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A EXPERIENCIA DE CUIDAR DE UM FAMILIAR EM SOFRIMENTO PSIQUICO

Edinalva Cristina de Medeiros

RESUMO

Considerando a pessoa em sofrimento psiquico como sujeito que demanda o cuidado de
outrem devido a fragilidade emocional e demandas decorrentes dessa condicdo, este estudo
teve como objetivo compreender a experiéncia de cuidar de um familiar em sofrimento
psiquico. Trata-se de uma pesquisa descritivo-exploratdria, com abordagem qualitativa.
Participaram do estudo cinco familiares que eram cuidadores diretos de usuarios do CAPS lll,
em Campina Grande/PB. Como proposta metodolégica de coleta de dados, utilizou-se o grupo
focal. Os dados foram submetidos a analise de conteido tematica e, por meio desta, foi
possivel construir as seguintes categorias: mudancas, dificuldades, estratégias de
enfrentamento, apoio, o familiar em sofrimento psiquico, expectativas futuras e servicos
institucionais. A experiéncia de cuidado revelou obstaculos que se apresentou de diferentes
formas: compromisso que gera relacdo de dependéncia, dificuldades na relagdo com a pessoa
em sofrimento psiquico e com 0s vizinhos, sobrecarga por exercer o cuidado sozinho, o fato
de ndo poder trabalhar, dentre outros. Embora utilizem algumas estratégias de enfrentamento,
como ficar sozinho, tentar relaxar, ndo contrariar ou mesmo ameacar, o sofrimento dos
cuidadores ainda persiste. Embora eles freqlientem servicos de saide como o CAPS, torna-se
importante problematizar a assisténcia oferecida a essas familias bem como as acGes
intersetoriais a partir de suas demandas. E preciso reconhecer as condigdes e dinamicas de
cada familia e 0s processos psicossociais que incidem em cada uma delas antes de
simplesmente atribuir a mesma a principal responsabilidade pelo tratamento do familiar em
sofrimento psiquico.

Palavras-chave: Familia. Cuidador. Sofrimento psiquico.

INTRODUCAO

O Movimento de Reforma Psiquiatrica no Brasil tem sua génese no final dos anos
1970. Em 1978, a denuncia de maus-tratos de hospitais psiquiatricos da Divisdao Nacional de
Saude Mental (Dinsam) culminou com a criacdo do primeiro movimento social na area da
salde mental no pais, 0 Movimento dos Trabalhadores em Saude Mental (MTSM) que, em
1993, passaria a ser chamado Movimento Nacional de Luta Antimanicomial (MNLA)
(AMARANTE, 2012).

Dois eventos realizados no ano de 1978 que tiveram a participacdo do MTSM
tornaram-se marcos do processo de reforma psiquiatrica no Brasil: o | Simpdsio Brasileiro de
Psicanalise de Grupos e Institui¢Bes, que teve a participacdo de importantes atores da reforma

psiquiatrica internacional, e 0 VV Congresso Brasileiro de Psiquiatria. Nesta ocasido, 0 MTSM



teve a oportunidade de se organizar a nivel nacional e trouxe ao evento o debate politico sobre
o modelo assistencial psiquiatrico brasileiro (AMARANTE, 2012).

Além disso, outros eventos foram importantes para que o movimento de reforma
psiquiatrica ganhasse destaque nas discussdes publicas: a | Conferéncia Nacional de Saude
Mental e o 1l Congresso Nacional de Trabalhadores de Satide Mental, que aconteceram em 18
de maio de 1987 em Bauru/SP. Essa data passou a representar o Dia Nacional de Luta
Antimanicomial (COLLETI et al.,, 2014). No momento da realizacdo do Il Congresso
Nacional de Trabalhadores de Salde Mental foi realizada uma avaliacdo da assisténcia
psiquiatrica brasileira recomendando uma ruptura com a assisténcia vigente e propondo-se
mudancas aos principios tedricos e éticos da assisténcia.

Ainda em 1987 foi construido o primeiro servico de atencdo psicossocial na cidade de
Sdo Paulo, o Centro de Atencdo Psicossocial Professor Luiz da Rocha Cerqueira, conhecido
como CAPS, que tornou-se referéncia nas politicas de saide mental e um campo de formacéo
de profissionais no processo da reforma psiquiatrica brasileira. (AMARANTE, 2012, p. 642).
O referido autor ainda explica que apds a intervencao da Clinica Anchieta (SP), no dia 3 de
maio de 1989, iniciou-se a construcdo de uma rede de servigos, estratégias e dispositivos,
denominados servigos substitutivos. Foram criados Nucleos de Atengédo Psicossocial (NAPS),
servico de emergéncia psiquiatrica em hospital geral, projeto cultural, residéncia para ex-
internos do hospital e cooperativa para geragdo de renda dos usuarios.

Todo esse processo de transformacéo assistencial que desloca o tratamento da loucura
do hospital psiquiatrico para a cidade, provocando mudangas na forma como a sociedade se
relaciona com essa experiéncia retrata o que se intitula Reforma Psiquiatrica (CREPOP/CFP,
2013), que teve inspiracdo da Reforma Psiquiatrica italiana a qual entende o hospital
psiquiatrico como uma instituicdo que violenta os direitos humanos e do cidaddo e propde a
substituicdo progressiva dos hospitais por um rede de servicos de salde mental.

A partir da aprovagdo das Portarias 189/1991 e 224/1992 do Ministério da Saude, que
normatizavam o financiamento dos novos servicos de saude mental, deu-se a construcdo da
politica de saude mental (COLLETI et al., 2014). A portaria n°® 224/1992 oficializou as
normas de funcionamento dos Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS), descrevendo suas
atribuicbes e distinguindo-os por ordem crescente de porte, complexidade e abrangéncia
populacional (BRASIL, 1992).

No ano de 2001 foi promulgada a Lei Federal n°® 10.216, conhecida como Lei Paulo
Delgado, que oficializou o atendimento psiquiatrico comunitario no Brasil estabelecendo o

tratamento mais humanizado, a protecdo aos usuarios de servicos de salude mental, a



substituicdo gradativa dos hospitais psiquiatricos por leitos psiquiatricos e servi¢cos abertos de
salde mental, a implantacdo em todo o pais destes servicos substitutivos e a base do seu
funcionamento (COLLETI et al., 2014).

Em dezembro de 2011, o governo brasileiro estabelece como prioridade na salde a
Rede de Atengdo Psicossocial (RAPS) que “preconiza o atendimento a pessoas com
sofrimento ou transtorno mental e com necessidades decorrentes do uso de crack, &lcool e
outras drogas” (CREPOP/CFP, 2013, p. 32). A RAPS ¢é composta por: CAPS, Servigos
Residenciais Terapéuticos (SRT), Centros de Convivéncia e Cultura, Unidade de
Acolhimento, (UA) e os leitos de atengéo integral (em Hospitais Gerais, no CAPS Ill). Sua
proposta € garantir que as pessoas com sofrimento mental circulem livremente pelos servicos,
pela comunidade e pela cidade.

De acordo com Amarante (2012):

O objetivo é que os Caps funcionem articulados em rede, ndo apenas entre si, isto €,
em rede inter-Caps, mas, e fundamentalmente, em rede com outros Sservigos
sanitarios (de salide mental e salide em geral) e em rede com outros servicos e
dispositivos nédo sanitarios (AMARANTE, 2012, p. 645).

A politica de saide mental também prevé a implantacdo de diferentes tipos de CAPS
de acordo com a necessidade e nimero de habitantes de cada municipio. O CAPS | é ofertado
em municipios com populacdo de 20 mil a 70 mil habitantes e oferece atendimento diério de
segunda a sexta-feira em pelo menos um periodo por dia. O CAPS 11 é facultado a municipios
com 70 mil a 200 mil habitantes realizando atendimento diario de segunda a sexta-feira em
dois periodos por dia. O CAPS |1l é um servico de atencdo a saude mental em municipios
com populacédo superior a 200 mil habitantes com atendimento integral 24 horas. O CAPS ad
€ um servigo especializado para usuarios de alcool e outras drogas e é oferecido em
municipios com 70 mil a 200 mil habitantes. O CAPS ad Il é para municipios com mais de
200 mil habitantes e realiza atendimento integral 24 horas. O CAPS i é um servico
especializado para criancas, adolescentes e jovens (até 25 anos) e é ofertado em municipios
com populagéo acima de 150 mil habitantes (BRASIL, 2011).

Do ponto de vista das praticas e intervencbes profissionais em salde mental é
necessario construir dispositivos para superar o modelo asilar. O sofrimento mental é visto
como uma situacdo limite de um processo social complexo e problematico, necessitando de
transformacBes metodoldgicas e tecnoldgicas na assisténcia. Nesse sentido, a atengdo
psicossocial deve respeitar a necessidade de cada sujeito e proporcionar uma condicdo digna
de cidadania (CREPOP/CFP, 2013). Para a Psicologia, “O objetivo maior desses novos



servicos e da rede substitutiva é acolher e resgatar a subjetividade de cada um e, a0 mesmo
tempo, possibilitar a constru¢do de redes relacionais e de convivéncia social.” (CREPOP/CFP,
2013 p. 68). Nesse processo, portanto, “a vida cotidiana e os lagos sociais sdo valorizados e
retomados, caracterizando a Estratégia da Atencdo Psicossocial como eminentemente
territorial” (DIMENSTEIN et al., 2010, p. 1213).

No ambito da rede de salide mental a familia é chamada a ser parceira no tratamento
de seu membro, assim como tem sido requisitava em outras politicas publicas. Dessa forma, a
importancia de reconhecer a familia como referéncia nas politicas publicas parte do
pressuposto de que desempenha um papel fundamental no processo de constituicéo,
desenvolvimento, crise e resolucdo dos problemas de saude tanto individuais quanto coletivos
(MIOTO, 2010).

Como discute Rosa (2011), a familia assume o papel de parceira na organizacdo de
propostas de cuidado social, nas pesquisas, na formacéo e capacitacdo de recursos humanos e
projetos de trabalho, além de planejadora, sujeito e co-autora nas decisdes e agdes dos
servicos de saude mental. Assim, nos dias atuais, tem sido crescente a preocupa¢do com a
dindmica familiar do cuidado aos pacientes com sofrimento psiquico e tem aumentado as
acoes desenvolvidas pelos servicos de saide que abordam as familias como reconhecedoras
das potencialidades emancipatorias de seus membros (FIRMO; JORJE, 2015).

No campo da saude mental estudos indicam “a necessidade de dar mais suporte as
familias e/ou cuidadores, de modo a ampara-los nesse contexto de mudancas, seja na vida
familiar, seja em termos de responsabilizacdo, pelo cuidado e da relagdo com a equipe e
servicos de atengdo” (DIMENSTEIN et al., 2010, p. 1216). Delgado (2014) nos traz que a
sobrecarga advinda da intensidade do cuidado continuo dos familiares torna-se um desafio a
Reforma Psiquiatrica no que se refere a oferta de resposta a essa demanda.

Dessa forma, entende-se que o cuidado em saide mental acontece integrando a familia
no contexto institucional levando em consideracéo a vivéncia dos cuidadores da pessoa em
sofrimento mental. De acordo com dados de pesquisa de Firmo e Jorge (2015) tanto para os
usuarios da salude mental como para seus familiares o cuidar € um processo de
corresponsabilidade na busca do bem-estar de quem o demanda. Delgado (2014) discute que o
cuidador muitas vezes sente-se sobrecarregado e vivencia a experiéncia do adoecimento junto
com o usuério, demandando cuidados para o restabelecimento de sua salde fisica e mental.
Em sua pesquisa com familiares cuidadores pdde-se perceber que o desgaste emocional

produz efeitos concretos na vida cotidiana, desde o menor tempo para as atividades diérias,



lazer e cuidado de si, até menor recurso financeiro devido o comprometimento de sua rotina
de trabalho.

Gomes et al. (2018) apontam como possiveis fatores de risco de adoecimento dos
cuidadores de usuérios da saude mental as condi¢Ges socioecondmicas e a vulnerabilidade
social, precariedade dos servi¢os de saude mental e o fato do familiar exercer a funcéo de
cuidado continuo. Rosa (2011) também nos atenta para o fato de que para o grupo familiar
assumir a existéncia de um transtorno mental em um de seus membros é gerada muita
ansiedade e tensdo. De acordo com Santin e Klafke (2011) a sociedade, assim como as
familias, esta pouco preparada e amparada para lidar com o portador de sofrimento psiquico.

Além disso, muitas vezes a familia ndo identifica o adoecimento de seu membro
devido seu quadro psiquiatrico estd dentro dos padrdes aceitos socialmente e acabam
classificando-os como manhoso, preguigoso e faltoso em carater, ou seja, a familia o integra a
sociedade, mas com julgamentos e cobrangas (ROSA, 2011).

Dessa forma, entende-se que muitas vezes as politicas sociais responsabilizam as
familias pelo cuidado de seu membro em sofrimento psiquico, mas ndo as ajudam nessa
tarefa. Nesse contexto, as familias sofrem com a desresponsabilizacdo crescente do Estado
nas politicas sociais, fato cada vez mais sentido pelos contextos familiares mais vulneraveis
(GOMES; SANTOS, 2016). Ademais, as politicas sociais também responsabilizam as
familias por sua situacdo de vulnerabilidade (CAVALCANTI et al., 2013).

Contudo, é importante ressaltar que a politica de saude mental teve grandes avancos,
pois em tempos anteriores o sujeito era separado de seus familiares e isso lhe trazia grandes
prejuizos, pois lhe era tirado o direito de convivéncia familiar e comunitaria no momento em
que estava vivenciando um sofrimento psiquico.

Compreendendo a responsabilidade atribuida a familia no tratamento do usuario de
salde mental e também o lugar que deve ocupar enquanto usuaria dos servicos, tendo em
vista que ela também possui demanda de diferentes ordens, buscou-se compreender como

familiares vivenciam a experiéncia de cuidar de outro familiar em sofrimento psiquico.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa descritivo-exploratoria, com abordagem qualitativa.
Participaram do estudo cinco familiares que eram cuidadores diretos de usuérios do CAPS IllI,
em Campina Grande/PB. A coleta de dados foi realizada através de um encontro com grupo
focal, uma vez que este possibilita a compreensdo dos processos de construcdo da realidade

vivenciada pelos cuidadores. De acordo com Lopes (2014) a pesquisa com grupo focal nos



traz a possibilidade de perceber diferentes perspectivas em uma mesma questdo, assim como
compreender praticas cotidianas, atitudes e comportamentos que sdo relevantes no estudo da
questio proposta.

Apbs a autorizagdo da Secretaria Municipal de Salde e do Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Estadual da Paraiba (UEPB), a pesquisa foi apresentada ao CAPS
Il e, com o auxilio dos técnicos, foi realizado contato com os familiares para convida-los a
participarem do estudo. O grupo focal foi conduzido pela pesquisadora, com o auxilio de uma
psicologa voluntaria, que propds uma discussao sobre as experiéncias vivenciadas no que se
refere ao cuidado aos seus familiares em sofrimento psiquico. Mediante consentimento, foi
iniciado o grupo e realizada a gravacdo da voz com uso de um gravador e um aparelho
smartphone. Os dados foram transcritos na integra para analise.

Como proposta de analise de dados, foi utilizada a analise de contetido tematica de
Bardin (2010), a qual pode ser considerada como um conjunto de técnicas das comunicacoes
com procedimentos sistematicos e objetivos para descrever o conteddo da mensagem. Esse
método acontece por meio de algumas etapas; leitura flutuante, selecdo das unidades de
analises ou unidades de registro, codificacdo e construcao de subcategorias e categorias.

A pesquisa foi realizada apds aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Estadual de Paraiba (UEPB) (sob o registro do CAAE: 83345518.9.0000.5187)
respeitando os procedimentos éticos de pesquisa com seres humanos, conforme resolucao
466/12 do CNS/MS e aprovacdo da Secretaria Municipal de Saide de Campina Grande e foi
explicado e fornecido a cada participante 0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), o qual continha informacdes sobre a pesquisa, constando o titulo e objetivo da
pesquisa, além da observacao da ndo obrigatoriedade em participar desse estudo. Apenas apds

a aceitacdo de cada sujeito foi realizado o grupo focal.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do grupo trés homens e duas mulheres com idades entre 48 e 67 anos.
Quanto a escolaridade, um deles ndo foi alfabetizado e os demais tinham o ensino
fundamental incompleto. No que se refere ao estado civil, dois deles eram viGvos, dois viviam
em unido estavel e um era casado. Ao declararem sua cor, dois deles se consideraram brancos,
um pardo, e dois morenos claros. Quanto a religido, um era evangélico e os demais catolicos.
Todos eles disseram ter filhos, variando entre um a oito. No que diz respeito ao numero de
pessoas que residiam em sua casa, esse resultado variou entre duas a oito pessoas. A renda

familiar de todos eles era de um a dois salarios minimos, e levando em consideracdo o grau de
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parentesco com o sujeito em sofrimento mental identificamos dois pais, dois conjuges e um
irmao.

Ao longo da andlise dos relatos dos sujeitos foram construidas as seguintes categorias:
mudancas, dificuldades, estratégias de enfrentamento, apoio, o familiar em sofrimento
psiquico, expectativas futuras e servicos institucionais.

Quanto as mudancas que ocorreram a partir da experiéncia de cuidado, o

compromisso de cuidar foi 0 mais citado:

Muda né?Que a pessoa tem mais compromisso sério né? Tem um cOMpromisso mais
sério com o irmdo da pessoa porque la em casa depois que pai e mée faleceu ai
ficou eu com ele nas minhas costas, sabe? (Sujeito 1).

[...] 0 juiz me deu essa, essa interdi¢do de curatela. Entdo, como eu sou casado foi a
pessoa mais ideal, ndo deu pra irmdo que o irmdo ndo tem condi¢do, o proprio
especialista conhece ela, disse: seus irmdo ndo tem condi¢do, tem que ser seu
marido.Entdo, mudou. Com outras pessoas que eu convivi ndo tinha esses
problema, era pra la e ela tem que ser, como eu disse, pro resto da vida (Sujeito 2).
O compromisso de tornar-se cuidador pode acontecer por diferentes motivos: pela
morte dos genitores do usuario; pela interdicdo judicial do familiar em sofrimento psiquico; e
pela falta de ter outros membros na familia que possam se responsabilizar pelo cuidado.
Outras mudangas também ocorreram como exercer a vigilancia constante, além da

inversdo de papéis no ambito familiar:

Tudo, que a gente tem, um esposo que é a estrutura da casa, né? Ai quando
acontece uma coisa dessa, o templo cai, e, sé pra mim s6 (Sujeito 3).

Gomes et al. (2018) discutem sobre as mudancas ocorridas no sistema familiar do
usuario de satude mental e chama atencdo para os impactos dessas mudancas na vida do
cuidador, que na maioria das vezes ndo tem com quem compartilhar seu sofrimento. Dessa
forma, o compromisso de cuidar do familiar sem apoio de outras pessoas torna a experiéncia
dificil.

No que diz respeito as dificuldades que os familiares enfrentam destaca-se,
primeiramente, a relacdo de dependéncia que implica, muitas vezes, uma vigilancia constante

da pessoa em sofrimento psiquico.

Eu ndo posso deixar ela ir a certos cantos so, a certos tipos de lugares s6, viagem,
s6 comigo e a responsabilidade muito grande sobre mim, por causa que eu tenho
uma curatela dela e qualquer coisa me prejudica (Sujeito 2).



11

Como consequéncia desta relacdo de dependéncia, surgem outras dificuldades como a
sobrecarga, o fato de ndo poder trabalhar, a desconfianca de outros, o adoecimento, a angustia

e 0 medo.
Tem dia que ele t& tdo perturbado, que sé Jesus na causa. Os filho dele ficava, tava
comigo, depois que aconteceu essas coisa, sé ficou eu e minha irméd, eu ndo posso
nem sair de casa (Sujeito 3).

A sobrecarga revela-se a partir do sentimento de estar praticamente sozinho no
cuidado ao parente e como também constatou Delgado (2014) em pesquisa realizada com
familiares de usuarios de um CAPS.

Pelo fato de exercer o cuidado sozinho ou mesmo de se sentir o principal responsavel
pelo familiar em sofrimento, instaura-se a relacdo de dependéncia que impede o cuidador de

trabalhar, modificando, assim, sua rotina.

[...] minha familia no se importa com minha vida ndo, a ndo ser eu que sou o pai
dele. Porque o resto das minhas irm& que tem, tem duas irma, as irmad néo querem
nem saber, os irm&o muito pior. O outro disse: eu ndo quero fulano, vocé ndo traga
ele praqui que eu ndo quero ele aqui ndo, vocé tem que ficar ai mais ele.Ai fiquei
nisso, sozinho tomando de conta, as vez eu vou, eu ndo posso sair pra fora pra
trabalhar, porque se eu sair fico com cuidado de deixar ele em casa, que ele sai,
esse povo é assim, num sabe (Sujeito 5).

A pesquisa de Gomes et al. (2018) também demonstrou que a rotina dos cuidadores foi
modificada, impedindo de exercerem atividade remunerada devido a necessidade de dispensar
cuidado integral ao sujeito em sofrimento mental, principalmente porque varios outros
familiares se afastaram.

Também foi possivel constatar que em alguns casos o familiar sente-se fiscalizado
pela vizinhanga. Um deles ressaltou que em determinado momento os vizinhos chamaram o
Servico de Atendimento Movel de Urgéncia (SAMU) para averiguar 0 que estava

acontecendo na casa do usuario.

[...Jmudou por causa de sistema de vizinhos porque se eles, acho, sabe que eu tenho
uma pessoa com problema dentro de casa, € eu ja fui... Samu, ja foi na minha porta,
porque vizinho pensa que sou eu dentro de casa, ja foi [...] Ontem mesmo eu vi uma
insinuacdo, quando ela saiu, eu fiquei sentado ai na area, da pra ir até na esquina
do outro lado pegar o pdo eu disse: pronto va, foi buscar. Que a gente manda
sempre fazer alguma coisa, eu vejo insinuac@o das pessoa, isso me deixa tdo, assim,
fechado (Sujeito 2).

O cuidador muitas vezes utiliza como estratégia o pedido de ajuda aos vizinhos, ou
seja, busca por suporte na prépria comunidade (DELGADO, 2014; KEBBE et al., 2014). O

fato de ndo poder contar com os vizinhos dificulta ainda mais a experiéncia, aumentando a
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sobrecarga desses cuidadores. Moré (2005) reforca a importancia de uma rede de suporte para
uma pessoa ou familia que se encontra em um momento de crise, destacando a importancia
das relacdes estabelecidas com o entorno social no processo de cuidado de um familiar em
sofrimento psiquico.

Uma outra dificuldade identificada diz respeito ao adoecimento do préprio cuidador,

gue surge com a sobrecarga da experiéncia:

Eu ja quis desfazer o casamento pra deixar ela com uma pessoa da familia, mas nao
tem ndo, eu tenho que sustentar, tem que segurar até pela minha vida. Ai, as vezes
eu também perco o sono, a pessoa também com as coisa dela tudinho eu perco o
sono, eu tomo um tranqilizante pra me ajudar no sono. O médico mesmo passa pra
mim aqui (Sujeito 2).

A tarefa de cuidar resulta em demanda tanto fisica quanto emocional (FAVA et al.,
2014) e o fato de ndo saber até quando ird esta responsabilidade pode fazer emergir o
sentimento de desesperanca e tristeza.

De acordo com pesquisa de Gomes et al. (2018) existem aspectos do cuidado que
influenciam a qualidade de vida e a saude dos cuidadores tais como interrupcdes e/ou
qualidade do sono. Nesse sentido, os cuidadores também se tornam alvo dos servigos de satde
mental devido ao fato de ndo encontrarem tempo para cuidarem de si mediante tantos desafios
(KEBBE et al., 2014).

A partir do momento em que se tornaram cuidadores, 0 medo e a vigilancia constante
passaram a fazer parte de sua rotina. Esses sentimentos dizem respeito tanto as relagdes em
comunidade quanto nas relagOes estabelecidas com os servi¢cos de acolhimento ao seu

familiar.

[...] Porque antigamente eu ficava dum jeito que ele saia, sabe, assim pra rua?
Encostava o pessoal na minha casa: aquele rapaz é seu filho? Eu disse: é. Porque
ele fez assim, assim, assim e a gente vai chamar a policia pra levar (Sujeito 5).

E por isso mesmo que os CAPS, no caso que ta acontecendo, que no comego eu n&o
aceitava as situacdo, sabe? Ficava gritando muito, ficava se batendo. Mudou muito,
eu tenho que tomar muito cuidado, ndo é? Com essas coisa (Sujeito 2).

Também foi identificado em pesquisa de Sant’Ana et al. (2011) que em situacGes de
descontrole do sujeito em sofrimento psiquico é gerado um clima de intranquilidade em toda a
familia envolvida, explicitando-se através de sentimentos de medo e inseguranca.

Como estratégias de enfrentamento para lidar com tal experiéncia de cuidado foram

apontadas: ficar sozinho/relaxar, ndo contrariar o usuario, ameacar e trabalhar em casa.
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Se ndo da certo uma coisa, eu vou l4, faco, concerto, ajeito, pra nao ter que
mandar, pra ela ndo ter umas palavra alta (Sujeito 2).

[...] eu j& vivo agoniado e digo: sabe duma coisa, tem horas que eu tou meio
estressado e digo: sabe duma coisa, eu vou é embora vocé vai ficar ai no meio da
rua, que eu vou é embora, num quero nem saber, num vou tomar de conta desse
negdcio mais ndo, num aguento mais nao, que um camarada desse num casa, €
muito dificil (Sujeito 5).

As estratégias estdo relacionadas com o alivio da sobrecarga no sentido de tornar a
vida mais leve (DELGADO, 2014). Contudo, nem sempre elas sdo eficazes a ponto de
minimizar o sofrimento advindo da sobrecarga e podem até dificultar o relacionamento entre
cuidador e o familiar em sofrimento psiquico.

De um modo geral, constata-se a singularidade de cada familiar ao lidar com o sujeito
em sofrimento. Embora todos se sintam sobrecarregados, usam diferentes estratégias que
possivelmente indicam vivéncias, desafios e relacionamentos peculiares.

No que diz respeito ao apoio recebido por esses familiares destacam-se as instituigdes
publicas e o cdnjuge como suportes principais, seguido também de outros familiares como

irma e nora.

[...] E bem interessante porque o pessoal do CRAS ja conhece ela. Ja conhece ela e
fica um bom tempo com ela 14 conversando, ai distrai ela também, s6 em casa eu
fico mais, né (Sujeito2).

E necessario destacar que instituicdes publicas, de outra politica ptblica, sio fontes de
apoio. Tal fato indica que o usuario também € atendido por outros servigos que vao além do
atendimento realizado pelo CAPS, apontando para sua insercdo na comunidade como
preconizado pela politica de Saude mental (BRASIL, 2001). Assim, as acdes intersetoriais
tém como caracteristica a articulacao entre os servigos de salde mental, satde, outras politicas
publicas e programas que busquem atender as necessidades de salde e cidadania dos usuarios
(SCHEFFER; SILVA, 2014).

O conjuge, geralmente mulher, também se destaca como apoio ao cuidador no que se

refere as atividades domésticas como o preparo da comida e higiene das roupas do usuario.

L& em casa é eu e minha esposa porque nés mora conjugado, a gente mora de
conjugado, sabe? Ai ela faz, ela é quem resolve as comida, né? Comida esses
negacio pra dar a ele, porque eu trabalho (Sujeito 1).

[...] quem ajuda é s6 a madrasta mesmo, ela lava roupa pra ele, cuida na comida,
dar pra ele, somente (Sujeito 5).
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Quanto ao apoio dispensado por outros familiares percebe-se que 0 mesmo acontece,

mas em algumas situacdes ele ndo e suficiente:

[...] o meu tem a esposa dele, né? Ela é quem cuida dele, mas quando ela ndo tem
paciéncia, boto la pra casa (Sujeito 4).

A partir da fala dos sujeitos entende-se que poucos familiares se envolvem no cuidado
0 que se presume a necessidade que esses cuidadores tém de serem apoiados pelos servigos de
atendimento em saide mental, no intuito de tecer a rede entre os familiares e entre a familia e
a comunidade. Ressalta-se aqui a intolerancia proveniente da propria familia do usuério que
pode ser explicada por alguns fatores como poucas condi¢des de cuidador e preconceito em
relacdo a pessoa em sofrimento psiquico. Compreender a dindmica dessas familias, portanto,
torna-se necessario para se compreender o fendbmeno de afastamento dos familiares e atuar no
sentido de fortalecer esse grupo.

No que se refere a categoria o familiar em sofrimento psiquico foram construidas
duas subcategorias: visdo e diagnostico. Apenas um sujeito caracterizou este ator social como
tranquilo, afirmando que ele também mantinha uma boa relacdo com os demais familiares.
Por outro lado, a maioria considera os usudrios familiares como dependente seguido de
incapaz, vulneravel, violento, perturbado e irresponsavel. Também sdo considerados com

descrédito e incobmodo por parte de outros familiares ou da familia extensa.

Entdo € uma responsabilidade muito grande que eu tenho porque... e 0s cuidado, os
cuidado em casa que ela tem uns problema com as depressdo, as coisa, mas nao
todo dia, mas sempre essas coisa, diferenciado sdo essas pessoa e, o retardo dela
(Sujeito 2).

Hoje mesmo eu ja notei que ele chegou meio brabo, que ele tava com a moto [...]JEle
j& comecou a xingar. Eu falei [nome do usuario] tenha paciéncia. Paciéncia nada,
eu dou um murro na cabeca dela que eu ja mato logo. Ele é assim, ele é muito
nervoso. Ele, desde que era pequeno que eu venho fazendo exame [...]Jse ele ndo
tomar o remédio fica doidinho. Bateu no muro na rua, quase matou, deu um... Esse
pessoal tem uma forga danada. La em casa sou eu, ele e um menino meu que segura
porque os outros pode falar com ele, ele ndo atende ndo./ E as irmas fica: é porque
[nome do usuario]ndo tem nada ndo, de doido naol...] todos diz que ele é bom
porque ele ndo aparenta ter a doenca que ele tem, mas s6 eu sei (Sujeito 4).

Porque o resto das minhas irma que tem, tem duas irm4, as irma nao querem nem
saber, os irm&o... muito pior. O outro disse: eu ndo quero fulano, vocé ndo traga ele
praqui que eu ndo quero ele aqui ndo, vocé tem que ficar ai mais ele (Sujeito 5).
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Os relatos, de um modo geral, revelam processos de excluséo da pessoa em sofrimento
mental na propria familia, chegando ao ponto de familiares ndo quererem nem ter contato com
0 usuario, fazendo adverténcias ao cuidador para ndo incomoda-los com sua presenca. O
estere6tipo negativo da pessoa em sofrimento mental comumente contribui para o preconceito
e discriminacdo social, mesmo que de forma sutil. Isso também foi confirmado a partir de
pesquisa de Colvero et al. (2004), em que os familiares descrevem o0 sujeito em sofrimento
mental como um estranho que nao se comporta de acordo com as normas sociais e familiares.
Dessa forma, acredita-se na existéncia de preconceitos e processos de exclusdo dentro de sua
prépria familia o que também foi identificado em pesquisa de Delgado (2014), na qual o
preconceito foi muito relatado nas narrativas dos participantes.

Ao falarem sobre o diagndstico, os familiares usam os sintomas mais frequentes do
usuario, principalmente convulsao e perturbacdo/disturbio mental. Embora menos frequente,

retardo mental e transtorno como uma sequela de meningite foram também mencionados.

Ai comecou com aquilo, comegou com uns passamento, caia, sabe, no chao,
comecava a dar umas agonia e ele botou pra beber, aqui, acold, botava cachaca na
boca (Sujeito 5).

O meu ja nasceu assim. Ele tinha, ele tem um desvio mental. E, ai ele teve uma
meningite. Ai acabou de ajudar a coisa dele (Sujeito 4).

[...] isso foi acidente que ele teve quando era novo. Ele era gémeos, ai era bom de
saude, ai teve um acidente, s6 néo sei dizer quantos anos ele tinha. Ai pronto, com
mais tempo pra frente...Mas nesse tempo mamae e pai era vivo ainda, ai deu uma
convulsdo. Ficou meio pirado mesmo, chegou a ser internado até quando o Jodo
Ribeiro ainda funcionava, faz muitos anos isso [...] (Sujeito 1).

Interessante destacar que nenhum deles mencionou o nome cientifico dos transtornos,
limitando-se apenas a falar sobre como se manifesta o sofrimento, como se comporta cada
sujeito e o periodo que tudo comegou. Isso também foi identificado em pesquisa de Budini e
Cardoso (2012) na qual as autoras apontam que os familiares relatam o sofrimento psiquico
de seus parentes a partir dos sintomas apresentados e citam as experiéncias diarias vividas
com o usuario de saude mental. O discurso dos familiares também retrata uma visao
biologicista do transtorno mental na medida em que tentam explicar os sintomas e
comportamentos a partir de outras doencas ou sintomas fisiologicos.

No que diz respeito as expectativas futuras dos cuidadores com relagdo ao usuério e
ao cuidado foram apontadas: divércio, ndo ser mais o cuidador responsavel, cura e

reabilitacdo social do usuério e resignacao.
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Se eu pudesse mudar algo? O que eu faria, desfazer aquele civil ndo pode, porque
se fizer ela se mata, se mata.O que eu poderia fazer de algo melhor se eu pudesse,
se tivesse uma pessoa dentro da familia se ela se desse com ela pra que passasse
essa curatela de interdicdo pra essa pessoa, ndo importa o que ela recebe se é
salario, se ndo €, pra essa pessoa, porque se falar esse civil pra cima dela, ndo fale
ndo que parece que ela segura a vida em cima de mim e ndo quer soltar. Pra mim
me livrar da situacdo, pra mim tirar essa responsabilidade, eu tenho que trazer ela
pra cé, fazer e tudo, essa reunido, pra mim liberar minha cabeca e melhorar o que
eu poderia fazer era isso, mas ndo tem como eu conseguir (Sujeito 2).

[...] eu vou ver se eu consigo passar essa curatela que eu tenho pra ela porque ela é
mais responsavel, ela pode, é nova, e ela pode vim com ele direto aqui, né (Sujeito
4).

O que eu queria que Jesus mudasse na minha vida era [nome do usuario]ficasse
bom de uma vez, acabasse com essas coisa, procurasse um servico pra trabalhar,
procurar um outro meio pra arrumar uma pessoa, uma companheira pra ele, pra
ver se mudava a vida dele, porque sé nessa vida sd, s6 dentro de casa comigo e a
madrasta (Sujeito 5).

Eu ndo sei explicar ndo porque é, s6 como eu ja disse mesmo eu vou levar até
quando Deus quiser, como eu ja disse um bocado de vez ja e pronto (Sujeito 1).

Em todas essas falas percebe-se que o cuidador vive em situacdo de sofrimento e que
aponta algumas alternativas para que possa sair dessa situacdo, seja abrindo méo da
responsabilidade principal de cuidador ou mesmo desejando a cura e a reabilitacdo social do
seu familiar em sofrimento psiquico.

Interessante destacar que um participante ndo soube falar sobre o que espera do futuro:

[...] eu ndo sei mais da vida, ndo sei mais nem explicar mais nada, sei ndao (Sujeito
3).

Esta fala pode revelar falta de esperanca em relacdo ao futuro, de si e do familiar que
necessita de cuidados. Também pode estar revelando um desdobramento da sobrecarga e a
falta de condi¢cBes emocionais para continuar o seu papel de cuidador, indicando a
necessidade urgente de atencao dos profissionais de salde.

Ao falarem sobre os servicos institucionais que esses usuarios ja passaram foram
citados os seguintes: Hospital Jodo Ribeiro, Hospital Dr. Maia, CRAS, PSF e Hospital
Judiciario. Percebe-se que a utilizacdo de Hospitais Psiquiatricos ainda € muito recorrente no

tratamento a saude mental.

[...] chegou a ser internado até quando o Jodo Ribeiro ainda funcionava, faz muitos
anos isso. Ai pronto, passou um tempo la no Jodo Ribeiro, ai veio pra casa, ai ficou
bom. Depois deu de novo ai teve que levar pra Doutor Maia. Ja foi internado em
Doutor Maia umas duas vezes.Agora ele ndo... gracas a Deus ele t4 tomando o
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remédio tudo certinho. Ai ndo, ndo vai mais ndo. Porque ali, ali, s6 quem sabe é
quem ta ali dentro. Mas, gracas a Deus, mas ta bom demais, ele ndo é agressivo
com nada, tranquilo (Sujeito 1).

Ai ele passou trés ano internado 14 em Jodo Pessoa, fazia o tratamento era no
Hospital Judiciario, la em Jodo pessoa (Sujeito 5).

Eu ja até apanhei dela, entendeu? Mas eu evito, seguro, pra nao ter que,
internamento. Porque o0 que a gente sabe ai é triste, bateu ali dentro e eu digo: ela
vai sofrer muito mais do que t& em casa. Entdo eu seguro minha parte, fico quieto,
calado, quando eu... (Sujeito 2).

O meu ja teve crise, forte, ai queriam internar. Eu falei: ndo, meu filho vai néo, fica
aqui. Eles judiam, eles sofre 14, eles apanha dos outro, eles toma o remédio fica
bom, ai, apanha dos outro, sabe que vai apanhar. Eu ja tive uma também que foi
minha mae e a gente internou a gente sabe o que foi que ela sofreu 14 dentro
(Sujeito 4).

Dentre todos esses relatos que dizem respeito a internacdo, 0S sujeitos parecem
concordar gue o sofrimento mental esta envolvido com uma tendéncia a violéncia e que em
casos graves a internacdo tem eficiéncia, embora acreditem que quanto mais se puder evita-la
melhor para o usuario, pois o Hospital Psiquiatrico é visto como lugar de grande sofrimento.
Dessa forma, podemos constatar que esses familiares tém consciéncia do que ocorre na
internacdo e buscam meios para evitd-la. Assim, constata-se que embora o hospital
psiquiatrico ainda faca parte da rede de satude mental ele é visto pelos familiares como algo
negativo. Interessante destacar que esses dados também foram confirmados em pesquisa de
Maciel et al. (2011), na qual os familiares de usuarios de um CAPS também demonstraram ter
uma visdo negativa do hospital psiquiatrico.

Além do hospital psiquiatrico, também foram citadas instituicbes publicas que
atenderam os usuarios antes da chegada no servi¢o, tanto na rede basica de salde como na

politica de assisténcia social.

Foi através do CRAS que enviou pra ca, quer dizer, o PSF ndo tava dando certo
(Sujeito 2).

Os relatos indicam a inexisténcia de uma equipe de saude de referéncia e também de
apoio matricial (CAMPOS; DOMITTI, 2007) na atengdo basica, mas sim a logica tradicional
de encaminhamentos (referéncia e contra-referéncia). A familia, portanto, ndo possui uma
equipe a quem possa recorrer cotidianamente e atuar junto ao servi¢o da atencdo secundaria
(CAPS). De acordo com Teixeira (2010), as acdes intersetoriais devem ir além de apenas

encaminhar e garantir atendimento, mas também reorganizar os servigos de acordo com as
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demandas das familias. Assim, pode-se mencionar que o objetivo da RAPS de garantir a
articulacdo e integracdo aos pontos da rede de atencdo a salde no municipio ndo esta sendo

alcancado de forma efetiva.

CONSIDERACOES FINAIS

Por meio deste estudo foi possivel apreender alguns aspectos das experiéncias de
familiares que sdo cuidadores de um sujeito em sofrimento psiquico. Os dados dizem respeito
ndo apenas a vivéncia do cuidador a partir de uma dimensdo individual, mas ressaltam a
importancia e indissociabilidade de diferentes contextos e atores sociais, como a familia e 0s
servicos oferecidos pelas politicas pablicas, principalmente no contexto da saltde publica.

Os obstaculos enfrentados pelo cuidador se apresentam das mais variadas formas
desde a relacdo conturbada do usuario com outros familiares até a relacdo do cuidador com a
comunidade. A sobrecarga, a falta de uma rede de apoio suficiente, 0s entraves dos servicos
publicos de satde, somados ao preconceito em relacdo a pessoa em sofrimento psiquico, torna
a experiéncia dificil e de risco de adoecimento para varios familiares.

Embora eles frequentem servicos de saude como o CAPS, torna-se importante
problematizar a assisténcia oferecida a essas familias e as a¢Oes intersetoriais a partir de suas
demandas. E preciso reconhecer as condicdes e dinamicas de cada familia e os processos
psicossociais que incidem em cada uma delas que dirimem suas potencialidades e fomentam
cada vez mais suas fragilidades, antes de simplesmente atribuir a mesma a principal
responsabilidade pelo tratamento do familiar em sofrimento psiquico. Resta, portanto, uma
grande questdo: até que ponto as politicas publicas de saude estdo cumprindo a funcéo de
proporcionar apoio ao familiar do usuario de saude mental? E até que ponto os psicélogos e
demais profissionais estdo preparados para lidar com as demandas dessas familias a partir de

uma visao psicossocial, de fato?

THE EXPERIENCE OF TAKING CARE OF A RELATIVE WITH PSYCHIC SUFFERING

ABSTRACT

Considering the person with psychic suffering as a subject that demands care of others given
its fragile emotional and demands resulting from this condition, this study aims to
comprehend the experience of taking care of a relative with psychic suffering. This is a
descriptive and exploratory research, with a qualitative approach. Five relatives that were
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direct caretakers of CAPS Il1 users participated in this study, in Campina Grande-PB. Focus
group was proposed as the methodology of data collection. The data was submitted to theme
content analysis, and, through that, it was possible to build the following categories: changes,
difficulties, confronting strategies, support, the relative in psychic suffering, future
expectations and institucional services. The care-giving experience revealed obstacles that
have been shown in different ways: a commitment that generates a relationship of
dependency, difficulties in relation with the person in psychic suffering and neighbors,
overflown for doing caregiving alone, the fact of being unable to work, among others.
Although they use some confronting strategies, such as being alone, trying to relax, prevent
defying or even threats, the suffering of caretakers persisted. Although they attend health
services such as CAPS, it is important to problematize the assistance given to those families
as well as intersectional actions based on its demands. It is necessary to recognize the
conditions and dynamics of every single family and the psychosocial processes that fall upon
on each of them before just accrediting it the main responsability for the treating of the
relative in psychic suffering.

Keywords: Family. Caregiver. Psychic suffering
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