso. Ele mora com meu pai. E tem vizinho
Ia também que as vezes d& uma ajudazinha
l1a. Eu falo: “Vai la que eu ndo t6 podendo
ir”... e fala. Ai, ela vai 14, s6 que tem hora
que é muito mais dificil. Tem hora que t& no
emprego, chega, tem filho. (Beatriz)

Como ressalta Montanher (2014), o
vizinho desempenha um papel duplo. Ao
mesmo tempo em que reforga o
preconceito e 0 estigma contra a pessoa
com transtorno mental, também pode
funcionar como uma referéncia de apoio
social. Porém, como relatado nas
entrevistas, € um apoio indireto,
permanecendo o cuidado efetivo a cabo do
familiar.

Ao assumir sozinho o cuidado, o
familiar acaba se sentindo sozinho e
precisando mediar suas relagbes com o
parente enfermo, para que ndo seja
abandonado também, sendo os vizinhos
um apoio nesse momento. Porém, essa
sensacdo de soliddo ndo é tdo intensa, ou
até mesmo € inexistente, quando o0s
familiares dividem a tarefa de cuidar.

b) Sofrendo na convivéncia direta com a
pessoa com transtorno mental severo e
persistente

Um dos problemas apresentados
pelos entrevistados foi o de ter que assumir
as dividas da outra pessoa a partir do
momento em que ela adoece. Essa situacédo
pode ser incluida na nocdo de sobrecarga
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financeira estudada por Pegoraro e
Caldana (2006), pois os participantes da
pesquisa relatam que o parente que
adoeceu desperdigou 0s recursos proprios,
exigindo que outros assumissem suas
dividas. Douglas relata que o filho tinha
emprego até o momento em que adoeceu.
Depois, ficou desempregado e todas as
despesas da casa foram assumidas pelo pai.

A, ta, meu menino cresceu, estudou, o E.,
estudou e comecou a trabalhar na E. Com
poucos dias, ndo chegou a trabalhar nem um
ano |4 e adquiriu um apartamento, esse que
noés mora hoje, e alugou esse apartamento
sem consultar nos, sem nada. Nds nem sabia
que ele tinha dado o apartamento.

Ai, ele levou pra oficina, é... ficou uns dias
14, levou pra outra, ficou mais uns dias 14, e
ele desempregado. Ja tinha saido 14 da E. Al,
ele foi e vendeu o carro, vendeu o carro
prum camarada...

A gente fica confuso sem saber o que faz.
Muita responsabilidade na minha “cacunda”,
porque la em casa s6 eu que trabalho.
(Douglas)

Ana ressaltou a situacdo repetitiva
de que o marido gastava todo o dinheiro na
rua e ndo ajudava com as contas da casa.
Ela contou que esse comportamento
também foi reproduzido pelo filho. Ambos
gastavam todo o dinheiro em bebida (o pai
recebia salario e o filho uma
aposentadoria).

Ele [marido] era mau. Ele ganhava muito
dinheiro, mas o dinheiro dele era pra
gandaia. Ele ndo punha comida dentro de
casa. Os menino era tudo pequeno. Ele ainda
me insultava.

Ele [marido] trabalhava fichado. Ele recebia
o0 dinheiro no fim de semana. Gastava tudo.
N&o comprava nada para dentro de casa.
Chegava de madrugada e ainda metia o coro
na gente.

Entdo, minha vida foi assim, né. Ele
[marido] ndo punha nada dentro de casa. A,
por fim, ele ndo pagava aluguel.

As vezes, ele [filho] saia do internato hoje,
tomava uma injecdo, entrava no hoteco e
enchia a cara.

Por isso que ele [filho] é interditado, porque
metia 0 pau todo do dinheiro nessa bosta.

Ele ficava na rua igual mendigo, pedindo
dinheiro. Dava pena pra caramba. (Ana)

Apesar de o fator dinheiro gerar
conflitos entre o familiar responsavel pelo
cuidado e o parente com transtorno mental
severo e persistente, ndo se pode afirmar
gue essa situacdo se deva exclusivamente
ao fato de uma das pessoas envolvidas na
relacdo ter transtorno mental, visto que
esse é também um comportamento comum
em outras relacdes.

Alem dos conflitos financeiros, as
agressoes estiveram presentes nas falas dos
familiares responsaveis pelo cuidado de
seus conjuges. Cabe ressaltar que, apesar
do estigma sofrido pelo portador de
sofrimento mental quanto a sua suposta
natureza violenta (Guarniero, Bellinghini
& Gattaz, 2012), o comportamento
agressivo ndo foi relatado em todas as
entrevistas e ndo se deve identificar essa
atitude com o transtorno mental. Porém, na
fala dos coOnjuges, a violéncia esteve
presente.

E ele ndo esperava nem abrir porta. Ele
quebrava a porta, e ai ele entrava quebrando
os trem, sabe? Batia na meninada toda,
punha pra correr. Ele vinha correndo atras
de mim com facdo. Era revdlver, era tudo.
Eu de barriga e tudo. Quantas vezes eu hum
fui posta pra dormir na casa deles no S&o
Francisco. Ah, gente! Que sofrimento nessa
vida! (Ana)

Ela, muitas vezes, ela procurava bater muito
nas criancas e eu ndo deixava. E, teve uma
vez também que o K., meu filho de doze,
vinte, vinte e dois anos que completou ainda
agorinha, ele também chamou o Conselho
Tutelar para ela porque ela queria quebrar o
braco da... da... da... da C., minha menina,
que esta com doze anos hoje. (Claudio)

Claudio tentou resumir o que seria
conviver com alguém com transtorno
mental, que ele nomeia “depressao”. Nao
se sabe que atitude esperar. Cada dia é
diferente  do outro. Como  visto
anteriormente, essa  incerteza  gera
dificuldades nos relacionamentos.
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Porque, normalmente, a depresséo, ela mexe
com o sistema da pessoa, né, da cabeca da
pessoa, 0 neuroldgico da pessoa. Entdo, cada
dia ela estava de um jeito. Também, por
outro lado, de acordo com o passar do
tempo, de acordo com o andar do carro, ela
reage de uma maneira. (Claudio)

Vé-se que o dinheiro ganha uma
fungéo relevante na relacdo entre familiar
responsavel pelo cuidado e seu parente. A
presenca do aumento de gastos, devido
tanto a perda de emprego quanto ao
desperdicio de recursos financeiros e
materiais por parte da pessoa com
transtorno mental, aumentam a
preocupacdo de quem cuida e,
consequentemente, a sobrecarga.

Apesar da presenca da agressao nos
relatos dos cOnjuges de pessoas com
transtorno mental, ndo se pode concluir
que a violéncia seja uma caracteristica
preponderante na relacdo entre a pessoa
com transtorno mental e seu familiar.

¢) Relacionando-se com o tratamento do
parente

A partir das entrevistas, pode-se
concluir que as novas modalidades de
tratamento  substitutivas a internacdo
psiquiatrica foram bem acolhidas pelos
familiares responsaveis pelo cuidado. No
que diz respeito as internagdes, o0
afastamento da pessoa para se tratar gerava
preocupacao e ansiedade nos entrevistados.
Além dos sentimentos ruins, a retirada de
um parente de casa gerava a separacdo da
familia, como relatou Beatriz, ou levava ao
risco de perder o emprego, pois ndo podia
deixar a filha sozinha em casa e néo
conseguia se concentrar no seu trabalho,
como no caso de Claudio.

T&. Era... era, é... era ruim demais. Por qué?
Porque ja houve época, embora é... é... ndo é
da minha, ndo era da minha vontade... é... de
internar. Mas eu pensei e falaram para mim
assim: “OK, espera ai. Vocé nao estd

concordando dela ir pro hospital...” Eu falei
assim: “Olha, vai de acordo é com as
pessoas. Eles tratam a pessoa mal, eles
judiam”. — “Nao, nés ndo vamos judiar, tal e
tal”. Entdo, na verdade, era muito ruim para
ela e muito mais para mim, porque eu tinha,
eu tinha que... ai que eu tinha que ser um pai
e a mée dentro de casa, ainda mais com
crianga, né? Eu... dentro de casa tem aqueles
dias que eles estavam querendo me mandar
embora, preocupado com ela no hospital,
por exemplo, no André Luiz, né? (Claudio)
Olha, 0 mesmo problema. Assim, ficava
internada anos. Ndés ficAvamos pra casa dos
outros. O doutor, [0 sentimento era] ruim.
Assim, ficava na casa dos outros, sem 0 pai
e sem a mde por perto. Ficava ansiosa.
Queria que voltasse tudo para dentro de
casa. (Beatriz)

De outro lado, a internacdo ainda é
vista como alternativa para conter o
parente em momentos de crise e de maior
agitacdo, como relatam Claudio e Douglas.
No instante em que eles se agitam, a forca
fisica é o0 Unico recurso que eles encontram
para conter o parente.

E, muitas vezes, também é. E, a gente tem
gue, até ndo é agir com brutalidade, néo,
mas nds temos também que agir, muitas
vezes, usando a nossa forca fisica. N&o eu,
em solucdo, em conjunto com outras
pessoas, como, por exemplo, com outros
profissionais. Eu poderia ter com vocés aqui,
com pessoas do posto de sadde, como
também os filhos, entendeu? (Claudio)

Que eu ndo tava aguentando mais. Inclusive
eu cheguei a bater nele 14, na UPA, sabe?
Al eu levei ele 1a na UPA... A médica foi, e
ele comecou a dar crise 4. Eu pedi ele pra
parar, e ele ndo quis parar. Eu fui e dei nele
dois tapa na cara... No... eu fiquei sem jeito,
sabe? A gente fica confuso sem saber o que
faz. Muita responsabilidade na minha
“cacunda”, porque 14 em casa s6 eu que
trabalho. Ai, foi aonde resolveram atender
ele e levou ele 14 pro hospital e ele ficou I&
esses dias tudo. (Douglas)

No que tange a modalidade de
tratamento, os entrevistados parecem nao
ter divergéncia e demonstraram preferir o
tratamento em meio aberto. Em
contrapartida, é importante entender que,
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para os familiares responsaveis pelo
cuidado, o tratamento para os transtornos
mentais se reduz aos medicamentos. As
outras atividades oferecidas pela unidade
de salde mental ndo sdo sequer
mencionadas. Eles enxergam apenas o
remédio como método de tratamento.

Dai, a gente comecou a procurar 0 médico
pra ele, e ta até hoje em tratamento. E... ele
toma uma injecdo por més. Ndo pode parar.
Ai, ele fica, ai ele cede mesmo. Mas ai ele
fica tranquilo, né.

Com a medicacao, ele fica em casa. No caso
do meu irmdo, com a medicacdo & bem
melhor. (Beatriz)

Mas mudou muito, né, porque, assim, com
esse remédio, gracas a Deus, porque ela
melhorou muito o sono. E, ela estd mais
calma, ela ndo tem mais aquela vida agitada
gue antes tinha, mas requer muito, muito a
atencdo da gente, né, porque a gente ndo
pode vacilar com o tratamento. (Claudio)

A tendéncia a se focar
prioritariamente, ou quase que
exclusivamente, na medicacdo € um
fendmeno que se repete em outros
municipios de pequeno porte, como
apontam Luzio e L’Abbate (2009), bem
como em diversos servicos de atencdo
psicossocial (Zeferino, Cartana, Fialho,
Huber & Bertoncello, 2016). Esse foco
medicamentoso tem dois fatores: o0s
profissionais, como afirmam Zeferino et
al. (2016), e os prdprios familiares que ndo
participam de outras atividades oferecidas
pelos servigos, como apontam Santos e
Bandeira (2015).

Apesar de considerarem positivos
0s avangos alcancados pelo tratamento
medicamentoso, Ana e Claudio
demonstraram preocupacdo com os efeitos
colaterais do remédio. Eles perceberam
que as medicacdes sdo agressivas. Assim,
eles ficam com medo de que o tratamento
possa levar ao Gbito ou que a pessoa fique
incapaz de realizar qualquer tarefa,
desejando apenas dormir.

Eu falava com minha filha que ele ia ter um
infarto qualquer hora, porque essas injecdes
sdo muito forte. De Haldol Carboniato. Ali,
num adiantava Dr., ele recebia. (Ana)

Olha, gragas a Deus, os tratamentos, embora
provocam reacBes adversas, nds sabemos, a
vida dela é mais é dormir. Mas eu ndo deixo,
eu ndo deixo ela dormir. Eu vou la, balanco,
levo café, levo comida. Ela acha ruim, fica
na cama, olha para mim, ndo quer dar
atencdo. Eu fico insistindo com ela ali, mas,
gracas a Deus, mudou muito, né, porque é, €,
com o tratamento a gente vé que ela
melhorou bem. Ela est4d bem controlada. A
mente dela estd bem controlada. A gente nao
pode falar que o tratamento é um motivo,
que eu estou sendo apto, as injeces e 0s
comprimidos. (Claudio)

E possivel constatar que O
tratamento de pessoas com transtorno
mental em meio aberto é o preferido dos
familiares entrevistados. As internacOes
em hospital psiquidtrico portam uma
dimensdo angustiante para os familiares.
As internagOes interferem na rotina da
familia de forma a sobrecarregar de tarefas
o familiar responsavel pelo cuidado, além
da preocupacao dele em saber se a pessoa
esta bem durante a internagéo.

Porém, a percepgdo dos familiares
responsaveis € restrita em relacdo as
possibilidades de tratamento. O transtorno
mental é visto como um problema apenas
para a psiquiatria, e a medicacdo € a
estratéegia principal. Eles ndo conhecem
outras acOes que possam ser Uteis para a
atencdo em saude mental.

d) Adaptando a vida a de seu parente

Uma necessidade de adaptacao
apontada nas entrevistas foi a de moradia.
Ou as pessoas ja moravam juntas antes do
adoecimento, ou tomaram essa atitude
depois que o parente adoeceu; de qualquer
forma, essa atitude foi tomada pelos
familiares responsaveis pelo cuidado.

E eu morava pagando aluguel. Al, resolvi vir
pra c4, pra ele... que ele tava com as trés...
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com umas trés prestacdo atrasada e tava
vencendo mais uma. (Douglas)

Agora, assim, sou eu que cuido. Eu moro
praticamente nas duas casas. Ali, eu fico na
minha casa, fico na casa dele. Trago ele no
médico. Onde precisa de ir, sou eu que
acompanho. (Beatriz)

Igual meu irméo. Ele adoeceu e eu larguei o
meu quarto e fui dormir 14 no lado dele, e
minha cama ta la. (Erica)

Além da necessidade de morar mais
proximo da pessoa com transtorno, o
cuidado também ficou mais intenso,
exigindo mais tempo e dedicacdo.
Excetuando-se Ana, que apresentou uma
historia de vida diferente, em que ela ja se
dedicava ao esposo integralmente antes
mesmo de descobrir a doenca dele e
continuou 0 mesmo cuidado com os filhos,
todos os outros entrevistados sentiram-se
impelidos a intensificar sua ateng&o.

Entdo, esse é mais um momento [em] que a
gente tem que ficar mais junto dela ainda.
Entdo, conclusdo: mudou nesse sentido de
que esta mais perto. (Claudio)

Da minha, que eu sei, eu tenho que ta
acompanhando ele. Assim... Podendo ou
ndo, tenho que ta indo com ele ao médico
aqui. (Beatriz)

Esse aumento de responsabilidade
levou também a exacerbacdo no cuidado.
Os familiares responsaveis pelo cuidado
entrevistados relataram que eles se
dispbem a fazer tudo por seus parentes
com transtorno mental, incluindo todas as
atividades de cuidado diario. Dentre essas
atividades, incluem-se banho, pegar dgua e
dar a medicacao.

Ela pertinho dele, colado. Se precisa de sair,
sai um dia. V& como ¢ que ta! Lavo roupa,
arrumo tudo pra ele 14. Hoje, eu ja vim com
ele pra tomar injecdo. Ontem, tava pra la
ajeitando o cabelo, fazendo a barba.
(Beatriz)

Por que é que eu fico mais caseiro? Porque
0s remédios tém que ficar em cima. Se eu
ndo ficar em cima, toma os remédios tudo
errado. A gente tem que dosar isso tudo.
(Claudio)

No sabado e domingo, a gente cuida o dia
inteiro. Fica junto. Tem que pegé agua, da
no copo pra ele. Eu d6 banho nele. Eu que...
nem enxuga ele ndo enxuga. Ele ficou assim,
dependente. Eu ndo sinto pesar, ndo, eu sinto
prazer em cuidar dele. (Erica)

Constata-se que tanto a situacdo de
moradia quanto a responsabilidade pelas
atividades diadrias do parente adoecido
denunciam uma dificuldade em impor
limites tanto ao outro quanto a si mesmo.
Esse é um padrdo repetido por diversos
cuidadores (Santos & Bandeira, 2015) e se
liga a ndo participacdo dos familiares em
grupos de formagdo e de intervengdes
psicossociais, 0 que limita a sua
capacidade no cuidado.

Além da mudanca na relacdo com o
parente com transtorno mental, ocorrem
interferéncias nas saldes psiquicas dos
familiares. Eles relataram mudanga de
habitos, perda de sono, tristeza e irritacéo,
tudo causado pela circunstancia de terem
que acompanhar seu parente com
transtorno mental em sua rotina.

A gente também se torna um pouco
deprimido. Por qué? Porque a maneira [com]
gue a gente tem de lidar com isso também,
diante do movimento deles, nos traz
também, eu creio, uma coisa que patogénica,
porque mexe também com o sistema da
gente.

Eu estava tomando um remédio chamado... e
aquilo da falta de sono. Eu deito e fico
pensando isso tudo antes de dormir. Tudo
vem na minha mente antes de dormir. E isso
da insbnia é ruim, ruim demais a ins6nia.
(Claudio)

E muita tristeza. Vai juntando, né. E vocé
ndo tem com quem conversar, porque ele é
perigoso. Ah, doutor, eu ndo sinto nada n&o.
Eu sinto é muita dor aqui dentro (aponta
para o coragdo), muita tristeza, de corroer,
sabe? (Ana)

Saunders (2003) aponta que a
depressdao é a enfermidade mais comum
entre os cuidadores de pessoas com doenca
mental severa. Seu numero € duas vezes
maior quando comparado com a populagéo
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em geral. Para conseguirem lidar com essa
nova situacdo, os entrevistados apontaram
como métodos utilizados o trabalho, o
lazer e a medicacao.

Eu tento de todos os jeitos, €... driblar a
situagdo. Como? E tocando violdo, €
cantando, é buscando... é limpando quintal, é
fazendo bem para ela... € procurando viajar.
Quando eu viajo, eu gosto de levar
também...

Faco uso de remédios... E... ndo me ataque,
mas eu faco uso de remédio. (Claudio)
Entdo, doutor, ele morreu e ndo me deixou
nada. Quase que ndo me deixava nem o
INPS. Mas eu falei: “Eu vou deixar uma
casa pra eles” [Bate na mesa].

E hoje eu construi minha casa muito boa. Eu
tenho dois barractes de aluguel. Mas eu ja
trabalhei pra caramba. Eu nunca cruzei
braco néo. (Ana)

Percebe-se que, ao se deparar com
a doenca de seu parente, o familiar
responsavel intensifica seu cuidado.
Contudo, em alguns casos, esse cuidado se
torna exagerado, levando-o a realizar a
atividade pelos outros. Nessa condicao,
ocorrem também situacdes de adoecimento
psiquico no familiar responsavel pelo
cuidado.

Consideracoes finais

Embora tenha havido avancos nas
discussfes sobre a atencdo ao portador de
transtorno mental severo e persistente em
municipios de pequeno porte, a oferta de
servicos neles ainda €& escassa e
centralizada no atendimento médico. N&o
ha atividades de convivéncia e lazer
organizadas. Distancia e auséncia de
transporte sdo complicadores no acesso aos
servigos. Ha também auséncia de acOes
sanitarias e intersetoriais que oferegam
apoio a esses pacientes e familiares. Essas
sdo limitacOes na rede de servicos e de
contatos sociais que segregam o familiar
responsavel pelo cuidado do parente
adoecido, exigindo dele adaptacdes em sua
rotina, a fim de estar mais préximo do

familiar. Se o cuidado fosse compartilhado
com outros membros da familia e a
dependéncia do poder publico fosse menor,
a sobrecarga e soliddo pesariam menos.

As quatro categorias criadas a partir
dos relatos dos familiares responséveis
pelo cuidado indicam possiveis
interpretacdes que vao além daquelas que
0s sujeitos apontaram. Com as categorias,
percebe-se a solidéo vivida, na maioria dos
casos, pelos familiares responsaveis. As
pessoas nessa situacdo vivem conflitos
dentro e fora de casa, 0 que aumenta a
possibilidade de adoecerem. Porém, essas
circunstancias poderiam ser amenizadas
com a disponibilizacdo de informacoes e
com um apoio maior de outros familiares e
mesmo de vizinhos.

O cenario é complexo e depende de
diversas varidveis. Primeiramente, hd o
fato de que o préprio ato de ser cuidador
de uma pessoa com transtorno mental
aumenta a probabilidade de se desenvolver
uma depressdo devido aos conflitos
vividos nessa relacao.

Um segundo fator complicador é a
circunstancia em que a maioria dos
familiares responsaveis pelo cuidado se
encontra: a de terem de cuidar sozinhos da
pessoa doente, mesmo quando ha outros
familiares que, porém, aparentemente néo
se dispbem a ajudar.

Um terceiro fator que potencializa
0 sentimento de abandono é a auséncia de
uma rede de servigcos estruturada que
auxilie no cuidado de forma efetiva e que
dé suporte a essa tarefa de cuidar.

Finalmente, como o atendimento,
na unidade de saude mental, se restringe ao
psiquiatrico, o tratamento mais oferecido é
a medicacdo. O foco nesse tratamento
praticamente Unico dificulta a integragdo
do cuidado familiar com o servico de
satde mental.

Tudo isso aponta a necessidade de
se repensar a respeito das consequéncias de
centrar a atencdo ao portador de transtorno
mental apenas na area de saude,
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principalmente nas maos de um
especialista. Maior insercdo na sociedade e
em outras redes de servigos contribuiria
para gerar mais autonomia para 0 USUArio
e, também, para seu familiar.
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