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RESUMO

SANTOS, A. F. O. Familiares cuidadores de usuéarios de servico de saude mental:
sobrecarga e satisfagdo com servico. 2010. 174 f. Dissertacdo (Mestrado) — Faculdade de
Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdao Preto, Universidade de Sao Paulo, Ribeirdao Preto,
2010.

Familiares cuidadores de usuarios de servigo de saude mental t€ém sido chamados a participar
cada vez mais ativamente como provedores de suporte e cuidados as pessoas em situacdao de
sofrimento mental. Neste contexto, a avaliagdo do servico mostra-se central em se
considerando a mudanga de paradigma na assisténcia em satide mental. O presente estudo
objetivou avaliar a sobrecarga e a satisfagdo com o servico de familiares cuidadores de
pessoa em sofrimento mental, verificando sua relacdo com estresse, estressores do cuidado,
qualidade de vida e enfrentamento. Participaram 54 familiares de usuarios que frequentavam
um servigo substitutivo de satide mental em cuidado intensivo e semi-intensivo de uma
cidade de médio porte do interior paulista. Os instrumentos utilizados foram: Escala de
Sobrecarga dos Familiares de Pacientes Psiquiatricos (FBIS-Br); Escala de Avaliagdo da
Satisfagdo dos Familiares em Servigos de Saude Mental (SATIS-Br); Inventario de Sintomas
de Stress para Adultos de Lipp (ISSL); Inventario de Estratégias de Coping de Folkman e
Lazarus; Escala de Qualidade de Vida versao abreviada (WHOQOL-Bref) e Roteiro
Complementar. Os dados foram tratados por meio de estatistica ndo-paramétrica e se adotou
valor p<0,05. Verificaram-se moderada sobrecarga objetiva ¢ de moderada a elevada
sobrecarga subjetiva. Entre participantes com estresse, foi maior a sobrecarga objetiva
(p=0,000) e subjetiva (p=0,04). As mulheres apresentaram maior sobrecarga objetiva devido
a supervisao aos comportamentos problematicos comparativamente aos homens (p=0,04). Foi
encontrada maior sobrecarga objetiva entre participantes cujos usuarios possuiam o
diagnostico de esquizofrenia (p=0,01). Verificou-se correlagdo positiva entre sobrecarga
objetiva devido a assisténcia na vida cotidiana e tempo de diagndstico (p=0,01) e tempo de
tratamento (p=0,03). Observou-se correlagdo negativa entre sobrecarga objetiva e os
dominios fisico (p=0,04) e social (p=0,03) da qualidade de vida. Foi encontrada correlagao
positiva entre sobrecarga subjetiva e uso da estratégia de resolugdo de problemas (p=0,05).
Em sua maioria, os cuidadores encontraram-se satisfeitos com o servico frequentado pelo
usudrio. Verificou-se correlagdo negativa entre satisfagdo com resultado do tratamento e
idade do usudrio (p=0,006). Observou-se correlacdo negativa entre sobrecarga objetiva e
satisfacdo com servico (p=0,05). Dados descritivos apontaram para baixa participagdo do
familiar cuidador no servigo e no tratamento do usuario. Concluiu-se que os familiares
cuidadores apresentaram dificuldades no cuidado ao usuario. A sobrecarga apresentou
impacto negativo na qualidade de vida dos participantes. O servigo de satide mental nao foi
avaliado como possuindo recursos de alivio a sobrecarga do cuidador. Os dados apontam
para a necessidade de maior articulagdo entre servigo substitutivo em satide mental e rede
basica, bem como elaboracao e desenvolvimento de programas de intervengdao que possam
ajudar esses cuidadores no que diz respeito ao cuidado ao usuério e ao manejo de situagdes
estressantes. (FAPESP).

Palavras-chave: avalia¢ao de servicos de saude, cuidadores, saide mental.






ABSTRACT

SANTOS, A. F. O. Family caregivers of mental health service users: burned and
satisfaction towards the service. 2010. 174 f. Dissertation (Masters) — Faculdade de
Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdao Preto, Universidade de Sao Paulo, Ribeirdao Preto,

2010.

Family caregivers of mental health service users have been called on to participate more
actively in providing support and care to people with mental suffering. In this setting, service
evaluation becomes central, considering the paradigm change that is taking place in mental
health care. The goal of the present study was to evaluate family caregivers of individuals
with mental suffering in terms of their overload and satisfaction towards the service,
analyzing the relationship with stress, care stressors, quality of life, and coping. Participants
were 54 relatives of individuals who attended a substitutive mental health service for
intensive and semi-intensive care in a medium sized city in the state of Sao Paulo. The
following instruments were used: Family Burden Interview Scale for Relatives of Psychiatric
Patients (FBIS-Br); Satisfaction Assessment Scale for Relatives of Psychiatric Patients
(SATIS-Br); Lipp’s Inventory of Stress Symptoms for Adults (ISSL); Coping Strategy
Inventory by Folkman and Lazarus; Quality of Life Scale, shorter version (WHOQOL-Bref)
and a Complementary Script. Data were treated using non-parametric statistics and
considering p<0.05. It was found that objective burden was moderate and subjective burden
was moderate to high. Participants with stress had higher objective (p=0.000) and subjective
(p=0.04) burdens. Objective burden was greater among women, because of the supervision of
problematic behaviors, compared to men (p=0.04). Participants who were caregivers of users
diagnosed with schizophrenia showed greater objective burden (p=0.01). A positive
correlation was found between objective burden due to everyday life care and time of
diagnosis (p=0.01) and time of treatment (p=0.03). A negative correlation was observed
between objective burden and the physical (p=004) and social (p=0.03) domains of quality of
life. A positive correlation was found between subjective burden and using the problem
solving strategy (p=0.05). Most caregivers were satisfied with the service attended by the
user. A negative correlation was observed between satisfaction towards the treatment
outcome and user’s age (p=0.006). There was also a negative correlation between objective
burden and satisfaction towards the service (p=0.05). Descriptive data pointed at the poor
participation of family caregivers in the service and in the treatment of the user. In
conclusion, family caregivers face difficulties in providing care to the user. The burden had a
negative impact on the participants’ quality of life. The mental health service did not have
resources to relieve caregiver burden. The data show that there is a need to improve the
articulation between substitutive mental health services and the primary care level, as well as
to design and develop intervention programs that could help those caregivers in terms of
providing care to users and managing stressful situations. (FAPESP).

Keywords: caregivers, health service evaluation, mental health.
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1INTRODUCAO

1.1 Caracterizacdo do Panorama da Saude Mental

A Organiza¢do Mundial da Saude (OMS) publicou, em 2001, o “Relatorio sobre a
Sauide no Mundo” estimando um total de 450 milhdes de pessoas entdo afetadas por
desordens mentais ¢ neuroldgicas, sendo pequena a porcentagem destes individuos em
tratamento. No momento, as perturbagdes mentais ja representavam quatro entre as dez
principais incapacidades em todo o mundo (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE
(OMS), 2001).

As estimativas apontam os problemas de saude mental correspondendo a 12,0% da carga
mundial de doengas, enquanto menos de 1,0% dos gastos totais com a satide na maioria dos paises
destina-se a investimentos nesta 4rea. Ainda, 40,0% dos paises carecem de politicas de satde
mental e mais de 30,0% sequer possuem programas nessa area (OMS, 2001).

No contexto dos cuidados primarios, a depressdo, a ansiedade e perturbagdes pelo
abuso de substancias apresentam-se como os diagndsticos mais frequentes. Depressao
unipolar, dependéncia do alcool, transtorno bipolar e esquizofrenia estdo entre as doencas que
mais causam "anos vividos com incapacidade". Segundo estimativas, uma em quatro familias
tem pelo menos um membro com sofrimento devido a uma perturbagdo mental ou
comportamental. No relatério, estimou-se que a depressdo serd a doenca mais frequente no
mundo até 2020 e a segunda maior causa de invalidez (OMS, 2001).

Considerando a alta taxa de transtornos mentais, faz-se importante identificar sua
incidéncia, impacto e consequéncias, a fim de que se promovam agdes voltadas a melhoria da
saude mental no mundo. Neste contexto, atribui-se relevancia as questoes da satide mental
bem como aos fatores epidemiologicos associados (especificidades ligadas a varidveis tais
como sexo, nivel socioecondomico, grupos vulneraveis e marginalizados), o que contribui para
a elaboragdo de estratégias de transformacdo no campo da satde mental, nos quais ganha
destaque a prevencao e a promog¢ao de saude, bem como a disseminacdo do acesso a
informacao.

Representantes do Ministério da Saude do Brasil, da Organizacdo Panamericana da
Satde e da Organizagdo Mundial da Saude reuniram-se em 2005 a fim de avaliar os

resultados da Reforma Psiquiatrica a partir de 1990 aos dias atuais. O documento reafirmou os
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avangos obtidos com a reestruturagcdo no atendimento em satde mental nas Américas. No que
se refere ao Brasil, ressaltaram-se mobilizagdo sociocultural, reducao significativa de leitos
psiquiatricos e criagdo de redes comunitarias de atengdo. No entanto, o relatorio, ao
considerar as Américas, apontou para a manutengdo do excessivo numero de leitos em
hospitais psiquiatricos, numero escasso de servicos substitutivos inseridos na comunidade e a
insuficiéncia de documentacao, monitoramento e avaliacdo dos servigos (BRASIL, 2005).

O relatorio da OMS de 2005, situando a questdo da saude mental na Europa, destacou
o atendimento comunitario como proporcionando melhor qualidade de vida e satisfacdo dos
usudrios e familiares. No entanto, constatou-se que a assisténcia centrada em hospitais ainda
se fazia muito presente, recebendo grande parte dos recursos destinados a satide mental
(WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO), 2005).

A nivel nacional, verifica-se prevaléncia de 3,0% de transtornos mentais severos e
persistentes como psicoses, neuroses graves, transtornos de humor e autismo. Mais de 6,0%
da populacao apresenta transtornos psiquidtricos graves decorrentes do uso de alcool e outras
drogas. Considerando a populagdo, 12,0% necessitam de algum atendimento em saude
mental, seja ele continuo ou eventual, sendo a verba relativa a satide mental o correspondente
a 2,3% do orgamento anual do Sistema Unico de Satide — SUS (BRASIL, 2004).

No primeiro censo psiquidtrico realizado no Estado de Sao Paulo a respeito de
pacientes de longa permanéncia em hospitais da rede publica, verificou-se que a maioria dos
internos foi abandonada pela familia (BARROS et al., 2008). Segundo o levantamento, cerca
de 50,0% dos internados ndo necessitam de internacdo. Dos 6349 pacientes de longa
permanéncia, 64,0% possuem endereco familiar conhecido, tendo 37,8% recebido visitas
familiares. Para 26,6%, as visitas sdo eventuais; 7,3% sdo visitados toda semana por parente e
10,4% realizam visitas externas a familiares. O diagnostico mais frequente ¢ o de
esquizofrenia ou transtornos esquizofrénicos e delirantes (42,6%).

Dados do Ministério da Satde atestam a existéncia de menos de um (0,53) CAPS por
100.000 habitantes no Estado de Sao Paulo e o indicador de 0,63 em todo o Brasil. No tocante as
Residéncias Terapéuticas (RT), 215 estdo em pleno funcionamento no Estado de Sao Paulo e 40
em fase de implantagdo, com o total de 1021 moradores. No pais, sdo 564 RT em funcionamento,
152 em implantagdo e um total de moradores equivalente a 3062. Quanto aos beneficiarios do
programa “De Volta pra Casa”, foram 1071 em Sao Paulo e 3574 em todo o Brasil. No estado de
Sao Paulo, sdo 0,26 leitos na rede SUS por 1.000 habitantes. No Brasil, esse indice ¢ de 0,19
(BRASIL, 2010). Tal configuragdo atual se apresenta como o reflexo das mudancas introduzidas

pela Reforma Psiquiatrica, que alterou o sistema de saude mental do pais.
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1.2 A Reforma da Assisténcia Psiquiatrica

As transformagdes ocorridas na assisténcia em saide mental com a chamada Reforma
Psiquiatrica, implantada no Brasil em fins na década de 1970, estimularam o desenvolvimento
de dispositivos substitutivos de organizac¢ao de cuidado em saude caracterizado pelo modelo
de intervencdo psicossocial. A constituicao de tais dispositivos derivou de diferenciagdes do
proprio modo asilar, modelo tradicional e dominante na atencgdo as pessoas com sofrimento
psiquico até o referido periodo.

Regulamentada pela lei 10216, as redes comunitarias de atencao psicossocial, voltadas
ao atendimento a usuarios e a seus familiares, tornaram-se, por direito, 0s servigos
preferenciais para o tratamento a pessoa com transtorno mental, estabelecendo as internagdes
psiquidtricas como ultimo recurso assistencial. O estabelecimento dos servigos comunitarios
como alternativa ao modelo hospitalocéntrico repercutiu na desativacdo de instituicdes e na
reducdo de leitos psiquidtricos (AMARANTE, 1996). Os recursos financeiros foram, entdo,
redirecionados a acdes comunitdrias de saude mental tais como Centros de Atencao
Psicossocial (CAPS), Servigos Residenciais Terapéuticos, ambulatérios e programas da rede
basica de saude (BRASIL, 2004).

Segundo Mello e Furegato (2008), tal reestruturacdo implicou novas exigéncias nao
apenas relacionadas a mudanga da estruturagdo fisica e de atendimento aos usudrios, mas
também transformacdo nas concepgdes entdo associadas a doenca mental, dissociando a
loucura da improdutividade, violéncia e incapacidade de articulagdo social. Ao promover o
direcionamento do cuidado no sentido da permanéncia ou retorno ao ambiente familiar,
comunitario e laboral, assinalou o processo de humanizacdo no atendimento a pessoa com
sofrimento mental, demandando uma adaptac¢ao de todos os atores envolvidos no cuidado a
uma légica diferenciada de atendimento pautada na reinser¢ao social, reabilitacao psicossocial
e desinstitucionalizagdo. Para Amarante (1996), esse processo comporta, portanto, um
movimento de desconstrucio e superacdo do modelo hospitalocéntrico e dos paradigmas que
o0 sustentam, bem como a constru¢do conjunta de novas propostas de intervengdo e assisténcia
por todos os envolvidos no processo de mudanga.

Segundo Costa-Rosa (2000), o modelo psicossocial de atengdo pressupde uma nova
concepgdo de assisténcia em saude mental, redirecionando o foco de atendimento da doenga
ao individuo doente. Nesta proposta substitutiva de atendimento, tanto usuario quanto

familiares sdo concebidos como seres ativos no processo de tratamento, resgatando a
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autonomia do usuario ¢ o cuidado compartilhado com a familia. Aos profissionais coube a
assun¢do de uma postura de acolhimento, escuta e reflexdo, cujas agdes se encontram
cotidianamente entrelacadas e compartilhadas com os demais membros da equipe,
constituindo equipes multidisciplinares.

A construcdo de novas estratégias de cuidado em saude mental, ao proporcionar o
estabelecimento de novas relagdes entre usuario, familia, servicos de saude e comunidade,
demanda o desenvolvimento de parcerias mais solidas, em que cada parte atuante assuma
efetivamente sua participagdo e responsabilidade em tal projeto. Nesse contexto, destaca-se o
papel desempenhado pela familia, uma vez que esta se situa enquanto elo mediador da relagao
servico-usuario. A Reforma Psiquidtrica, de forma inovadora, pds em questdio o
reconhecimento da familia enquanto agente de cuidado, incluindo-a no projeto terapéutico e
chamando-a a participar efetivamente do tratamento, considerando a sua importancia junto a

reinser¢do social do usuario (ROSA, 2005).

1.3 Familia e Saude M ental

A despeito da multiplicidade de arranjos possiveis, familia vem sendo definida como
unidade de reproducdo bioldgica e social, responsavel tanto pela procriacdo quanto pela
socializacdo dos individuos (BOURDIEU, 1996; DURHAM, 1983), o que implica, para além
da questdao da sobrevivéncia, uma série de cuidados como protecao e afeto necessarios para
preservar a saide (ROMANELLI, 2003). Para Romagnoli (2006), a convivéncia desponta
como critério definidor de familia.

Segundo Elsen (1994), a familia é considerada unidade de satide, a quem compete o
papel de cuidar do bem-estar de seus integrantes. E, pois, a partir da convivéncia familiar que
a condi¢do de detectar alteragdes se manifesta, cabendo a familia realizar a primeira avaliacao
do estado de satde de seus membros. Nasi, Stumm e Hildebrandt (2004) assinalam que a
dependéncia quanto a avaliacdo inicial do familiar, quando associada a um transtorno mental,
faz-se ainda mais relevante devido ao comprometimento do paciente € a consequente
necessidade de acompanhamento e cuidados advindos de um membro da familia.

No atendimento a usuarios com transtorno mental, o envolvimento dos familiares no
tratamento tem se mostrado fundamental, cumprindo um papel muito importante na

reinsercdo social dos usuarios e na prevengao de recaidas (BANDEIRA; BARROSO, 2005).
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Embora o relacionamento familiar disfuncional, durante muitos anos, tenha sido apontado
como fator etiologico da doenga mental, culpabilizando a familia pela sua manifestacdao
(BANDEIRA; BARROSO, 2005; JUNGBAUER, 2003), atualmente se enfatiza seu papel
enquanto agente de cuidado, colaboradora e co-responsavel pela reabilitacdo psicossocial da
pessoa com transtorno mental (ROSA, 2005).

Conforme pontua Romanelli (2003), o surgimento de uma doenga atinge o paciente
em sua subjetividade e incide na familia, tendendo a ser vivida na privacidade familiar devido
as limitagcdes que constrangem o doente. Segundo Melman (2002), o aparecimento de um
sofrimento mental em um dos membros afeta a familia enquanto grupo, exigindo desta
reorganizagdo e readapatagdo, tanto em termos financeiros, quanto na rotina familiar didria.
Em consequéncia da doenga, os familiares encontram-se submetidos a uma sobrecarga
emocional devido ao fato de o individuo em situagdo de sofrimento mental requerer um
acompanhamento proximo. Para Schrank e Olschowsky (2008), a desorganizacdo familiar
amplia-se devido ao estigma, preconceito e exclusao do individuo, fatores estes associados ao
sofrimento mental.

Segundo Romanelli (2003), se a familia recai a acdo pedagdgica sobre saude, esta se
realiza através da agdo da mulher, sendo esta a que mais entende de doenca e melhor percebe
os sintomas, procurando solugdes dentro ou fora da medicina oficial. Cabe a ela definir quem
estd doente e carente de cuidados, sendo, pois, a articuladora das mais variadas formas de
manifesta¢do de afeto e solidariedade.

No contexto do cuidado em satide mental, a figura feminina também tem sido descrita
como o principal cuidador-familiar (GONCALVES; SENA, 2001; PEGORARO;
CALDANA, 2006; PEREIRA; PEREIRA JR., 2003; ROMAGNOLI, 2006; ROSA, 2001;
ROSA, 2005). Conforme pontua Osinaga (1999), sdo as mulheres que, frequentemente,
acompanham os familiares adoentados aos servigos de satde ou ainda assinalam a sua
necessidade.

Tal atribui¢do, como apontada na literatura, assenta-se na questdo de género e a
atribui¢@o dos papéis femininos, sugerindo uma influéncia da cultura na concepc¢ao da mulher
ter mais facilidade para lidar com o sofrimento. A mulher, culturalmente, apresentaria uma
disponibilidade e abertura maiores para o oferecimento de cuidado, tendo sido socializadas
para desempenharem o trabalho emocional.

Gongalves e Sena (2001) discutem o papel da mulher como a principal articuladora de

cuidado no contexto da Reforma Psiquiatrica. Gongalves (1999) destaca que esta, em sendo a
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principal aliada do individuo em sofrimento psiquico, deve ser a referéncia principal dentro da
familia, para os servicos de satide e também para a comunidade.

Desta forma, no contexto da saude mental, o familiar cuidador, na condicdo de
parceiro e co-responsavel pela acdo do cuidado, pode ser entendido como aquele que, no
interior do grupo familiar, exerce o papel de cuidador direto da pessoa em sofrimento mental
(ROSA, 2005). Assim, encarrega-se de acdes como cuidados gerais diarios e supervisao do
comportamento manifesto. No entanto, segundo Ornellas (1997, p. 231), o movimento da
reforma transferiu a pessoas despreparadas o “desempenho de agdes e procedimentos para
cujo exercicio € necessario um aprendizado que ndo se improvisa, aspecto que aparentemente
nao esta sendo cogitado”.

Nesta mesma dire¢do, Bandeira e Barroso (2005) apontam que o desenvolvimento dos
servicos substitutivos ocorreu sem criar paralelamente recursos comunitarios suficientes para
atender as necessidades dos usuarios e de seus familiares, além de apresentar dificuldades
quanto ao atendimento integral a estes. Ao se considerar a insuficiéncia de aparatos de suporte

ao cuidador, emerge a questdo da sobrecarga em familiares de pessoas com transtorno mental.

1.4 Sobr ecarga do Familiar Cuidador

Com as modificacdes empreendidas com a Reforma Psiquiatrica, os familiares foram
chamados a participar cada vez mais ativamente como os principais provedores de suporte e
cuidados aos usudrios. Ao passo que possibilitou aos familiares uma parceria potencial,
também lhes recaiu uma sobrecarga adicional devido ao seu papel de cuidadores e as
dificuldades enfrentadas (BANDEIRA; BARROSO, 2005).

As referidas autoras apontam que a sobrecarga sentida por esses familiares,
relacionada ao impacto negativo derivado da convivéncia com o doente mental, afeta a
propria satde mental dos familiares, com consequente manifestacdo de ansiedade e depressao,
e, por conseguinte, reducao de sua qualidade de vida. Constitui uma sobrecarga por requerer a
assun¢do de responsabilidades de cuidados aos usudrios, demandando uma reorganizagdo
familiar e rentincias quanto a necessidades pessoais e sociais (BANDEIRA; BARROSO,
2005; MELMAN, 2002).

O conceito de sobrecarga, introduzido por Hoenig e Hamilton (1966 apud

BANDEIRA; BARROSO, 2005), contempla duas dimensdes — objetiva e subjetiva. Segundo
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caracterizagdo de Maurin e Boyd (1990), a primeira constitui os efeitos negativos concretos e
observaveis, tais como dificuldades cotidianas, sociais e profissionais; perdas financeiras;
tarefas cotidianas adicionais voltadas ao cuidado integral ao familiar acometido pelo
transtorno mental; perturbagdes das relagdes familiares; ocorréncia de comportamentos nao-
adaptativos; suporte requerido. A avalia¢do subjetiva corresponde, por outro lado, a percepgao
pessoal do familiar acerca da situagdo, relacionando-se ao grau de percepcao de que a
presenca do doente mental e seus efeitos evoquem pensamentos e sentimentos negativos,
preocupacdes e tensdes psicologicas.

Segundo Loukissa (1995), os familiares vivenciam a sobrecarga ao lidar com o
usudrio, o que pode desorganizar a vida e perturbar a rotina familiar, além de provocar o
medo de episodios psicoticos inesperados. Como consequéncia do convivio com o usudrio
surgem as limitacdes das atividades sociais, ansiedade, sentimentos de culpa e raiva, medo do
estigma social, preocupacdes sobre o futuro e perturbagdes nas relagcdes familiares. Estudos
indicam que a sobrecarga familiar se situa enquanto um dos principais motivadores para a
internacao psiquidtrica (HIRDES; KANTORSKI, 2005; NASI et al., 2004).

A avaliag¢do da sobrecarga de familiares no contexto da reforma psiquiatrica torna-se
necessaria tendo em vista a inclusdo da familia como fator fundamental no tratamento e
reinsercdo social do usuario. O impacto do papel de cuidador nas familias ganha especial
relevancia para o desenvolvimento de intervencdes voltadas aos familiares e a melhoria da
qualidade do atendimento (BANDEIRA; CALZAVARA; CASTRO, 2008).

A partir de dados da literatura, Maurin ¢ Boyd (1990) propuseram um modelo teérico
a fim de integrar os fatores associados a sobrecarga, apoiando-se em trés conjuntos de fatores:
a) varidveis antecedentes; b) sobrecarga objetiva e c) fatores mediadores. As varidveis
antecedentes caracterizam a situacdo da doenca mental, consistindo nos seguintes fatores:
diagnéstico, sintomatologia, comportamentos problematicos e nivel de autonomia, tipo de
residéncia e caracteristicas do tratamento recebido (hospitalar, comunitario, internagao
parcial, hospital-dia, entre outros). Tais varidveis podem contribuir para a sobrecarga objetiva,
sendo esta derivada do impacto da frequéncia e severidade dos comportamentos
problematicos do usuario, da perturbacdo na rotina familiar ¢ na vida profissional, da
necessidade de apoio e supervisao requeridos pelos usudrios e dos custos financeiros
decorrentes. Esses dois fatores podem afetar o grau de sobrecarga subjetiva, associada a
percepcgdes de incomodo e preocupacgdes decorrentes do papel de cuidador. A modulagdo do
efeito desses fatores sobre a sobrecarga subjetiva sentida ¢ realizada pelas varidveis

mediadoras, caracterizadas pela qualidade do vinculo entre usudrio e familiares, suporte social
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recebido, estratégias de enfrentamento utilizadas ao cuidar de pessoa em sofrimento mental,
nivel socioecondmico e ocorréncia de eventos estressantes na vida cotidiana.

Revisdes da literatura vém apontando os fatores mais fortemente associados a
sobrecarga. Maurin e Boyd (1990) verificaram os comportamentos problematicos, os efeitos
negativos dos transtornos ¢ as dificuldades no desempenho de papéis. Loukissa (1995)
encontrou ainda falta de suporte social, perdas financeiras, impacto emocional nos familiares,
medo do estigma, baixa escolaridade e informacdo dos cuidadores, além de vivéncia de
sobrecarga como decorrente do contato com os profissionais dos servigos de saude mental e
da busca de servigos adequados a necessidade do usuério.

Rose (1996) verificou os seguintes fatores: severidade da sintomatologia, nimero de
hospitalizagdes do usudrio, comportamentos problematicos do usudrio, supervisdo ao usudrio,
limitacdo das atividades e liberdade da familia devido as suas responsabilidades pelo usudrio,
falta de apoio dos servigos e dos profissionais de saide mental e viver na mesma casa com o
usudrio. Maurin e Boyd (1990) ja apontavam lacunas nos estudos relativos a sobrecarga de
familiares de individuos em sofrimento mental associadas ao impacto de varidveis como
escolaridade dos familiares, diagndstico do usudrio, posi¢do do cuidador na familia e
influéncia do nivel socioecondmico em relagdo a sobrecarga.

Estudos nacionais avaliando a sobrecarga dos familiares utilizando instrumentos de
medida ainda s3o escassos (BANDEIRA et al., 2008). Scazufca, Menezes e Almeida (2002),
em estudo de avaliagdo da sobrecarga de familiares de pessoas idosas com depressdo,
verificaram altas taxas de sobrecarga e desconforto psicologico (estresse) na populagao
estudada. Maior grau de sobrecarga esteve associado a severidade da depressao, sendo mais
elevada entre aqueles que consideraram o paciente como mais dependente nas atividades
cotidianas ou que perceberam maior frequéncia de comportamentos problematicos do
paciente. Garrido ¢ Menezes (2004), ao avaliar a sobrecarga em familiares de idosos com
deméncia, verificaram maior sobrecarga entre individuos da familia nuclear e que
desempenhavam o papel de cuidador hd mais tempo, bem como em familiares de idosos
separados/divorciados, que apresentavam mais transtornos do comportamento, maior
dependéncia nas atividades cotidianas, menores escores nos testes de avaliagdo cognitiva e
maior precariedade funcional.

Em pesquisa recentemente conduzida com 150 familiares de pacientes psiquiatricos
em uma cidade mineira, Barroso, Bandeira e Nascimento (2007) constataram vivéncia de
sobrecarga objetiva relacionada a ajuda aos pacientes em tarefas cotidianas e elevada

sobrecarga subjetiva referente a preocupagdo com o paciente, percep¢ao de incomodo ao
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supervisionar comportamentos problematicos e percep¢ao de mudancas permanentes na vida
social e profissional dos familiares.

Barroso, Bandeira e Nascimento (2009), ao se propor investigar os preditores da
sobrecarga subjetiva, utilizaram o modelo de Maurin e Boyd (1990) e verificaram que um
maior grau de sobrecarga subjetiva associou-se a sobrecarga objetiva e a fatores relacionados
as condigdes clinicas dos pacientes, as condi¢cdes de vida, estado de satde e condi¢des
financeiras do cuidador e do usuario, assim como as informag¢des sobre o transtorno mental.

No pais, a questdo da sobrecarga vem sendo mais frequentemente estudada
qualitativamente. Estudo de caso realizado por Pegoraro e Caldana (2006), conduzido em um
CAPS de uma cidade do interior paulista, verificou sobrecarga financeira, emocional e de
ordem pratica. Ainda, a sobrecarga vivenciada em momentos de crise apresentou-se em maior
grau se comparada a ndo-crise.

Em pesquisa realizada com familiares de pacientes internados em um hospital
psiquiatrico, todos os participantes referiram ser a presenca de uma pessoa em sofrimento
mental entre seus membros um fator de dificuldade para si mesmo e demais integrantes da
familia (FUREGATO et al., 2002). Pereira e Bellizoti (2004), ao investigar a vivéncia de
encargos junto a familiares de pacientes psiquiatricos em um municipio paulista, verificaram
relato de sobrecarga em quase todos os cuidadores e apontaram dificuldades no cotidiano
familiar.

A sobrecarga experienciada pelos familiares pode afetar negativamente sua saude
mental, com consequente manifestagdo de estresse e outros disturbios psiquicos, tais como
ansiedade e depressao, o que afeta a qualidade de vida e o bem-estar dos familiares. O modo
como se enfrenta a situacdo de ser cuidador de pessoa em sofrimento mental, bem como com
as demandas que surgem dessa responsabilidade, cumpre um papel importante na vivéncia de

sobrecarga pelos familiares.

1.4.1 Sobrecarga e Estresse

O impacto da vivéncia de sobrecarga ¢ frequentemente associado ao estresse e aos
estressores experimentados pelos cuidadores (FLORIANI, 2004; GONCALVEZ et al., 2006;
LIBERMAN, 1998; SCAZUFCA et al., 2002). O estresse, referido em estudos como

sobrecarga ou desconforto emocional (CASSIS et al., 2007), tem sido compreendido como
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uma resposta ao impacto da sobrecarga (BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008;
FUJINO; OKAMURA, 2009; SOARES; MUNARI, 2007).

O contato cotidiano com a pessoa em sofrimento mental pode gerar fatores cronicos de
estresse nos familiares (CAMPOS; SOARES, 2005). Atualmente, a palavra estresse vem
sendo empregada associada a sensagdes de desconforto, sendo frequente a auto-referéncia dos
individuos como estressados (STACCIARINI; TROCCOLI, 2001).

Conceitualmente, o estresse pode ser caracterizado como uma sindrome geral de
adaptacdo (SGA) decorrente de um evento que exige esforco do individuo em termos de
adaptacao (Selye, 1956). Este evento ambiental, denominado estressor, gera a quebra da
homeostase interna do individuo, alterando a capacidade do organismo de manter sua
constancia. O estresse pode tanto ter efeito positivo quanto negativo sobre o organismo.
Ainda que os efeitos prejudiciais sejam mais enfatizados (distress), o estresse pode agir
beneficamente (eustress), sendo necessario para preparar o individuo para a agao.

Para representar o processo de estresse, Selye (1956) apresentou um modelo trifasico,
constituido por:

a) fase de alerta: a primeira das fases do processo de estresse ¢ desencadeada no individuo
quando este depara com um estressor, o que mobiliza uma reacdo de alerta preparando o
individuo para a luta ou a fuga através da ativagdo de mecanismos homeostaticos. Se o
estressor for de curta duracdo ou se o individuo souber lidar com o estresse ou volta-lo para a
sua produtividade, tal fase sera superada rapidamente. Se, entretanto, o estressor persistir por
muito tempo ou for de grande intensidade, o individuo entra na segunda fase do processo de
estresse: a resisténcia (LIPP; MALAGRIS, 1998);

b) fase de resisténcia: o organismo tenta restabelecer o equilibrio interno através de uma agao
reparadora, gastando energia para esta adaptagdo. Pelo fato de os sintomas da primeira fase terem
desaparecido, o individuo tem a impressao aparente de que melhorou. No entanto, pelo dispéndio
de energia, ha um enfraquecimento, o que o torna susceptivel a doengas. Caso o estressor seja
suprimido ou se o individuo souber administra-lo e controla-lo, o organismo podera retornar ao
seu estado normal de estabilidade. Se, em contrapartida, outros estressores se juntarem aos
primeiros ou se o individuo permanecer por longo tempo nesta fase, entrard na terceira: a exaustao
(LIPP; MALAGRIS, 1998);

c) fase de exaustdo: a ultima do processo de estresse ¢ caracterizada pela exaustdo fisica e
psicologica, ja que a adaptabilidade do organismo ou energia adaptativa ¢ finita (SELYE,
1983). As doencas sdo manifestadas, podendo ser fatais. Psicologicamente, o individuo pode

apresentar depressao, ansiedade aguda, irritabilidade, inabilidade para tomar decisdes, entre
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outros. Em termos fisicos, aparecem doengas tais como hipertensdo, psoriase, ulceras
gastricas e problemas respiratérios. Devido ao seu estado debilitado, o organismo se apresenta
susceptivel a doengas geneticamente programadas. O estresse, desta forma, ndo causa
doengas, apenas favorece e atua como um facilitador para o surgimento delas (LIPP;

MALAGRIS, 1998; SELYE, 1983).

Para Lipp (1996), o estresse caracteriza-se como um conjunto de reagdes apresentadas
pelo organismo, com componentes fisicos e psicologicos, quando este se encontra submetido a
um evento excitante, confuso, amedrontador, irritante e/ou que gere grande felicidade. Segundo
Selye (1983), pode-se lidar com situagdes estressantes de diferentes formas, a saber: a partir
da remocdo dos estressores desnecessarios a vida; evitando-se que eventos neutros se tornem
estressores; desenvolvendo habilidades de enfrentamento a condi¢des adversas; através de
relaxamento e distragao.

Estudos acerca do estresse familiar associado a doenga vém sendo desenvolvidos em
diferentes contextos (CASTRO, 1999; SCHMIDT; BOSA, 2003; SILVER; WESTBROOK;
STEIN, 1998). No dmbito da satide mental, estudos apontam que, dada a natureza cronica da
doenca mental, os familiares s3o expostos a uma variedade de agentes estressores no curso da
doenca, podendo afetar as relagdes familiares, bem como a propria saude do cuidador
(MARTENS; ADDINGTON, 2001; RAMMOHAN; KAO; SUBBAKRISHNA, 2002).
Pereira e Bellizzoti (2004), em um estudo com familiares de usuarios de servigo de saude
mental, apontaram para a ocorréncia de problemas de saide apds o aparecimento de
transtorno mental em seu familiar, tais como hipertensao arterial, diabetes, tristeza, depressao,
diminui¢do do sono e diminuicdo do apetite. Moller-Leimkiihler e Obermeier (2008),
investigando os preditores do curso da sobrecarga durante um periodo de dois anos,
verificaram que respostas negativas de estresse e estressores da vida cotidiana estavam entre
os determinantes da sobrecarga.

Saunders (2003), em uma revisdo de literatura, afirma que os cuidadores, nesse
contexto, apresentam estresse significativo, bem como de moderado a alto nivel de
sobrecarga. Em estudo conduzido por Oldright e Hughes (1992), sinais de desconforto
psicolégico (tais como insonia, ansiedade e depressdo) entre estes cuidadores foram duas
vezes maior do que a da populagdo geral.

Segundo Pegoraro e Caldana (2006), no contexto de cuidado ao individuo em

sofrimento mental, a tensdo cotidiana do familiar pode emergir do convivio com o sofrimento
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do outro, assim como da falta de respostas e sensagao de impoténcia sobre como atuar diante
de comportamentos apresentados na crise.

A vivéncia de estresse, aliada a sobrecarga especificamente relativa ao papel de
cuidador impactam significativamente no funcionamento familiar, afetando a qualidade de
vida do cuidador, bem como a capacidade de acolhimento e cuidado ao usuario, o que

demanda o uso de estratégias efetivas para lidar com a situagao.

1.4.2 Sobr ecar ga e Enfrentamento

Segundo Melman (2002), o transtorno mental e as crises decorrentes afetam o
cotidiano familiar, gerando a necessidade de que os familiares lidem com a situacdo e
angustia experienciadas, buscando formas de enfrentd-las ou de se defenderem do que
vivenciam. Neste sentido, destaca-se a questdo do coping (enfrentamento) definido como
esfor¢cos cognitivos e comportamentais que visam lidar com demandas internas e/ou externas
desencadeadas por estressores avaliados pelo individuo como excedendo seus recursos
pessoais ou mesmo como o sobrecarregando (LAZARUS; FOLKMAN, 1984). Segundo estes
autores, a percepgao e a interpretacdo do individuo ante uma dada situagdo sdo de demasiada
importancia para o desencadeamento do estresse.

Adam e Herzlich (2001) relatam que a doenga exige adaptagdes num contexto social
compartilhado, cujas repercussdes implicam sofrimento para a pessoa doente e para seu
entorno. As formas de encontrar apoio podem ser as mais diferenciadas, desde aquelas em que
ha a possibilidade da transformacdo a partir da pratica artistica, como através do suporte
social. Este, por sua vez, permite a pessoa doente uma melhor administragdo da situagao, e,
sendo expresso pelo vinculo social, pode garantir bem-estar psicologico ao enfermo.

Considerando o ambito do convivio familiar com individuo que apresenta transtorno
mental, estudos apontam a influéncia e importancia das estratégias de enfrentamento como um
dos mais eficazes fatores moduladores sobre a sobrecarga experienciada. Bandeira e Barroso
(2005) apontaram que a percepgdo subjetiva de sobrecarga pode ser atenuada pela existéncia de
suporte social, pela percep¢do de capacidade de controle da situacdo e de desenvolvimento de
estratégias de enfrentamento ante as situagdes estressoras. Rammohan et al. (2002) verificaram
que estratégias ineficientes de enfrentamento se encontram associadas a maior nivel de

sobrecarga. Magliano et al. (1998), investigando a sobrecarga de familiares de usuarios com
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esquizofrenia, verificaram menor sobrecarga associada ao uso de estratégias focadas no problema
e obtencao de suporte social e profissional. Os mesmo autores verificaram a comunicacgao positiva
com o usudrio, bem como a tentativa de envolvé-lo na familia e em atividades sociais como as
estratégias mais utilizadas. Magliano et al. (2007) verificaram que, em situagdes de vivéncia de
estressores cronicos, as estratégias centradas na emogao sdo as mais adotadas. Por serem menos
adequadas para lidar com e modificar a situagdo, podem elevar o nivel de sobrecarga
experimentado pelos familiares.

Pereira (2003), estudando a representacdo social em relagdo a doenga mental junto a
familiares de pacientes psiquiatricos, identificou a necessidade de informagdo e apoio.
Campos e Soares (2005) constataram que a falta de esclarecimentos e informagdes dos
servigos de saude mental potencializam a sobrecarga.

Jeon e Madjar (1998) verificaram que, com o passar do tempo, os familiares cuidadores
passam do estagio inicial de choque a aceitagdo de sua situagdo. Na revisdo de literatura realizada
por Rose (1996), fatores como exercer profissdo gratificante, desenvolvimento de maior nimero
de atividades extra-casa, pertencimento a grupo de ajuda, tentativa de manter a vida familiar o
mais proxima do normal, colocar limites nos usudrios, aceitar a doenga, distanciar-se
emocionalmente da doenga e ter crengas religiosas foram as estratégias de enfrentamento mais
frequentemente utilizadas por familiares cuidadores. Segundo Loukissa (1995), observa-se uma
reducdo da sobrecarga quando os cuidadores participam de programas de suporte familiar.

Doornbos (1997) identificou a religiosidade como estratégia frequentemente utilizada
por familiares de individuos em sofrimento mental, seguida por busca de esclarecimentos
sobre a doenca, procura por grupos de suporte aos familiares e amigos do usudrio, bem como
por assisténcia profissional. Barroso et al. (2009) verificaram que a realizacdo de atividades
de lazer em casa e maior frequéncia de atividades religiosas atenuaram a sobrecarga,
diminuindo o grau de sobrecarga subjetiva do familiar cuidador.

Visoes positivas relativas ao cuidado t€m sido associadas a saude fisica e mental dos
cuidadores (SCHMID; SPIESSL; CORDING, 2005), o que pode indicar que um suporte que
encoraje esse modo de lidar com a situagdo de cuidar possa incidir significativamente na
sobrecarga, reduzindo-a (FUJINO; OKAMURA, 2009).

Estudos enfatizando o enfrentamento eficiente dos familiares apontam para aspectos
positivos do papel de cuidador neste contexto. Pollio et al. (2001) descreveram o potencial
para o crescimento que pode ocorrer com a adaptagdo ao papel de cuidador de pessoas em
sofrimento mental. Stengard (2002) verificou baixo nivel de sobrecarga e habilidade para lidar

com a situacao de cuidador.
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As revisodes de literatura na area apontam a escassez de estudos que identifiquem as
estratégias utilizadas por familiares cuidadores de individuos em sofrimento mental
(BANDEIRA; BARROSO, 2005; MAURIN; BOYD, 1990; LOUKISSA, 1995; ROSE,
1996). Avaliar as estratégias de enfrentamento bem como seu impacto sobre a sobrecarga
pode resultar na identificagdo de modos satisfatorios do lidar com a experiéncia do cuidar,
auxiliando na elaboracdo de programas que visem ao enfrentamento mais adequado a

situacdes estressantes e melhora da qualidade de vida.

1.4.3 Sobrecarga e Qualidade de vida

Atualmente, no campo da investigagdo do impacto do papel de cuidador nas condigdes de
vida e no estado da satde do familiar, discute-se a influéncia da sobrecarga na qualidade de vida
dos cuidadores (AMENDOLA; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2008; BORBA; SCHWARTZ;
KANTORSKI, 2008; CAQUEO-URIZAR; GUTIERREZ-MALDONADO, 2006; WAGNER;
BIGATTI; STORNIOLO, 2006). A convivéncia com pessoa em sofrimento mental, o papel de
cuidador e a sobrecarga decorrente podem apresentar impacto na qualidade de vida dos familiares.

Segundo a Organizagdo Mundial da Satde (OMS), a qualidade de vida ¢ definida
como “a percep¢ao do individuo de sua posi¢ao na vida no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacoes" (WHOQOL Group, 1994 apud FLECK et al., 2000, p. 179). Assim, mostra-se
de fundamental importancia considerar A percepcdo subjetiva quanto a satisfagdo do
individuo em relacdo a diferentes aspectos da qualidade de vida, que envolvem os
componentes fisico, psicologico, social, cultural e espiritual. Para Glozman (2004),
cuidadores encontram-se em alto risco de ter reduzida a sua qualidade de vida, especialmente
devido ao tempo e energia gastos ao prover cuidados.

De acordo com Furegato et al. (2002), na situagdo de convivio com pessoa em
sofrimento mental, a qualidade de vida de toda a familia ¢ afetada, em termos sociais,
econdmicos ¢ emocionais. Segundo Pereira e Bellizoti (2004), ¢ a partir da compreensao dos
comportamentos do individuo em sofrimento mental que o familiar pode melhorar sua
qualidade de vida, diminuindo seus encargos. Para Glozman (2004), o conhecimento que o

cuidador tem sobre a doenga cronica influencia positivamente sua propria qualidade de vida.
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Perturbacdes mentais e comportamentais acarretam alteragdes na vida dos usuarios e
de seus familiares, sendo a medi¢cdo da sua qualidade de vida um modo de avaliar seu impacto
(LEHMAN; STEINWACHS, 1998). Diversas pesquisas indicam que familiares de pessoas
em sofrimento mental apresentam impacto na qualidade de vida (BARROSO; BANDEIRA;
NASCIMENTO, 2007; BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008; FUREGATO et al.,
2002; PEREIRA; BELLIZOTI, 2004).

Fleischman e Klupp (2004), avaliando o efeito do transtorno mental na qualidade de vida
de familiares de pessoas com sofrimento mental, verificaram percep¢do de maior impacto na
qualidade de vida entre estes familiares em comparagao a populagao geral. Familiares de usudrios
de satde mental sdo menos satisfeitos com a qualidade de vida quando comparados ao grupo
controle, havendo correlacdo negativa entre qualidade de vida e sobrecarga percebida
(FOLDEMO et al., 2005). Suresky, Zausziniewski e Bekhet (2008) encontraram associagiao
negativa entre percepgao de estresse e qualidade de vida, o que indica que a atividade de cuidado
a pessoa em sofrimento mental impacta na qualidade de vida. Segundo os autores, a percepcao de
estresse vem sendo usada no sentido de sobrecarga, envolvendo as alteragdes que ocorrem no
cotidiano familiar, a dependéncia do usuario em relacdo a familia, o estigma e a tensao associados
ao oferecimento de cuidado a pessoa em sofrimento mental.

Segundo Borba, Schwartz e Kantorski (2008), a sobrecarga fisica e emocional
apresenta maior impacto sobre a qualidade de vida dos cuidadores, uma vez que propicia o
desenvolvimento de doencas e afeta o modo de enfrentar a situagcdo. Caqueo-Urizar,
Gutiérrez-Maldonado e Miranda-Castillo (2009) apontam que a sobrecarga emocional,
resultante do papel de cuidador, situa-se como o principal fator associado a prejuizo da
qualidade de vida de cuidadores de pessoas com esquizofrenia. A falta de suporte social,
curso da doenca e alteragdes na vida familiar encontram-se associados a grande impacto na

qualidade de vida do cuidador.

1.5 Familia e Satisfacdo com Servigo de Saude Mental

A investigagdo de aspectos psicossociais junto aos familiares permite instrumentalizar a
equipe de satde no cuidado ao usuério, bem como ao familiar. Tal andlise insere-se na perspectiva
da avaliagdo da qualidade do cuidado que, conforme assinala Donabedian (1988), deve ser

considerada sob o tripé estrutura, processo e resultado, reunindo uma proposta de avaliagao global
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dos servigos. A estrutura compreende os recursos materiais € humanos, bem como a propria
estrutura organizacional. O processo abarca o manejo dos problemas apresentados pelo usuario e
o resultado significa o efeito dos cuidados no estado de saude dos usuarios.

Vasconcelos (1995) aponta para a tradicional escassez de iniciativas de avaliacdo
sistematica de politicas e programas sociais ¢ de saude no Brasil. Alerta para a importancia do
processo de avaliagao rigorosa dos modelos clinicos e institucionais no contexto da reforma
psiquiatrica, visando verificar sua efetividade, bem como fornecer pardmetros normativos
para estas novas instituicdes e seus gestores. Pitta (1996) destaca a importdncia de se
incorporar o processo de investigacdo como algo préprio do desenvolvimento dos servigos, de
modo continuo e sistematico.

Na perspectiva da avaliacdo de servicos, vem ganhando destaque o modelo que integra
a participagdo de todos os atores envolvidos no cuidado — usudrios, familiares e profissionais
— no processo de avaliagdao de servigos de saude mental, sendo esta uma proposta da OMS.
Entre as recomendagdes propostas para a saude mental pela OMS (2001), situa-se a realizagao
de pesquisa e monitoramento dos servicos, fornecendo indicadores de saide mental tais como
adequacdo da assisténcia, qualidade das intervengdes preventivas, avaliacdo dos resultados do
tratamento, entre outros.

Segundo Pitta (1996), tem se estimulado que diferentes paises contribuam com esta
avaliacdo, buscando-se a elaboracdo de instrumentos ¢ indicadores universais referentes a
uma boa qualidade do cuidado. Essa perspectiva permite avaliar a qualidade da assisténcia,
possibilitando constantes reavaliagcdes do atendimento prestado e de seu impacto.

A configuracdo da satide mental pautada na reforma aponta para uma assisténcia com
reflexos diretos em todos os atores sociais, com especial relevancia para a relacdo familiar,
sua qualidade e estratégias de apoio a estes familiares (FUREGATO et al., 2002). Dessa
forma, em se considerando que os familiares podem atuar como participantes do processo, o
que repercute positivamente na qualidade da assisténcia, questdes quanto a satisfacdo em
relacdo ao servico se apresentam centrais para a avaliagdo do cuidado em satide mental.

Segundo o Relatério de 2001 da OMS, a participacdo do familiar beneficia o tratamento
de doengas mentais. Assim, além de tornar a familia parte integrante do processo de avaliagdo da
intervencao proposta pelos servigos, também pode atuar como uma estratégia de incentivo a sua
participacdo e responsabilizagdo pela assisténcia oferecida (ALMEIDA, 2002).

Na perspectiva de avaliagcdo dos servigos, Grella e Grusky (1989) verificaram maioria
de familiares de pessoas em sofrimento mental insatisfeita em relagdo ao servigo comunitario

frequentado. A interacdo com os profissionais, principalmente no tocante ao suporte
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emocional as familias, situou-se como um forte preditor de satisfacdo com os servigos para os
familiares. Idade de inicio do sofrimento e tempo decorrido desde entdo encontraram-se como
fatores significativos para a satisfacdo do familiar com o servigo.

Pitta (1996), realizando um processo de avaliagdo da qualidade da assisténcia,
verificou satisfacdo geral dos familiares quanto a um servigo de satide mental da cidade de
Santos. No entanto, em comparagdo com a avaliagdo quanto a satisfacdo dos usuarios em
relacdo ao servigo, a referida autora aponta uma maior discriminacdo na apreciagdo de
satisfacdo ou insatisfacdo entre os usudrios; os familiares tenderam a respostas no nivel
intermediario ¢ a uma maior auséncia de respostas aos itens do questionario.

Almeida (2002) encontrou, em relagdo a satisfacdo com os servigos, uma maior
satisfacdo dos usuarios, seguido pelos familiares e, por fim, pelos profissionais. Pereira e Cais
(2001), em um estudo voltado a identificagdo do modo como a familia percebe o servigo de
saude mental, verificaram visdo associada a espago de tratamento e convivio, além do
acolhimento como necessidade de apoio ao enfrentamento dos conflitos vivenciados. A
eficacia e eficiéncia do tratamento dependeriam, pois, dos vinculos formados no processo de
assisténcia. Assim, o conhecimento da dindmica familiar pode auxiliar no desenvolvimento de
intervengdes significativas para os usuarios. Mello e Furegato (2008), em uma pesquisa de
investigacdo sobre as representagcdes de familiares acerca do CAPS, verificaram identificagao
do servigo como trazendo alivio da sobrecarga gerada pela convivéncia prolongada com o
individuo com transtorno mental.

Pesquisas brasileiras apontam possibilidades de intervengdo visando a melhoria da
relagdo entre familia, usuario, profissional e instituicdo de saude mental. Pereira e Bellizotti
(2004) apontam para a insuficiéncia de politicas publicas na rede comunitéria capazes de atuar
de modo substitutivo ao modelo hospitalocéntrico. Na perspectiva proposta por Moraski e
Hildebrandt (2005) e Vechia e Martins (2006), o Estado carece de politicas de atencdo
adequadas as familias na rede comunitaria. A atuacao junto aos familiares deve, pois, visar a
orientagdo, esclarecimento sobre a doenca mental e seu tratamento (VECHIA; MARTINS,
2006), bem como constituir a¢des direcionadas a atencdo ao familiar que ultrapassem o
comparecimento em reunides ou assembleias nos servicos de saide (PEGORARO;
CALDANA, 2006).

Ao se reconhecer a necessidade de apoio aos familiares de individuos em sofrimento
mental devido as dificuldades do tornar-se cuidador e a sobrecarga decorrente desse cuidado,
Waidman (2004) aponta para a importancia de se prover informagdes, suporte e orientacao a

esses familiares. Tais proposi¢des assinalam uma concep¢ao de familia em que os familiares
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devem ser considerados ndo apenas enquanto cuidadores a serem instrumentalizados para o
cuidado ao outro, e, sim, como pessoas que necessitam de cuidado (ROSA, 2005; SOARES;
MUNARI, 2007).

Segundo Moreno e Alencastre (2004), a Reforma Psiquiatrica possibilitou a construgao de
uma rede de relagdes no sentido de estabelecer uma convivéncia saudavel entre usudrios,
familiares, profissionais ¢ a sociedade. Nesse contexto, o processo de avaliagdo se mostra
fundamental nos novos direcionamentos dos servigos e na verificacdo da efetividade das praticas a
que se propdem. Apesar da importancia dos estudos que priorizam a avaliagdo dos servigos
substitutivos em saide mental, estes ainda sdo escassos, tanto em relagao a avaliacdo da qualidade
desses servicos, quanto ao acompanhamento dos resultados do tratamento oferecido aos usuarios,
que permitam auxiliar nas mudangas estratégicas (DUARTE, 2007).

Tendo em vista a andlise da literatura apresentada, observam-se aspectos do cuidado
cotidiano oferecido pelos cuidadores informais a serem mais amplamente investigados,
relacionando-os a diferentes varidveis que perpassam a atividade de cuidar de pessoa em
sofrimento mental, o que podera contribuir para a avaliagdo de servigos.

O presente estudo objetivou investigar varidveis relacionadas a sobrecarga dos
cuidadores, bem como a satisfagdo com servico, no contexto do atendimento em satide mental
marcado pela reforma na assisténcia psiquiatrica ¢ as mudancas decorrentes. As hipdteses
seguintes serviram como norteadores para o delineamento adotado:

a) Os cuidadores de usudrio em situagdo de sofrimento mental apresentam sobrecarga e em
que grau?

b) O grau de sobrecarga vivenciado pelos cuidadores possui relagdo e impacto sobre o
estresse experienciado e a qualidade de vida?

c) As estratégias de enfrentamento utilizadas pelos cuidadores possuem fun¢do modeladora
sobre a sobrecarga?

d) Os cuidadores estdo satisfeitos com o servigo substitutivo de saude mental frequentado
pelos usudrios?

e) O grau de satisfacdo com o servigo possui relagdo com manifestacdo de estresse, qualidade
de vida e enfrentamento?

f) A sobrecarga experienciada pelos cuidadores impacta na satisfagdo com o servigo?

Visando verificar tais hipoteses, desenvolveu-se o presente estudo sistematico junto a
familiares cuidadores de usudrio de servico de saude mental, por meio da avaliagdo de

aspectos relativos a sobrecarga e a satisfagdo com servigo.
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20BJETIVOS

O presente trabalho tem por objetivo geral avaliar a sobrecarga e a satisfacdo com
servigo de familiares cuidadores de pessoas em sofrimento mental, investigando sua relagao
com as varidveis estresse, qualidade de vida, enfrentamento e auto-percepcao do estresse e
fatores estressantes do cuidado.

Especificamente, pretendem-se:

- identificar e caracterizar as manifestagdes de sobrecarga de familiares de usudarios de servigo
de saude mental;

- identificar e caracterizar a satisfacao dos familiares em relagao ao servigo de saude mental;

- identificar e caracterizar as manifestagdes de estresse dos familiares; a auto-percep¢do do
estresse; a percep¢do de fatores estressantes no convivio com o usuario em situagdo de
sofrimento mental; estratégias de enfrentamento utilizadas pelos familiares frente ao cuidado
cotidiano prestado a usuarios com sofrimento mental; e qualidade de vida dos familiares;

- identificar e caracterizar as relagcdes entre sobrecarga e as varidveis: manifestacdes de
estresse dos familiares; auto-percepcao do estresse; percepcao de fatores estressantes no
convivio com o usudrio em situacdo de sofrimento mental; estratégias de enfrentamento
utilizadas pelos familiares frente ao cuidado cotidiano prestado a usuérios com sofrimento
mental; e qualidade de vida dos familiares;

- identificar e caracterizar as relagdes entre satisfagdo com servigco e as variaveis:
manifestagdes de estresse dos familiares; auto-percepcao do estresse; percepcao de fatores
estressantes no convivio com o usudrio em situacdo de sofrimento mental; estratégias de
enfrentamento utilizadas pelos familiares frente ao cuidado cotidiano prestado a usudrios com
sofrimento mental; qualidade de vida dos familiares;

- identificar e caracterizar as relagdes entre sobrecarga e satisfacdo com servigo.
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3METODO

O presente trabalho foi avaliado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto — USP, adotando-se os procedimentos basicos e
éticos de respeito aos voluntarios e a instituicao, de acordo com a resolugdo n° 196/96 sobre
“pesquisa envolvendo seres humanos” (Brasil, 1996). Sob o protocolo n® 377/2008 -
2008.1.400.59.8., o trabalho foi positivamente avaliado (anexo A). O estudo constituiu-se de

natureza predominantemente quantitativa, do tipo corte transversal.

3.1 Caracterizacéo da Situacéo de Estudo

Foi realizado junto a um servigo substitutivo de satide mental de uma cidade de médio
porte do interior paulista, caracterizado por atendimento de internacdo parcial. Tal servigo de
aten¢do secundaria se direciona ao atendimento de pessoas com transtorno emocional e
comportamental, bem como de seus familiares. Para este servigo sao encaminhados aqueles
usuarios que apresentam transtornos mais graves, egressos de internagdes hospitalares ou
individuos em situagdo de crise, que, portanto, demandam um atendimento mais intensivo.

O servigo substitutivo de internagao parcial estudado segue as diretrizes propostas pelo
Ministério da Saude e o tratamento ao usudrio ¢ realizado segundo trés tipos de regime: a)
intensivo; b) semi-intensivo e c¢) nao-intensivo. No cuidado intensivo, sdo atendidos usuarios
que, em fungdo de seu quadro clinico, necessitam acompanhamento diario (até 25 dias no
més); no cuidado semi-intensivo, sdo atendidos os usudrios que precisam de acompanhamento
frequente (até 12 dias no més) e no cuidado ndo-intensivo aqueles que necessitam de
frequéncia menor, mensal ou quinzenal (até 3 dias no més) (BRASIL, 2002).

Especificamente no servico em que foi realizado o presente estudo, os usudrios que
seguem nos cuidados intensivo e semi-intensivo apresentam maior gravidade de
sintomatologia. Além disso, indicativos de necessidade de apoio médico e medicamentoso,
acompanhamento psicoldgico, suporte familiar regular e manuten¢do da melhora sintomdtica
figuraram entre as justificativas mais frequentes para que os usudrios deste servigo seguissem

nos tipos de cuidado referidos.
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Os usuarios, nestes tipos de cuidado, apresentaram comumente os seguintes
diagnosticos, conforme indicagdo clinica no prontudrio baseada na Classificagdo Estatistica
Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a Satde — CID-10 (OMS, 1993): a)
esquizofrenia (F20) — esquizofrenia parandide (F20.0), esquizofrenia hebefrénica (F20.1) e
esquizofrenia indiferenciada (F20.3) —; b) transtorno afetivo bipolar (F31) — transtorno afetivo
bipolar episodio atual hipomaniaco (F31.0); transtorno afetivo bipolar episddio atual maniaco
sem sintomas psicoticos (F31.1) e transtorno afetivo bipolar episddio atual maniaco com
sintomas psicoticos (F31.2) —; c) episddios depressivos — episddio depressivo grave sem
sintomas psicoticos (F32.2) e episodio depressivo grave com sintomas psicoticos (F32.3) —; d)
transtorno depressivo recorrente (F33) — transtorno depressivo recorrente, episodio atual
moderado (F33.1) —; transtornos de personalidade (F60) e transtornos delirantes (F22).

Para os usudrios, o servigo referido oferece as seguintes atividades: atendimento
psiquiatrico, psicoterapia individual, grupo operativo, grupo terapéutico, grupo de auto-
massagem, grupo de musicoterapia e oficinas de jardinagem e horticultura. Considerando a
aten¢do psicossocial para a qual ¢ orientado o servico referido, as atividades de cuidado
estendem-se também aos familiares, abarcando: acolhimento, atendimento individual,
orientacao e grupo de apoio.

Nos tipos de cuidado intensivo e semi-intensivo, considera-se que oS usuarios se
encontrem com vinculo mais estreito com o servico de saude mental, demandando uma
adaptacdo do familiar 2 modalidade de internagdo parcial proposta pela institui¢do. Neste
servigo, o usuario em situagdo de sofrimento mental frequenta a institui¢do, participando das

atividades oferecidas, apds o que retorna para o convivio familiar.

3.2 Participantes

O estudo foi realizado com familiares cuidadores de usudrios que frequentam o
referido servigo de satide mental. No presente trabalho, adotou-se como defini¢do de familiar
cuidador aquele que se situa como o principal provedor e coordenador dos cuidados e
recursos requeridos pelo wusudrio, responsavel por seu cuidado direto (GARRIDO;
ALMEIDA, 1999). A indicagdo do principal cuidador foi realizada segundo dois meios: a)

quando possivel, considerando a referéncia do usuario e b) identificagdo do familiar como
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desempenhando tal papel junto ao usuario, sendo este o critério mais frequentemente
utilizado.

Para participar deste estudo, foram convidados os familiares de todos os usudrios que
frequentem o servico em cuidado intensivo (n=36) e semi-intensivo (n=72). Os critérios de
inclusdo do familiar no presente estudo abrangeram:

a) ser cuidador de usuario que estivesse frequentando o servigo em cuidado intensivo ou semi-
intensivo por pelo menos um ano;
b) ser o principal provedor de cuidados ao usudrio;

¢) residir no mesmo local que o usuario.

3.3 Instrumentos

3.3.1 Escala de Sobr ecarga dos Familiar es de Pacientes Psiquiatricos (FBI S-Br)

A escala original de lingua inglesa FBIS/SF de Tessler e Gamache datada de 1994 foi
adaptada e validada para o contexto brasileiro, tendo o objetivo de avaliar a sobrecarga do
familiar (BANDEIRA; CALZAVARA; VARELLA, 2005). Avalia a sobrecarga objetiva e
subjetiva dos familiares cuidadores em 52 itens distribuidos em cinco sub-escalas, a saber: A)
assisténcia ao paciente na vida cotidiana; B) supervisdo aos comportamentos problematicos;
C) gastos financeiros; D) impacto na rotina diaria e E) preocupagdes com o paciente. Outros
aspectos sdo avaliados, os quais ndo entram no computo das escalas, tais como o tipo de valor
das despesas efetuadas com os usuarios, a contribuicdo dos usudrios para tais despesas ¢ as
alteragdes permanentes na vida do cuidador. As respostas devem se basear nos trinta dias
anteriores a aplicacdo da escala (anexo B).

A sobrecarga objetiva ¢ avaliada segundo uma escala ordinal do tipo Likert de cinco
pontos (sub-escalas A, B e D). Ja a sobrecarga subjetiva é avaliada segundo uma escala Likert
de quatro pontos (sub-escalas A e B) e escala Likert de cinco pontos (sub-escala E). Como
ndo ha definicdo de ponto de corte, a sobrecarga elevada ¢ considerada levando-se em conta a
porcentagem de respostas nos dois ultimos pontos da escala Likert de cada sub-escala

(BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO, 2007). A escala FBIS-Br apresentou dados
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referentes a consisténcia interna adequados, com alfa de Cronbach variando de 0,58 a 0,92

(BANDEIRA et al., 2007).

3.3.2 Escala de Avaliacéo da Satisfacdo dos Familiares em Servicos de Saude Mental
(SATIS-Br)

A escala de Satisfagdo dos Familiares com os Servicos de Saude Mental foi
reformulada a partir da escala original elaborada pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS),
sendo, entdo, adaptada e validada para o contexto brasileiro (BANDEIRA et al., 2002). E
composta por 62 itens, dentre os quais se incluem: A) questdes quantitativas, objetivando
avaliar o grau de satisfagdo dos familiares em relacdo aos servigos; B) questdes qualitativas e
descritivas que se referem a opinido dos familiares sobre os servigos e C) dados sdcio-
demograficos. A parte da escala que avalia o grau de satisfacdo dos familiares com o servigo
de satde mental inclui oito itens quantitativos, contendo respostas dispostas em escala
ordinal do tipo Likert de cinco pontos. O questionario contém também 47 questoes descritivas
que visam obter informagdes complementares, tais como motivo da procura, condig¢des fisicas
do servigo e acesso a institui¢do. Ha, ainda, trés questdes qualitativas abertas, visando obter
informagdes mais detalhadas sobre as formas de atendimento e aspectos de maior e de menor
satisfacdo (anexo C). A escala apresentou consisténcia interna adequada, com alfa de

Cronbach variando de 0,76 a 0,89 (BANDEIRA et al., 2002).

3.3.3 Inventario de Sintomas de Stress para Adultosde Lipp (1SSL)

O Inventério de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL) foi validado por Lipp
(2000). Com este inventario, pode-se identificar a presenca de sintomas de estresse, os tipos
de sintomatologia — somatica ou psicologica — e a fase de estresse em que o individuo se
encontra.

O ISSL, composto por 53 itens divididos em trés partes, avalia, primeiramente, os
sintomas fisicos e psicoldgicos das ultimas 24 horas; posteriormente, os sintomas

manifestados na ultima semana e, por fim, os sintomas experimentados no ultimo més.
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Este instrumento baseou-se, inicialmente, no modelo trifasico de Selye (1956), sendo
acrescido de uma quarta fase — quase exaustdo — quando de sua padronizagao (LIPP, 2000). O

inventario apresentou bons indices de confiabilidade, com alpha de Cronbach de 0,91 (LIPP, 1998).

3.3.4 Inventério de Estratégias de Coping

O Inventario de Estratégias de Coping de Folkman e Lazarus de 1985, traduzido e
validado para o Brasil por Savoia, Santana e Mejias (1996), inclui 66 itens, englobando
pensamentos e acdes utilizadas para lidar com demandas internas ou externas de um
especifico evento estressante. Foi utilizado de modo a caracterizar o processo de coping
(enfrentamento) dos familiares a sobrecarga frente ao contato com usuario com sofrimento
mental (anexo D).

Este instrumento aborda oito fatores concernentes as estratégias de enfrentamento
utilizadas para se lidar com uma situagdo particular, a saber: confronto, afastamento,
autocontrole, suporte social, aceitacdo de responsabilidade, fuga e esquiva, resolugdo de
problemas e reavaliagdo positiva (SAVOIA, 1999). O inventario apresentou indicadores de

consisténcia interna avaliado pelo coeficiente de correlagdo de Pearson variando de 0,42 a

0,69 (SAVOIA; SANTANA; MEJIAS, 1996).

3.3.5 Escalade Qualidade de Vidada OM'S (WHOQOL -Bref)

A escala de Qualidade de Vida da OMS (WHOQOL) foi desenvolvida pelo Grupo de
Qualidade de Vida da divisdo de Saide Mental da Organizacdo Mundial de Saude, sendo a
versdo em portugués validada pelo Centro WHOQOL para o Brasil. A versdo abreviada do
WHOQOL-Bref contém 26 itens ¢ ¢ composta por quatro dominios: fisico, psicologico,
relagdes sociais € meio ambiente, traduzida e validada para o portugués por Fleck et al.
(2000). Os dominios sdo compostos por facetas, cada qual avaliada por apenas um item. As
respostas a serem dadas devem se basear nas duas ltimas semanas quando da aplicagdo desta

escala (anexo E). A escala referiu consisténcia interna satisfatoria medida pelo coeficiente de

Cronbach (0,69 a 0,91) (FLECK et al., 2000).
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3.3.6 Roteiro Complementar

Este instrumento, elaborado pela pesquisadora com base na literatura (LOUKISSA,
1995; ROSE, 1996), constituiu-se por duas partes (apéndice B):

a) levantamento dos dados socio-demograficos dos participantes-cuidadores (10 itens), bem
como dos usudrios cujos familiares participaram do estudo (12 itens) e
b) identificagdo da percepgao do estresse subdividido em:

b.1) auto-percep¢dao do estresse: composto por uma questdo fechada quanto a
percepgao do proprio estresse, disposta segundo uma escala tipo Likert de 5 pontos de
intensidade variando de “nada estressado” a “muito estressado”. No caso de se perceberem
com algum grau de estresse, deveriam responder a uma questdo aberta acerca dos fatores que
consideravam estar associados ao estresse percebido. As respostas foram transcritas no
momento da aplicagdo pela pesquisadora, mantendo-se fiel a fala relatada;

b.2) percepcdo de fatores estressantes no convivio com um membro da familia em
situagdo de sofrimento mental: de acordo com uma escala do tipo Likert de 5 pontos de
intensidade variando de “nada estressante” a “muito estressante”, dos seguintes aspectos do
cuidado: “o papel de cuidador”, “contato com usuario”, “contato com profissionais” e

“contato com servigo”.

Esse roteiro foi formulado a fim de se identificar dados complementares que pudessem
ampliar a discussdo acerca da vivéncia do familiar cuidador de usudrio de servico de saude

mental.

3.4 Coleta dedados

Para se ter acesso ao familiar, foi realizado um levantamento dos prontudrios dos
usudrios do servigo. Primeiramente, todos os prontudrios (n=274) foram consultados a fim de
se identificar os usudrios que estivessem sob tratamento em cada um dos trés tipos de
cuidados, a saber: ndo-intensivo (n=166), semi-intensivo (n=72) e intensivo (n=36).

Foram, entdo, separados para consulta os prontuarios dos usuarios em cuidado semi-

intensivo e intensivo, visando identificar aqueles que atendiam ao critério de seguir
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tratamento por pelo menos um ano. Para a verificacao da adequabilidade aos demais critérios,
deu-se inicio ao contato com o familiar. A coleta dos dados foi realizada no periodo de
setembro de 2008 a julho de 2009.

O familiar cuidador e o usuario foram inicialmente contatados por telefone, uma vez
que este demonstrou o meio mais adequado para o acesso aos participantes, momento em que
se investigou o atendimento aos critérios estabelecidos neste trabalho e se explicou o seu
objetivo. Verificou-se que, apos o contato com 108 familiares dos usuérios nos cuidados semi
e intensivo, 12 usudrios haviam abandonado o servigo, trés haviam sido transferidos para
outros servigos e um falecido. Nove usudrios relataram morar sozinhos e seis reportaram
morar separados do principal cuidador, ndo atendendo, pois, aos critérios estabelecidos. Um
usuario e 14 familiares recusaram-se a participar do estudo. Ainda foram excluidos do
presente estudo familiares cuidadores que: a) recebiam tratamento no referido servigo (n=3);
b) manifestaram alguma dificuldade na continuidade da coleta dos dados (n=3) e ¢) possuiam
problema de audi¢do (n=2).

Foram solicitadas informag¢des quanto ao consentimento do usuario em relagdo a
participagdo de um familiar, bem como a referéncia do familiar que se situasse como seu
principal cuidador, apds o que houve a confirmagdo de que o familiar referido era o principal
cuidador. Em situagdes em que o usudrio ndo pdde comunicar a informagao, esta referéncia se
realizou pelos proprios membros da familia, admitindo-se como cuidador aquele que se
manifestasse como tal, tendo em vista os critérios estabelecidos.

No contato com o familiar, foi ressaltado o carater voluntario da colaboragdo ¢
contribuicao, sendo explicitadas a auséncia de danos e riscos decorrentes de sua participagdo e
a possibilidade de desisténcia, a qualquer momento, sem que isto acarretasse qualquer 6nus ao
participante. Garantiu-se o sigilo quanto a identificagdo dos participantes. Aqueles familiares
que aceitaram participar voluntariamente assinaram o termo de consentimento livre e
esclarecido (apéndice A).

Em seguida a este contato inicial, com o consentimento do familiar, procedeu-se a
aplicacdo dos instrumentos, segundo suas instru¢des particulares. A coleta foi realizada no
domicilio do familiar, atendendo-se os preceitos éticos de privacidade. Primeiramente, foi
respondido o Roteiro Complementar, apés o que foram aplicados, na seguinte ordem,
Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL), Inventério de Estratégias de
Coping, Escala de Qualidade de Vida da OMS (WHOQOL-Bref), Escala de Avaliagdo da
Satisfacdo dos Familiares em Servigos de Saide Mental (SATIS-Br) e Escala de Sobrecarga
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dos Familiares de Pacientes Psiquiatricos (FBIS-Br). Os questionarios foram aplicados pela
pesquisadora, na forma de entrevista face a face.

A aplicacdo dos instrumentos foi realizada em tempo médio de 2h. Quando nao houve
possibilidade de continuidade em um mesmo dia, nova visita era agendada a fim de finalizar a

coleta, minimizando, assim, a interferéncia nos dados.

3.5 Tratamento dos dados

Os instrumentos foram, inicialmente, cotados segundo suas proposi¢des técnicas. A
partir dos dados numéricos organizados no banco de dados, foi realizado procedimento de
codificacdo das wvariaveis. Para a definicdo do tratamento estatistico, foi aplicado,
inicialmente, o Teste Kolmogorov-Smirnov. Devido a ndo-normalidade dos dados, foi
efetuado o tratamento estatistico inferencial através de estatistica ndo-paramétrica, aplicando-
se Teste do Qui-Quadrado ou Teste Exato de Fisher, Teste de Mann-Whitney, Teste de
Kruskal-Wallis e Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman. Adotou-se como critério
valores de p< 0,05.

A questdo aberta do roteiro complementar foi analisada qualitativamente segundo a
frequéncia de resposta, pautando-se nos principios de Analise de Conteudo proposta por
Bardin (1979). Tal analise consiste num conjunto de técnicas, através de procedimentos de
sistematizagdo, para a descricdo dos conteudos das comunicagdes, a fim de se identificar
nucleos de sentido a partir dos quais se pode realizar inferéncias quanto aos seus significados.

A analise tematica foi realizada em trés etapas, a saber:

- pré-andlise: leitura flutuante das comunicagdes, tomando contato exaustivo com o material e
com seu conteudo;

- exploragdo: codificacdo do material, feita através de recortes, agregacdo e enumeracao,
permitindo realizar uma representagdo do conteido capaz de esclarecer acerca das
caracteristicas do texto;

- tratamento dos resultados e interpretacdo: realizagdo de inferéncias a partir da andlise do
material, constituindo a analise propriamente dita, a partir dos temas, recortes ¢ agrupamentos

elaborados.
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4 RESULTADOS

Os resultados terdo como foco de apresentagdo a caracterizagdo da sobrecarga dos
familiares cuidadores ¢ a satisfagdo com o servigo ¢ sua relagdo com as demais variaveis
investigadas. Inicialmente, sera apresentada a caracterizacdo sécio-demografica dos
participantes, bem como a caracterizacdo dos individuos em situacdo de sofrimento mental
cujos familiares participaram do estudo.

Em seguida sera realizada uma descri¢ao geral dos dados obtidos por meio de todos os
instrumentos utilizados, versando sobre sobrecarga dos familiares (FBIS-Br) e caracterizagao
da satisfacdo dos cuidadores em relagdo ao servigo frequentado pelo usudrio (SATIS-Br), bem
como das demais variaveis avaliadas, a saber: caracterizacdo das manifestagoes de estresse
(ISSL); auto-percepcdo do estresse e fatores estressantes no cuidado ao usudrio de servigo
mental (Roteiro Complementar); caracterizagao das estratégias de enfrentamento a sobrecarga
frente ao convivio e cuidado cotidianos a pessoa em sofrimento mental (Inventario de
Estratégias de Coping de Lazarus e Folkman); caracterizagdo da qualidade de vida dos
participantes (WHOQOL-Bref) ¢

Apresentar-se-30, na sequéncia, as analises estatisticas realizadas visando a
comparac¢do dos resultados obtidos nas diferentes escalas utilizadas através da aplicagdo dos
testes estatisticos anteriormente descritos, enfatizando a relacdo entre as escalas de sobrecarga
e satisfacdo com os demais instrumentos utilizados. Por fim, apresentar-se-4 uma analise
qualitativa referente aos dados coletados quanto aos fatores estressantes que contribuem para
a percepcao de estar sob estresse entre os participantes que assinalaram se sentirem ao menos

pouco estressados.

4.1 Caracterizacao geral dosdados

4.1.1 Caracterizagdo socio-demogr &fica dos participantes

Participaram do estudo 54 familiares cuidadores. O perfil s6cio-demografico dos

participantes pode ser visualizado na tabela 1.
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Tabela 1 — Caracterizagdo dos participantes da pesquisa em fungdo das variaveis socio-demograficas

Variavel Especificacao f %
Sexo Feminino 34 62,96
Masculino 20 37,04
Faixaetaria (anos) 18 —40 anos 10 18,52
41 — 60 anos 29 53,70
61 — 80 anos 12 22,22
> 80 anos 3 5,56
Escolaridade Sem /Ens. Fund. Inc 12 22,22
Ens. Fund. Com./Ens. Méd. Inc. 15 27,78
Ens. Méd. Com./Ens. Sup. Inc. 16 29,63
Ens. Sup. Com. Pés Inc/ P6s Com. 11 20,37
Estado civil Sem companheiro 27 50,00
Com companheiro 27 50,00
Numero defilhos 0 7 12,96
1 10 18,52
2 11 20,37
3 9 16,67
>4 17 31,48
Religido Sim 51 94,44
Nao 3 5,56
Praticante Sim 36 66,67
Nao 15 27,78
Sem religido 3 5,56
Renda pessoal Sem rendimento 5 9,26
(reais) Até 1 salario minimo 15 27,78
Mais de 1 a 2 salarios 12 22,22
Mais de 2 a 3 salarios 10 18,52
Mais de 3 salarios 12 22,22
Trabalho Sim 36 66,67
Nio 18 33,33
Relacéo de Mae/Pai 22 40,74%
Parentesco com Marido/Esposa 12 22,22%
Usuario Outros familiares 19 35,19%

Nao-familiares 1 1,85%
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Na tabela 1, verifica-se que a amostra se caracteriza, em sua maioria, por familiares do
sexo feminino (62,96%) e, em relagdo a idade, predominou a faixa de 41 a 60 anos (53,70%),
sendo a idade média igual a 52,98 anos. Dentre os participantes da pesquisa, 29,63% possuem
o ensino médio completo ou ensino superior incompleto, seguido de 27,78% com ensino
fundamental completo. Em relacdo ao estado civil, t€ém companheiros e ndo tém
companheiros 50,00% cada. Dentre os que ndo t€m companheiros, 15 nunca se casaram, 7
eram viavos e 5 separados/divorciados. Quanto a ter filhos, 31,48% possuem quatro ou mais
filhos. Entre os participantes, 94,44% possuem religido, sendo que 66,67% sdo praticantes.
Dos cuidadores participantes a maioria possui trabalho remunerado (66,67%). Quanto a renda,
27,78% possuem até um saldrio minimo.

Como se pode observar, 40,74% dos cuidadores foram constituidos por maes e pais, sendo
que as maes foram mais frequentemente identificadas como as principais cuidadoras (27,78%).
Em seguida, foram mais frequentemente considerados cuidadores principais as irmas (14,81%),
os pais (12,96%) e os maridos (12,96%).

A caracterizagdo socio-demografica do usudrio em sofrimento mental cujo familiar

participou do presente estudo apresenta-se na tabela 2.
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Tabela 2 — Caracterizagdo dos usuarios cujos familiares participaram da presente pesquisa em fungéo
das variaveis socio-demograficas e das caracteristicas do tratamento recebido no servigo de
satde mental frequentado

Variével Especificacao f %
Sexo Feminino 30 55,56
Masculino 24 44,44
Faixa etaria (anos) 20— 40 anos 21 38,89
41 — 60 anos 28 51,85
61 — 70 anos 5 9,26
Escolaridade Sem/Ens. Fund. Inc 13 24,07
Ens. Fund. Com./Ens. Méd. Inc. 11 20,37
Ens. Méd. Com./Ens. Sup. Inc. 26 48,15
Ens. Sup. Com. Pés Inc/ P6s Com. 4 7,41
Estado civil Sem companheiro 41 75,93
Com companheiro 13 24,07
Numerodefilhos 0 17 31,48
1 8 14,81
2 19 35,19
3 7 12,96
>4 3 5,56
Religiao Sim 40 74,07
Nao 14 25,93
Praticante Sim 21 38,89
Nao 19 35,18
Sem religido 14 25,93
Renda pessoal Sem rendimento 20 37,04
(reais) Até 1 salario minimo 20 37,04
Mais de 1 a 2 salarios 7 12,96
Mais de 2 a 3 salarios 5 9,26
Mais de 3 salarios 2 3,70
Trabalho Sim 4 7,41
Nao 50 92,59
Tipo de cuidado Intensivo 16 29,63
Semi-intensivo 38 70,37
Diagnostico Conhecimento 37 68,52
relatado Desconhecimento 17 31,48
Diagndstico Esquizofrenia 25 46,30
clinico referido no Episddio/Transtorno Depressivo 14 25,93
prontuario Outro 15 27,78
Tempo 1 — 15 anos 32 59,26
de diagnostico 16 — 30 anos 13 24,07
Acima de 30 anos 9 16,67
Tempo 1 — 15 anos 33 61,11
detratamento 16 — 30 anos 17 31,48
Acima de 30 anos 4 7,41
Tempo Até 5 anos 26 48,15
de tratamento no 6-10 16 29,63
servigo pesquisado 11 -15 4 7,41

Acima de 16 8 14,81
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Observa-se, na tabela 2, em relacdo aos usuarios de servigo de saude mental cujo
familiar cuidador participou do presente estudo, maioria de mulheres usudrias (55,56%).
Quanto a idade, predominou a faixa de 41 a 60 anos (51,85%), sendo a idade média 44,89
anos. Em relagdo a escolaridade, 48,15% possuiam ensino médio completo ou ensino superior
incompleto, seguido de 24,07% sem escolaridade, ou apenas ensino fundamental incompleto.

Quanto ao estado civil, 75,93% estdo sem companheiros, dentre estes 29 nunca se
casaram, 9 sdo separados/divorciados e 3 sdo viavos. Sobre ter filhos, 35,19% tém 2 filhos. A
maioria dos familiares cuidadores referiu que os usudrios tém religido (74,07%), sendo que
38,89% consideraram os usudrios como praticantes. Dentre os participantes, 37,04% nao
possuem rendimento e 37,04% possuem até 1 salario minimo. Quanto a exercer atividade
remunerada, 92,59% nao trabalham.

Quanto ao tipo de cuidado que os usudrios recebem no servigo, 70,37% se encontram
no semi-intensivo. Dos cuidadores, 68,52% sabiam o diagnostico do usuario, tendo sido a
esquizofrenia o diagndstico mais frequentemente relatado pelos cuidadores. A doencga mais
frequente dos usuérios cujos cuidadores participaram do presente estudo foi esquizofrenia
(46,30%), de acordo com o registro médico no prontuario.

Quanto ao tempo de diagnoéstico, foi mais frequente o tempo estimado de até 15 anos
(59,26%), sendo a média de 16,79 anos. Em relagdo ao tempo de tratamento, a estimativa de
até 15 anos foi a mais mencionada (61,11%), com média igual a 14,47 anos. Quanto ao tempo

de tratamento no servigo, foi mais frequente até 5 anos (48,15%), com média de 8,45 anos.

4.1.2 Caracterizacdo da sobrecarga de familiares de usuérios de servico de saude

mental

A tabela 3 apresenta a caracterizacdo da sobrecarga objetiva e subjetiva dos familiares

de usuarios de servigo de saude mental.
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Tabela 3 — Média e desvio padrdo obtido para as dimensdes objetiva e subjetiva das quatro sub-
escalas que avaliam sobrecarga do instrumento FBIS-Br, bem com os escores globais
objetivo e subjetivo

Sub-escalas Dimensdes Média Desvio Padrdo

A — Assisténcia na vida cotidiana Objetiva 2,71 0,89

Subjetiva 1,74 0,83
B — Sup. Comportamentos probleméticos Objetiva 1,97 0,88

Subjetiva 2,88 0,92
D —Impacto narotina Objetiva 1,64 0,70
E — Preocupacdes com o paciente Subjetiva 3,25 0,78
Escor e global objetivo 2,18 0,61
Escore global subjetivo 2,70 0,59

A partir da tabela 3, verifica-se que o escore global de sobrecarga objetiva foi de 2,18,
um indice total moderado. Isto indica que os cuidados concretos e observaveis avaliados pelas
trés sub-escalas que compdem a sobrecarga objetiva foram realizados entre menos de uma vez
por semana ¢ 1 ou 2 vezes por semana, nos trinta dias que antecederam a aplicagdo da escala.
A sub-escala que apresentou o escore mais elevado de sobrecarga objetiva foi a de
“assisténcia na vida cotidiana” (2,71) e a de “impacto na rotina” foi a que obteve o menor
escore (1,64).

Quanto a avaliagdo da sobrecarga subjetiva, a qual considera apenas os participantes
que relataram algum grau de sobrecarga objetiva, o escore global foi de 2,70. O indice
moderado indica que os cuidadores sentiram-se entre muito pouco € um pouco
sobrecarregados pelos cuidados cotidianos, supervisdo de comportamentos e por sentir
preocupacdo pelos usudrios. A sub-escala “assisténcia na vida cotidiana” obteve escore igual a
1,74; “supervisdo aos comportamentos problematicos” escore de 2,88 e preocupagdes com o
paciente” valor igual a 3,25. Uma vez que as sub-escalas que compdem sobrecarga subjetiva
possuem escalas do tipo Likert com diferentes nimero de pontos (sub-escalas A e B com
escala Likert de quatro pontos e sub-escala E com cinco pontos), ndo podem ser comparadas
entre si.

Na tabela 4, apresentam-se as porcentagens de respostas dos familiares as questdes

que avaliam a sobrecarga objetiva em cada item de suas sub-escalas.
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Tabela 4 — Porcentagem de respostas dos familiares cuidadores as questdes referentes as sub-escalas
de sobrecarga objetiva (FBIS-Br) em funcdo da percepgio de baixa ou elevada sobrecarga

Baixa Elevada
Sub-escalas Itens
Sobr ecar ga Sobr ecar ga
Higiene 32 59,26% 15 27,78%
Medicagao 29 53,70% 21 38,89%
Tarefas de casa 22 40,74% 25 46,30%
A - Assisténcia Compras 25 46,30% 18 33,33%
navida Alimentacgao 16 29,63% 32 59,26%
cotidiana Transporte 30 55,56% 12 22,22%
Dinheiro 36 66,67% 17 31,48%
Ocupagao do tempo 24 44.44% 24 44.44%
Consultas médicas 38 70,37% 5 9,26%
Comportamentos 29 53,70% 10 18,52%
problematicos
B — Sup. ] ]
Pedir atencao excessiva 32 59,26% 12 22,22%
comport.
o Perturbag@do noturna 37 68,52% 9 16,67%
problematicos
Heteroagressao 48 88,89% 4 7,41%
Auto-agressao 48 88,89% 2 3,70%
B_Sy Beber demais 49 90,74% 3 5,56%
Fumar/beber demais (beb. 30 55,56% 18 33,33%
comport.
o nao-alcool.)
problematicos
Usar drogas 52 92,60% 4 7,41%
Atrasos ou auséncias a 42 77,78% 1 1,85%
COMpromissos
Alteragoes no lazer do 41 75,93% 3 5,56%
D - Impactona cuidador
rotina Alteragoes no 42 77,78% 5 9,26%
servigo/rotina de casa
Diminuigdo atencdo a 43 79,63% 4 7,41%

outros familiares
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A tabela 4 apresenta os dados descritivos relativos a sobrecarga objetiva dos familiares
cuidadores avaliada através das respostas 1 e 2 (baixa sobrecarga) e 4 ¢ 5 (elevada sobrecarga)
em cada sub-escala da FBIS-Br. Observa-se que os participantes, em sua maioria, realizaram
tarefas voltadas ao cuidado ao usudrio entre “nenhuma vez” e “menos que uma vez na
semana”, indicando baixa sobrecarga objetiva para esta dimensdo. Preparar ou ajudar o
usuario no preparo de refeigdes (59,26%), auxilio nas tarefas de casas (46,30%) e pedir para o
usudrio ocupar seu tempo (44,44%) apresentaram maior frequéncia de respostas indicativas de
elevada sobrecarga objetiva.

Em relagdo a supervisio dos comportamentos e impacto na rotina didria, observa-se
frequéncia baixa para todos os itens, indicando baixa sobrecarga objetiva para estas dimensdes.

Na tabela 5, apresentam-se as porcentagens de respostas dos familiares as questdes
que avaliam a sobrecarga subjetiva para as sub-escalas A (assisténcia na vida cotidiana) ¢ B

(supervisdo aos comportamentos problematicos).

Tabela 5 — Porcentagem de respostas dos familiares cuidadores as questdes referentes as sub-escalas
A e B de sobrecarga subjetiva (FBIS-Br) em fungdo da percepgdo de baixa ou elevada

sobrecarga
Sub-escalas Itens f Baixa f Elevada
sobrecarga sobrecarga

A - Assisténcia Higiene 13 48,15% 14 51,85%
navida Medicacao 22 78,57% 6 21,43%
cotidiana Tarefas de casa 16 48,48% 17 51,52%
Compras 24 68,57% 11 31,43%

Alimentagao 37 88,10% 5 11,90%

Transporte 30 90,91% 3 9,09%

Dinheiro 17 73,91% 6 26,08%

Ocupacao do tempo 17 50,00% 17 50,00%
Consultas médias 22 81,48% 5 18, 52%

B - Sup. Comportamentos probl. 3 11,11% 24 88,89%
comport. Pedir atencdo excessiva 8 29.63% 19 70,37%
Problematicos Perturbagdo noturna 6 30,00% 14 70,00%

Heteroagressao - - 10 100%

20,00% 12 80,00%
16,67% 5 83,33%
23,08% 20 76,92%

Auto-agressao

Beber demais

AN = W

Fumar ou beber demais
(bebidas nao-alcoolicas)
Usar drogas 0 - 4 100%
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A tabela 5 apresenta os dados descritivos relativos a sobrecarga subjetiva avaliada
através das respostas 1 e 2 (baixa sobrecarga) e 4 e 5 (elevada sobrecarga) em cada sub-escala
da FBIS-Br. Cumpre salientar que a porcentagem dos respondentes nesta escala equivale
aqueles que referiram alguma frequéncia de comportamento (sobrecarga objetiva) e, portanto,
ndo constitui a amostra total de participantes.

Na tabela 5, observa-se que, entre os participantes que apresentaram sobrecarga
objetiva, as tarefas associadas a cuidados pessoais de higiene (como ajudar o usuério a se
vestir, pentear-se ou tomar banho), auxilio nas tarefas de casa (tais como arrumar a cama,
limpar o quarto ou lavar a roupa) e pedir para que o usudrio se ocupasse foram mais
frequentemente consideradas de elevada sobrecarga subjetiva. Tais a¢des, conforme marcagao
segundo a escala Likert de 4 pontos, geraram, na opinido dos cuidadores, de “um pouco” a
“muito” incomodo (pontuacdes 3 ou 4) no que diz respeito a assisténcia na vida cotidiana.

Para os cuidadores que relataram o comportamento de supervisdo aos comportamentos
problematicos, todas as atividades foram consideradas como de elevada sobrecarga subjetiva,
gerando de “um pouco” a “muito” incomodo.

Na tabela 6, apresentam-se as porcentagens de respostas dos familiares as questdes
que avaliam a sobrecarga subjetiva para as sub-escalas C (gastos), D (impacto na rotina didria

do cuidador) e E (preocupacdo com o usuario).

Tabela 6 — Porcentagem de respostas dos familiares cuidadores as questdes referentes as sub-escalas
C, D ¢ E de sobrecarga subjetiva (FBIS-Br) em funcdo da percepgdo de baixa sobrecarga ou
elevada sobrecarga

Sub-escalas Itens f Baixa f Elevada
sobrecarga sobrecarga
C —Gastos Peso dos gastos com o 34 62,96% 9 16,67%
financeir os paciente
D — Impacto Impacto permanente 17 31,48% 37 68,52%
nasrotinas na vida do cuidador
Seguranca fisica 8 14,81% 37 68,52%
E—Preocupacado Qualidade do 27 50,00% 18 33,33%
com o paciente tratamento
Vida Social 11 20,37% 26 48,14%
Saude 7 12,96% 37 68,52%
Moradia 39 72,22% 7 12,96%
Financas 13 24.07% 29 53,70%

Futuro 5 9,26% 37 68,52%
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Ressalta-se, na tabela 6, que para a sub-escala D da sobrecarga subjetiva, sobrecarga
baixa ¢ indicada pelas respostas 1 e 2 e sobrecarga elevada ¢ indicada pelas respostas 3 e 4. Ja
para as sub-escalas C e E, sobrecarga baixa ¢ indicada pelas respostas 1 e 2 e elevada
sobrecarga por respostas 4 e 5.

No que se relaciona a percep¢do do cuidador quanto aos gastos financeiros com os
usuarios, verificou-se que a maioria dos familiares ndo se encontra sobrecarregada (62,96%).
O impacto na rotina de vida do cuidador foi avaliado como fonte de elevada sobrecarga
subjetiva para a maioria dos cuidadores (68,52%). Em relagdo a esse impacto, verificou-se
que, devido ao papel de cuidador, 62,96% reduziram a vida social; 40,74% deixaram de tirar
férias; 35,19% deixaram de receber pessoas em casa; 33,33% tiveram que aumentar ou
reduzir a carga horaria de trabalho ou abandonar o emprego e 20,37% perderam amizades.

Ao se analisar as preocupacdes com o paciente, observou-se elevada sobrecarga
subjetiva para a maioria dos aspectos avaliados, com exce¢do da qualidade do tratamento

(33,33%) e moradia (12,96%).

4.1.3 Caracterizacdo da satisfacdo dos familiar es com servico de salilde mental

A tabela 7 apresenta a caracterizacdo da satisfagdo dos cuidadores participantes com o

servico de satide mental frequentado pelo familiar em sofrimento mental.

Tabela 7 — Média, desvio padrio e intervalo minimo-maximo obtido para os fatores de satisfacdo do
familiar com servigo de satide mental

Fatores de Satisfacdo Intervalomin-max Média Desvio Padrao
Satisfacéo Global 2,13-5,0 4,00 0,66
Resultados do tratamento 1,33-5,0 4,28 0,83
Acolhida/Competéncia equipe 1,33-5,0 3,62 1,12
Privacidade/Confidencialidade 2,5-5,0 3,98 0,59

A partir da tabela 7, verifica-se que o escore de satisfacdo global dos familiares em
relacdo ao servigo frequentado pelo usuario foi de 4,00. O fator que obteve escore mais

elevado de satisfagdo se relaciona ao resultado do tratamento (4,28) e a de menor satisfagao,
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relacionado a satisfagao com a acolhida e competéncia da equipe (3,62). Uma vez que quanto
mais proximo a cinco for o valor obtido maior a satisfagdo, pode-se dizer que os familiares
cuidadores participantes apresentam uma satisfacio de moderada a alta em relacdo aos
aspectos avaliados.

Na tabela 8 apresentam-se as porcentagens de respostas dos familiares as questdes que

avaliam as dimensoes da satisfacdo com o servigo.

Tabela 8 — Porcentagem de respostas dos familiares cuidadores as questdes referentes a satisfagdo
com servi¢co (SATIS-Br) em fungdo da percepgio de baixa ou elevada satisfagdo

Fatores de Satisfacéo f Baixasatisfacio f Elevada satisfacdo

Resultados do tratamento

Servigo ajudou paciente 2 3,70% 47 87,03%
Recebeu o cuidado necessario 4 7,41% 41 75,93%
Usuario se beneficiou com o servico 1 1,85% 49 90,74%
Acolhida e competéncia da equipe

Profissional compreendeu o 0 - 33 61,11%
problema do paciente

Equipe compreendeu o problemado 0 - 39 72,22%
paciente

Competéncia do terapeuta principal 2 3,70 45 83,33%
Privacidade e confidencialidade do

Servigo

Medidas tomadas para assegurar 1 1,85% 48 88,89%
privacidade durante o tratamento

Medidas tomadas para assegurar 2 3,70% 47 87,03%

confidencialidade sobre o paciente

A tabela 8 apresenta os dados descritivos relativos a satisfagdo com servigo avaliada
através das respostas 1 e 2 (baixa satisfagdo) e 4 e 5 (elevada satisfagdo), em cada dimensdo
da SATIS-Br. Observa-se, pela tabela, maior frequéncia de elevada satisfacdo em todos os
aspectos avaliados, principalmente entre itens relativos a dimensdo “resultados do

tratamento”.
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Quanto aos aspectos descritivos avaliados pelas demais questdes do SATIS-Br,
verificou-se que, dos familiares participantes, 70,37% referiram ndo terem participado, no ano
anterior, de alguma atividade no servigo de satide mental frequentado pelo usuario. Vale
ressaltar que a referida questdo enfoca o ano imediatamente anterior ao da coleta de dados
efetuada. Dentre aqueles que relataram terem participado (n=16), 12 referiram a reunido de
familiares como a atividade mais frequentemente acompanhada, seguido por quatro que
referiram participacdo em atendimentos quando chamados no servigo. Grupo informativo,
evento de fim de ano, participacdo no café da manha e atividades artisticas também foram
relatados. Do total de participantes, 57,40% nunca ou raramente acompanharam o usuario ao
Servigo.

Para chegar até 14, 33,33% utilizam condugdo propria e 29,63%, transporte publico.
Quanto ao tempo, 37,03% levam até 15 minutos para chegar ao servico, sendo que 38,89%
referem ser mais ou menos facil chegar até 14, sendo a localizacgdo moderadamente
satisfatoria.

Em relagdo ao contato com os profissionais, 42,60% referem nunca ou raramente
terem estabelecido contato, seguido de 29,63% que referem moderado contato. Para 87,04%
dos participantes, ha percep¢ao de sempre ou frequentemente terem sido tratados com respeito
e dignidade pelo servigo, e segundo 90,74%, nunca houve violagdo de seus direitos. A
acolhida da equipe foi mais frequentemente avaliada como amigével ou muito amigéavel
(88,89%)

A maioria dos familiares considera que o problema do usuario, quando foi admitido no
servigo, dizia respeito a problema de satide mental (57,41%), sendo que para 27,78%, tratava-
se de um problema familiar. Para 59,26% dos cuidadores, ndo havia outra opgdo de
tratamento quando entraram em contato com o servico. A qualidade do servig¢o foi avaliada
como boa ou excelente por 88,89% dos cuidadores, estando satisfeitos ou muito satisfeitos
com 0 Servigo.

Conforme apontam 68,52% dos participantes, o profissional que atendeu ao usuario
pela primeira vez o escutou bastante ou o tempo todo, parecendo que compreendeu o
problema na visdo de 61,11% dos cuidadores. Observa-se um numero relevante de cuidadores
que responderam que tais questdes ndao se aplicavam, uma vez que ndo acompanharam os
usuarios no primeiro atendimento (37,04%).

Para 70,37% nunca houve dificuldade de obter informagdes da equipe do servigo.
Entre os cuidadores que indicaram alguma dificuldade, verificou-se que estas se centraram na

relagdo com a equipe ou com alguns membros da equipe, relacionando-se a: a) problemas
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com informacdes (informagdes escassas, falta de esclarecimento, nao-consideragao do
conhecimento informal do cuidador) e b) dificuldades associadas ao atendimento ao familiar.

Dos respondentes, 79,63% afirmaram terem recebido informagdes sobre a doenga do
usuario, sendo que, para 64,81%, estas informagdes foram claras ou muito claras. Informagdes
sobre o tratamento foram dadas para 79,62% dos cuidadores, sendo consideradas claras ou
muito claras por 66,67%.

Dos cuidadores, 75,93% referem nao ter sido pedida sua opinido sobre o tratamento do
usuario. Entre eles, 81,48% acreditam que os servicos recebidos pelo usudrio foram
apropriados a sua necessidade.

Entre os participantes, 87,04% referem nunca terem participado de decisdo quanto ao
planejamento e/ou realizagdo de atividades, ou mesmo de avaliacdo das atividades no servigo.

Por fim, 64,81% estdo satisfeitos com o conforto e aparéncia do servico, sendo que
44,44% consideram as condi¢des das instalagdes boas e 38,89% as consideram mais ou
menos. Entre os participantes, 61,11% indicariam o servigo a alguém que estivesse precisando
de ajuda semelhante, estando satisfeitos com relagdo aos servigos recebidos.

Em relagdo as questdes abertas presentes no questionario, os familiares cuidadores
referiram gostar dos seguintes aspectos do servico de saide mental: a) equipe atenciosa,
acolhedora e dedicada, oferecendo bom atendimento; b) atividades psicossociais destinadas ao
usuario; c) resultados do cuidado/tratamento, com melhora do usudrio; d) propria satisfacao
do usuério.

Em contrapartida, relataram os seguintes aspectos de que ndo gostam: a) aspectos da
organizac¢do do servigo (rotatividade de pessoal, dificuldade com profissional especifico; falta
de confianca na equipe, demora pelo atendimento, poucos profissionais); b) proximidade com
usuarios com sintomatologia grave; c) aspectos fisicos (condigdes fisicas e limpeza); d)
atividades escassas; €) excesso de usudrios. A reunido de familia foi avaliada tanto como
aspecto de satisfagdo como de insatisfagdo, havendo cuidadores que gostam e cuidadores que
ndo gostam dessas reunioes.

Para 66,67% dos participantes o servigo poderia ser melhorado. Os fatores sugeridos
pelos familiares cuidadores encontram-se no Quadro 1, segundo ordem decrescente de

ocorréncia de resposta.
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Quadro 1 —Fatores apontados como sugestdo de melhora para o servigo de saude mental

A. Ampliacdo de A.1. Destinadas aos usuarios
atividades A.2. Destinadas aos familiares
B. Profissional B.1. Aumento de pessoal

B.2. Formagao continuada
B.3. Retorno de profissional

B.4. Remuneragao

C. InstalacOesfisicas C.1. Ampliagdo

C.2. Limpeza

C.3. Melhora

C.4. Aumento nimero de banheiros
C.5. Ampliagdo de area verde

C.6. Seguranca

D. Usuarios D.1. Separagao no servigo segundo grau de
severidade do diagnostico
D.2. Atendimento na urgéncia / Internacdes rapidas

D.3. Controle de comparecimento ao servigo

E. Familia E.1. Exigéncia da participa¢ao do familiar
E.2. Informagdes periodicas sobre doenga /

tratamento do usuario.

4.1.4 Caracterizagao dos demais instrumentos

4.1.4.1 Caracterizacao das manifestacfes de estresse

A tabela 9 apresenta a caracterizagdo do estresse entre os participantes, segundo dados

obtidos pelo ISSL.
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Tabela 9 — Frequéncia (f) e porcentagem (%) de participantes que apresentaram indicadores de
estresse, a fase em que se encontram e as areas predominantes de manifesta¢do sintomatica,
segundo critérios propostos pelos dados normativos do Inventario de Sintomas de Sress

(ISSL)
Estresse f %
Presenca 27 50,00%
Auséncia 27 50,00%
Fasedealerta 3 11,11%
Fase deresisténcia 20 74,07%
Fase de quase exaustéo 3 11,11%
Fase de exaustao 1 3,70%
Sintomas fisicos 9 33,33%
Sintomas psicol 6gicos 17 62,96%
Sintomas fisicos e psicol 4gicos 1 3,70%

Verifica-se, na tabela 9, que 50,00% dos participantes apresentaram indicadores de
manifestacdo de estresse. Dentre os que apresentaram estresse (n=27), 74,07% se encontram

na fase de resisténcia (n=20), com predominancia de sintomas psicoldgicos (62,96%).

4.1.4.2 Caracterizagdo da auto-per cepcao do estresse e dos fator es estressantes

Quanto aos dados obtidos acerca da auto-percepgao do estresse dos familiares, através
do Roteiro Complementar, verificou-se que 46,30% (n=25) se percebem como estressados ou
muito estressados, 40,74% (n=22) como pouco ou nada estressados e 12,96% (n=7) como
moderadamente estressados.

Na tabela 10 apresenta-se a avaliacdo dos familiares quanto ao estresse no cuidado

cotidiano a pessoa em sofrimento mental.
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Tabela 10 — Avaliacdo pessoal quanto a percep¢do do estresse em relacdo aos fatores: papel de
cuidador; contato com usuario; contato com profissionais e contato com servigo em termos
de frequéncia (f) e porcentagem (%)

Fatores Estressante f %
Papel de cuidador Estressante/Muito 22 40,74%
Moderado 9 16,67%
Nada/Pouco 23 42,59%
Contato com usuario Estressante/Muito 14 25,93%
Moderado 14 25,93%
Nada/Pouco 26 48,15%
Contato com profissionais Estressante/Muito 8 14,81%
Moderado 0 -
Nada/Pouco 46 85,19%
Contato com servico Estressante/Muito 8 14,81%
Moderado 3 5,56%
Nada/Pouco 43 79,63%

Conforme mostra a tabela 10, para 42,59% dos familiares o papel de cuidador junto
a pessoa em sofrimento mental ¢ “nada ou pouco estressante”, seguido de 40,74% que o
consideram “estressante ou muito estressante”. O contato com o usudrio ¢ avaliado como
“nada ou pouco estressante” por 48,15% dos familiares. Em relagdo ao contato com os
profissionais do servico frequentado pelo usuario, 85,19% dos familiares o consideram
“nada ou pouco estressante”. Para 79,63% dos familiares o contato com o servigo em si ¢

“nada ou pouco estressante”.

4.1.4.3 Car acterizagao das estr atégias de enfrentamento

Os resultados obtidos em relacdo ao enfrentamento a situagao de oferecimento de
cuidado cotidiano a individuo com sofrimento mental por parte do familiar cuidador

encontram-se na tabela 11.
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Tabela 11 — Mediana, média, desvio padrdo e intervalo minimo-maximo em rela¢do aos resultados
obtidos no Inventario de Estratégias de Enfrentamento (Coping) por familiares de usuarios
de servigo de satde mental

Fatoresdo Inventério Intervalo min-méx Mediana Média Desvio Padréo

Confronto 0-2,17 0,67 0,73 0,59
Afastamento 0-2,71 0,93 0,97 0,61
Auto-controle 0-24 1,40 1,43 0,69
Suporte social 0,17 —3,00 2,00 1,87 0,69
Aceitacao responsab. 0-2,57 1,14 1,04 0,69
Fuga e esquiva 0-3,00 2,00 1,64 1,06
Resolucéo problemas 0-3,00 1,88 1,82 0,90
Reavaliagdo positiva 0-2,89 1,33 1,41 0,79

A partir da tabela 11, verifica-se que o fator mais utilizado € o de suporte social (1,87),
seguido por resolucao de problemas (1,82). O fator menos utilizado ¢ o de confronto (0,73).
A tabela 12 apresenta a porcentagem de participantes que utilizaram as oito estratégias

segundo a frequéncia de uso, conforme distribui¢ao proposta por Savoia (2000).

Tabela 12 — Porcentagem de uso das estratégias de enfrentamento (Inventario de Estratégias de
Enfrentamento Coping) em fungdo da frequéncia de uso por familiares de usuarios de
servigo de saude mental

Fatoresdo N&o utilizaou Utilizaalgumas Utilizagrande Utiliza quase

Inventario utiliza pouco vezes parte das vezes sempre
Confronto 54,41% 35,18% 7,41% 0
Afastamento 35,18% 46,30% 16,67% 1,85%
Auto-controle 14,81% 38,89% 37,04% 9,26%
Suporte social 3,70% 27,78% 46,30% 22,22%
Aceitacao resp. 29,63% 42,59% 25,93% 1,85%
Fuga-esquiva 25,93% 20,37% 35,18% 18,52%

Res. problema 18.52% 18,52% 31,48% 31,48%

Reav. positiva 20,37% 38,89 22.22% 18,52%
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Tal distribuicao proposta por Savoia (2000) permite agrupar as estratégias utilizadas como
pouco empregadas (“ndo utiliza ou utiliza pouco” e “utiliza algumas vezes”) ou muito empregadas
(“utiliza grande parte das vezes” e “utiliza quase sempre). Observa-se, pela tabela 12, que a
estratégia de suporte social foi mais “frequentemente utilizada”, seguido da resolucdo de problemas.

A estratégia de confronto foi “pouco usada” com mais frequéncia, seguido por afastamento.

4.1.4.4 Caracterizagdo da qualidade de vida

Em relagdo a qualidade de vida geral, avaliada pelas duas primeiras questdes do
instrumento WHOQOL-Bref, tem-se que 64,81% avaliam sua qualidade de vida como sendo
boa ou muito boa, 29,63% como sendo nem ruim, nem boa e 5,56% como ruim ou muito
ruim. Na sequéncia, que interroga sobre qudo satisfeitos os participantes estdo com a sua
saude, encontra-se que 61,11% dos participantes estio satisfeitos ou muito satisfeitos; 25,93%
nem satisfeitos, nem insatisfeitos e 12,96% insatisfeitos ou muito insatisfeitos. Estes dois
computos nao sdo incluidos nos quatro dominios avaliados pelo WHOQOL-Bref, a saber:
fisico, psicoldgico, relagdes sociais € meio ambiente. Os resultados obtidos para cada um

destes dominios podem ser consultados na tabela 13.

Tabela 13 — Mediana, média, desvio padrdo e intervalo minimo-maximo obtido para os quatro
dominios do instrumento WHOQOL-Bref

Dominio Intervalo Mediana Média Desvio Padréo
minimo-maximo
Fisico 21,43-100,00 67,86 65,61 16,73
Psicol6gico 29,17-95,83 66,67 66,28 16,08
Relagdes Sociais 33,33-100,00 75,00 70,06 17,47
Meio Ambiente 25,00-100,00 56,25 57,53 15,70

A partir da tabela 13, pode-se observar uma maior satisfagdo relativa aos aspectos que
integram o dominio social (Med= 75,00; M=70,06) ¢ menor satisfacdo apresentada na
avalia¢do da qualidade de vida do dominio ambiente (Med= 56,25; M=57,53).

Analisando-se as facetas de cada dominio, obteve-se a porcentagem de respostas dos

participantes. Os dados referentes ao dominio fisico constam na tabela 14.
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Tabela 14 — Porcentagem de satisfacdo em relacdo as facetas do dominio fisico da qualidade de vida
(WHOQOL-Bref)

Facetas f Baixa f Elevada
Satisfacéo Satisfacéo

A. Dominio Fisico
Dor e desconforto* 11 20,37% 27 50,00%
Energia e fadiga 4 7,41% 26 48,15%
Sono e repouso 17 31,48% 24 44.44%
Mobilidade 2 3,70% 40 74,07%
Atividades da vida cotidiana 6 11,11% 36 66,67%
Dependéncia medicagao/tratamento* 12 22,22% 32 59,25%
Capacidade de trabalho 7 12,96% 38 70,37%
B. Dominio Psicol6gico
Sentimentos positivos 12 22,22% 22 40,74%
Pensar, aprender, meméria e 5 9,26% 26 48,15%
concentragao
Auto-estima 4 7,41% 37 68,52%
Imagem corporal e aparéncia 1,85% 30 55,56%
Sentimentos negativos™® 5 9,26% 38 70,37%
Espiritualidade/religido/crengas 6 11,11% 34 62,96%
C. Dominio Social
Relagdes pessoais 3 5,56% 42 77,78%
Suporte (apoio) social 2 3,70% 38 70,37%
Atividade sexual 9 16,67% 30 55,56%
D. Dominio Ambiente
Seguranca fisica e protegdo 5 9,26% 31 57,01%
Ambiente no lar 5 9,26% 38 70,37%
Recursos financeiros 23 42,59% 9 16,67%
Cuidados de satde e sociais: 13 24,07% 26 48,15%
disponibilidade e qualidade
Oportunidades de adquirir novas 11 20,37% 25 46,30%
informagdes e habilidades
Participacdo em e oportunidades de 24 44.44% 10 18,52%
recreacao / lazer
Ambiente fisico (poluicdo / ruido / 10 18,52% 26 48,15%
clima)
Transporte 7 12,96% 39 72,22%

* Facetas avaliadas no sentido negativo, alteradas na tabela para seguir sentido positivo.
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A tabela 14 apresenta os dados descritivos relativos a qualidade de vida dos familiares
cuidadores avaliada através das respostas 1 e 2 (baixa satisfacao) e 4 e 5 (elevada satisfagdo)
em cada dominio do WHOQOL-Bref. As facetas que foram avaliadas com pontuagdo no
sentido inverso, ou seja, no sentido negativo, foram alteradas na apresentagcdo na tabela para
seguir 0 mesmo padrdo das demais (dor/desconforto, dependéncia de medicagao/tratamento e
sentimentos negativos).

Observou-se que s6 houve predomindncia de baixa satisfagdo no que concerne as
facetas “recursos financeiros” e “participacdo em/e oportunidades de recreagdo/lazer”, ambas
dimensdes do dominio ambiente da qualidade de vida. As demais facetas obtiveram

pontuagdo equivalente a predominio de elevada satisfacao.

4.2 Andlise estatistica inferencial

4.2.1 Andlise estatisticainferencial relativa a sobrecarga

A tabela 15 apresenta os escores médios obtidos em relagdo as sub-escalas de

sobrecarga objetiva do familiar cuidador em funcdo da variavel sexo do familiar.

Tabela 15 — Escores médios obtidos em relagdo as sub-escalas de sobrecarga objetiva do familiar
cuidador (FBIS-Br) em fungdo da variavel sexo do familiar (Roteiro Complementar)

Roteiro Sexo do Familiar Compar acao
FBIS-Br Feminino (F) Masculino (M)
Sobr ecarga M= M- p
Objetiva
Assisténcia 2,69 2,76 0,87 -
Supervisao 2,17 1,63 0,04* F>M
Impacto nasrotinas 1,72 1,50 0,29 -
Total 2,26 2,06 0,23 -

Teste de Mann-Whitney * M = média *p<0,05
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Verifica-se, na tabela 15, valores significativamente superiores na sub-escala de
supervisao aos comportamentos problematicos da escala de sobrecarga objetiva para o sexo
feminino em comparacdo ao sexo masculino. Para as demais sub-escalas, ndo foi verificada
diferenga significativa. Nao houve diferenca significativa entre sobrecarga subjetiva e a
varidvel sexo do familiar.

Em relagdo a comparagdo estresse e variavel sexo, foi encontrada porcentagem
significativamente superior de participantes do sexo feminino com presenca de estresse,
quando comparado ao sexo masculino (p=0,02 — Teste de Mann-Whitney).

A tabela 16 a seguir apresenta os escores médios obtidos em relagdo as sub-escalas de

sobrecarga objetiva em funcao da variavel diagnodstico do usudrio.

Tabela 16 — Escores médios obtidos em relagdo as sub-escalas das escalas de sobrecarga objetiva do
familiar cuidador (FBIS-Br) em fun¢@o da varidavel diagndstico do usuario (Roteiro

Complementar)

Roteiro Diagnostico do usuério Comparacao
FBIS-Br Esquizofrenia (E) Depressdao (D) Outro (O)
Sobr ecar ga M= M= M= p
Objetiva
Assisténcia 3,04 2,60 2,28 0,06 -
Supervisao 2,16 1,82 1,80 0,45 -
Impacto 1,79 1,63 1,40 0,28 -
Total 2,42 2,12 1,85 0,01%* E>0

Teste de Kruskal-Wallis * M = média *p<0,05

Observa-se, pela tabela 16, valor significativamente superior de sobrecarga objetiva
total entre familiares cujos usudrios possuem o diagnostico de esquizofrenia, quando
comparados aqueles cujos usudrios tém outro diagnostico. Nao houve diferenga significativa
para as demais sub-escalas em relacdo ao diagnostico do usudrio. Para a relagdo entre
sobrecarga subjetiva e a variavel diagndstico do usuario também nao foi encontrada diferenca
significativa.

A tabela 17 apresenta a correlacdo entre as sub-escalas de sobrecarga objetiva e as

variaveis tempo de diagndstico e tempo de tratamento.
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Tabela 17 — Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman entre as sub-escalas de sobrecarga
objetiva do familiar cuidador (FBIS-Br) e as variaveis tempo de diagnostico ¢ tempo de
tratamento (Roteiro Complementar)

Roteiro Tempo de diagnéstico Tempo de tratamento
Sobrecarga— FBIS-Br r p r p
Objetiva
Assisténcia na vida cotidiana 0,35 0,01%* 0,29 0,03*
Sup. comp. problematicos -0,22 0,12 -0,14 0,30
Impacto nasrotinasdiarias 0,07 0,60 0,03 0,83
Total 0,13 0,34 0,13 0,34

Coeficiente de correlagdo de Spearman *p<0,05

Verifica-se, na tabela 17, correlagdo positiva entre a sub-escala de assisténcia na vida
cotidiana da escala de sobrecarga objetiva e as varidveis tempo de diagnodstico e tempo de
tratamento. Desta forma, quanto maior o tempo de diagnostico e o tempo de tratamento, maior a
sobrecarga objetiva decorrente da assisténcia na vida cotidiana. Para as demais sub-escalas, ndo
houve correlacdo. Nao se obteve correlagdo significativa entre a sobrecarga subjetiva e as
varidveis tempo de diagnostico e tempo de tratamento.

A tabela 18 apresenta os escores médios obtidos em relagdo as sub-escalas de

sobrecarga objetiva e subjetiva do familiar em funcao do estresse.

Tabela 18 — Escores médios obtidos em relagdo as sub-escalas de sobrecarga objetiva e subjetiva do
familiar cuidador (FBIS-Br) em fun¢do dos indicadores presenga e auséncia de estresse

(ISSL)
| SSL Estresse Compar agao
Presenga (P)  Auséncia (A)
Sobrecarga — FBIS-Br M- M- p
Objetiva
Assisténcia na vida cotidiana 2,92 2,51 0,16 -
Sup. comp. problematicos 2,37 1,57 0,001* P>A
I mpacto nasrotinasdiarias 1,94 1,33 0,000* P>A
Total 2,46 1,91 0,000* P>A
Subjetiva
Assisténcia na vida cotidiana 1,98 1,49 0,04* P>A
Sup. comp. problematicos 3,06 2,64 0,74 -
Preocupacédo com o paciente 3,32 3,18 0,50 -
Total 2,83 2,56 0,04* P>A

Teste de Mann-Whitney * M = média *p<0,05
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Verifica-se, na tabela 18, valores significativamente superiores nas sub-escalas de
supervisao aos comportamentos problematicos, impacto na rotina e sub-escala total da escala
de sobrecarga objetiva entre participantes com estresse, quando comparados a cuidadores sem
estresse. Uma vez que quanto maior os valores médios, maior a sobrecarga, hd maior
sobrecarga nas referidas sub-escalas entre familiares com estresse. Nas sub-escalas de
assisténcia na vida cotidiana e sub-escala total da escala de sobrecarga subjetiva,
encontraram-se valores significativamente superiores entre participantes com estresse, quando
comparados a cuidadores sem estresse. Para as demais sub-escalas, ndo foi verificada
diferenca significativa.

Foi encontrado valor significativamente superior de percep¢ao de que o papel de
cuidador (p=0,05) e de que o contato com o usuario (p=0,02 — Teste de Mann-Whitney) sao
estressantes entre participantes que apresentam estresse segundo o ISSL, quando comparados
aos cuidadores sem estresse.

Ainda, foi encontrado valor superior de auto-percepcao de estresse entre participantes
com presenca de indicadores de estresse segundo o ISSL (M=3,78), quando comparados aos
cuidadores sem estresse (M=2,44; p=0,001 — Teste de Mann-Whitney).

A tabela 19 apresenta a correlagdo entre as sub-escalas da sobrecarga objetiva e

subjetiva e a variavel auto-percepcao de estresse.

Tabela 19 — Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman entre as sub-escalas da sobrecarga
objetiva e subjetiva do familiar cuidador (FBIS-Br) e a variavel auto-percepcdo de estresse
(Roteiro Complementar)

Roteiro Auto-percepcao de estresse
Sobrecarga— FBIS-Br r p
Objetiva
Assisténcia na vida cotidiana 0,12 0,38
Sup. comp. problematicos 0,16 0,26
Impacto nasrotinasdiarias 0,18 0,19
Total 0,28 0,04*
Subjetiva
Assisténcia na vida cotidiana 0,32 0,02*
Sup. comp. problematicos 0,43 0,004*
Preocupacédo com o paciente 0,18 0,19
Total 0,37 0,006*

Coeficiente de correlagdo de Spearman *p<0,05
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Verifica-se, na tabela 19, correlagdo positiva entre a sub-escala total da escala de
sobrecarga objetiva e a variavel auto-percepcao do estresse. Ainda, foram encontradas correlagdes
positivas entre auto-percep¢do do estresse e as seguintes varidveis: a) assisténcia na vida
cotidiana, b) supervisdo aos comportamentos problematicos e c) sub-escala total da sobrecarga
subjetiva. Isto indica que, quanto maior a auto-percepcdo de estresse, maior a sobrecarga nas
referidas sub-escalas.

A tabela 20 a seguir apresenta a correlag@o entre as sub-escalas de sobrecarga objetiva e

subjetiva do familiar cuidador em fung¢ao da varidvel contato com usuario.

Tabela 20 — Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman entre as sub-escalas de sobrecarga
objetiva e subjetiva do familiar cuidador (FBIS-Br) em fun¢do da varidvel contato com
usudrio (Roteiro Complementar)

Roteiro Contato com usuario
Sobrecarga— FBIS-Br r p
Objetiva
Assisténcia na vida cotidiana 0,38 0,005%*
Sup. comp. Problematicos 0,12 0,38
Impacto nasrotinasdiarias 0,16 0,26
Total 0,33 0,01%
Subjetiva
Assisténcia na vida cotidiana 0,64 0,000*
Sup. comp. Probleméticos 0,34 0,02*
Preocupacao com o paciente 0,09 0,54
Total 0,30 0,03*
Coeficiente de correlagdo de Spearman *p<0,05

Observa-se, pela tabela 20, correlagdo positiva entre as sub-escalas de assisténcia na vida
cotidiana e sub-escala total da sobrecarga objetiva e a variavel contato com usudrio. Ainda, foram
encontradas correlagdes positivas entre a variavel contato com usudrio e as seguintes sub-escalas da
sobrecarga subjetiva: a) assisténcia na vida cotidiana, b) supervisdo aos comportamentos
problematicos e c¢) sub-escala total. Esses dados indicam que, quanto maior a percep¢do de estresse

no contato com usudrio, maior a sobrecarga nos aspectos avaliados pelas sub-escalas citadas.
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A tabela 21 apresenta a correlacdo entre as sub-escalas de sobrecarga subjetiva e as

variaveis papel de cuidador, contato com profissional e contato com servigo.

Tabela 21 — Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman entre as sub-escalas de sobrecarga
subjetiva do familiar cuidador (FBIS-Br) e as variaveis papel de cuidador, contato com
profissional e contato com servigo (Roteiro Complementar)

Roteiro Papel de Contato com Contato
Cuidador Profissional com Servico

FBIS-Br T p r p r p
Subjetiva

Assisténcia 0,19 0,18 0,23 0,10 0,27 0,05*
Supervisao 0,50 0,001* 0,17 0,28 0,33 0,03*
Preocupacao 0,18 0,19 0,33 0,01%* 0,33 0,02%*
Total 0,37  0,005* 0,39 0,004* 0,33 0,004*

Coeficiente de correlagdo de Spearman *p<0,05

Verifica-se pela tabela 21 correlacdo positiva entre a varidvel papel de cuidador e as
seguintes sub-escalas da sobrecarga subjetiva: a) supervisdo aos comportamentos problematicos
e b) sub-escala total. Observa-se, pois, que, quanto maior a percepg¢ao de estresse devido ao papel
de cuidador, maior a sobrecarga nos aspectos avaliados pelas sub-escalas citadas. Nao foi
encontrada correlacao entre a variavel papel de cuidador e as demais sub-escalas da sobrecarga
objetiva e subjetiva.

Observa-se, ainda, correlacdo positiva entre a varidvel contato com profissional e as
sub-escalas da sobrecarga subjetiva: a) preocupagdo com o paciente e b) sub-escala total. Esse
dado indica que, quanto maior a percepgdo de estresse no contato com profissional, maior a
sobrecarga nos aspectos avaliados pelas sub-escalas citadas. Nao foram encontradas correlagdes
para as demais sub-escalas, nem mesmo com as sub-escalas de sobrecarga objetiva.

Ainda, para a variavel contato com servico, foi encontrada correlagdo positiva para todas
as sub-escalas da sobrecarga subjetiva. Isto indica que, quanto maior a percepgao de estresse no
contato com profissional, maior a sobrecarga nas referidas dimensdes avaliadas. Para as
dimensdes da sobrecarga objetiva ndo foi encontrada correlagao.

A tabela 22 apresenta a correlagdo entre as sub-escalas das escalas de sobrecarga

objetiva e os dominios da qualidade de vida.
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Tabela 22 — Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman entre as sub-escalas das escalas de
sobrecarga objetiva do familiar cuidador (FBIS-Br) ¢ os dominios da qualidade de vida
(WHOQOL-Bref)

WHOQOL Dominio Dominio Dominio Dominio
Fisico Psicoldgico Social Ambiente
FBIS-Br r p r p r p r p
Objetiva

Assisténcia -0,03 0,84  -0,87 0,53 -0,14 0,31 0,12 0,40
Supervisio -0,32  0,02*  -0,14 0,31 -0,26 0,06 -0,25 0,07

Impacto -0,15 0,29 -0,15 0,28 -0,16 0,25 -0,09 0,51
Total -0,28 0,04*  -0,17 0,23 -0,29 0,03* -0,10 0,48
Coeficiente de correlagdo de Spearman *p<0,05

Verifica-se, na tabela 22, correlagdo negativa entre: a) supervisdo aos comportamentos
problematicos da escala de sobrecarga objetiva e o dominio fisico; b) sub-escala total de
sobrecarga objetiva e os dominios fisico e social. Os dados apontam que, conforme aumenta a
sobrecarga nas sub-escalas, menor a satisfacao nestes dominios. Para os demais dominios, nao
foi encontrada correlagdo significativa. No que diz respeito a sobrecarga subjetiva, também
nao houve correlagcdo com os dominios da qualidade de vida.

A tabela 23 apresenta os escores médios obtidos em relagdo aos dominios do WHOQOL-

Bref em fungo dos indicadores de presenca e auséncia de estresse.

Tabela 23 — Escores médios obtidos em relacdo aos dominios do WHOQOL-Bref em fungdo dos
indicadores de presenca e auséncia de estresse (ISSL)

ISSL Estresse Comparacao
Presenga (P) Auséncia (A)
Dominios—WHOQOL M= M= p
Fisico 59,13 72,09 0,003* A>P
Psicoldgico 60,03 72,53 0,002* A>P
Social 60,49 79,63 0,000* A>P
Ambiente 52,90 62,16 0,02* A>P

Teste de Mann-Whitney * M = média *p<0,05
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A tabela 23 evidencia valores significativamente superiores de satisfacdo nos dominios
fisico, psicologico, social e ambiente da qualidade de vida entre participantes sem manifestacao
de estresse, quando comparados a participantes com estresse.

A tabela 24 apresenta a correlacdo entre os dominios da qualidade de vida e a variavel

renda familiar.

Tabela 24 — Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman entre os dominios da qualidade de vida
do WHOQOL-Bref ¢ a variavel renda familiar

Roteiro Renda familiar
Dominios—WHOQOL r p
Fisico 0,45 0,001*
Psicoldgico 0,43 0,001*
Social 0,18 0,19
Ambiente 0,47 0,000*
Coeficiente de correlagdo de Spearman *p<0,05

Conforme apresentado na tabela 24, foi encontrada correlagdo positiva entre os
dominios fisico, psicologico e ambiente da qualidade de vida e a variavel renda familiar. Estes
dados indicam que, quanto maior a renda familiar, maior a satisfacdo nos dominios fisico,
psicoldgico e ambiente da qualidade de vida. Para o dominio social ndo houve correlagao.

Foi encontrado valor médio significativamente superior de renda familiar (reais) entre
participantes sem estresse (M=2758,74), quando comparados aos cuidadores com estresse
(M=1787,59; p=0,02 — Teste de Mann-Whitney).

Ainda, foi encontrada correlacdo negativa entre a auto-percepc¢ao do estresse € a
variavel renda familiar (r=-0,27; p=0,05 — coeficiente de correlagdo de Spearman), o que
indica que, conforme aumenta a renda familiar, menor ¢ a auto-percepcao do estresse pelo
cuidador.

A tabela 25 apresenta os escores meédios obtidos em relagdo aos dominios do

WHOQOL-Bref em fungao da variavel trabalho remunerado do familiar cuidador
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Tabela 25 — Escores médios obtidos em relacdo aos dominios do WHOQOL-Bref em funcdo da
variavel trabalho remunerado do familiar cuidador (Roteiro Complementar)

Roteiro  Trabalhoremunerado Compar agao
do cuidador
Sim (S) Nao (N)

Dominios— WHOQOL M= M= p

Fisico 69,64 57,54 0,04* S>N
Psicoldgico 65,86 67,13 0,90 -
Social 71,07 68,06 0,37 -
Ambiente 61,02 50,52 0,03%* S>N

Teste de Mann-Whitney * M = média *p<0,05

Conforme a tabela 25, verificam-se valores significativamente superiores de satisfacdo nos
dominios fisico e ambiente entre os participantes que tem trabalho remunerado, quando

comparados aos que nao trabalham.
A tabela 26 apresenta os escores médios obtidos em relagdo aos dominios do

WHOQOL-Bref em fungdo da variavel praticante na religido-familiar.

Tabela 26 — Escores médios obtidos em relacdo aos dominios do WHOQOL-Bref em funcdo da
variavel praticante na religido — familiar (Roteiro Complementar)

Roteiro Praticante nareligido Compar acao
(familiar)
Sim (S) Nao (N)
Dominios—WHOQOL M- M- p
Fisico 67,06 62,70 0,18
Psicoldgico 67,82 63,19 0,33
Social 74,31 61,57 0,005* S>N
Ambiente 58,42 55,73 0,66
Teste de Mann-Whitney * M = média *p<0,05

A tabela 26 evidencia valor superior de satisfagdo no dominio social entre participantes

praticantes na religido, quando comparados a participantes ndo praticantes.
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A tabela 27 apresenta a correlacdo entre as sub-escalas de sobrecarga objetiva e subjetiva e

as estratégias de enfrentamento.

Tabela 27 — Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman entre as sub-escalas de sobrecarga
objetiva e subjetiva do familiar cuidador (FBIS-Br) e as estratégias de enfrentamento
(Inventario das Estratégias de Coping)

Enfrentamento Afastamento Auto-controle  Aceitacdo de Resolucéo de

responsabilidade  problemas

FBIS-Br r p r p r p r p
Objetiva

Assisténcia -0,31 0,02 -0,17 0,22 -0,18 0,20 0,07 0,64
Supervisao 0,13 0,35 0,10 0,48 0,35 0,01%* 0,13 0,35
Impacto 0,21 0,12 0,31 0,02* 0,23 0,10 0,38 0,004*
Total -0,06 0,68 0,04 0,77 0,11 0,44 0,25 0,07
Subjetiva

Assisténcia 0,16 0,25 -0,03 0,82 0,18 0,19 0,19 0,17
Supervisao 0,09 0,58 0,04 0,79 0,19 0,22 0,36  0,03*
Subjetiva

Preocupacao -0,11 0,42 -0,08 0,57 -0,31 0,02* 0,20 0,15
Total 0,18 0,20 -0,04 0,76 0,07 0,62 0,27  0,05%*
Coeficiente de correlagdo de Spearman *p<0,05

Observa-se, pela tabela 27, correlagdo positiva entre: a) sub-escala impacto
(sobrecarga objetiva) e as estratégias de auto-controle e resolucao de problemas; b) sub-escala
supervisdo aos comportamentos problematicos (sobrecarga objetiva) e a estratégia aceitagdo
de responsabilidade; c¢) supervisao aos comportamentos problematicos (sobrecarga subjetiva)
e a estratégia resolugdo de problemas; e d) sub-escala total (sobrecarga subjetiva) e a
estratégia resolucao de problemas. Observa-se ainda correlagdo negativa entre: a) sub-escala
de assisténcia (sobrecarga objetiva) e afastamento; b) sub-escala de preocupagdes e aceitagao
de responsabilidade.

A tabela 28 apresenta os escores médios obtidos em relagdo aos fatores de

enfrentamento em funcao dos indicadores de presenca e auséncia de estresse.
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Tabela 28 — Escores médios obtidos em relagdo aos fatores de enfrentamento (Inventario de Estratégia
de Coping) em fungdo dos indicadores de presenga e auséncia de estresse (ISSL)

| SSL Estresse
Presenga (P)  Auséncia (A) Comparagao

Enfrentamento (coping) M= M- p
Confronto 0,91 0,56 0,05%* P>A
Afastamento 1,07 0,86 0,22 -
Auto-controle 1,50 1,34 0,30 -
Suporte social 1,95 1,78 0,49 -
Aceitacao respons. 1,18 0,91 0,13 -
Fuga-esquiva 1,94 1,33 0,03* P>A
Resolucéo de problemas 1,87 1,78 0,61 -
Reavaliagdo positiva 1,52 1,31 0,21 -
Teste de Mann-Whitney * M = média *p<0,05

A partir da tabela 28, verificaram-se valores significativamente superiores de uso das
estratégias confronto e fuga-esquiva entre participantes com estresse, quando comparados aos
participantes sem estresse. Para os demais fatores de enfrentamento, ndo se verificou
diferenga significativa.

A tabela 29 apresenta a correlacdo entre as estratégias de enfrentamento e a variavel

escolaridade do familiar.

Tabela 29 — Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman entre as estratégias de enfrentamento
(Inventario de Estratégias de Coping) e a variavel escolaridade do familiar (Roteiro

Complementar)
Roteiro Escolaridade do familiar
Enfrentamento (coping) r p
Confronto -0,17 0,23
Afastamento -0,30 0,03*
Auto-controle -0,09 0,50
Suporte social 0,17 0,23
Aceitacdo de responsabilidade -0,04 0,80
Fuga-esquiva -0,39 0,004*
Resolucéo de problemas 0,22 0,12
Reavaliacdo positiva -0,15 0,29

Coeficiente de correlagdo de Spearman *p<0,05
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Observa-se, na tabela 29, correlacdo negativa entre as estratégias afastamento e fuga-
esquiva e a varidvel escolaridade do familiar. Esses dados indicam que familiares com
escolaridade maior utilizam menos as estratégias de afastamento e de fuga-esquiva frente ao
oferecimento de cuidado cotidiano a pessoa em sofrimento mental. Para as demais estratégias
de enfrentamento, ndo se verificou correlagao.

A tabela 30 apresenta a correlagdo entre as estratégias de enfrentamento e a variavel

tempo de diagndstico.

Tabela 30 — Coeficiente de Correlacdo de Postos de Spearman entre os fatores de enfrentamento
(Inventario de Estratégias de Coping) e a variavel tempo de diagnostico

Roteiro Tempo de diagndstico
Enfrentamento (coping) r p
Confronto -0,28 0,04*
Afastamento -0,20 0,15
Auto-controle -0,11 0,41
Suporte social 0,01 0,96
Aceitacdo de responsabilidade -0,16 0,25
Fuga-esquiva 0,08 0,58
Resolucéo de problemas 0,05 0,75
Reavaliagdo positiva -0,14 0,30

Teste de Mann-Whitney * M = média *p<0,05

Observa-se, pela tabela 30, correlagdo negativa entre a estratégia confronto e a
variavel tempo de diagndstico, apontando que, conforme aumenta o tempo de diagnostico,
menor ¢ o uso da estratégia confronto frente ao oferecimento de cuidado cotidiano a pessoa
em sofrimento mental.

A tabela 31 apresenta a correlagdo entre as estratégias de enfrentamento e os dominios da

qualidade de vida.
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Tabela 31 — Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman entre as estratégias de enfrentamento
(Inventario de Estratégias de Coping) ¢ os dominios da qualidade de vida (WHOQOL-

Bref)

WHOQOL -Bref Fisico Psicoldgico Social Ambiente
Enfrentamento r p r p r p r p
Confronto -0,08 0,56 -0,31 0,02 -0,06 0,68 -0,30 0,03*
Afastamento -0,08 0,54 -0,25 0,07 0,09 050 -0,19 0,17
Auto-controle 0,02 0,89 0,16 0,25 0,35 0,01* 0,04 0,80
Suporte social 0,36  0,008* 0,21 0,13 0,09 0,51 0,29 0,04*
Aceitacao respons. -0,10 0,46 -0,03 0,83 0,12 0,38 -0,10 0,45
Fuga-esquiva -0,04 0,80 -0,25 0,07 -0,08 0,59 -0,08 0,59
Resol. probl. 0,18 0,19 0,25 0,07 021 0,13 0,25 0,06
Reav. positiva -0,02 0,91 0,01 095 0,15 0,28 -0,01 0,93

Coeficiente de correlagdo de Spearman *p<0,05

Na tabela 31, verifica-se que foi encontrada correlagdo positiva entre a estratégia
suporte social e a satisfacdo com os dominios fisico e ambiente, indicando que, conforme
aumenta o uso da estratégia suporte social frente ao oferecimento de cuidado cotidiano a
pessoa em sofrimento mental, maior a satisfagao nos dominios fisico e ambiente da qualidade
de vida. Houve correlagcdo negativa entre a estratégia confronto e os dominios psicolégico e
ambiente, o que indica que, conforme aumenta o uso da estratégia confronto frente ao
oferecimento de cuidado cotidiano a pessoa em sofrimento mental, menor a satisfagdo com os
dominios psicologico e ambiente da qualidade de vida.

Verifica-se, ainda, correlagdo positiva entre auto-controle e satisfagio com o dominio
social, apontando que, conforme aumenta o uso de auto-controle frente ao oferecimento de

cuidado cotidiano a pessoa em sofrimento mental, maior a satisfagdo no dominio social.

4.2.2 Andlise estatisticainferencial relativa a satisfacdo com servico

A tabela 32 apresenta a correlagdo entre os fatores de satisfacdo com o servigo e a

variavel idade do usuario.
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Tabela 32 — Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman entre os fatores de satisfagdo com o
servigo (SATIS-Br) e a variavel idade do usuario

Roteiro Idade do usuério
Satisfagdo — SATIS-Br r p
Satisfacéo global -0,23 0,09
Resultados do tratamento -0,37 0,006*
Acolhida e competéncia da equipe -0,15 0,29
Privacidade e confidencialidade do servico -0,14 0,31
Coeficiente de correlagdo de Spearman *p<0,05

A partir da tabela 32, verifica-se correlagdo negativa entre satisfagdo com os resultados do
tratamento e a variavel idade do usudrio, indicando que a medida que aumenta a idade do usuario,
menor ¢ a satisfacdo do familiar com o tratamento.

A tabela 33 apresenta os escores médios obtidos em relacdo aos fatores de satisfagdo com

o servico em fungdo da variavel tipo de cuidado recebido pelo usudrio no servigo de saide mental.

Tabela 33 — Escores médios obtidos em relagdo aos fatores de satisfagdo com o servigo (SATIS-Br)
em funcdo da variavel tipo de cuidado recebido pelo usuario no servigo de satide mental
(Roteiro Complementar).

Roteiro Tipo de cuidado recebido pelo Compar acao

usuario

Intensivo (I)  Semi- intensivo (S)

SATISBr M- M= p

Satis. Global 3,72 4,11 0,04* S>1
Resultados 4,04 4,38 0,52 -
Equipe 3,10 3,83 0,03* S>1
Privacidade/Confid. 3,78 4,07 0,09 -
Teste de Mann-Whitney * M = média *p<0,05

Verificam-se, pela tabela 33, valores significativamente superiores de satisfacao global
e de satisfagdo com a acolhida e a competéncia da equipe entre familiares cujos usudrios

recebem cuidado semi-intensivo, quando comparado aqueles que seguem no intensivo.
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A tabela 34 apresenta a correlagao entre os fatores de satisfacdo com o servigo e a variavel

contato com profissional e contato com servigo.

Tabela 34 — Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman entre os fatores de satisfagdo com o
servico (SATIS-Br) e as varidveis contato com profissional e contato com servigo

Roteiro Contato com Contato com
profissional Servigo

Satisfacdo — SATIS-Br r p r p
Satisfacéo global -0,14 0,31 -0,20 0,14
Resultados do tratamento -0,34 0,01%* -0,39  0,003**
Acolhida e competéncia da equipe -0,04 0,76 -0,07 0,64
Privac. / confid. do servigo 0,03 0,81 0,12 0,39
Coeficiente de correlagdo de Spearman *p<0,05

Observa-se, na tabela 34, correlacdo negativa entre resultados do tratamento e a

varidvel contato com profissional, indicando que, conforme aumenta a percep¢ao de estresse

no contato com profissional, menor ¢ a satisfagdo com o tratamento.

Verifica-se ainda correlagdo negativa entre resultados do tratamento e a variavel

contato com servico, indicando que, conforme aumenta a percep¢do de estresse no contato

com servigo, menor ¢ a satisfagdo com o tratamento.

A tabela 35 apresenta os escores médios obtidos em relagdo as dimensdes de

satisfacao com o servigo em fungao da variavel conhecimento do diagnostico do usuario.

Tabela 35— Escores médios obtidos em relagdo aos fatores de satisfagdo com servigo (SATIS-Br) em
fung@o da variavel conhecimento do diagnostico do usuario (Roteiro Complementar)

Roteiro Conhecimento do Compar agao

diagndstico do usuario

Sim (S) Nao (N)
Satisfacdo — SATIS-Br M- M- p
Satisfacéo global 4,13 3,70 0,06 -
Resultados do tratamento 4,27 4,29 0,93 -
Acolhida/competéncia da equipe 3,82 3,18 0,06 -
Privac. / confidenc. do servigo 412 3,68 0,02% S>N
Teste de Mann-Whitney * M = média *p<0,05
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Verifica-se, pela tabela 35, valor significativamente superior de satisfagdo com
privacidade e confidencialidade do servigo entre familiares que conhecem o diagnostico do
usuario, quando comparado aqueles que ndo o conhecem.

A tabela 36 apresenta a correlacdo entre os fatores de satisfacdo com servico e a

estratégia de enfrentamento confronto.

Tabela 36 — Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman entre os fatores de satisfagdo com o
servigo (SATIS-Br) e a estratégia de enfrentamento confronto (Inventario de Estratégia de

Coping)
Roteiro Confronto
Satisfacdo — SATIS-Br r p
Satisfacéo global -0,28 0,04*
Resultados do tratamento -0,20 0,15
Acolhida e competéncia da equipe -0,29 0,04*
Privacidade e confidencialidade do servico -0,17 0,21
Coeficiente de correlagdo de Spearman *p<0,05

Na tabela 36, observa-se correlagdo negativa entre satisfacao global e a estratégia confronto,
bem como entre o fator acolhida e competéncia da equipe e a estratégia confronto. Esses dados
indicam que, quanto maior a satisfagdo global com o servico e com a acolhida e competéncia da
equipe, menores sao os escores de uso de confronto frente ao oferecimento de cuidado cotidiano a
pessoa em sofrimento mental. Para as demais estratégias ndo houve correlagao.

A tabela 37 apresenta a correlagdo entre os fatores de satisfacdo com o servigo e os

dominios da qualidade de vida.

Tabela 37 — Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman entre os fatores de satisfagdo com o
servico (SATIS-Br) e os dominios da qualidade de vida (WHOQOL-Bref)

WHOQOL -Bref Fisico  Psicologico Social Ambiente
Satisfacdo — SATIS-Br r p r p r p r p
Satisf. Global 0,11 043 032 0,02 031 0,02 0,30 0,03*
Resultados 0,06 0,67 0,18 020 024 0,08 0,10 047
Equipe 0,09 0,50 0,29 0,03* 020 0,015 031 0,02*
Privacidade/Confid. 0,06 0,67 020 0,14 031 0,02 0,24 0,08

Coeficiente de correlagdo de Spearman *p<0,05
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Verifica-se, na tabela 37, correlagdo entre a satisfacdo global e os dominios
psicoldgico, social e ambiente. Esses dados indicam que, quanto maior a satisfacdo global,
maior o escore de satisfacdo com os dominios psicoldgico, social e ambiente

Ainda, foi encontrada correlagdo positiva entre satisfagdo com a acolhida e
competéncia da equipe e satisfagdo com os dominios psicoldgico e ambiente da qualidade de
vida. Foi também encontrada correlagdo positiva entre satisfacdo com privacidade e
confidencialidade do servigo e satisfagdo com o dominio social da qualidade de vida.

A tabela 38 apresenta a correlacdo entre as sub-escalas de sobrecarga objetiva e

subjetiva e os fatores de satisfacdo com o servigo.

Tabela 38 — Coeficiente de Correlagdo de Postos de Spearman entre as sub-escalas de sobrecarga
objetiva e subjetiva do familiar cuidador (FBIS-Br) e os fatores de satisfacdo com servigo

(SATIS-Br)

SATISBr Global Resultado Equipe Servico
FBIS-Br r p r p r p r p
Objetiva
Assisténcia -0,11 0,41 -0,12 037 -0,11 0,44 0,005 0,97
Supervisao -0,22 0,01 0,00 098 -0,24 0,08 -0,21 0,13
Impacto -0,29 0,03* -0,22 0,11 -029 0,04* -0,20 0,15
Total -0,27 0,05 -0,19 0,06 -027 0,05 -0,14 0,33
Subjetiva
Assisténcia -0,08 0,58 -0,16 0,25 -0,05 0,71 0,20 0,16
Supervisao 0,18 0,25 0,19 022 0,11 0,48 0,17 0,28
Subjetiva
Preocupacao -0,12 0,40 -0,27 0,05 -0,04 0,77 0,02 0,89
Total -0,07 0,64 -0,13 036 -0,02 0,88 0,08 0,56

Coeficiente de correlagdo de Spearman *p<0,05

Na tabela 38, observa-se correlacao negativa entre: a) impacto na rotina e satisfacdo
global e b) sub-escala total da escala objetiva e satisfacdo global, indicando que, quanto maior
o impacto nessas sub-escalas, menor a satisfacdo global com o servigo. Houve correlacao
negativa entre a sub-escala preocupagdes e satisfacdo com os resultados do tratamento, o que

indica que, conforme aumenta a preocupagao, menor a satisfagdo com o tratamento.
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Ainda, foi encontrada correlagdo negativa entre: a) impacto na rotina e o fator acolhida
e competéncia da equipe e b) sub-escala total da escala objetiva e o fator acolhida e
competéncia da equipe, o que indica que, conforme aumenta a sobrecarga nessas sub-escalas,

menor a satisfacdo com a equipe.

4.3 Andlise qualitativa

4.3.1 Andlise qualitativa quanto a auto-per cepcao do estresse

Com base nas respostas quanto aos fatores estressantes que podem contribuir para a
percepcao de estar sob estresse entre os participantes que se avaliaram com algum grau de estresse
(n=44), foi realizada a categoriza¢cdo dos dados visando descrever os contetidos relatados em
unidades de significacdo (BARDIN, 1979). Os fatores apontados como contribuindo para que os

participantes se percebam sob estresse sao apresentados no Quadro 2.

Quadro 2 — Fatores que contribuem para a auto-percepcdo de estresse de acordo com os familiares

A.1. Comportamentos problematicos apresentados pelo
usuario
A.2. Limita¢des impostas a vida do cuidador
A.2.1. Preocupacao

A Convivéncia com A.2.2. Impacto na vida pessoal e social

familiar em situacéo de
sofrimento mental

A.3. Momentos de crise

A 4. Dificuldades dos outros familiares em lidar com a pessoa
em sofrimento mental

A.5. Instabilidade do usuario em situag¢ao de sofrimento
mental

A.6. Sentimento de esgotamento

A.7. Responsabilidade do papel de cuidador

B.1. Situacao financeira familiar

B.2. Demanda de outros familiares por cuidado

B.3. Trabalho

B.4. Falta de apoio
B.4.1. do servigo de saude mental
B.4.2. familiar

C. Problemas de salide pessoal

D. Problemas de or dem pessoal

B. Sobrecarga
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Vale ressaltar que os fatores apresentados refletem uma ordem decrescente de ocorréncia de
resposta. Os fatores apontados como contribuindo para a auto-percepgdo de si como com algum
grau de estresse foram agrupados em quatro categorias, a saber: a) convivéncia com familiar em
situagdo de sofrimento mental; b) sobrecarga; c) problemas de saide pessoal e d) problemas de
ordem pessoal. Para ilustra-las, utilizar-se-3o exemplos de relatos fornecidos pelos participantes.

Os participantes que se avaliaram como estressados atribuiram essa condigdo mais
frequentemente (n=26) a situagdo de convivéncia com familiar em situacéo de sofrimento

mental, a qual implica:

A.1.) lidar com comportamentos problematicos da pessoa em situagdo de sofrimento

mental:

» “Porque vé essa situagdo, ela ¢ uma pessoa que dentro de casa ¢ muito agressiva. Quando
esta perto dela chegar, a gente fica aflito” (participante 20 — mae);

= “Conviver com ele no ambiente, agressivo, ele ta muito estressante (...) fica falando direto,
fala alto, grita. Todo mundo fica estressado com ele e grita com ele. Acorda 3 horas da manha

e acorda todo mundo; todo mundo fica estressado” (participante 2 — irma);

A.2.) limitacdes a vida do cuidador, ligadas:

A.2.1. a preocupacdo:

= “A gente ndo fica bem sabendo que ele ¢ rapaz forte, que parou de trabalhar por causa disso.
Ele ndo pode trabalhar e se encontra nessa situacdo. Deixa a gente preocupado” (participante
29 — pai);

= “Preocupa muito com ela. T4 trabalhando, ndo sabe o que ta acontecendo, se ta boa, se ndo ta
boa. A gente fica meio aborrecido, ndo da para sair e tem que sair do servigo para vir aqui, levar
no pronto socorro, esperar. A gente nunca anda contente, satisfeito” (participagdo 36 — marido);

* “Fico pensando mais nela, porque assim, como posso estar dizendo? Fico pensando mais
nela, ndo tem nada para ela fazer, a gente sai e deixa ela sozinha. Esses dias sai e ela queria
deixar alguém entrar. A gente nem sai. Vai rdpido e volta quando tem que levar filhos”

(participante 18 — genro);

A.2.2. ao impacto na vida pessoal e social do cuidador:

= “Porque ¢ estressante cuidar de uma pessoa com essa doenga. Nao posso viajar, preciso
chamar alguém. Nao posso fazer nada, dependo de outras pessoas para ter minha vida”

(participante 11 — irmao);
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» “O problema maior foi a médica querer que a gente parasse de viver pra cuidar dela. Nao
poder viajar, trabalhar em fungdo dela” (participante 16 — marido);

= “Porque realmente vai sentindo, fui abandonando minha vida, meus relacionamentos para
viver em funcao dele. Até trabalhar! Nao pode receber visita, arrumar mais a casa para que ele

sofra menos “(participante 31 — mae);

A.3) momentos de crise:

* “Quando ela estd em crise eu fico muito estressada, comecgo a gritar mesmo, mas eu estou
tentando conviver com o problema, pois ndo adianta eu ficar estressada, mas as vezes ndo da,

¢ insuportavel” (participante 49 — mae);

A.4) dificuldades dos outros familiares em lidar com a pessoa em situacdo de

sofrimento mental:

* “De ver o jeito como meu marido faz com ela (sem paciéncia); peco a Deus para me ajudar
com ela, que eu tenha paciéncia” (participante 12 — mae);

“As vezes meu marido € agressivo com ela” (participante 20 — mae).

A.5) instabilidade do usudrio em situacao de sofrimento mental:

= “Talvez a propria doenga faca isso de se tornar dificil de lidar. Meus problemas comegam
quando ele diz que estd bem. Ai ele ndo toma remédio. Esses altos e baixos deixa a gente

relativamente estressado, por mais que queira lidar de modo relaxado” (participante 9 — cunhada);

A.6) sentimento de esgotamento:

= “Porque a cada vez que ela apronta, eu vou perdendo a paciéncia com ela e isso vai me
deixando estressada, acabo descontando nela. As vezes esquecendo que ela é esquizofrénica e
acaba sendo pesado com ela. Nao batendo. Falando para nao fazer de novo” (participante 19 —
empregadora);

* “Eu ndo estou me suportando mais, o problema da minha irma estd me deixando maluca, s6
de ouvir a voz dela eu ja quero sumir, até reformei a casa para o quarto dela ficar longe do

meu” (participante 50 — irma);

A.7) responsabilidade do papel de cuidador:

= “Antes era meu marido que lidava com isso. Sempre achei que lidaria com isso, mas ndo s6

isso. E uma responsabilidade grande ter que lidar com a doenga” (participante 9 — cunhada).
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Em seguida, apareceram aspectos relativos a Sobrecar ga gerada a partir:

B.1) da situacao financeira familiar:

= “Situacdo financeira, muita coisa em cima de mim” (participante 28 — marido);
= “Problemas financeiros” (participante 40 — filha).

B.2) da demanda de outros familiares por cuidado:

= “Tenho sobrecarga, o que causa no outro certo estresse. Qualquer coisa. O que ¢ dito. Eu to
sozinha; pai com 85 anos, filhos com variadas idades, em fase de crescimento, ninguém
estabilizado, e mais ele, que de algum modo ¢ dependente” (participante 13 - irma);

» “Meu marido anda doente, minha mae teve derrame, cancer no intestino e tenho que cuidar

de todos” (participante 35 — mae).

B.3) do trabalho:

* “Porque tem muita pressao no trabalho, conta enfim tudo, né?” (participante 22 — marido).

B.4) da falta de apoio

B.4.1. do servico de saude mental:

» “Falta de um acompanhamento mais efetivo; mais tempo; falta de atividade para meu irmao
no (servigco de satide mental); cabeca muito desocupada; o (servigo de saide mental) abre sé

as 8h e eu tenho que estar 7h30min no trabalho” (participante 51 — irma);

B.4.2. falta de apoio de outros membros da familia:

= “Aqui fica tudo dividido. Nao existe irmandade” (participante 28 — marido).

Ainda foram citados problemas de salude pessoal:
* “Porque ja tive muito estressado, ja tive depressdo. Fago tratamento, tomo remédio porque

nao conseguia dormir. Fago fisioterapia também” (participante 35 — mae).

Por fim, apareceram relatos de problemas de ordem pessoal, tais como:
= “Falta da esposa; filha que ‘pegou o caminho errado’ (casou-se com um homem que o pai

nao aprovou) (participante 45 — pai).
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5DISCUSSAO

5.1 Sobrecarga dos familiar es cuidador es

O presente trabalho foi realizado com 54 familiares cuidadores de usuérios de servigo
substitutivo de saude mental. A tais familiares foi confiado papel significativo no contexto da
reforma psiquiatrica, sendo vistos como parceiros no processo de cuidado aos usudrios.

No presente estudo, avaliou-se a sobrecarga dos cuidadores, considerando-se suas duas
dimensdes — objetiva e subjetiva — que se referem as consequéncias negativas observaveis e
ao impacto e avaliacdo pessoal da situagdo de cuidar, respectivamente (BANDEIRA;
BARROSO, 2005). Observou-se moderada sobrecarga objetiva entre os cuidadores
participantes, bem como de moderada a elevada sobrecarga subjetiva. Considerando-se as
dimensdes abarcadas pela sobrecarga objetiva, verificou-se que a assisténcia na vida cotidiana
foi a que mais contribuiu para a vivéncia de sobrecarga, indicando serem tais tarefas as mais
frequentemente realizadas pelos cuidadores. Dentre estas, as agdes concernentes ao preparo
ou auxilio na alimentagdo, auxilio nas tarefas de casa e pedido para o usudrio ocupar o tempo
foram mais comuns. A maior frequéncia de realizacdo de tais tarefas pelos cuidadores,
indicativa, portanto, de maior sobrecarga, também foi observada em outros estudos
(BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO, 2007; MARTINEZ et al., 2000b).

Apesar de mais frequentemente realizadas, tais tarefas ndo acarretaram elevada
sobrecarga subjetiva, a excecdo das atividades de auxilio aos cuidados com a higiene, as
tarefas de casa e pedir continuamente que o usudrio ocupe seu tempo. Pode-se supor que os
demais aspectos da assisténcia foram considerados menos incomodos por se tratarem de
atividades de cuidado presentes na rotina das familias, sendo realizadas no cotidiano familiar
independentemente da situac¢do de sofrimento mental do usuério.

A necessidade de auxilio nos cuidados diarios aponta para a passividade e dependéncia
dos usuarios em relagdao ao cuidador, o qual precisa apresentar condigdes emocionais que o
ajude no atendimento a essas necessidades. Tais tarefas requerem a participacao constante dos
cuidadores, exigindo grande disponibilidade e tolerdncia frente a situagdes diariamente
presentes, voltadas a pessoas que, dado o momento de seu desenvolvimento — adulto jovem

ou adulto — esperar-se-ia que as realizassem independentemente. Além disso, os cuidados
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primarios realizados pelos familiares sdo geralmente direcionados a pessoas em tratamento e
fora do surto, sendo esperado que dessem conta dessas demandas.

Ainda, a necessidade verificada de lembrar ou insistir que o usuério ocupe o seu tempo
e o incomodo decorrente indica uma percep¢do de inatividade e ociosidade em relagdo ao
usuario. Neste sentido, pode-se destacar a sugestdo dada pelos participantes de que os
usudrios tivessem mais atividades no servigo de saude mental frequentado. Pode-se supor que
perceber o usuario ocupado, interessado e envolvido em algo, como num trabalho ou numa
interacdo social, gere maior tranquilidade ao familiar tendo em vista a possibilidade do
usuario desfrutar de situagdes diversificadas e ampliar o convivio social, atendendo a
expectativa do cuidador de que o usuario esteja bem, e ainda, libere o familiar para o
atendimento a outras necessidades proprias, além de poder partilhar a responsabilidade pelo
cuidado com outra instituicdo. Sugere-se que a indicagdo de que o servigo promova mais
atividades aos usuarios exista na tentativa de cumprir a fun¢do de propiciar ao cuidador alivio
da tarefa do cuidado, possibilitando a saida do usudrio de sua residéncia, assim como
favorecer a percep¢do de maior engajamento social do usudrio, questdo esta afetada pela
vivéncia do transtorno mental.

Indaga-se, no entanto, se caberia apenas ao servigo de saude mental responder a esta
demanda. Atividades desportivas, ocupacionais, de recreacdo, em articulagio com
cooperativas de trabalho, associacdes civis e comunitirias, que cumpram a fun¢do de
reabilitacdo social, podem ser efetivas na redu¢do da sobrecarga do cuidador e melhora da
qualidade de vida do usuéario. Segundo Fontes (2008), deve-se lidar com o sofrimento mental
apoiando-se nas redes de sociabilidade presentes na comunidade e no cotidiano do usuario,
fortalecendo seus vinculos.

Ha, pois, que se falar em territorialidade, movimento de expansdo dos servicos em
dire¢do a comunidade, rompendo as barreiras institucionais que delimitam e restringem os
espagos para o cuidado. O servigo, como articulador da rede de cuidados, deve prover
condi¢cdes para a constru¢cdo de novos espagos de promocao de satde, aproximando servigo e
familia. Para tanto, recursos comunitarios devem ser acionados, assim como a rede basica de
saude. Para Dimenstein, Galvao e Severo (2009), a ampliacdo da rede basica, por meio da
Estratégia da Saude da Familia, pode favorecer a viabilizacdo do atendimento comunitario.
Espera-se, pois, uma maior inser¢do das equipes na comunidade local, numa abordagem
multidisciplinar, e acdes intersetoriais que integrem a assisténcia em saide mental. Os
recursos a serem acionados necessitam se situar proximo a localidade das familias e do

usudrio, com acompanhamento longitudinal da atengdo basica.
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Na atual proposta psicossocial de atencdo, busca-se a reabilitagdo e a reinsercao
sociais dos usudrios, bem como o envolvimento e a co-responsabilizagdo da familia e da
comunidade no cuidado. Nesta esfera, a participagdo social mostra-se fundamental para a
reinser¢do social do usuario, o que pode ser facilitada pelos proprios recursos comunitarios
que se encontram articulados com a realidade social dos usuarios. Desta forma, para além da
necessidade de criagdo de novos recursos terapéuticos, necessita-se melhor aproveitamento
dos ja existentes, visando oportunizar a participacao ativa do usudrio e resgate de sua poténcia
enquanto pessoa plena de desenvolvimento. Como pontuam Severo et al. (2007), ha a
necessidade de uma inversio do modelo assistencial, que transforme a percep¢do da
participacdo dos usuarios e da familia de alvo a sujeitos da intervengdo. Ao usuario deve-se,
pois, oferecer condicdes para seu desenvolvimento, reconhecendo-se suas potencialidades e
recursos, ampliando-se os espacos de convivéncia e de criacdo de vinculos.

Destaca-se a menor frequéncia de comportamentos relativos ao transportar o usuario
ou lembra-lo de suas consultas médicas ou atividades no servigo de saude mental. Segundo os
cuidadores, ndo ¢ necessario tal comportamento diante do usuario. Pode-se supor que, em se
tratando de usudrios adultos, em situacdo fora de crise que, portanto, podem se deslocar
desacompanhados e independentemente, frequentemente através de transporte coletivo, nao
ha a necessidade de insisténcia quanto as atividades no servigo de satde mental ou mesmo
acompanhamento. Até mesmo porque, devido a condigdo de trabalhadores, parte dos
cuidadores ndo pode estar mais presente no servigo de saide mental frequentado pelo usuério.
Além disso, a participacdo do usudrio no servigo ja se encontra inserida dentro de sua rotina
semanal, o que facilita a propria organizacao do tratamento.

Especificamente em relacdo a supervisdo aos comportamentos perturbadores, os
cuidadores relataram baixa frequéncia, sinalizando menor sobrecarga objetiva. Para aqueles
participantes que relataram alguma frequéncia desse comportamento, observou-se, em sua
maioria, predominio de vivéncia de incomodo, sinalizando elevada sobrecarga subjetiva
associada a todos os aspectos avaliados, mesmo aqueles que tenham ocorrido com baixa
frequéncia (sobrecarga objetiva), o que permite assinalar o expressivo incomodo manifestado
pelos cuidadores acerca dos comportamentos disruptivos dos usudrios, tais como
comportamentos problematicos, fumar ou beber demais (bebidas ndo-alcodlicas) e pedir
atengdo excessiva, principalmente. Tais resultados corroboram estudos anteriores que
concluiram ser o aspecto da supervisdo aos usudrios uma das principais fontes de sobrecarga
(BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO, 2007; DOORNBOS, 1997, GREENBERG;
KIM; GREENLEY 1997; MARTINEZ et al., 2000b).
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A esse respeito, vale destacar os dados qualitativos obtidos entre os familiares que se
perceberam sob estresse. O fator aspectos do convivio com a pessoa em sofrimento mental foi
o mais frequentemente citado, sendo os comportamentos problematicos apresentados pelo
usuario, tais como agressdo, o fator que mais contribuiu para a percep¢do de estresse dos
cuidadores. Comportamentos embaragosos dos usuarios de saide mental vém sendo
apontados em revisoes da literatura na area como de grande potencial estressor e sobrecarga
ao cuidador (MAURIN; BOYD, 1990; LOUKISSA, 1995; ROSE, 1996).

Diante desses comportamentos, os cuidadores relataram dificuldade em saber como
lidar, demonstrando seu cansago ¢ incompreensdo diante de situagdes que nido conseguem
modificar. Considerando a frequéncia dos cuidadores que avaliaram negativamente seu
impacto, pode-se apontar estes como sendo 0s aspectos os quais mais requerem apoio,
orientacdo e informac¢do dos profissionais de saide mental acerca do modo de lidar com os
comportamentos embaracosos. Tais discussdes poderiam ser favorecidas através de encontros
em que os familiares pudessem relatar sua propria experiéncia diante da situagdo, favorecendo
a identificacdo entre os cuidadores e¢ o sentimento de universalidade decorrente, ao se
constatar mais familias que se deparam com tal dificuldade, assim como o aprendizado por
intermédio do outro, em que se reconhece a importancia da troca ¢ do conhecimento alheio no
fazer diario do cuidado.

A reunido de familia oferecida no servi¢o no intuito de oferecer aos cuidadores um
espago de reflexdo, no entanto, mostrou-se pouco frequentada pelos participantes no ano
anterior ao do estudo. Ainda, verificou-se baixo acompanhamento do tratamento do usuario
no servigo pelo cuidador, cabendo discutir o papel atribuido ao familiar como principal
cuidador, bem como o papel que o servico de saude mental cumpre para esses familiares.

A atribuicdo da condicdo de principal cuidador se deu considerando aquele familiar
que fosse mais proximo e que mais estivesse associado ao tratamento do usuario. Apesar da
baixa frequéncia do acompanhamento do servico, pode-se supor que consistiram nos
familiares mais envolvidos nas tarefas de cuidado e de supervisdo, sendo aqueles com mais
frequentes adaptagdes do dia a dia, dada a fun¢@o de cuidador desempenhada principalmente
no lar.

Baixa participacao do familiar no tratamento com pouco contato com o servi¢o foi
constatada em outros estudos. Campos e Soares (2005) problematizaram a questdo da adesao
familiar, afirmando ser a sobrecarga emocional mais intensa entre cuidadores ndo-
participantes. Ao mesmo tempo, assinalaram a falta de mecanismos dos servigos em propiciar

um atendimento centrado na familia que os auxilie no alivio da sobrecarga. Santos et al.
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(2000), em um estudo visando a avaliacao da inser¢ao dos familiares em um servigo de saude
mental, verificaram pouca participagdo, embora seja incentivada a maior participacao do
familiar no tratamento. Segundo Bandeira e Barroso (2005), maior participagdo familiar
impacta direta e positivamente no tratamento do usuério, melhorando sua adesdo e resposta ao
tratamento.

Para Schrank e Olschowsky (2008), os servicos devem atuar na necessidade de
inclusdo do familiar nos servicos de satide mental, visando construir mecanismos de suporte
que facilitem a adesdo e a integracdo da familia. Para os autores, o convivio do usuario com a
familia, proposto pela reforma psiquiatrica, deve ser acompanhado de uma inser¢@o na rede de
saude mental que promova a extensdao e continuidade do cuidado. Segundo Pegoraro e
Caldana (2006), as acdes direcionadas a atencdo ao familiar devem ir além do
comparecimento em reunides ou assembleias nos servigos de satde.

Nesta perspectiva, vale discutir agdes que efetivamente oportunizem a participagao do
familiar no tratamento do usudrio. A disponibilizacdo de atividades aos familiares nos
servigos ndo garante em si a acessibilidade do cuidador. Tal questdo envolve o oferecimento
de condigdes que propiciem a participagdo da familia nos servigos. A organizag¢do atual do
servigo frequentado pelos usuarios cujos cuidadores participaram deste estudo acaba por
vezes dificultando a real inser¢ao do familiar. Como verificado no presente estudo, a maioria
dos cuidadores afirmou exercer trabalho remunerado, o que pode confrontar com o horario
comercial de funcionamento do servigo, momento em que atividades voltadas a familia, tais
como reunides, sdo oferecidas. Além disso, em se tratando de um servigo publico, atende
pessoas com nivel socioecondmico que muitas vezes limita a oportunidade de locomogao até
o servico. Observa-se, pois, que pode haver certa incompatibilidade entre o que ¢ oferecido e
o que € possivel para as familias dos usudrios. Horarios flexiveis, funcionamento em horario
integral do servigco, encontros comunitarios que se situem proximo a residéncia dos familiares
e dos usuarios, podem ser agdes que facilitem e promovam a participagao familiar. Destaca-se
que a aten¢do primaria a saude, especialmente a estratégia satide da familia, poderia colaborar
através do acompanhamento longitudinal realizado pela equipe e o oferecimento de apoio,
escuta e informacodes em relagao as dificuldades cotidianas dessas familias.

Ainda, pode-se inferir que o servi¢o de saide mental ndo ¢ avaliado como possuindo
recursos que diminuam a sobrecarga do cuidador, ndo estabelecendo a relagdo familia-servico
enquanto parceiros no cuidado. Supde-se que o alivio propiciado ¢ da ordem da transferéncia
de responsabilidade. No momento em que o usudrio estd no servico de saide mental, o

familiar cuidador encontra-se livre de sua fun¢dao. Encontra-se subjacente a concepcao de que
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as acdes em saude mental se restringem ao ambito institucional. Segue, pois, a ldogica
manicomial em que a situagdo-problema ¢ repassada a outra instituicdo, sem que se criem
meios de acolhimento e conten¢do ao sofrimento, as dificuldades enfrentadas ¢ ao cotidiano
familiar no proprio universo doméstico. Em relacdo as dificuldades da familia com o
sofrimento mental, pode-se citar a referida necessidade que os familiares cuidadores
apontaram de que, no servico, haja separagdo entre os usudrios segundo grau de severidade de
sintomatologia. Tal indicagdo € sugestiva do impacto negativo do contato com a loucura e das
dificuldades sentidas pelo familiar na fun¢ao de cuidador.

Quanto as preocupagoes dos cuidadores em relacdo aos usudrios, uma das medidas da
sobrecarga subjetiva, houve especial incomodo quanto a seguranca fisica, saude e futuro do
usuario. Maior preocupagdo quanto a seguranga fisica e futuro do usuario também foram
observados em outros estudos (TESSLER; GAMACHE, 2000; BARROSO; BANDEIRA;
NASCIMENTO, 2007). Tais aspectos se encontram estreitamente relacionados a presenca de
um cuidador junto ao usudrio, que prové as condicdes necessarias para a preservagao de sua
vida. Mostra-se, pois, muito frequente, a preocupagcdo com seu futuro, uma vez que se
reconhece a dependéncia do usuério em relacdo ao cuidador principal. A perspectiva de que,
futuramente, ndo tenha alguém que o substitua no cuidado, caso necessario, constitui fonte de
elevada preocupacao.

Assim como verificado por Barroso et al. (2007), ndo foi constatada elevada
sobrecarga subjetiva para os aspectos relativos a preocupacdo com qualidade do tratamento e
condi¢des de moradia. No presente estudo, os cuidadores se mostraram satisfeitos com o
servico recebido pelo usudrio e, uma vez morando juntos com o usuario, possuiam mais
possibilidade de cuidar das condi¢des da residéncia atual do usuério.

Dentre os aspectos avaliados da sobrecarga objetiva, as alteracdes na vida profissional
e social decorrentes do papel de cuidador foram avaliadas como de menor sobrecarga.
Cumpre salientar que tal avaliagdo se circunscreve ao més anterior ao do estudo, sendo
necessario, portanto, considerar tal dado tendo em vista o tempo de diagndstico e de
tratamento do usuario. Assim, houve menor percep¢ao de impacto em situagdes cotidianas de
aten¢do a outros familiares, rotina da casa e lazer em fun¢do de ter que cuidar do usudrio,
assim como poucos atrasos a compromissos no periodo estimado. A esse respeito, pode-se
supor uma adaptacdo dos familiares a tal ponto que, no momento considerado, isto ¢, 0 meés
anterior ao da participagdo no estudo, essas situagdes encontravam-se mais bem acomodadas,

dado o tempo de diagnostico e tratamento dos usudrios. Supde-se que, nesse momento, a
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atividade de cuidador ja tenha sido incorporada a rotina do familiar, sendo possivel um
melhor planejamento do cotidiano.

Neste sentido, pode-se citar o frequente relato dos cuidadores quando, ao avaliar o
grau de estresse gerado no contato com o usudrio, contrastavam sua resposta no momento ao
do inicio do sofrimento mental do usudrio, o que pode indicar capacidade de adaptacdo e
enfrentamento a situacao vivenciada advinda da préopria experiéncia de cuidar. Infere-se, pois,
que a vivéncia de cuidador o capacite no manejo das adversidades presentes no seu dia a dia,
auxiliando-o em sua organizagao.

Apesar de uma baixa frequéncia de situacdes indicativas de alteragdo na vida
profissional e social no momento do estudo, demonstrando certa adaptacao dos familiares, os
participantes, em sua maioria, avaliaram como de elevada sobrecarga o impacto permanente
na vida do familiar. Pode-se supor que, ao considerarem toda a trajetoria de cuidado ao
usuario desde o reconhecimento do transtorno mental e as adaptagdes familiares decorrentes
dessa vivéncia, avaliam como tendo sua vida profissional e social afetada. Este dado ¢
indicativo de sobrecarga subjetiva associada a limitacdes impostas a rotina familiar,
demonstrando o incodmodo que os participantes vivenciam diante do que consideram uma
mudanga permanente no seu cotidiano devido a atividade de cuidar. Restrigdes pessoais e
sociais a vida do familiar vém sendo consideradas como alteragdes associadas a sobrecarga do
cuidador (MCGILLOWAY; DONNELY; MAYS, 1997, MAGLIANO et al., 1998;
MARTINEZ, 2000a).

Entre os cuidadores do presente estudo, dentre os aspectos avaliados relativos as
alteragdes no cotidiano familiar, verificou-se maior impacto devido a se tornar cuidador
associado a reducdo da vida social e limitagdes para a retirada de férias. McGilloway,
Donnely e Mays (1997) verificaram, entre a amostra pesquisada, limitacdo sentida pelos
cuidadores para a realizacdo de outras atividades. Barroso, Bandeira e Nascimento (2007)
observaram, a semelhanca deste estudo, maior percep¢ao de impacto permanente relativo a
vida social.

Relatos de restricdes impostas a vida do cuidador, tanto pelas preocupagdes constantes
com o usuario, quanto pelos limites a vida pessoal e social decorrentes de seu papel de
cuidador, foram frequentes entre participantes que se perceberam sob estresse. As restricdes
pessoais e sociais a vida do familiar afetam diretamente sua qualidade de vida e, ao propiciar
uma desorganiza¢do da rotina familiar, contribuem para a sobrecarga dos cuidadores. Tais
alteracdes circunscrevem as atividades dos participantes, estabelecendo as a¢des de cuidado

como prioritarias. Ainda que possam estar mais adaptados a esta situacdo de alteragao,
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perceberam mudancas permanentes devido ao sofrimento mental do usuario e a consequente
condi¢do de cuidador. Neste sentido reitera-se a importancia dos cuidados que podem ser
ofertados pela atencdo primdria a saide, no desenvolvimento de programas de promocdo da
satde que abarquem os familiares e os usudrios de servigos de saude mental.

Apesar do relato da redugdo da vida social, o dominio das relagdes sociais foi o
aspecto que obteve maior satisfacdo dos cuidadores em relagdo a qualidade de vida. O
dominio social engloba os seguintes aspectos: relagdes pessoais, suporte e apoio social, bem
como atividade sexual. Este dado permite identificar que os familiares participantes
encontram-se satisfeitos principalmente com as relagdes pessoais (amigos/parentes) € com o
apoio recebido, podendo apontar para a significativa relevancia da rede social de apoio para a
condicdo de cuidador. Ainda que sua vida social possa ter sido afetada e limitada, os
cuidadores referiram uma boa apreciacdo das relagdes sociais, sentindo-se apoiados e
satisfeitos com seus relacionamentos.

Ao se avaliar o impacto da sobrecarga na qualidade de vida do cuidador, verificou-se
que, ainda que seus dominios tenham sido avaliados positivamente, houve correlagdo negativa
entre sobrecarga objetiva total e os dominios fisico e social da qualidade de vida, indicando
que, conforme aumenta a sobrecarga pela execucao de atividades concretas e observaveis do
cuidado, menor a satisfacdo com os respectivos dominios. Tais dados demonstram o impacto
que a vivéncia de sobrecarga possui sobre a qualidade de vida, principalmente em aspectos
que envolvem, por exemplo, disposi¢do para o dia a dia, sono e repouso, atividades na vida
cotidiana (fisico) e relagdes pessoais e suporte social. Este dado encontra-se em concordancia
com estudos que apontam que a sobrecarga decorrente do papel de cuidador reflete menor
qualidade de vida (BORBA; SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008; BANDEIRA et al., 2007;
FUREGATO et al., 2002; PEREIRA; BELLIZOTI, 2004).

Adicionalmente, analisando-se descritivamente os aspectos avaliados pelos quatro
dominios da qualidade de vida, puderam-se verificar aspectos menos favoraveis segundo a
percep¢ao dos cuidadores. Observou-se que s6 houve maior percep¢do de ndo-satisfacdo
referente aos recursos financeiros e a participagdo e oportunidades de lazer, que constituem o
dominio ambiente da qualidade de vida. Ambos os aspectos s3o apontados pela literatura
como afetados devido ao papel de cuidador de pessoa em sofrimento mental que o familiar
vivencia (BARROSO, 2006; BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO, 2007; FUREGATO
et al., 2002; KOGA, 1997), podendo-se supor tal relagdo existente no presente estudo.

Considerando os dominios da qualidade de vida afetados na presente amostra, supde-

se que o cuidar de pessoa em sofrimento mental gere menor disposicdo € menor
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disponibilidade para atividades pessoais e sociais, devido a intensa carga associada ao
cuidado. Para Glozman (2004), cuidadores apresentam impacto na qualidade de vida,
especialmente devido ao tempo e energia gastos ao se prover cuidados.

O impacto da sobrecarga experienciada no dominio social reforca os dados obtidos
quanto ao impacto permanente percebido pelo cuidador em sua rotina diaria, predominando a
visdo de ter reduzido sua vida social devido a doenca do usuario e ao papel de cuidador
decorrente. A atividade de cuidar demanda grande disponibilidade do cuidador, que sobrepde
a esta as tarefas de casa, de trabalho e possivelmente o cuidado a outros membros da familia.
Como verificado no presente estudo, a responsabilidade do cuidado sobre outros familiares foi
considerado como estressor adicional. Tal demanda aumenta a exigéncia quanto ao papel de
cuidador, sendo ndo raro associado a sobrecarga dos cuidadores no contexto da saude mental
(ROSA, 2001; PEGORARO; CALDANA, 2006; BARROSO, 2006).

Ainda que se tenha verificado limitagdo na vida social, o que pode reduzir as
oportunidades de encontros, de trocas e apoio social, observou-se que a estratégia de suporte
social ¢ a mais utilizada pelos familiares frente a situa¢do de oferecimento de cuidado
cotidiano ao familiar com sofrimento mental, indicando maior uso de estratégias ligadas a
disposi¢do para a busca de apoio e de ajuda no relacionamento com o outro. Percebe-se, pois,
o importante papel do apoio aos familiares na esfera do cuidado. Até mesmo no contato com a
pesquisadora, verificou-se satisfacdo dos participantes em ter um espago aberto para expor
suas experiéncias de vida e de seu papel de cuidador, o que indica a necessidade de poder
contar com o outro, ser ouvido e acolhido. Observou-se, assim, o quanto a situacdo de estudo
pode propiciar um ambiente acolhedor para a experiéncia de vir a ser e ser um cuidador.
Espacos como esse sdo reivindicados pelos cuidadores. Em suas falas, reconhecem a
satisfacdo quando podem contar com profissionais acolhedores e dedicados, o que reflete num
bom atendimento e satisfagao do proprio usuario do servigo.

A percepgao de deficiéncia no suporte social, por outro lado, foi avaliada como fator
contribuinte da vivéncia pessoal de estresse. Os familiares cuidadores referiram falta de apoio
do servigo de satide mental, bem como de outros familiares em relagdo a atividade diaria do
cuidado. Pode-se dizer que estes participantes ndo percebem o apoio recebido e, ao se
perceberem desamparados, veem-se desassistidos em relacdo as suas necessidades, o que
consiste num fator estressor.

Além de ndo perceberem a familia como fonte de apoio, os cuidadores referiram as
dificuldades dos familiares em lidar com a pessoa em sofrimento mental como fonte de

estresse pessoal. Doornbos (1997) encontrou a reagao dos familiares em relacdo ao usuario
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como gerador de conflitos e sobrecarga entre os cuidadores. Dificuldades entre os familiares
acirram as problematicas vivenciadas pelo cuidador, uma vez que este pode se ver sem apoio
para lidar com as demandas que seu papel exige.

A caréncia de suporte estimula a busca pela internagdo psiquiatrica, na tentativa de
prover alivio ao sofrimento vivenciado diante das dificuldades junto ao usuério (SEVERO et
al., 2007). Segundo estes autores, a assisténcia enfatiza a medicalizacdo do transtorno mental,
ndo potencializando a discussdo acerca do cotidiano da pessoa em situagdo de sofrimento,
bem como de seus familiares. Favorecer a constru¢do da rede de apoio pode repercutir numa
re-significacdo do papel do servico de saide mental, bem como de sua articulagdo junto a
familia.

No contexto da reforma na assisténcia em saude mental, a questdo do suporte ao
familiar cuidador ganhou destaque, tendo em vista seu papel junto ao usudrio e as
necessidades decorrentes. Ao passo que proporcionou uma parceria entre familia-profissional,
também recaiu a primeira uma sobrecarga adicional dado seu papel junto ao usudrio. Dentre
as estratégias de enfrentamento mais eficientes na modulacdo da sobrecarga destaca-se o
suporte social. A literatura aponta que a presenga de suporte social pode amortecer a
percepgao de sobrecarga nos familiares (MAURIN; BOYD, 1999), estando a capacidade de
enfrentamento associada a atenuagdo de transtornos psicoldgicos decorrentes da sobrecarga
vivenciada pelos familiares (ROSE, 1996).

Ao lado da estratégia de suporte social, esforcos para buscar informacgdes, planejar
acoes, avaliar alternativas e caminhar em dire¢do a resolver problemas relacionados ao
cuidado aos usudrios (resolucao de problemas) também foram utilizados pelos cuidadores. As
estratégias de enfrentamento podem ser divididas em centradas no problema ou centradas na
emocdo, sendo acionadas em situacdes estressantes avaliadas como excedendo a capacidade
do individuo. Quando centradas no problema, hd uma tentativa de empreender mudangas no
ambiente; quando centradas na emocdo, busca-se reduzir a sensagdo de desconforto
emocional, sendo usadas principalmente em situacdes avaliadas como imutaveis, como uma
tentativa de se defender de confrontar a realidade ameacadora (STRAUB, 2002). Segundo
Magliano et al. (1998), a escolha das estratégias dos familiares de pacientes em sofrimento
mental tende a ser influenciada pelo suporte social e profissional recebido. Para Vivan e
Argimon (2009), a estratégia de suporte social pode tanto ser considerada como centrada no
problema, estando associada a informagdo, como centrada na emog¢do, no caso de suporte
emocional, sendo necessario, pois, avaliar o uso da estratégia para se compreender em qual

dos dois se apoia.
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A estratégia de resolugdo de problemas vem sendo associada a melhor bem-estar do
familiar cuidador (RAMMOHAN; RAO; SUBBAKRISHNA, 2002). No convivio e cuidado
cotidianos ao familiar em sofrimento mental, o cuidador vivencia dificuldades com frequéncia
avaliadas como de dificil resolugdo, como, por exemplo supervisdo aos comportamentos
problematicos. Em um estudo conduzido sobre a resolugdo de situagdes-problema entre
familiares de pessoas esquizofrénicas em atendimento ambulatorial, encontrou-se que seguir
orientacdo médica, solicitar internag@o e esquivar-se do contato com a pessoa em sofrimento
como comportamentos dos cuidadores para o controle dos comportamentos do usuario
(FIGUEIREDO; BORLOTI, 2005).

Pode-se supor que, no presente trabalho, a tentativa de busca pela resolucao do
problema seja frequente entre os cuidadores, restando indagar quais sdo as resolugdes
encontradas para as situacdes problematicas vivenciadas junto ao usuario de servigo de saude
mental. Estudos apontam que € no fazer cotidiano e, portanto, na tentativa e erro, por meio da
experiéncia, que os cuidadores vao delineando suas formas de lidar com a situagdo
(FIGUEIR]:ZDO; BORLOTI, 2005; ROSA, 2001). Quanto a isso, pode-se supor uma rica
experiéncia do cuidador, dado o tempo de diagndstico e de tratamento do usudrio. Esse
conhecimento que se faz no cotidiano poderia ser mais bem aproveitado pelo servico que, por
meio da aprendizagem informal, pode favorecer outros familiares. O cuidador convive
diariamente com o usuario, reconhecendo suas necessidades, seus limites e suas
potencialidades. No entanto, uma das queixas de dificuldades apresentadas pelos participantes
reside justamente na ndo-consideracao de seu conhecimento informal, ndo sendo validados os
saberes construidos no cotidiano familiar.

Pode-se supor que, quando ndo se sentem reconhecidos enquanto parceiros que podem
contribuir com os profissionais e o servigo de saide mental, bem como com outros familiares,
possuindo informagdes relevantes para o estabelecimento das condutas terapéuticas, tendam a
diminuir sua participagdo no que diz respeito ao tratamento do usudrio. Este aspecto
ressaltado pode, entdo, ter um impacto negativo na participacdo da familia e do usudrio,
consistindo num aspecto de insatisfagdo do familiar com o servico. A ampliacdo de situagdes
de encontro que validem o conhecimento informal sobre o cuidado pode favorecer a relagao
entre familia e servigo de satide mental, repercutindo positivamente na assisténcia ao usuario.

As estratégias menos utilizadas se relacionaram a procura pelo distanciamento da
situacdo ou sua ndo-resolugdo (afastamento) ou ao manejo por meio de esfor¢os agressivos
contrarios ao contato com os usuarios (confronto), indicando serem estas estratégias menos

adaptativas a situacdo que vivenciam. Estas estratégias, sendo menos utilizadas em relacao a
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situacdo de oferecimento de cuidado cotidiano ao familiar com dificuldades emocionais,
podem apontar para uma atitude favoravel ao contato com estes usudrios.

A esse respeito, pode-se apontar a avaliagdo dos cuidadores sobre o “contato com
usuario” como sendo mais frequentemente considerado como “nada ou pouco estressante”.
No entanto, deve-se considerar a elevada propor¢do de cuidadores que avaliaram este contato
como ‘“‘estressante ou muito estressante” ou como “moderadamente estressante”. “Contato
com usudrio” implica todo e qualquer relacionamento existente entre cuidador e usudrio e
revela a vivéncia cotidiana entre eles. Uma vez que o relacionamento didrio com o usudrio
passa pela prestagdo de cuidados, pode-se supor que sejam essas atividades que conferem ao
convivio seu carater estressante, assim como também foi apontado pela anélise da auto-
percepcdo do estresse. Pode-se inferir que reconhecer o contato com o usudrio como
estressante possa impactar o cuidador, gerando a necessidade de minimizar a situacdo. Pode-
se dizer que conviver com o usudrio aponta as limitagdes da vida geradas pelo papel de
cuidador e as dificuldades decorrentes.

Quando questionados sobre a auto-percep¢do do estresse, os cuidadores se avaliaram
mais frequentemente como “estressados ou muito estressados”, ainda que tenha sido
praticamente na mesma propor¢do daqueles que se consideraram ‘“nada ou pouco
estressados”. Tendo em vista que ¢ através da interpretacdo do individuo que se faz possivel
acionar o processo de enfrentamento aos estressores (LAZARUS; FOLKMAN, 1984), pode-
se atribuir grande importancia a auto-percep¢do do estresse. A auto-percepg¢do vem sendo
compreendida associada a sensac¢des de desconforto, sendo relatada quando se percebe sinais
de desgaste e/ou alteracdo no estado emocional, sendo importante reconhecer a capacidade
das pessoas em identificar situagdes, comportamentos ou sentimentos que gerem percep¢ao de
estar sob estresse.

Ao se analisar os fatores atribuidos pelos participantes a percepcao de estar sob algum
grau de estresse, verificou-se predominio de cuidadores que indicaram aspectos do convivio
com a pessoa em sofrimento mental como contribuindo para a condig@o de estresse. Uma vez
que muitos cuidadores encontram-se sob estresse (ISSL), avaliam-se como estressados e ainda
apontam frequentemente fatores do cuidado como estressores, pode-se supor que os
participantes apresentem indicadores de estresse associados a condicao de cuidador da pessoa
em sofrimento mental, vivenciando dificuldades na assisténcia oferecida. Em estudo realizado
por Osinaga, Furegato e Santos (2007), houve concordancia entre todos os familiares quanto a
tensdo e conflitos gerados a partir da convivéncia com familiar em sofrimento mental, o que

afeta negativamente o equilibrio e a saude dos familiares.
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Conforme aumenta a percep¢ao de dificuldades na relagdo estabelecida com o usuario,
maior a sobrecarga objetiva e subjetiva total e relativa a assisténcia na vida cotidiana (objetiva
e subjetiva) e supervisdo aos comportamentos problematicos (subjetiva). Tendo em vista este
dado seria importante que os profissionais, de maneira ampliada, pudessem compreender o
funcionamento familiar e as relagdes estabelecidas com o usuario, uma vez que tais relagoes
afetam a sobrecarga do familiar cuidador e também o cuidado oferecido ao usuario. Pode-se
inferir que a atividade de cuidar de pessoa em sofrimento mental se torna estressante
justamente por implicar sobrecarga e incomodo em diferentes esferas e, sobretudo, devido ao
papel de cuidador associado ao excesso de tarefas ligadas a alimentacdo, tarefas de casa,
higiene pessoal do usuario, bem como ao incomodo gerado pela necessidade de controle de
seus comportamentos. Comumente, estes estimulos sdo considerados como estressores aos
familiares (BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO, 2007). Pode-se deduzir, assim, que as
dificuldades associadas ao transtorno mental do usudrio sejam tdo mais incdmodas a medida
que se verifica sobrecarga devido ao cuidado.

A esse respeito, vale destacar a avaliacdo que os cuidadores realizaram acerca do papel
de cuidador. No contexto do cuidado ao familiar com sofrimento mental, segundo dados
obtidos pelo roteiro completar quanto aos fatores estressantes, o “papel de cuidador” foi
avaliado como ‘“nada ou pouco estressante” e como “estressante ou muito estressante” por
praticamente igual numero de cuidadores. “Papel de cuidador” pode ser compreendido como
abrangendo todas as atividades (de auxilio, supervisdo e manutencao) e responsabilidades que
o familiar possui em relacdo ao usudrio. Ainda, quanto maior a percepcao de estresse dado o
papel de cuidador, maior a sobrecarga subjetiva total e relativa a supervisao dos
comportamentos problematicos do usudrio. Pode-se inferir que existam elementos que
favoregam e/ou dificultem o cuidado ao individuo com sofrimento mental. No presente
estudo, o papel de cuidador e o contato com usuario foram considerados mais estressantes
entre cuidadores com manifestacao de estresse.

Cumpre salientar a importancia de estudos que verifiquem os aspectos envolvidos no
modo como alguns familiares conseguem lidar com os estressores advindos do adoecimento
da pessoa em sofrimento mental. Conforme Rammohan, Rao e Subbakrishna (2002),
estratégias ineficientes de enfrentamento se encontram associadas a maior nivel de
sobrecarga. A identificagdo do modo de enfrentamento desses familiares poderia contribuir
para auxiliar aqueles familiares que percebem o papel de cuidador neste contexto como
estressante, atenuando a sobrecarga. Estratégias como busca de suporte social e obtengdo de

apoio (Magliano et al., 1998), realizagdo de atividades de lazer e maior frequéncia de
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atividades religiosas (BANDEIRA; BARROSO, 2005) e visdes positivas quanto ao usudrio
(SCHMID; SPIESSL; CORDING, 2005) vém sendo associadas a menor sobrecarga. No
presente estudo, entre participantes praticantes na religido, houve maior satisfacdo com
dominio social da qualidade de vida. Este dado indica que a religido pode atuar como fonte de
suporte e oferecer apoio interpessoal e social, ao oferecer sentido a vivéncia do cuidador.

Segundo Pegoraro e Caldana (2006), devido ao fato de o ato de cuidar ser uma
atividade continua, constitui um fator de sobrecarga de ordem emocional ao cuidador. O
cuidado exige disponibilidade, responsabilidade e acolhimento as necessidades emocionais da
pessoa em situagdo de doencga, demandando, conforme indicam Pegoraro e Caldana (2008),
convivio com o sofrimento alheio e com a falta de respostas quanto a forma de lidar com os
comportamentos em momento de crise.

As dificuldades associadas aos momentos de crise do usudrio também foram citadas
como contribuindo para a percep¢do de estresse pessoal. Constituem situagdes de grande
mobilizacao afetiva, reativando ansiedades, anglstias, medos e tristezas, as quais necessitam
administrar. Pegoraro e Caldana (2006), ao avaliar a sobrecarga em familiares de pessoas em
sofrimento mental usudrias de servigos substitutivo de saude mental, verificaram maior grau
de sobrecarga em momentos de crise comparada a ndo-crise. Segundo as autoras, nesse
momento, o familiar depara com a sensagdao de impoténcia sobre como atuar diante dos
comportamentos apresentados pelo usudrio, necessitando de auxilio e cuidado dos servicos de
saude. Em estudo de Gongalves ¢ Sena (2001) com mulheres cuidadoras de usuarios em
sofrimento mental, verificou-se relato de elevagdao das tensdes nos momentos de crise, uma
vez que a recidiva ou o agravamento do sofrimento implicam dificuldades as quais devem ser
enfrentadas a fim de se evitar complicagdes.

Observa-se, portanto, necessidade de cuidado especial a ser oferecido aos familiares
neste momento. Quando os familiares recorrem a algum servigo em situagdo de crise, tais
cuidadores reconhecem as suas necessidades mais prementes, devido a situacdo de grande
mobilizacdo emocional vivenciada, além de constituir o enfrentamento das dificuldades mais
acentuadas, pois se deparam com os entraves no atendimento em saide mental. No presente
estudo, os cuidadores demonstraram sua insatisfacdo a esse respeito, apontando como
necessidade de melhora agdes voltadas ao atendimento emergencial, em situacdo de crise,
propiciando um internamento mais rapido dos usudrios. A esse respeito, os cuidadores
apontam a longa espera por vaga, o numero reduzido de leitos no hospital geral e a

precariedade das condigdes de internagdo como queixas que revelam as dificuldades
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vivenciadas pelos cuidadores e a necessidade de maior organizacdo da rede de saude mental
como um todo.

Estes apontamentos demonstram a insatisfacdo dos cuidadores, revelando a falta de
apoio na crise, bem como a insuficiéncia dos dispositivos substitutivos em satide mental. A
re-organizacao da rede de assisténcia de forma mais articulada pode favorecer praticas em
saude mental mais consoantes com a atencao psicossocial, sendo a internagdo o ultimo
recurso assistencial, destinada ao atendimento do usuario em momento de crise.

Observa-se, portanto, que os servicos precisam avancar no que diz respeito a
integralidade da assisténcia. Necessita-se, portanto, que os servigos funcionem em periodo
diurno e noturno e que acolham o usuario e os seus familiares em suas necessidades.

Devido as dificuldades enfrentadas, o papel de cuidador que recai a familia vem sendo
considerado como fonte de estresse aos familiares (VECHIA; MARTINS, 2006; TESSLER;
GAMACHE, 2000). No presente estudo, observou-se que metade dos participantes
apresentou indicadores de sua manifestacdo, segundo os critérios propostos pelos dados
normativos do ISSL, estando a maioria situada na segunda fase do processo de estresse — a
resisténcia. Neste momento, o estresse ja se encontra instalado, exigindo esfor¢os na tentativa
de restabelecer o equilibrio interno. Uma vez que a energia para adaptagdo ¢ finita (SELYE,
1983), ha a necessidade de que estes cuidadores desenvolvam estratégias para melhor manejar
os estressores, evitando um maior enfraquecimento fisico e o posterior desenvolvimento de
doengas.

Dada a proporcdo em que se constatou estresse na presente amostra, pode-se
considera-la elevada. Tendo em vista a convergéncia dos dados, pode-se supor que o estresse
esteja relacionado ao papel de cuidador de pessoa em sofrimento mental.

Estudos que avaliam a presenca de estresse em familiares cuidadores vém sendo
realizados, encontrando dados semelhantes em relacdo a presenca de estresse na fase de
resisténcia e sintomatologia psicologica, como em cuidadores de pacientes com doenca de
Alzheimer (LAWAL; REZENDE, 2008) e maes de pacientes autistas (SCHMIDT;
DELL'AGLIO; BOSA, 2007). No contexto da saide mental, estudos indicam que os
familiares vivenciam estresse ¢ desgaste emocional na convivéncia com a pessoa em
sofrimento mental (BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO, 2009; JUNGBAUER et al.,
2003; LOUKISSA, 1995; RAMMOHAN; RAO; SUBBAKRISHNA, 2002; ROSE, 1996).

Os indicadores de estresse apresentados pelos participantes sdo predominantemente de
natureza psicoldgica, manifestando-se como irritabilidade, ansiedade, depressdo,

hipersensibilidade emotiva, entre outros. Tal sintomatologia pode ter um impacto negativo na
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qualidade de vida desses cuidadores, bem como na capacidade e disponibilidade em oferecer
acolhimento e suprir as necessidades da pessoa em sofrimento mental.

Cumpre salientar que a apresentacdo destes sintomas pode impactar negativamente na
saide do cuidador. O provimento de cuidado associado a sobrecarga constitui fator de
demasiada preocupagdo, uma vez que pode afetar a satide do cuidador e da pessoa em
sofrimento mental, influenciando seu tratamento. No presente trabalho, a auto-percepcao do
estresse pelo familiar se associou a presenca de problemas de satde pessoal, sendo o terceiro
fator mais citado como contribuindo para a vivéncia de estresse. A identificacdo de
cuidadores com satide comprometida evidencia a necessidade de atencdo a essa populacio.
Ainda, a presenca de grande nimero de cuidadores em idade mais avancada aponta para a
vulnerabilidade de sua satide e maior incidéncia de doengas proprias ao envelhecimento, o
que demonstra a necessidade de cuidados as condigdes em que se encontram submetidos.
Neste sentido, Pegoraro ¢ Caldana (2008) apontam a relevancia de que as equipes de saude se
aproximem das familias a fim de conhecerem seu universo e seus modos de produzir cuidado,
propiciando auxilio as mesmas nas intervengdes em saude.

Uma vez que foram utilizados dois instrumentos validados que avaliam questdes
associadas a sobrecarga no cuidado e ao estresse, ¢ ainda um roteiro complementar que se
associou significativamente aos construtos citados, apontando também na mesma diregao,
pode-se supor uma associacdo do estresse ao cuidado oferecido a pessoa em sofrimento
mental. A vivéncia de sobrecarga e estresse, bem como a auto-percepgao de estresse atribuida
em grande parte a convivéncia com o sofrimento alheio, indica a necessidade de aten¢do aos
familiares cuidadores no processo de assisténcia ao usuario.

Com as modificagdes decorrentes da Reforma Psiquiatrica, os familiares foram
chamados a contribuir cada mais ativamente no cuidado aos usuarios. No entanto, faz-se
importante auxilia-los, instrumentalizando-os para o desempenho de ag¢des de cuidado ao
outro em situacao de sofrimento. Segundo Waidman (2004), mais do que colaboradora, a
familia deve ser considerada como unidade a ser cuidada. Segundo Severo et al. (2007), para
tanto, as estratégias de cuidado devem abarcar a familia como um todo, favorecendo o
acolhimento e a escuta como potenciais aliados na modificagdo das praticas em satude
voltadas para a acdo terapéutica das relagdes familiares, priorizando o cuidado no tratamento.

Estudos assinalam também um posicionamento ndo totalmente favoravel dos
familiares quanto a proposta de desinstitucionalizacdo da Reforma Psiquiatrica, tendo em
vista o escasso apoio dos servicos diante do encargo do cuidado que recai a familia

(SADIGURSKI, 1997). Para Bandeira e Barroso (2005), ndo houve o desenvolvimento
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contingencial de recursos comunitdrios suficientes para o atendimento das necessidades de
cuidado aos usuarios e sua familia. O retorno dos usudrios para o cuidado familiar deve ser
acompanhado pelos profissionais de satide mental, auxiliando-os a enfrentar as dificuldades
adicionais associadas a manutencdo, convivéncia e¢ cuidado ao usuario (GONCALVES;
SENA, 2001). Observa-se, pois, a necessidade de ampliar a proposta de atuacdo da rede em
saude mental, propiciando a formacdo de associagdes que efetivamente integrem familia e
usuario, estabelecendo estratégias de convivéncia.

Investigando-se as relacdes entre sobrecarga e estresse, encontrou-se associacao
significativa apontando maior sobrecarga nas sub-escalas objetiva total, supervisdo aos
comportamentos problematicos e impacto na rotina entre os participantes com presenca de
estresse. Ainda, foram encontradas associagdes significativas entre maior sobrecarga subjetiva
total e assisténcia na vida cotidiana para participantes com estresse. Cuidadores com estes
indicadores apresentaram maior incomodo referente as atividades concretas e observaveis,
além de tarefas de cuidado, tais como higiene, tarefas de casa e alimentagcdo, demonstrando o
impacto emocional decorrente do papel de cuidador.

No que diz respeito a relacdo entre sobrecarga e auto-percepcdo de estresse, foi
encontrada correlagdo positiva entre os escores totais da sobrecarga objetiva e subjetiva e a
auto-percep¢ao de estresse, indicando que, conforme aumenta a sobrecarga objetiva e
subjetiva total, maior a auto-percepc¢do de estresse. Ainda, as dimensdes de assisténcia na vida
cotidiana e de supervisdo aos comportamentos problematicos da sobrecarga subjetiva
apresentaram correlagdo positiva com a percep¢do de estresse, apontando serem os aspectos
avaliados estressores na avaliacdo pessoal do cuidador.

Esses dados demonstram a associacdo entre sobrecarga e estresse, indicando os
aspectos apontados como estressores ao cuidador. Ainda que estresse € sobrecarga sejam
avaliados considerando aspectos diferentes — o estresse considerando aspectos da vida em
geral e a sobrecarga especificamente no cuidado informal a pessoa em sofrimento mental — a
associagdo significativa entre os construtos permite concluir que se encontram relacionados.
Pode-se dizer, entdo, que participantes que apresentam maior sobrecarga devido ao convivio
com pessoa em sofrimento mental se percebem mais estressados, com consequéncias
negativas em diferentes aspectos do cuidado, além do impacto emocional gerado.

Os aspectos estressores relativos ao cuidado ao usudrio vém sendo discutidos na
literatura. Devido ao carater cronico da doenca mental, os fatores estressantes do cuidar
cotidiano adquirem um efeito prolongado, o que pode afetar a saude mental dos familiares

cuidadores (MARTENS; ADDINGTON, 2001; RAMMOHAN; RAO; SUBBAKRISHNA,
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2002). Severo et al. (2007) afirmam que, diante da dificuldade com o usuario e da percepgao
de baixa resolutividade, a convivéncia com a pessoa em sofrimento mental ganha o carater de
controle do comportamento, principalmente relacionado a medicagdo. Além disso, o impacto
na vida familiar devido a fun¢do de cuidador corrobora dados da literatura, que discutem o
papel das restricdes familiares na determina¢do da sobrecarga (BARROSO; BANDEIRA;
NASCIMENTO, 2007). Os indicativos apresentados apontam dimensdes estressoras para 0s
quais os servigos de saide mental devem orientar suas acgoes.

Cuidadores com estresse apresentaram significativamente escores inferiores de
satisfacdo em todos os aspectos avaliados da qualidade de vida. Estes dados sugerem que a
manifestagdo de estresse incide em menor satisfacdo dos cuidadores nos campos de dor e
desconforto, energia e fadiga, dependéncia de medicacdo ou tratamento (dominio fisico);
sentimentos positivos, auto-estima e crengas pessoais (dominio psicologico); relagdes
pessoais, sociais e¢ sexuais (dominio social) clima saudavel do ambiente fisico, recurso
financeiro adequado as necessidades, acesso a sistema de satde e a lazer (dominio ambiente),
indicando o impacto do estresse na qualidade de vida dos cuidadores.

Observa-se assim, que a vivéncia de estresse entre os cuidadores participantes
apresenta grande impacto na satisfagdo com a qualidade de vida. Segundo Lipp e Malagris
(1998), o nivel de qualidade de vida, em quaisquer de suas areas, encontra-se particularmente
afetado pelo nivel de estresse que a pessoa apresenta. No contexto da satide mental, Suresky,
Zauszniewski e Bekhet (2008) encontraram associacdo negativa entre percep¢ao de estresse e
qualidade de vida em familiares de pacientes em sofrimento mental. Tais dados indicam a
necessidade de elaboragao de intervengdes voltadas a auxiliar os cuidadores no enfrentamento
a situacdes estressantes, visando melhorar sua qualidade de vida e maior adaptacdo a situacao
vivida. Ter rebaixada sua qualidade de vida pode incidir negativamente na disponibilidade
para o suporte e acolhimento a vivéncia do usudrio, o que pode comprometer seu tratamento.

Em conjunto, os dados apontam que alguns cuidadores, ndo manifestam estresse e
sobrecarga, nem se percebem sob estresse, e estdo satisfeitos com sua qualidade de vida e
assim, conseguem dar conta das adversidades presentes na situacao que vivenciam. A criagao
de espacos grupais pode favorecer a troca de experiéncia entre os diversos familiares e
possibilitar que se possa aprender e aproveitar a experiéncia de auxilio ao outro, ampliando-se
as possibilidades de se pensar sobre o cuidado. Otimizar a criagdo de uma rede apoio entre os
cuidadores de usuarios de saude mental poderia ser de grande ajuda aos mesmos.

Considerando a importancia da relacdo entre enfrentamento e sobrecarga/estresse,

verificou-se, no presente estudo, que quanto maiores as dimensdes de supervisao aos
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comportamentos disruptivos dos usudrios € a sobrecarga subjetiva total, assim como a
dimensao de impacto na vida cotidiana da sobrecarga objetiva, maior o uso da estratégia de
resolugdo de problemas. Desta forma, os cuidadores envolvidos na administracdo das
dificuldades enfrentadas (resolu¢do de problemas) manifestaram maior incomodo
consequente ao seu papel de cuidador, bem como tiveram mais afetadas suas relagdes
pessoais e sociais. Ainda que a literatura indique o uso desse tipo de estratégia associado a
maior bem-estar (RAMMOHAN; RAO; SUBBAKRISHNA, 2002), pode-se supor que, para
os familiares pesquisados, os esforcos requeridos para planejar, gerir e avaliar alternativas
acarretem uma carga adicional, sendo custosas ao cuidador, impactando diretamente na sua
vida pessoal e social, bem como gerando incomodo.

O estudo das estratégias utilizadas contribui para a identificagdo daquelas mais
adequadas e eficientes no enfrentamento a situagdo vivida. Caberia, entdo, investigar essas
relacdes junto as familias pesquisadas, particularizando-se suas vivéncias, a fim de que se
compreendam as estratégias utilizadas, como sao utilizadas, quais as crengas associadas a
elas, bem como seus impactos. Vale ressaltar que lidar com questdes relativas ao sofrimento
mental afeta emocionalmente o cuidador, despertando ansiedade, medos e expectativas.
Neste sentido, pode-se apontar a necessidade de que o cuidador seja acompanhado no
processo de cuidado, sendo auxiliado no modo de lidar com as vivéncias associados a ser
cuidador e que o ampare nas dificuldades enfrentadas.

Menor sobrecarga objetiva relativa a assisténcia na vida cotidiana foi encontrada entre
participantes que usaram mais a estratégia de afastamento. Desta forma, aqueles participantes
que se afastam da situacdo de cuidar, minimizando a situacao, nao deixando se impressionar €
procurando esquecé-la, apresentaram menor sobrecarga, apontando o quanto o papel de
cuidador encontra-se como estressor. Ainda, destaca-se que houve associagdo estatisticamente
significativa indicando maior uso das estratégias confronto e fuga-esquiva entre participantes
com estresse. Assim, participantes com indicadores de estresse utilizam em maior propor¢ao
manejo por meio de esforcos agressivos contrarios ao oferecimento de cuidado aos usuarios
(confronto), bem como negagdo da situacdo (fuga-esquiva). Pode-se supor que o uso de tais
estratégias pelos cuidadores participantes configure uma medida de assegurar a preservacao
de sua propria saude mental e de seu bem-estar, o que, por outro lado, impede que enfrente
mais efetivamente a situagao.

A esse respeito, pode-se citar que, na relacdo entre qualidade de vida e enfrentamento,
verificou-se que, quanto maior o uso da estratégia de confronto, menor a satisfagdo com os

dominios psicoldgico (sentimentos positivos, auto-estima, capacidade de concentragao,
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espiritualidade e crengas, por exemplo) e ambiente (seguranca fisica e prote¢do, recursos
financeiros, ambiente no lar etc.). Isto pode indicar que o uso de confronto se mostra pouco
adaptativo, impactando negativamente na qualidade de vida, principalmente nos aspectos
psicologicos e ambiente, ndo cumprindo a fungdo de modificar a situagdo experienciada.

Observou-se, ainda, maior uso das estratégias afastamento e fuga-esquiva entre
cuidadores com baixa escolaridade. Pode-se supor que um maior nivel de escolaridade
instrumentalize os familiares para o enfrentamento direto da situacdo, contrario ao
distanciamento ou evitacdo da mesma. A escolaridade vem sendo apontada como variavel que
afeta 0 modo de enfrentamento a situagdes estressoras. Rose (1996), em uma revisdo da
literatura, verificou que os estudos indicaram maior capacidade de enfrentamento entre
mulheres com nivel de escolaridade mais avancado, que se voltavam a busca de informacdes e
auxilio para dar conta de lidar com o usudrio em situacdo de sofrimento mental. Para Crispim
(1992 apud SOARES, 2003), o aumento da escolaridade propicia maior conhecimento,
inclusive sobre os transtornos mentais, 0 que minimiza preconceitos e potencializa uma
melhor compreensao.

Entre os cuidadores, quanto maior a sobrecarga objetiva referente a supervisdo aos
comportamentos problematicos e sobrecarga subjetiva relativa a preocupagao, maior o uso da
estratégia de aceitacdo de responsabilidade. Isto indica que os cuidadores que se
responsabilizam pelo cuidado e pela sua efetiva participacdo encontram-se sobrecarregados
pela tarefa de supervisdo que lhes cabe, bem como, em sendo o principal cuidador,
demonstram-se mais preocupados com o usudrio.

A medida que aumenta o impacto na vida cotidiana do cuidador, maior o uso da
estratégia de auto-controle. Desta forma, a medida que se percebe maior impacto, maior a
necessidade dos cuidadores de regular as emogdes, controlando seus impulsos e sentimentos,
tentando encontrar o lado positivo da situacdo. Tal mecanismo defensivo pode servir para
amenizar a situagao, evitando que as emogdes possam emergir sem contencao.

Neste sentido, vale ressaltar os resultados envolvendo a relagdo entre enfrentamento e
qualidade de vida. Participantes que utilizam mais a estratégia de auto-controle, encontram-se
mais satisfeitos com o dominio social da qualidade de vida (relagdes pessoais, sociais e
sexuais). A regulacdo dos sentimentos e sua associagdo com as relagcdes sociais pode estar
indicando uma tentativa de refrear a expressdo das emog¢des, podendo objetivar uma reducao
nas tensoes experienciadas pela situagdo vivida e ndo-contaminag@o das relagdes sociais.

Maior uso da estratégia de suporte social esteve relacionado a maior satisfacdo com os

dominios fisico e ambiente da qualidade de vida, mas ndo com social. Supde-se, entdo, que o
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suporte recebido esteja mais relacionado a satisfacdo aos cuidados de satide e sociais, ao
ambiente do no lar, aos recursos financeiros, a participagdo em atividades de lazer, ¢ ndo
relacionado a satisfagdo com as relacdes e suporte pessoais e sociais. Infere-se que o suporte
recebido ndo esteja atendendo integralmente as necessidades emocionais, de continéncia ao
cuidador, assim como apoio e orientagao.

Estudos apontam a necessidade de intervencdes psico-educativas voltadas ao
desenvolvimento de estratégias centradas no problema (MAGLIANO et al, 1998;
BARROSO, 2006). Necessitam, pois, serem subsidiadas emocionalmente oferecendo suporte
para o desenvolvimento de formas mais eficientes para enfrentar a situacdo. Este papel cabe
aos servicos de saude mental, que devem encontrar formas de favorecer a adesdo e
participagdo do cuidador para a constru¢do conjunta das agdes de cuidado voltados ao modo
psicossocial de atencdo. Isto significa maior preocupagdo com a reinser¢do e a reabilitacdo
social do usuario, no qual se redireciona a proposta de atendimento pautando-se na parceria
familia-servigo de saude mental. De forma geral, eles estdo utilizando estratégias teoricamente
eficazes de enfrentamento.

Para a elaboracdo dessas intervencdes, deve-se conhecer a populacdo a quem se
destinam — usuarios e familiares. Neste sentido, em relacdo aos usuarios cujos familiares
participaram do estudo, predominaram as seguintes caracteristicas: estado civil solteiro e
baixo rendimento/falta de ocupacgdo, assim como apontam outras pesquisas ha area, com
usuarios com diagnostico de esquizofrenia (MARTINEZ et al., 2000a), ou mesmo com
diagnésticos variados, como esquizofrenia, depressdo e transtornos de personalidade
(OSINAGA; FUREGATO; SANTOS, 2007).

Foi verificado também, baseando-se nas informagdes colhidas a respeito do tempo de
diagnostico e de tratamento do usuario, um inicio do transtorno mental mais comum préoximo
ao inicio da vida adulta, momento associado a continuidade de estudos e/ou de assuncao de
compromissos sociais € do trabalho, assim como de constituicdo de grupos familiares,
conforme apontam Osinaga, Furegato e Santos (2007).

Segundo tais autores, a manifestagdo do transtorno mental, pelo seu carater insidioso e
frequentemente em idade precoce, resulta em uma alta taxa de pessoas em sofrimento mental
solteiras, em fase de interrup¢ao de trabalho e/ou estudo. A maior taxa de cuidadores
provenientes da familia de origem pode, entdo, ser explicada devido a proeminéncia de
usuarios solteiros. Devido a frequéncia de usudrios ndo-casados, pode-se supor impacto do
transtorno mental nos relacionamentos interpessoais e constituicdo de nova constelacao

familiar.
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A associacao entre inicio dos transtornos mentais severos, tais como esquizofrenia, €
idade jovem e/ou jovem adulto vem sendo apontada na literatura. At€¢ mesmo em relagao aos
transtornos depressivos ha um maior reconhecimento de sua incidéncia na adolescéncia e
adulto jovem (OMS, 2001). Um estudo voltado a identificacdo da incidéncia de transtornos
mentais em determinada regido do municipio de Sao Paulo verificou a populagido de 25 a 59
anos como os mais vulneraveis, o que impacta decisivamente na economia, uma vez que
atinge a populacdo economicamente ativa (ANDRADE et al., 1999).

No presente estudo, observou-se que quanto maior o tempo de diagndstico ou o tempo
de tratamento do usuario, maior a sobrecarga objetiva relativa a assisténcia na vida cotidiana
do cuidador. Neste aspecto especifico, pode-se supor que, conforme aumenta o tempo de
cronicidade da doenga, maior a sobrecarga resultante do excesso de tarefas no cuidado
cotidiano ao usudrio, como, por exemplo, com higiene, dinheiro e tarefas da casa. Supde-se
que haja uma percepc¢do de acumulo de atividades, o que, somado a percepgdo de que ndo ha
modifica¢ao ao longo do tempo, sobrecarrega o cuidador.

Quanto maior o tempo de diagnostico do transtorno mental, menor o uso da estratégia
de confronto pelo cuidador. Pode-se supor que os participantes, frente a anos de
acompanhamento da situagdo do usuario, tenham aprendido outras formas de lidar que nao
por meio de esforcos agressivos. A esse respeito, pode-se apontar o frequente relato dos
familiares de que, no momento da pesquisa, o contato com o usudrio ndo mais consistia em
um estressor em compara¢do ao momento inicial de reconhecimento da doenca mental,
indicando o papel da experiéncia de estar com e cuidar do outro como conferindo
competéncias para lidar melhor com o sofrimento alheio, o que poderia ser reconhecido e
utilizado para outros usuarios no servico.

Estudos apontam que, ao longo do tempo, as experiéncias dos familiares ante a
situacdo de sofrimento do usudrio se modificam. Se, inicialmente, predominam reagdes de
negacao ¢ inseguranga, com o passar do tempo e a compreensao da cronicidade da doenca,
prevalecem a desesperanca e busca por recursos proprios para lidar com a situagdo
(TESSLER; GAMACHE, 2000). Para Mgliano et al. (1998), o enfrentamento se modifica
com o decorrer do tempo de estratégias praticas a emocionais, em virtude da persisténcia da
situacdo estressora ou da percepcao de que esta fora de seu controle.

Pelas informagdes dadas pelos participantes, h4 um maior nimero de usudrios cujo
diagnostico e inicio do tratamento se deram de um até 15 anos. Especificamente no servigo,
ha um maior nimero de usudrios que realizam tratamento ha 5 anos. Estes dados permitem

identificar que outros servigos e formas de tratamento foram buscados antes, tais como
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tratamento particular, hospital-dia, hospital psiquiatrico entre outros. No entanto, apesar da
referéncia oferecida por alguns dos cuidadores participantes, nao foram coletadas informagdes
precisas a esse respeito.

As alternativas de tratamento procuradas, se estudadas sistematicamente, podem
indicar o conjunto de informag¢des de que os cuidadores dispdem no momento em que
identificam a necessidade de busca de ajuda, bem como as teorias explicativas as quais
recorrem para atribuir significado ao que vivenciam. S3o essas concep¢des que movem oS
cuidadores para determinados apoios e tratamentos e, portanto, desvelam os sentidos
atribuidos a problematica do usuario. A esse respeito, vale ressaltar o nimero de cuidadores
que associaram o transtorno a um problema de saide mental, seguido por um nimero
expressivo de familiares que avaliaram ser a dificuldade do usuario um problema familiar.
Neste sentido, cumpre assinalar a necessidade de estudos voltados a verificagdo do percurso
que as familias realizam na busca por ajuda, a fim de se identificar os recursos terapéuticos
procurados quando do reconhecimento do transtorno mental.

Pouco mais da metade dos participantes relatou ndo reconhecer outra opc¢do de
tratamento quando entraram em contato com o servigo. Nao perceber alternativa de cuidado
esteve associado a constatacdo de ndo existir outro servico com o mesmo proposito de
atendimento comunitario ao usuario, bem como a impossibilidade da familia arcar com
tratamento particular, segundo relato dos cuidadores participantes.

A maioria dos cuidadores participantes tinha conhecimento do diagndstico do familiar
em sofrimento mental. A esquizofrenia foi a doenca mais frequentemente relatada pelos
participantes da pesquisa. Indaga-se, no entanto, se a indicagao da doenga pelos cuidadores
abrange conhecimento, significado do transtorno e suas implica¢des. Além disso, uma vez que
o conhecimento do diagnéstico se situa como um importante fator para o oferecimento de
cuidado, encontrou-se ainda um numero consideravel de familiares que desconhecem a
problemadtica do usuario, o que aponta para uma possivel dificuldade no cuidar da pessoa em
sofrimento mental. Para Pereira e Bellizoti (2004), o familiar pode diminuir seus encargos e
melhorar sua qualidade de vida ao compreender os comportamentos do individuo em
sofrimento mental.

Osinaga, Furegato e Santos (2007) encontraram propor¢ao semelhante de familiares de
usuarios de servico de satide mental que desconheciam o diagnostico do usudrio, apontando
para a desinformacdo e desencontro de informagdes entre o servico de saude mental e os
usuarios e seus acompanhantes. Em pesquisa realizada por Romagnoli (2006) com oito

familias atendidas no Programa de extensao - Satide Mental e Familia, verificou-se que todas
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as familias apresentaram dificuldades em designar o diagnostico do paciente e, caso
soubessem o nome da doenca, nao sabiam seu significado. Vezzoli et al. (2002), ao promover
uma reflexdo acerca do conhecimento sobre a doenga e a estigmatizagdo da pessoa em
situagdo de sofrimento mental, apontam para a importancia do conhecimento, o qual propicia
uma postura positiva em relacdo ao usudrio de servico de satide mental. Atualmente, tem-se
conhecimento do impacto das visdes positivas em relacdo aos usudrios € ao seu sofrimento,
implicando satisfatoriamente na satde fisica e mental do cuidador (SCHMID; SPIESSL;
CORDING, 2005).

Dados do questionario de satisfacdo revelaram satisfagdo moderada quanto ao
recebimento de informagdes sobre a doengca e¢ o tratamento do usuario. Um numero
consideravel de cuidadores relatou pouca informag¢do. Uma vez que o conhecimento e a
informagdo se situam como questdes centrais para o cuidado adequado, pode-se supor que os
cuidadores necessitam de um maior acompanhamento quanto a esse aspecto. Um dos
complicadores pode ser o pouco contato que o cuidador possui com 0 servigo, com oS
profissionais e, consequentemente, com o tratamento do usuario, o que dificulta o suporte, o
acolhimento as anglstias e a instrumentalizacdo para o cuidado que um acompanhamento
mais proximo poderia facilitar.

Foi encontrada maior sobrecarga objetiva total para participantes cujos usuarios
possuem esquizofrenia, quando comparados a participantes cujos usudrios possuem outro
diagnostico. Transtornos do espectro esquizofrénico se caracterizam, dentre outros aspectos,
pelas perturbagdes do afeto e prejuizo no ajustamento social, o que apontam para dificuldades
nos relacionamentos interpessoais, tanto devido a sintomatologia, quanto pelos efeitos da
terap€utica medicamentosa. Além disso, as relacdes com pessoas em sofrimento mental sdo
marcadas pela discriminagdo e estigma sociais, o que dificulta as relacdes (MOLL; SAEKI,
2009). Para Fonseca, Giacon e Galera (2009), em estudo acerca do processo de ajustamento
familiar apds cinco anos do diagnoéstico, verificaram manifestacdes de dificuldades familiares,
principalmente no relacionamento social, quer no contexto familiar, social ou comunitério.

Estudos enfocando a sobrecarga de cuidadores de usudrios com esquizofrenia sdo
frequentes na literatura (KOGA; FUREGATO, 2002; SILVA; SANTOS, 2009; ZANETTI;
GALERA, 2007). Greenberg et al. (1997) encontraram diferenca na sobrecarga dos
cuidadores apenas nas dimensdes que avaliam a sobrecarga subjetiva, indicando, a exemplo,
que os comportamentos da pessoa com esquizofrenia gera mais sentimento de estigma e medo

nos familiares do que em cuidadores de pessoas com outros diagnosticos. No entanto,
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conforme pontuam Bandeira e Barroso (2005), a diferenca entre o impacto de diferentes
diagnosticos na sobrecarga dos familiares aponta para resultados contraditorios.

Tendo em vista as caracteristicas s6cio-demograficas mais frequentes entre os usuarios
cujos familiares participaram do presente estudo, aponta-se o trabalho preventivo e de
promogdo de saide como fundamentais para minimizar os impactos do transtorno mental e
implementar a qualidade de vida e a saude dessa populacao, bem como de seus familiares e
cuidadores. A esse respeito, pode-se ressaltar a importincia de atividades que oportunizem
uma maior inser¢do e participacdo dos usudrios, visando ao seu desenvolvimento e resgate de
sua autonomia e cidadania.

No presente estudo, verificou-se baixo indice de usuarios que exerciam trabalho
remunerado. A baixa inser¢cdo no contexto profissional reflete menor retorno financeiro,
frequentemente resultante de auxilios ou aposentadoria precoce, assim como circunscreve um
menor ambito de participagdo do usudrio em atividades sociais. Cardoso et al. (2006)
discutem a escassa participagdo no trabalho de usuarios com esquizofrenia, o que limita suas
possibilidades de desenvolvimento de capacidades, habilidades de autonomia e
independéncia, relacionamento interpessoal e atividades de recreacdo e lazer. A baixa
contribuicdo financeira dos usudrios pode refletir, ainda, um aumento dos encargos dos
familiares cuidadores, uma vez que estes passam a ser seus responsaveis, arcando com suas
despesas.

Em relagdo ao peso financeiro relacionado aos gastos com os usudrios no ano anterior
ao do estudo, observou-se maior frequéncia de cuidadores apontando baixa sobrecarga
subjetiva, indicando baixo incomodo quanto ao gasto que possuem com os usuarios. Pode-se
supor que os custos ndo sejam pesados por possivelmente ja incorporarem a previsao
orcamentaria mensal da familia, consistindo numa despesa familiar fixa. Além disso, como
citado pelos cuidadores, o apoio dos servigos lhe garante medicacdo e atendimento gratuitos,
o que favorece a percepc¢ao de satisfagdo com o servigo. Vale ressaltar que, no contato com os
familiares, foi frequente a afirmag¢do de que poder contar com auxilio doenca ou com
aposentadoria precoce do usuario constituiria fonte de grande ajuda.

Ainda que os cuidadores ndo tenham avaliado como incomodo o gasto financeiro com
0 usuario, apontaram a situacao econdmica familiar dificil como fator de sobrecarga que
contribui para a vivéncia de estresse pessoal. Relacdes entre maior auto-percepgdo de estresse
entre participantes com renda familiar baixa, bem como entre auséncia de estresse (ISSL) e
maior renda familiar reforcam a influéncia da situagdo financeira na vivéncia do estresse do

familiar cuidador. Considerando a necessidade dos familiares assumirem os custos com € dos
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usuarios, o nivel socioeconomico das familias ¢ a indicagdo da baixa contribui¢ao do usuario
para as despesas mensais, o familiar se torna o principal suporte econdomico, o que pode gerar
sobrecarga dada a condicdo financeira precaria.

Estudos vém demonstrando o papel da sobrecarga financeira entre cuidadores de
pessoa em sofrimento mental (GONCALVES; SENA, 2001; KOGA, 1997; KOGA;
FUREGATO, 2002; PEGORARO; CALDANA, 2006, PEREIRA; BELLIZZOTI, 2004;
VECHIA; MARTINS, 2006). A doenca mental quando incide no individuo adulto, atinge-o
enquanto trabalhador. Desvalorizado enquanto for¢a de trabalho, o usuario passa a ser
considerado improdutivo, sendo, pois, excluido do sistema economicamente ativo (KOGA;
FUREGATO, 2002). Quando nao ¢ beneficiario de algum auxilio-doenga, fica
impossibilitado de contribuir para o sustento da familia, tornando-se mais um encargo para a
mesma (ROMAGNOLI, 2006).

Observa-se entdo, o surgimento de um vinculo de dependéncia advindo do
adoecimento do usuario, recaindo a familia, ao perder a ajuda fornecida até entdo pelo
usuario, a responsabilidade de ajuda-lo (KOGA; FUREGATO, 2002). Torna-se, pois,
imperativo suprir as necessidades do adulto, quando o esperado seria que este ja tivesse
alcangado sua independéncia, gerando sobrecarga uma vez que quebra a expectativa do ciclo
natural de vida (TESSLER; GAMACHE, 2000). Para Severo et al. (2007), a precariedade das
condicoes de vida dessas familias devem ser consideradas contribuintes do sofrimento
psiquico, necessitando ser ponderadas na criacdo de novas intervengdes em saude para além
da biologiza¢ao das necessidades em saude mental.

Entre os participantes com renda mais elevada foi constatada maior satisfacdo com os
dominios fisico, psicologico e ambiente da qualidade de vida. Na mesma direcdo, foi
encontrada maior satisfacdo nos dominios fisico e ambiente entre participantes que exerciam
atividade remunerada. Pode-se supor que a renda, assim como o trabalho, oferegam acesso a
possibilidades de satisfagao pessoal, melhores condigdes de vida e disposicdo em favor da
realizacdo de atividades, as quais resultam em melhor qualidade de vida do cuidador.

No presente estudo, houve predominancia da participacdo de mulheres, corroborando
estudos realizados na area, os quais apontam a figura feminina como a principal articuladora
do cuidado (GONCALVES; SENA, 2001; PEGORARO; CALDANA, 2006; PEREIRA;
PEREIRA JR., 2003; ROMAGNOLI, 2006; ROSA, 2001; ROSA, 2005; VECHIA;
MARTINS, 2006). A mae foi considerada a principal cuidadora, assim como vem sendo
frequentemente indicado na literatura (PEGORARO; CALDANA, 2006; CAMPOS;
SOARES, 2005; SOARES; MENEZES, 2001; MARTINEZ, 2000a).



Discussao | 119

A evidéncia de uma maior participacdo da mulher enquanto cuidadora reflete a
questdo de género e papéis vinculados ao feminino. Culturalmente, o cuidado a pessoas
doentes encontra-se a encargo da mulher (TRONTO, 1997), a qual apresentaria uma
disponibilidade maior para o trabalho emocional voltado a aten¢do ao sofrimento do outro.
Como evidenciam Severo et al. (2007), tal dado reflete a divisdo social do trabalho, no qual
recai @ mulher o trabalho em ambito privado e doméstico.

Foi também entre as mulheres-cuidadoras que se verificou maior sobrecarga objetiva
referente a supervisdo aos comportamentos problematicos, bem como apresentaram
percentual significativamente superior de estresse, quando comparadas aos homens. Segundo
Jungbauer et. al (2003), as mulheres sdo mais exigidas quanto ao trabalho emocional, ¢ a elas
recaem mais comumente o papel de cuidadoras, sendo geralmente as mais sobrecarregadas
pelo cuidado. Outros estudos também verificaram maior sobrecarga entre familiares do sexo
feminino (BARROSO, 2006; MARTINEZ et al., 2000a; SOARES; MENEZES, 2001;
MAGLIANO et al., 1998; DOORNBOS, 1997).

Como exposto, a maioria dos cuidadores trabalhava. Tendo em vista que a mulher,
mais comumente considerada a cuidadora da pessoa em sofrimento psiquico, assume, ainda,
outras func¢des na familia, tais como mae, esposa ¢ dona de casa, a participagdo no mercado de
trabalho aponta para uma superposicao de atividades que, aliada a de cuidadora, pode
contribuir para a vivéncia de sobrecarga (RIBEIRO; MARTINS; OLIVEIRA, 2009).
Romanelli (2003), ao se referir as camadas populares, discorre sobre a inser¢cdo da mulher no
mercado de trabalho, associada ao adicional trabalho no ambito doméstico, que inclui o
cuidado a outros familiares e a sua saude.

Barroso (2006) assinala que a condicdo de o familiar trabalhar contribui para a
sobrecarga experienciada, dada a necessidade de conciliar a atividade remunerada e o papel
de cuidador. No presente trabalho, observou-se um nimero expressivo de cuidadores que
apontaram a necessidade de alguma alteracdo em relacdo ao trabalho (aumentar, reduzir ou
abandonar o emprego) devido ao impacto de seu papel junto a pessoa em sofrimento mental,
demonstrando a fun¢do modeladora que as questdes que envolvem o trabalho podem ter sobre
a vivéncia de sobrecarga. Ressalta-se que o trabalho foi considerado pelos cuidadores como
fator de estresse pessoal e encontra-se associado a sobrecarga experimentada.

Neste aspecto, as dificuldades sentidas se referem, muitas vezes, a certo acimulo de
estressores pessoais, em que o trabalho consiste em mais uma demanda para o cuidador e cuja
atividade muitas vezes se encontra afetada devido a necessidade de cuidar da pessoa em

sofrimento mental. Barroso et. al (2007) discutem a questao da sobrecarga advinda da ligacao
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de situacdes estressantes como o cuidado com a pessoa em situagcdo de sofrimento mental e
as exigéncias do trabalho remunerado. Tal situagdo pode configurar uma sobreposi¢ao entre
atividades de cuidado a outras pessoas e o trabalho realizado em ambientes publico e privado

(RIBEIRO; MARTINS; OLIVEIRA, 2009; ROMANELLLI, 2003).

5.2 Satisfagdo com servico

No que concerne a satisfagdo do cuidador com o servico frequentado pelo usudrio em
sofrimento mental, pode-se observar satisfagdo positiva para todas as dimensdes avaliadas, a
saber: resultados do tratamento, satisfagao global, privacidade e confidencialidade do servigo
e acolhida e competéncia da equipe, respectivamente. Destaca-se o valor positivo de tais
avaliagdes, entretanto ressalta-se que o excesso de respostas positivas por parte dos familiares
vem sendo discutido na literatura, o que pode ser atenuado pelo uso de instrumentos
multifatoriais (BANDEIRA et al., 2002), como o utilizado na presente pesquisa. A partir de
dados complementares, pode-se ampliar a possibilidade de compreensao dos dados obtidos.

Aponta-se que, apesar da satisfagdo positiva com o servigo e da avaliacdo mais
frequente do “contato com os profissionais” e do “contato com o servigo de saiide mental”
como sendo “nada ou pouco estressantes”, hd pouco contato dos familiares com o servico,
sendo mais frequente o relato de ndo-participacdo em atividades voltadas ao familiar, bem
como baixa incidéncia de acompanhamento do usuario em seu tratamento. Ainda, ¢ relatado
baixo contato com os profissionais que integram a equipe do servico, o que revela um
distanciamento do familiar em relacdo ao tratamento do usuadrio.

Tais dados devem ser compreendidos dentro do contexto de tempo de tratamento do
usudrio, bem como considerando a visdo dos participantes tendo em vista sua participagdo no
ano anterior. A satisfacdo pode estar atrelada a compreensdo do servico como pode oferecer
ao familiar libertagdo e alivio — enquanto o usudrio ¢ assistido pelo servigo, o familiar pode
dar conta de outras demandas de sua vida, livre do encargo do cuidado que ¢, entdo, atribuido
ao servigo. Mello e Furegato (2008) verificaram que os familiares consideram que o servigo
propicia alivio da sobrecarga gerada pela convivéncia prolongada com o individuo com
transtorno mental.

Além disso, o servigo de saude mental consiste na maior fonte de ajuda ao familiar

cuidador, o que pode limitar as expressoes de desagrado. Desta forma, a parceria familia-
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servico e a co-responsabilizacdo conjunta, tdo discutidas pelos paradigmas da reforma da
assisténcia em saude mental, ndo sao efetivadas, ocorrendo, em contrapartida, a transferéncia
e divisdo de responsabilidades.

No presente estudo, maior satisfagdo esteve associada aos resultados do tratamento,
assim como encontrado por Bandeira et al. (2002). Entre os aspectos avaliados, a percepgao
de que o usuario se beneficiou com o cuidado recebido foi o de maior satisfacdo. Sugere-se
que perceber que o tratamento mantém o usuario fora do surto, pode contribuir para a
satisfacdo do cuidador. No entanto, essa satisfacdo tende a diminuir conforme aumenta a
idade do usuario. Pode-se supor que quanto mais idoso o usuario, ainda que haja certa
acomodacao e resignagao frente a situacdo vivenciada, ha paralelamente maior percep¢ao do
carater cronico da doenga mental e, consequentemente, maior insatisfacdo com os resultados
do tratamento no sentido de percep¢do de baixa resolutividade. Na pesquisa de Rammohan,
Rao e Subbakrishna (2002), idade mais avangada do usudrio esteve associada a maior
sobrecarga do cuidador. No entanto, o estudo conduzido por Bandeira e Barroso (2005)
apontam a falta de clareza dessa relagao.

Observou-se que entre os participantes, houve predominio da percepcdo de que o
problema do usuéario se deve a problema de saide mental, sendo consideravel, no entanto, a
parcela de cuidadores que o atribuiram a dificuldades familiares. Pode-se inferir que os
familiares reconhecem a influéncia de fatores do convivio na problematica do usudrio,
cabendo estudar as representacdes que possuem a esse respeito. Conhecer as dificuldades
familiares que os cuidadores apontam poderia auxiliar no tratamento do usudrio, uma vez que
poderia ser possivel re-significar e até transformar relagdes com potencial patogénico.

Os aspectos de menor satisfagdo se relacionaram a acolhida e competéncia da equipe.
Entre os aspectos avaliados, a percep¢do quanto a compreensdo do profissional acerca do
problema do usuario foi o que obteve menor satisfacdo. Neste sentido, pode-se apontar os
aspectos positivos e negativos relatados pelos cuidadores. Se, por um lado, alguns cuidadores
relataram poder contar com profissionais acolhedores, dispostos e atenciosos, outros
cuidadores perceberam na relagdo com a equipe as mais acentuadas dificuldades, seja no que
diz respeito a dificuldade no acesso e compartilhamento de informagdes, ou mesmo a aspectos
do atendimento que demonstraram a desorganizacao do servico e a falta de confianga na
equipe.

Nesta mesma direcdo, verificou-se que quanto maior a percep¢ao de estresse no
contato com o profissional, maior sobrecarga subjetiva total e relativa a preocupagdo com o

usudrio. Além disso, quanto maior a percepcao de estresse no contato com o servigo, maior
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também se mostrou a sobrecarga subjetiva relativa a todas as dimensdes avaliadas. Ainda,
quanto maior a percepcao de estresse no contato com o profissional e com o servico, menor a
satisfacdo com os resultados do tratamento. Pode-se supor que se o ambiente e os
profissionais sdo avaliados como estressores, menor a percep¢do de seu potencial como de
ajuda ao usuario, sendo, pois, menor a satisfacdo com os resultados do tratamento.

Estes dados indicam a importancia da relagao entre a familia e o profissional/servigo
para a satisfacdo com o tratamento, a qual necessita de esfor¢os dirigidos a uma maior
participagdo e parceria. Aspectos do relacionamento entre familia e equipe se encontraram
como mais problematicos, principalmente no que concerne a informagao e a consideraciao do
conhecimento informal dos cuidadores. Apesar da moderada satisfagdo com os aspectos de
informacdo sobre a doenga e o tratamento do usuario, aponta-se a necessidade de
investimentos mais efetivos no profissional de satde mental, instrumentalizando-o nas
habilidades e competéncias de cuidado ao outro no que diz respeito a escuta, compreensao,
informacao, troca e efetiva inclusao do familiar na reabilitagao do usuario.

Na visdo da maioria dos participantes, ndo ha, da parte do servigo, uma busca por
inserir o familiar enquanto um dos atores responsavel pelo cuidado, ndo sendo solicitadas suas
opinides, informagdes ¢ nem mesmo o integrando na participacdo das decisdes do projeto
terapéutico ou das atividades no servigo destinadas ao usuario. Observa-se, no entanto, agcdes
particulares segmentadas, que ocorrem no servico ou no lar sem uma integracdo entre as
diferentes instituicdes que assumem as ac¢des de cuidado. Alguns cuidadores apontam,
inclusive, a necessidade de que haja uma exigéncia quanto a participacdo do familiar no
servico € no tratamento do usuario, bem como ampliacdo das atividades ao familiar e
encontros periddicos no intuito de fornecer informagdes sobre a evolucdo do usudrio.
Questdes associadas ao acolhimento dado pela equipe ndo aparentam ser fonte de dificuldade,
uma vez que a maioria dos participantes considera positivamente essa caracteristica dos
profissionais.

Verificou-se que a satisfagdo global com o servigo e com a acolhida e competéncia da
equipe ¢ afetada pelo impacto na rotina (sobrecarga objetiva). No mesmo sentido, a
sobrecarga objetiva total impacta na satisfagdo com o servigo. Desta forma, quanto maior a
percepcao de consequéncias negativas e observaveis associadas ao papel de cuidador, bem
como do impacto na rotina, menor a satisfacdo com o servigo e com a acolhida da equipe.
Pode-se dizer que conforme se verifica aumento do impacto da convivéncia com a pessoa em

sofrimento mental nas esferas pessoal, profissional e social do cuidador, maior a percepcao de
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que o servigo nao da conta de atender suas necessidades no sentido de reduzir as perturbacdes
decorrentes na rotina familiar.

Observa-se, portanto, que as dificuldades vivenciadas cotidianamente pelos cuidadores
ndo sdo discutidas no contexto do servico. A aproximacdo familia-servico deveria se dar de
modo bilateral: tanto no sentido de maior participagdo do familiar no servigo, quanto maior
participagdo e compreensao dos profissionais acerca do cotidiano da familia. A
desinstitucionalizacdo ndo implica apenas retirada do usuario da instituicdo, mas também a
atuacdo dos profissionais em ambito comunitrio, desenvolvendo estratégias que colaborem
com o cuidador na relacdo cotidiana estabelecida com o usuario.

Ainda, verificou-se que quanto maior a preocupagdo com o usudrio, tais como sua
seguranga fisica, seu tratamento e seu futuro (sobrecarga subjetiva), menor a satisfacdo dos
cuidadores com os resultados do tratamento. Pode-se inferir que, se tais preocupagdes
persistem, mesmo com o usudrio em tratamento, h4& uma menor satisfagdo com seus
resultados, pois se esperaria que, com a terapéutica em curso, houvesse uma atenuacao do
incomodo gerado por essas preocupagdes. Tais resultados reiteram a importancia da parceria
entre familia—servi¢o. Destaca-se a necessidade de desenvolvimento de uma clinica ampliada
que contemple além das questdes biomédicas também os aspectos relativos aos desejos,
medos, ansiedades, angustias do cuidador e do usuario.

No presente estudo, encontrou-se impacto da sobrecarga na satisfacdo com o servigo.
No entanto, de modo geral, os participantes encontram-se satisfeitos com os aspectos
avaliados. Estudos apontam que, apesar de experienciar sobrecarga, o cuidador apresenta
satisfacao por cuidar do usuario (Tessler & Gamache, 1994; Rose, 1996; Loukissa, 1995). Ha
uma indicagdo de que os familiares, como cuidadores informais, encontram-se, por um lado,
sujeitos a estressores € a sobrecarga e, por outro, a ganhos relacionados a satisfagao pelo que
proporciona ao usuario (LAWTON et al., 1989 apud MARTINS; RIBEIRO; GARRETT,
2003). Conforme o Relatorio de 2001, ha uma contribuigdo significativa para o tratamento do
usuario advinda da participacdo familiar no tratamento (OMS, 2001). Ao inclui-lo na
avaliacdo e no tratamento, também o responsabiliza pela assisténcia.

Houve maior satisfacdo global e maior satisfagdo com a acolhida e competéncia da
equipe para participantes cujos usuarios frequentam o servi¢o no cuidado semi-intensivo. Em
cuidado semi-intensivo, encontram-se aqueles usudrios que, com um quadro menos
comprometido, frequentam o servigo um menor nimero de dias na semana do que os usuarios

do intensivo. Pode-se supor que o fato de haver maior satisfacdo global com o servi¢o se
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associe a percepcao de que, com o tratamento no servigo, o comprometimento do usudrio ¢
atenuado.

Maior satisfagdo com privacidade foi encontrada entre participantes que conheciam o
diagnostico do usudrio. Tal dado pode indicar que, aqueles familiares que obtiveram maior
cuidado quanto as medidas tomadas no tratamento podem ter obtido também mais
esclarecimentos sobre o diagnostico, o que impactou positivamente na satisfagao.

Cuidadores mais satisfeitos com o servigo também apresentaram melhor qualidade de
vida nos aspectos psicologico, social e ambiente. Isso indica que a satisfagdo com o servigo
em geral impacta positivamente na qualidade de vida do familiar cuidador. Modulando a
satisfacdo, foi encontrado que cuidadores mais satisfeitos com o servico de modo geral e com
a acolhida da equipe utilizam menos a estratégia de confronto. Pode ser que esses cuidadores
se sentiam mais capacitados para utilizar outras estratégias que ndo esforgos agressivos
contrarios ao contato com 0s USUArios.

Os dados apontam a necessidade de que os servigos substitutivos possam, de acordo
com a area de abrangéncia, localizar e otimizar recursos locais de ajuda e integra¢do do
usuario e, ainda, propiciar um acompanhamento longitudinal que envolva o conhecimento das
condi¢cdes de vida e a ajuda para lidar com questdes de dificuldades do familiar cuidador. Para
efetivar o encontro, ndo basta esperar pelo familiar, mas se deve ir até ele. E no contexto de
vida comunitdria, para além dos limites estabelecidos da satide mental, que a atencdo
psicossocial ampliar e expandir, promovendo a saude e a qualidade de vida de todos os atores

envolvidos no cuidado — profissionais, familia e usuarios —, atendendo as suas necessidades.
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6 CONSIDERACOESFINAIS

A avaliagdo da satde e do bem-estar geral do familiar cuidador de usuério de servigo
de saude mental ganhou destaque, tendo em vista as transformagdes ocorridas na assisténcia
em saude mental segundo as propostas do movimento da Reforma Psiquiatrica. Considerar a
perspectiva dos familiares no contexto da satide mental tem obtido incentivo da OMS,
visando a melhoria no planejamento e na avaliagdo dos servigos. Avaliar a sobrecarga dos
familiares torna-se relevante a medida que a vivéncia de maior sobrecarga dos familiares
propicia relacionamentos conflituosos em relacdo ao usudrio, além de poder favorecer
manifestagdes de transtornos psicologicos nos proprios familiares e de contribuir para o
fendmeno da porta-giratdria, que consiste num circulo vicioso determinado por piora e ciclos
de re-internagdes frequentes dos usuarios.

Uma vez que a participacdo dos familiares encontra-se atrelada a satisfagdo dos
usuarios com os servigos, a compreensao da perspectiva dos familiares pode auxiliar a equipe
na articulagdo de estratégias de trabalho voltadas ao usudrio e a seus familiares. Assim,
considerando-se que a satisfagao pode contribuir para uma maior participagdo e envolvimento
do familiar e do usuario, a colaboracao dos cuidadores informais situa-se como central,
favorecendo a parceria familia-servico e possibilitando um impacto favoravel dos servicos.

Dados do presente estudo apontam para vivéncia de sobrecarga dos cuidadores,
principalmente no que se refere a assisténcia ao usuario em sua vida cotidiana, refletindo a
dependéncia do usuério em relagdo ao cuidador. As dificuldades encontradas pelos cuidadores
devido ao desconforto sentido quanto a supervisdo aos comportamentos problematicos dos
usudrios, as preocupagoes com a vida do usudrio e as questdes do convivio cotidiano com pessoa
em sofrimento mental assinalam a necessidade de desenvolvimento de estratégias de
enfrentamento, bem como de criagdo de espagos em que o cotidiano familiar possa se desvelar em
seus multiplos aspectos, revelando as facilidades e dificuldades vividas no dia a dia.

Ha, pois, a necessidade de que o servigo possa rever suas metas de atencdo, podendo se
apropriar das necessidades de satide que a familia e os usudrios apresentam. Segundo Cecilio
(2001), as necessidades de saude sao muito mais amplas do que a demanda enunciada quando da
procura pelo servico. Para tanto, ¢ importante propiciar uma escuta ampliada dos cuidados
necessarios a populacdo atendida, o que pode ser facilitada através de maior parceria servigo-
familia. O movimento de aproximac¢do com a familia deve se realizar em duplo sentido: tanto

favorecer a participagdo dos cuidadores no servico e, para isso, flexibilizar seu horario de
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funcionamento, como a equipe do servico ir ao encontro das familias, com profissionais
engajados no territério de abrangéncia, visitando e se inserindo no cotidiano familiar.

Tal apropriacdo do universo familiar, a partir do ato de conhecer e de se introduzir nas
localidades, dentro do contexto vivido pelos cuidadores e usuarios, pode auxiliar na proposi¢do de
estratégias comunitarias, além de propiciar o conhecimento das representagdes quanto ao
sofrimento mental, diminuigdo de preconceitos, sua re-significacdo e novas formas e praticas de
se lidar com a loucura.

Considerando os indicadores de sobrecarga, as manifestacdes de estresse com
predominancia de sintomatologia psicolégica e a atribui¢do de aspectos da convivéncia com 0
usuario como contribuindo para a auto-percepcao do estresse, pode-se sugerir que os familiares
cuidadores apresentam dificuldades no cuidado informal em satde mental, o que reafirma a
necessidade, ja apontada anteriormente, de se desenvolver estratégias de auxilio ao familiar em
ambiente doméstico.

Os comportamentos embaragosos e perturbadores apresentados pelos usuérios foram os
mais frequentemente relatados como fonte de sobrecarga subjetiva e estresse, apontando para as
dificuldades vivenciadas pelos cuidadores. Tais comportamentos podem estar associados a
sentimento de impoténcia e vergonha, que podem ser minimizados quando compartilhados,
compreendidos e re-significados, principalmente em se considerando o potencial transformador
de encontros grupais.

Conhecer a rotina familiar, as dificuldades e os estressores vivenciados pelos familiares
cuidadores pode auxiliar na compreensdo de como as pessoas se relacionam em familia,
questionando-se modos de convivéncia ja estabelecidos e reproduzidos cotidianamente. A
reflexdo acerca das repeticdes que levam ao estresse pode favorecer novas atitudes no convivio
diario, sendo as dificuldades vividas de modo diferente.

Apesar da sobrecarga experienciada, em sua maioria os familiares encontraram-se
satisfeitos quanto ao servigo e cuidados recebidos pelo usuario no servigo de satde mental
frequentado. No entanto, reivindicaram maior nimero de atividades voltadas aos usuarios,
demonstrando a necessidade de se aumentar sua participag@o social. Perceber a ociosidade e baixo
envolvimento do usuario com o outro constituiu fonte de sobrecarga e tensio para os cuidadores.
As preocupagdes relativas ao usuario, principalmente quanto ao seu futuro e a sua saude, também
se mostraram frequentes, demonstrando a importincia do papel de cuidador junto a pessoa em
sofrimento mental. Os familiares, ao apontar sua preocupac¢do com o familiar doente, revelam o
desejo de que os usudrios estejam bem e de que possam usufruir de atividades comuns no dia a

dia, como ter amigos, exercer atividades de lazer, trabalho e estudos e assim, poderem
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desenvolver seus potenciais, encontrar um sentido para a propria vida e obter ganhos nos graus de
autonomia.

Neste contexto, criar possibilidades de inser¢do do usuério na comunidade, através de
atividades esportivas, de lazer e cultura pode ser benéfico tanto ao usudrio, que passa a se ver
envolvido com outros interesses, quanto ao cuidador, pela maior adaptagdo do usuario e pelo
alivio de poder dar conta de seus proprios interesses. Faz-se necessario estimular a compreensao
sobre as possibilidades e potencialidades dos usudrios, podendo reconhecer a autonomia e a
independéncia dos mesmos como competéncias sociais a serem incentivadas e construidas,
resgatando-se a poténcia dos usuarios. Para tanto, precisa-se de uma parceria que alinhe as
praticas de atengao, favorecendo as relagdes entre os diferentes atores — profissionais, familiares e
usudrios — contribuindo para uma articulagdo mais efetiva e mais comprometida com o bem-estar
do usuario e de sua familia.

Observaram-se pouca participagdo do familiar no servigo, bem como percepgao de que o
servico nao ¢ avaliado como possuindo recursos potenciais de ajuda no alivio da sobrecarga do
familiar. Parcerias efetivas pautadas na acessibilidade e integralidade das a¢des em satide mental,
no compartilhamento, na extensdo e articulagdo do cuidado e das redes de sociabilidade se
mostraram necessarias. Faz-se importante que o cuidado em satide mental ultrapasse os limites
institucionais dos servigos e que alcancem a comunidade como um todo, na perspectiva de que a
articulacdo entre as unidades bésicas de satide, os recursos comunitarios e as familias promovam
acoes que repercutam favoravelmente na saude de todos os envolvidos.

O impacto permanente na rotina familiar dada a necessidade de se cuidar de uma pessoa
em sofrimento mental aponta para as necessidades de reorganizacao familiar. O reconhecimento
da diminui¢do da vida social, a menor satisfagdo com os recursos financeiros disponiveis e com a
participagdo em atividades de lazer, bem como a identificagdo do impacto da sobrecarga na
satisfacdo com as relagdes interpessoais apontam para os aspectos da qualidade de vida mais
afetados na perspectiva dos cuidadores participantes. Ao mesmo tempo, sugerem as areas que 0s
cuidadores necessitam de suporte, podendo favorecer a melhora do seu bem-estar.

Ressalta-se 0 maior uso da estratégia de suporte social entre os familiares cuidadores, o
que indica a importancia da partilha com o outro ¢ de se sentir acompanhado, ou secja, a
valorizagdo das relagdes interpessoais como um potencial aliado no enfrentamento as situagdes
emocionalmente dificeis inerentes a tarefa de principal cuidador. A percep¢do de suporte pode
atenuar a sobrecarga, bem como favorecer o sentimento de dar conta de seu papel de cuidador e
de responder as necessidades de ordem pratica e emocional dos usuarios. Os encontros

comunitarios, a visita domiciliar € 0 acompanhamento terapéutico, dessa forma, despontam como
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as estratégias mais favorecedoras, oportunizando ocasioes de acolhimento, espacos partilhados de
reflexdo, troca e apoio ao sofrimento experimentado pelos cuidadores.

A identificag@o de alguns familiares sem sobrecarga e estresse, com melhor qualidade de
vida e compreensao de melhor habilidade no enfrentamento aos estressores vivenciados indica a
possibilidade de interlocucdo entre os cuidadores, compreendendo a vivéncia destes enquanto
recurso para a capacitagdo de profissionais e de outros familiares para um cuidado de menor
potencial estressor e que favorega a formacdo de vinculos, bem-estar e qualidade de vida dos
familiares e usuarios, de tal forma a se constituirem agentes em saide mental. A experiéncia do
cuidador possibilita novas formas de se lidar com o usudrio e com o transtorno mental, o que
aponta para a possibilidade de usar essa aprendizagem do proprio cotidiano como experiéncia
multiplicadora a ser partilhada com outras familias.

Enfatiza-se, portanto, o potencial da escuta, do acolhimento, do estabelecimento de
vinculo como orientadores do suporte aos familiares, bem como o reconhecimento da familia
enquanto portadora de informacdes relevantes e necessarias para o estabelecimento das
estratégias de cuidado ao usuario.

Acgdes direcionadas ao cuidado do familiar t€m sido uma constante nas discussdes e
propostas dos servicos. No entanto, faz-se necessario o desenvolvimento de estratégias que
superem o comparecimento a reunides no servico e que possibilitem reflexdes e novas formas de
se fazer satide. Conhecer o universo particular das familias e seus modos de convivéncia com o
usudrio em sofrimento mental, inserindo-se em seu cotidiano pode promover o conhecimento dos
estilos de cuidado, atencdo, escuta, acolhimento ao sofrimento alheio, bem como o impacto
emocional e na rotina do cuidador, podendo contribuir para a elaboragdo de estratégias que
efetivamente o auxiliem no cuidado ao usuério. Estratégias de intervencdo que déem suporte
para o familiar cuidador, propiciando continéncia a suas necessidades e espacos de reflexdo e
de aprendizado vicaria poderiam favorecer outros modos de se lidar com o usuario € com o
transtorno mental.

As dificuldades associadas aos momentos de crise do usudrio apontaram para a
necessidade de investimento no atendimento a urgéncia e emergéncia em saude mental. Os
servigos substitutivos devem, pois, avangar na proposta da integralidade da assisténcia e
intersetorialidade, a fim de superar a insuficiéncia dos dispositivos substitutivos em saude
mental e promover uma re-organizacdo da rede de satide de modo a articular recursos
comunitarios e dispositivos de atencdo bdsica em saude mental, em consonancia com o
modelo psicossocial. Como aponta Cecilio (2001), hd que se promover a integralidade da

aten¢do em saude, através do atendimento a necessidade de saude de cada individuo
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(singularidade) e por meio da articulagao do servigo de saude a uma rede mais complexa
constituida por outros servicos, quer sejam de satde ou ndo. Para o autor, a melhoria de
condicdes de vida e de satide depende de agdes intersetoriais que agreguem diferentes saberes
e praticas disponiveis. Segundo Merhy (1999), quanto maior a composi¢ao de saberes para a
produgdo dos atos de saude, maiores as possibilidades de se compreender a problematica das
necessidades de saude e de se lidar com ela de modo mais adequado.

Considera-se que, em relagdo ao conjunto de instrumentos utilizados, foi possivel uma
compreensdo acerca das manifestagcdes de sobrecarga e de satisfagio com o servigo na
perspectiva dos familiares cuidadores de pessoa em sofrimento mental, e ainda as relagdes de
tais varidveis com estresse, fatores estressantes no cuidado, uso de estratégias de
enfrentamento e qualidade de vida puderam promover uma melhor compreensao da vivéncia
destes familiares. A analise das questdes abertas possibilitou complementar os resultados
quantitativos, propiciando uma integracdo e ampliagdo do entendimento sobre os estressores no
cuidado e as possibilidades de intervengao visando ao cuidado ao cuidador informal.

Novos estudos poderiam, numa perspectiva longitudinal, investigar as diferentes
estratégias de enfrentamento do familiar, acompanhando-o desde o inicio do sofrimento
mental do usuario, o que poderia favorecer a compreensao das vivéncias, sentimentos e
modos de convivéncia e adaptagdo utilizados pelos cuidadores diante desta situagdao. Nesta
perspectiva, os estudos voltados ao acompanhamento longitudinal poderiam, ainda, contribuir
para a identificacdo das dificuldades vivenciadas e os recursos potenciais dos familiares e
usuarios, oferecendo subsidios para a estruturagdo de estratégias voltadas ao cuidado ao
cuidador, refletindo, por conseguinte, na assisténcia ao usuario.

Ainda, sistematizar a¢oes voltadas a identificacdo de estratégias relativas ao atendimento
na urgéncia e emergéncia poderia contribuir para a avaliagdo das necessidades em satide mental,
apontando os aspectos que demandam maior investimento ¢ melhorias. A satisfagdo relativa a
organizacao do atendimento em saude mental, em se considerando os aspectos preconizados pela
reforma psiquiatrica, poderia favorecer a compreensao acerca da perspectiva dos familiares, bem
como de suas necessidades cotidianas.

Julga-se que a sistematizagdo e a continuidade de processos de avaliagdo podem auxiliar
numa melhor adequagdo dos servigos as necessidades dos familiares e usuarios e, assim, num
melhor gerenciamento dos servigos em consondncia com as politicas de satide mental. A
avaliacdo de servigos fornece indicadores importantes para a reestruturacdo dos mesmos a partir

da perspectiva da populacdo atendida — usuarios e familia.



130 | Consideracoes Finais

Tendo em vista a complexidade que envolve a avaliag¢do, incluir familiares e usuarios
permite valorizar os atores principais no processo de saude/doenca mental e, assim, construir
um conhecimento baseado nas experiéncias e opinides sobre o sofrimento mental. O presente
estudo, através de instrumentos objetivos, possibilitou avaliar a percep¢ao dos cuidadores de
pessoa em sofrimento mental. Entretanto, destaca-se que tal método estd permeado pelos
limites impostos pela subjetividade da percepcgao. Estudos acerca dos critérios sobre os quais
os familiares avaliam o servigo — tais como contexto, crengas e valores subjacentes —, bem
como de que forma tais critérios impactam na satisfacdio com o servico mostram-se
importantes para o aprofundamento da tematica.

Conclui-se que iniciativas de cuidado ao cuidador sdo necessarias, com investimentos
em programas de interven¢do voltados ao fortalecimento dos vinculos de convivéncia entre
profissionais, familia e usuario. Considerando-se a familia como articuladora e mediadora da
relacdo servigo-usudrio, instrumentalizd-la quanto ao manejo de situagdes estressoras, bem
como quanto as exigéncias concretas e emocionais advindas do papel de cuidador poderia
refletir melhora da participacdo e do tratamento do usudrio.

Considera-se que o presente estudo propiciou uma reflexdo acerca dos processos de
cuidado e aten¢do informais ao usudrio, bem como sobre o papel que os servigos substitutivos
cumprem em se considerando as propostas da reforma psiquiatrica. Os resultados discutidos
apontam para necessidades que podem servir de norteadoras para as politicas publicas em
saude mental. Dado o aumento da aten¢do a questdes associadas ao transtorno mental, ainda
mais em se¢ considerando o estado atual de reflexdo acerca das transformacdes na assisténcia
em saude, conhecer o universo e as vivéncias dos familiares cuidadores, bem como a
constru¢ao do apoio social pode contribuir para a implementacdo de estratégias de maior

efetividade junto a essa populagdo.
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APENDICES

APENDICE A — Termo de Consentimento

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Meu nome é Ana Flavia de Oliveira Santos, sou estudante de Psicologia da Faculdade de Filosofia, Ciéncias e
Letras de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo (FFCLRP) e estou realizando uma pesquisa com
familiares de pacientes que frequentam o servigo de internagdo parcial de satide mental de Ribeirdo Preto
intitulada “Familiares de usuérios de servico de salde mental: manifestacbes de estresse, sobrecarga e
satisfacao com servigo”. A orientadora responsavel é a Prof*. Dr*. Carmen Lucia Cardoso, psicologa e professora
desta faculdade.
O objetivo deste estudo € avaliar estresse, sobrecarga e satisfacdo com o servigo em familiares de pacientes que
frequentam este servigo.
Para participar deste estudo, vocé deve saber que:
1. Sua participagdo ¢ voluntaria. Vocé € livre para desistir da participagdo no trabalho em qualquer momento, por
qualquer motivo, sem que isso implique em qualquer prejuizo, sendo suas informagdes inutilizadas.
2. Se concordar, aplicaremos 6 questionarios simples de responder e que nao precisam de conhecimento anterior
e realizaremos uma entrevista que sera gravada em fita de dudio, com sua autorizagao.
3. Pode ficar com uma cdpia desse termo de consentimento assinada por mim e pela orientadora.
4. Sua identidade ndo sera revelada publicamente e seu nome, omitido ao final do trabalho.
5. Qualquer duvida com relacdo a sua participagdo podera ser esclarecida por mim ou pela professora orientadora
no endereco:

Bloco E da Faculdade de Filosofia, Ciéncia e Letras de Ribeirdo Preto
Departamento de Psicologia e Educacdo

Endereco: Av. Bandeirantes, 3900

CEP 14040-901, ou pelo telefone (16) 3602-3660.

Obrigado por sua atengdo e participacao!

Apos ter conhecimento dos fatos e concordar em participar do estudo, afirmando ndo ter sofrido nenhuma
pressdo para isso:

Declaro que concordo em participar do estudo, sabendo que minha participacéo € voluntaria e estou livre para
em qualquer momento desistir de colaborar com o estudo, sem nenhum prejuizo. Sei que as informagdes
poderdo, mais tarde, ser utilizadas em trabalhos cientificos e que minha identificagéo ser4 mantida sob sigilo,
garantindo, assim, meu anonimato.

Ribeirdo Preto, de 200
Eu, , aceito participar voluntariamente do presente estudo.
ASSINATURA:

Assinatura do pesquisador responsavel:
Assinatura do orientador responsavel:
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APENDICE B — Roteiro Complementar

Roteiro Complementar — Partel
Dados de I dentificacdo

Data /

N°:

a) Nome:

b) Sexo: [JMasculino [J Feminino

c) Idade:

d) Profissao:

e) Nivel educacional:
{1 Ensino Fundamental incompleto Ate
0 Ensino Fundamental completo
[J Ensino Médio incompleto Ate
[J Ensino Médio completo
[ Ensino Superior incompleto
[ Ensino Superior completo
[J P6s-Graduagao incompleta
[J P6s-Graduagao completo

Até

f) Estado civil: [ solteiro [ casado []separado/divorciado [ vitivo

g) Tem filhos? 0JSim [1Nado Em caso afirmativo, quantos?

h) Renda pessoal: Renda familiar:

i) Religido: [1catdlica  [levangélica  []espirita [Jjudaica []ndotem [Joutra:

Praticante: [1 Sim [] Ndo

j) Trabalha: 0 Sim [ Nao

Em caso afirmativo, onde?

k) Com quantas pessoas mora atualmente?

Quem sdo estas pessoas?

Em relacdo ao usuério acompanhado:
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a) Sexo: [JMasculino [ Feminino

b) Idade:

¢) Profissao:

d) Nivel educacional:
[] Ensino Fundamental incompleto
[J Ensino Fundamental completo
[J Ensino Médio incompleto
[J Ensino Médio completo
[J Ensino Superior incompleto
[J Ensino Superior completo
[ P6s-Graduagdo incompleta
[J P6s-Graduagdo completo

Até

Até

Até

e) Estado civil: [ solteiro [ casado [ separado/divorciado [ vitivo

f) Tem filhos? [JSim [1Nao Em caso afirmativo, quantos?

g) Renda pessoal:

h) Relagdo de parentesco com o usuario:

i) Religido: [Jcatdlica [l evangélica  []espirita [Jjudaica [Indotem [Joutra:

Praticante: [ Sim [ Ndo

j) Trabalha: T Sim [0 Nao

Em caso afirmativo, onde?

k) Diagnéstico:

Tempo de diagnostico:

1) Tempo de tratamento:

Tempo de tratamento no servigo:
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Roteiro Complementar — Partel |

Per cepcdes sobre o estresse
NO.
Nome: Data / /
nada pouco mais ou menos | estressado muito
estressadq  estressado estressado estressado
1 Na sua visdo, atualmente, vocé se 1 2 3 4 5

percebe como estando:

2. Se sob estresse, quais os fatores estressantes que, em sua percep¢do, podem estar contribuindo para esta

condicao? (escreva com letra de forma e de maneira legivel)

Por favor, responda as perguntas abaixo de acordo com a sua percepcao em relacdo aos eventos citados.
Assinale o quadrante que julgar ser a melhor resposta.

Como vocé avaliaria: nada pouco mais ou menos | estressado muito
estressadq estressado estressado estressado
1 2 3 4 5

3 | o papel de cuidador em relagdo ao
familiar em situagdo de sofrimento
mental?

4 | o contato com o usuario?

0 contato com os profissionais?

6 |0 contato com o servigo?

(9}

7. Em sua opinido, ha situagdes, condig¢des, eventos ndo citados anteriormente que vocé considere estressantes no
convivio e cuidado cotidianos com familiar em situa¢do de sofrimento mental? Em caso afirmativo, mencione-os.
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ANEXOS

ANEXO A — PARECER DO COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
FACULDADE DE FILOSOFIA, CIENCIAS E LETRAS DE RIBEIRAO PRETO

COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP

Of.CEtP/FFCLRP-USP. 034/2008.9/05/2008

Senhor(a) Pesquisador(a):

Comunicamos a V. Sa. que o trabalho intitulado "FAMILIARES DE
USUARIOS DE SERVIGO DE SAUDE MENTAL: MANIFESTAGOES DE ESTRESSE, SOBRECARGA E
SATISFAGAO COM SERVIGO” foi analisado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
FFCLRP-USP, em sua 70® Reunido Ordinaria realizada em 07/05/2008, e
enquadrado na categoria: APROVADO, de acordo com o Processo CEP-FFCLRP
n® 377/2008 — 2008.1.400.59.8.

Atenciosamente,

( V2 - ;é"
Pro f“C/b““ IfLAI ALMEIDA
Coordenadora do Comité de Etica em Pesqunsa — FFCLRP-USP

llustrissimo(a) Senhor(a)

ANA FLAVIA DE OLIVEIRA SANTOS

Aluna do Programa de Pds-Graduagao em Psicologia
Desta FFCLRP-USP

c.c: Dra. Carmen Lucia Cardoso — Docente do Departamento de Psicologia e
Educagao desta FFCLRP-USP

CEP-FFCLRP-USP - Fone: (016) 602-3653 - Fax: (016) 633-5015
Avenida Bandeirantes, 3900 - Bloco A - 14040-901 - Ribeirdo Preto - SP - Brasil
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ANEXO B - FBIS-Br

Banderm et al., (2006). Escala de Sobrecargn Familaar

ESCALA DE AVALIAGCAO DA SOBRECARGA DOS FAMILIARES

FBIS-BR

Escala adaptada ¢ validada pelo
Laboratirio de Pesquisa em Sadde Mental (LAPSAM)
www. lapsam.ufsj.edu.br

Departamento de Psicologia da UFS]

Sio Jodo del Rei

20046

Yersio original em inglés: Richard Tessler, Ph.D e Gail Gamache, Ph.D, (1996), Departamento
de Sociclogia. Instituio Social e Demogrifico Machmer Hall. Universidade de Massachusetis.
Amherst, Ma 01003-4230.
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Bandeira et al.. (2006). Escala de Sobrecarga Familiar 2

Instrugies de aplicagio

Este questiondrio tem como objetivo avaliar a experiéncia dos familiares de pacientes
paiguidtricos de cuidar dos seus pacientes @ o impacto desta experiéneia em suas vidas,
em termos da sobrecarga sentida por eles.

O guestionario deve ser aphicado em siluagio de entrevista, por um entrevistador
previamente treinade. O tempo de aplicacio dura aproximadamente 30 minutos.

Para a realizagio da entrevista, uma situagio de privacidade deve ser buscada, O
respondente deve ser adequadamente informado sobre o objetivo da aplicacdo do
instrumento ¢ o desting dos dados obtidos, Deve também se sentir & vontade para
esclarecer quaisquer dividas ao longo da aplicacio. Em situagdes de pesquisa, uma vez
gque o familiar concorde em responder, € fundamental a oblengio do consentimento livre
e esclarecido.

Durante a entrevista, deve ser enfatizado que o questiondrio se refere aos dltimos 30
digs da wvida do paciente, independente do local onde o individuo se encontre, O
instrumento deve ser respondido em apenas um encontro.  Todas as guestdes do
guestiondrio devem ser respondidas,

Deve ser enfatizado para o respondente que ndo ha respostas certas nem erradas ¢
que ele deve responder com base em sua propria experiéncia pessoal, de forma a
expressar sinceramente seus sentimentos, com relagiio a sobrecarea sentida em cundar
do paciente.

As respostas de cada item devem ser anotadas no questiondrio pelo entrevistador.,

05 usuanios devem ser lembrados de que, usando esta escala ndo devem modificar as orentagihes,

questies & layoul de nenhuma forma,
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Bandeira et al., (2006), Escala de Sobrecarga Familiar

ESCALA DE AVALIACAQ DA SOBRECARGA DA FAMILIA

PARTE A: ASSISTENCIA NA VIDA COTIDIANA

Cieralmente as pessoas que tém doengas mentais precisam de ajuda on precisam
ser lembradas de fazer as coisas comuns do dia-a-dia, As perguntas que vou fazer agora
sd0 sobre iss0, Talvez, nem todas elas se apliquem a (Nome), mas tente respondé-las, por
favor, com o conhecimento que vocd tem sobre elefa),

Ala, Nos dltimos 30 dias, quantas vezes voed ajudou (Nome) ou lembrou-lhe de fazer
Colsas como se pentear, tomar banho ou se vestir 7 Foram quantas vezes?

l pi 3 i 5
MNenhuma vez menos que uma | ou 2 vezes  de 3 a 6 vezes Todos os
(PASSE P/ AZa) wezp/semana  p/ semana P sermiana dias 7

Alb. Quanto lhe incomodou ter que ajudar (Mome) ou lembrar—lhe de fazer essas coisas?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouce  um pouco muito ?

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

1 2 3 4 3
Nenhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes  de 3 a6 vezes Todos os
{PASSE P/ A3a) wvez p/semana  p/ semana [semana dias 7

A2b, Quanto The incomodou ter que fazer alguma coisa para (Mome) tomar os remédios

dele{a)?
1 2 3 4
Nem um pouco  muite pouco U Poucs muito !

Ada. Nos altimos 30 dias, quantas vezes voeé ajudou (Mome) ou lembrou-lhe de fazer
tarefas da casa (ex. arrumar a cama, limpar o quarto, lavar roupa, ete.) ou teve gque fazer
isto para ele(a)? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Menhuma vez menos que uma | ou 2verzes  de3a6veres  Todos os
(PASSE P/ Ada) wezp/semana  p/semana p/semana dias ?

AJb. Quanto lhe incomodou ter gue ajudar, lembrar ou fazer essas coisas para ele(a)?
1 2 3 4
Nem um pouco  muito pouce UM pouco mito 7
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Ada. Nos altimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Mome) ou lembrou-lhe de fazer
compras de alimentos, roupas ou outros objetos ou teve que fazer compras para elefa)?
Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Menhuma ver  menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 veres Todos os
{(PASSE P/ ASa) wvezp/semana p/semana [/semanza dias 7

Adb.Cuanto The incomodou ter que ajudar, lembrar ou fazer essas coisas para ele(a)?
1 2 3 4
Nem um pouco  muilo pouce  Wim pouco muito 7

ASa, Nos altimos 30 dias, quantas vezes voeé cozinhou para (Nome) ou o (a) ajudou a
preparar as refeigdes? Foram quantas veezes?
1 2 3 4 5
Menhuma vez  menos que uma | ou 2 vezes  de 3 a 6 veres Todos os
{(PASSE P/ Aba) wvezp/semana  p/ semana [/ semana dias 7

ASh. Quanto lhe incomodou ter que cozinhar para (Nome) ou ajuda-lofa) a preparar as
refeigdes dele(a)?

1 2 3 4
Nem um pouco  muito pouco  Wn pouco muitp 7

Aba, Nos altimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou a levar (Nome) a algum lugar, 4
pé, de carro, de dnibus ou por outros meios de transporte? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 3
Menhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes  de 3 a6 vezes Todos os 7
(PASSE P/ ATa) vezp/semana  p/ semana p/semana dias

Abb, Quanto [he incomaodou ter que ajudar a levar (Nome) a algom lugar?
1 2 3 4
Nem um pouco  muito pouco uIm pouco muito 7

ATa. Nos altimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) a cuidar do dinheiro
dele(a) ou teve que fazer isso por ele/ela? Foram quantas vezes?
1 2 3 4 5
Menhuma vez menosqueuma | ou2vezes de 3 a6 veres Todos os
{(PASSE P/ ABa) wvezp/semana p/semana [p/semana dias 7

ATh, Quanto lhe incomadou ter que ajudar (Nome) a cuidar do dinheiro dele(a) ou a fazer
isto por ele(a)?

1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco UM pouco muite 7}
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ABa. Nos altimos 30 dias, quantas vezes vood ajudoun, lembrou ou insistiu com {Mome)
para ele(a) se ocupar com alguma coisa, nio ficar 4 toa, usar o seu tempo para fazer
alguma coisa, como ler revista, se divertir com alguma coisa, trabalhar, estudar ou visitar
as pessoas, ete. 7 Foram guantas vezes?

1 2 3 4 5
Menhuma wvez menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ A%9a)  wezp/ semana p/ semana psemana dias ?

AR, Quanto lhe incomodou ter que ajudar ou lembrar (Nome) a se ocupar com alguma
coisa?

1 2 3 4
Nem um poucod  muilo pouco LT PG muite 7

ABa. Nos dltimos 30 dias, quantas vezes vocé lembrou, encorajou ou insistiu com
{Nome) ou teve que leva-lo{a) para as suas consultas médicas ou atividades nos servigos
de salde mental ? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Menhuma  wver menos que uma 1 oo 2 vezes  de 3 a 6 vezes Todos os
(PASSE P/ Bla) wvez p/semana  p/ semana pseman:a dias 7

A9, Cuanto lhe incomodou ter que lembrar, encorajar ou levar (Mome) para as suas
consultas médicas ou atividades nos servicos de sande mental?

| 2 3 4
Nem um pouco  muito pouco U Prico muite 7

PARTE B: SUPERVISAO AOS COMPORTAMENTOS PROBLEMATICOS

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

Bla. Mos aliimos 30 dias, quantas vezes vood tentou evitar ou impedic (Nome) de
apresentar algum comportamento que te deixasse envergonhadoda) ou incomodadola) ou
teve que lidar com estes comportamentos ou com suas conseqiiéncias 7 Foram quantas
vezes?

| 2 3 4 5
Menhuma vez  menos que uma 1 on 2 vezes  de 3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ B2a) wez p/ semana p/ semana psemana dias 7

Blb. Quanto lhe incomodou ter que lidar com este comportamento desconcertante de
{(Nome)?

I 2 3 4
Nem um pouco  muild pouce UM pouco muito
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B2a. Nos altimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome)
ficasse exigindo demais sua atenciio ou vocé teve que lidar com este comportamento on
suas consequéncias ? Foram quantas vezes?

l 2 3 4 5
MNenhuma vez menos queuma | ou2 veres de 3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ B3a) vez p/semana p/ semana psemana dias ?

B2b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com o comportamento de (Nome) de exigir que
vocé dé atencio a ele(a)?

1 2 3 4
Mem um pouce  muile pouco  um pouco muito 7

B3a, Nos tltimos 30 dias, quanias vezes vocé tentou evitar ou impedir que
(Mome) incomodasse as pessoas durante a noite ou teve que lidar com este
comportamento ou com suas consegiéneias 7 Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ B4a) wvezp/semana p/ semana p/semana dias 7

B3b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com este comportamento perturbador de

(Nome)?
1 2 3 -
Mem um pouce muito pouco LT POuss muito 7

B4a, Mos dltimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que
{Mome) insultasse alguém, ameagasse ou machucasse alguém ou teve que lidar com esie
comportamento ou suas conseqiiéneias 7 Foram quantas vezes?

l 2 3 4 3
Mepnhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes  de 3 a6 vezes Todos os
(PASSE P/ B5a.) wvez p/semana  p/ semana p/semana dias 7

B4b. Quanto lhe incomodou ter que fazer isso?
1 P 3 4
Mem um poucd  muilo pouco LT POLCO muita 7

BSa. Nos altimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir (Nome) de falar

em maorrer, ou de falar em se matar, de ameagar ou tentar se matar? Foram gquantas vezes?
1 2 3 4 3

Nenhuma vez menos que uma | ou 2 vezes  de 3 a 6 vezes Todos os

(PASSE P/ Bba) wvezp/semana p/semana psemana dias 7

B5b. Quanto lhe incomodou estas conversas, ameagas ou tentativas de (Nome) de se
matar ou de falar em morrer?
| 2 3 4

Nem um pouco  muito pouco  Wm pouco muito 7
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Béa. Nos dltimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que
{Nome) bebesse demais (bebidas aleoalicas) ou teve que lidar com as conseqiiéncias
deste comportamento? Foram quantas vezes?
1 2 3 4 5
Menhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes  de 3 a6 veres Todos os
(PASSE P/ BTa) wvezp/semana p/semana psemana dias ?

Bab.Quanto lhe incomodon o fato de (Nome) beber ?
1 Py 3 4
Nem um pouco  muilo pouce UM pouco muito 7

B7a. Nos Gltimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que
(Nome) comesse ou bebesse demais (bebidas ndo alcodlicas, ex. calé, xaropes, ete.) ou
fumasse demais'? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Menhuma vez menos que uma | ou 2 vezes  de 3 a6 veres Todos os
{PASSE P/ BBa}) wezp/semana p/ semana psemana dias ?

B7b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com este comportamento de (Nome)?
I 2 3 4
Nem um pouco  muito pouce  um pouco muito 7

Bfa. MNos dltimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir
{(Nome) de usar drogas (ilegais) ou teve que lidar com as conseqliéncias deste
comportamento? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 3
Menhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes  de 3 a6 veres Todos os
{PASSE P/ Cla) wez p/semana  p/ semana [semana dias 7

Bih, Quanto The incomodou o fato de { Nome ) usar drogas (ilegais)?
| 2 3 4

Nem um pouco  muiio pouco urm pouco muite 7

PARTE C : GASTOS FINANCEIROS

Cl. Nos iltimos 30 dias, vocg, pessoalmente, pagou ou deu algum dinheiro seu a (Nome)
para cobrir algumas despesas dele (a) e que ele ndo lhe tenha devolvido? Sim_ Nio

C2. MNos altimos 30 dias, o paciente teve gastos com Sim Nio Gastos nos
o5 itens abaixo? iltimos 30 dias
a= Transporte (carro, combustivel, dnibus taxi, etc?) .......... 1 2 TR
b= Roupas e calgados? oo ees | 2 e
¢- Trocados para pequenos ZastosT . 1 2 fmm -
d- ALMENTAGHD .rrevervierimsisrssrsrsrnssrssressresrrssres rasressrmssensre 1 2 | S

(se ele mora com o paciente, peca-lhe para estimar a
parcela destas despesas correspondente ao paciente),
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SIM NAOQ  Gastos nos
Ultimos 30 dias
e- Moradia (aluguel , prestagiio da casa) 7..ooveioeees 1 2 Lo
ise ele mora com o paciente, pega-lhe para estimar a
parcela desta despesa correspondente ao paciente)
f- Medicamentos 7. 1 y L
g- Tratamento de saiude mental 7 .o 1 2 L
h- Outros gastos médicos (dentista, fisioterapentaetc.)?... 1 2 Seemmeees
E= CHEAITOST ©1vvmsiassesssmssssssmsssmssemssesssmssssssssssassssssenssmms smassnses 1 2 T
j- Objetos pessoais? e 1 2 @ f———
e 1T ] 2 femeemeesee
I- Pagamento de profissionais p/euidar do paciente........ | - S S —
ir- Plano de sande 1 ) e
n- Outras despesas 7 ( Especifigue ) . 1 2 | S
C2-Total: 5

C3. Quantia com a qual o pacients contribuiu para as despesas mensais:
4. Gastos da familia com o paciente (diferenca entre C2 e C3):

C5. No altimo ano, os gastos que vocé teve com (Nome) foram pesados para voeé com
que fregiiéncia?

Sempre ou quase sempre 5
Freqiientemente 4
As vezes 3
Raramente 2
Munca 1

PARTE D. IMPACTO NAS ROTINAS DIARIAS

D1a. Nos dltimos 30 dias, quantas vezes vocé faltou, chegou atrasado ou cancelou algum
compromissoe, como no trabalho, na escola ou em outros lugares, porgue teve que cuidar
de (Nome)? Foram guantas vezes?

1 2 3 4 5
MNenhuma vez  menos que uma 1 oo 2 vezes  de 3 a 6 vezes Todos os
vez pf semana  p/ semana p/semana dias?

D1b. Mos altimos 30 dias, quantas vezes as suas atividades sociais e de lazer (ex. sair
para descansar ou visitar alguém) foram alteradas ou perturbadas, porque vocé teve que
cuidar de (Mome)? Foram quantas vezes?
1 2 3 4 =
Nenhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 veres Todos os
vez pf semana  pl semana [/semana dias/
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[lc, Mos altimos 30 dias, quantas vezes 0s seus servigos de casa ou a rotina da casa foi
alterada ou perturbada porque vocé teve que cuidar de (Nome)? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Menhuma vez  menos que uma | ou 2 vezes  de 3 a6 vezes Todos os
vez pf semana  pf semana p/semana dias?

Dld. Nos dltimos 30 dias, quantas vezes o fato de cuidar de (Nome) impediu de vocé
dedicar aos outros membros da familia a atengio ¢ o tempo de que eles necessitavam?
Foram gquantas vezes?

1 2 3 4 5
Menhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes  de 3 a6 vezes Todos os
ver pf semana  pd semana P sermatia dias 7

D2, A doenca de (Nome) provocou mudangas mais ou menos permanentes na sua rotina
didria, no sen trabalho ou na sua vida social? Sim () Nao ().

1 2 3 4
Mem um pouco  muito pouco W pouco muite 7

D3. Por causa da doenga de (Nome):

(Nota ao entrevistador: Vocé pode circular mais de uma resposta)

Sim Nio

a- Voed teve que trabalhar menos ou abandonar o seu emprego 2 1

o teve que trabalhar mais para cobrir os gastos?
b- Vood leve que se aposentar mais cedo do que vocé plangjava?... 2 1
c- Vooi deixou de ter (ou tem menos) vida social (ex.deixou de

passear, visitar pessoas, ir a festas, ete.)?......... S S 1
d- Vocé perden amizades? ... 2 1
e- Wocé deixou de tirar férias (ex. visitar parentes, viajar)?.............2 1
- Vocé deixou de receber (ou recebe menos) pessoas em casa........ 2 1

(familiares efou amigos)?

PARTE E: PREOCUPACAO COM O PACIENTE

Mesmo quando as pessoas nido se véem por algum tempo, 85 vezes, mesmo assim clas se
preceupam umas com as outras, Eu gostaria de perguntar-lhe sobre suas preocupagdes
com {Nome).

El. Vocé fica preocupadola) com a seguranga lisica de (Nome) (ex. que alguma coisa
ruimm aconfega com ele(a), que elefa) softa um acidente, entre em uma briga, que alguém
se aproveite deleia), que fuja, etc.):
1 2 3 4 3
nunca raramente as Veses ﬁ'Eqi.'IE]l[vEIHE.'nTE sempre Ou quase
sempre?
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E2. Vocé fica preocupadola) com o tipo de ajuda e tratamento médico que (Nome) esta
recebendo ?(ex. com receio de que elefa) ndio esieja sendo bem atendidoia), de que niio
esteja recebendo um bom tratamento para a doenga dele(a), ete.?)

l 2 3 4 5
nunca raramente as vezes  fregiientemente  sempre ou quase
sempre?

E3. Vocé fica preocupado(a) com a vida social de (Nome) (ex, preocupado se ele(a) nio
sai muite de casa, ou se sai demais ou se lem poucos amigos ou se sai com amigos que
nio lhe conveém ?7)

l 2 3 4 5
nunca raraments 4s vezes  freglientemente  sempre ou quase
sempre?

E4, Vocé fica preocupadoia) com a sadde fisica de (Nome)? (ex, dores, doengas, etc.)

1 2 3 4 5
nunea raramente A5 vezes freqgiientemente  sempre ou quase
sempre?

E5. Vocé fica preocupadola) com as condigdes de moradia atual de (Mome)?

I 2 3 4 5
nunca raramente as vezes  fregilentemente  sempre ou quase
sempre?!

E6.Vocé fica preocupadofa) ao pensar como (Nome) faria para sobreviver
financeiramente s¢ ndo houvesse vocé para ajuda-lo?

l 2 3 4 5
nunca raramente :Il$ VEFES f're:qﬂentemente sempre. (4111 q'l,lﬂ.SE
sempre?

E7. Vocé fica preocupadoia) com o future de (Nome)?

l 2 3 4 5
nunca raramente 4s vezes  freglientemente  sempre ou quase
sempre?

Bandeira.M, Calzavara. MG, Varella, A. (2005). Escala de Sobrecarga dos Familiares de
Pacientes Psiquiatricos - FBIS-Br: Adaptagio Transcultural para o Brasil,_Jomal Brasileiro de
Psiguiatria, 34(3p:200-214,
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MOME (Opcional):
CARGO/FUNCAD:
MOME DO SERVICO:
TIPD DE SERVICO:
UNIDADE DE TRATAMENTO (se aplicdvel):
BATA ||

ANEXO C — SATIS-Br

ESCALA DE AVALIACAO DA SATISFACAQ DOS FAMILIARES COM 05 SERVICOS DE SAUDE
MENTAL
(SATIS-BR)

Bandeira, M. Mercier, ©: Perreault M. Libério, MMA & Pitta, AMF (2002). Escala Brasileira de
Avaliagio da Satisfacde dos Fomiliares em Servicos de Salde Mentall SATIS-Br. Jornal Brasileiro de
Psiguintria, 51 (01): 31-38.

Obrigado per aceitar ser entrevistade, Este & um estude coordenads por .0
objetive principol deste questiondrio € conhecer as experiéncios dos pessoas junto aos serviges de sadde
mental, com a perspectiva de estar melhorande-os posteriormente.

E=te questiondrio foi adaptodo & validade 4 portir de uma pesquisa sobre a satisfocdo com o2 servigos de
salide mental, realizada no Brasil como porte de um estude multicEntrice coordenodo pela Organizagdo
Mundiol de Sadde, Este estudo foi realizade pelo Laboratdrio de Investigagdes em Sadde Mental do USP,
pele Centro Coloboroder da OMS em Mentreal pora Pesquisa e Formagde em Saude Mental, pelo
Laboratério de Pesquisa em Salde Mental da UFST e pela Coordenagiio dos CAPS do Municipio do Rio de
Janeira. A permisedo de utilizar este questiondrio foi dada pelo Dr. T M. Bertolote da Unidade de Luta
contra as Doencas Mentais do Divisde de Salde Mental da OMS.

Todas as informagdes fernecidas por vocg serds mantidos estritamente confidenciais (e seu anonimato &
garantide, se assim vocé desejar),

Mis estamoes gratos pelo fempa que vocg estd gastando pora responder a fodos estos questdes e, é claro,
todos os seus comentdrios sde bem-vindos.

Moz vameos lhe fazer agora algumas perguntos scbre a impressde gque wocE teve do trotamento
dispensade ao seu parente ou dos servigos que wocés receberam no (nome do servigo), Eu wou ler
para vecé tedas as perguntas e tedos es tipes de resposta.

M hd respostas certas nem errados. Queira responder segundo sua prépria opinidio.

1.Vocé poderia nos dizer se vocé recebeu pessoalmente algum tipo de servige no (nome do servige)
{por exemplo, vocE participou de algum grupo de Informaciie ou de apsio), durante o ano passade?

Sim 1
Mio (passar & questdo J) 2
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2. Se sim, vocé poderia nos dizer quais?

3. Vocé costuma acompanhar o seu (nome do familiar) no (nome do servigo)?

Muite freqlientemente 1
Com freqli&ncia razodvel 2
Raramente 3
Munca * 4

* MNeta go entrewistador: Se ofa) entrewvistandofa) responden ‘aunca” d esta guestdo passar agorg
para a questdo 8,

4. Que tips de fransporte vocé usou para chegar a este servige?
Condugtio prdpria
Condugdo de familiares
Condugto de amigos
Transporte plblice
Caminhada
Outro (especificar)

= O TUR L

5.Quante tempo vocE gasta para vir de sua casa ao (nome do servigo)?

0-15 minutas 1
16-30 minutas 2
31-45 miAutas 3
45-60 minutaos 4
mais que 60 minutes 4]

&, Até que ponto € fdcil para vocE chegar ao (nome do servigo)?
Muito dificil
Dificil
Mais ou menos
Fécil

Muita fdcil

L5 I O FURE U I

7.Até que ponto a lecalizagle deste servigo & satisfatéria para wocé?

Muite insatisfatdria 1
Insatisfatéria
Indiferente
Satisfatéria
Muite satisfatdria

L5 I U U LN
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8_Com que freqi€ncia voc teve contate com os profissionais do (nome do servige) enquanto o
paciente foifesta sende tratade 147
Munca (passar & guestde 130
Raramente
Maig ou menas
Freguentemente
Muito fregientemente

L R TS

9_ VocE achou esta freqigncia de contates suficiente?

De forma alguma 1
Méo muite 2
Mais ou mengs 3
Muito 4
Extremomente 5

10.0e quem foi a iniciativa do primeire contate?
Minha prdpria iniciativa

Iniciotiva do serviga

Iniciativa do meu/minha.....

Qutra (especificar)

MO Lk Mg

11.De que maneira geralmente vocé emtra/ entrava em contoto com o (nome do servigo)?

Par telefone 1
Consultas marcadas com o servico 2
Visitas informais ao servige™ 3

= Mota ao enfrevistador: Explicar o gue signvfica wisita informal’ (discussde geral sobre o
paciente sem focar Ao assunte dos distirbios ou do fratamento dele)

12. Voce ficou satisfeito com esta maneira de entrar em contato com a equipe do (nome do servigo)
Muito insatisfeito
Insatisfeita
Indiferente
Satisfeito

Muito satisfeiteo

[ S

13.Veocé ficou satisfeite com as medidas temadas para assegurar a privacidade durante es seus
contatos com o (nome do serviga) (p. ex. porta fechada, ouséncia de interrupgtes durante
suas conversas com os profissionais)?

Muito insatisfeito

Insatisfeito

Indiferente

Satisfeito

Muito satisfeito

LS e T SV
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14. Se vocE solicitou uma consulta com o profissionnis do (nome do servigo), quanto tempo demorou
até que vocé fosse atendide?

Fui atendide imediatarmente

Menos que 1 dia

Entre doig dias & uma semana

Entre uma ¢ duss semanas

Enfre duas semanas e um més

Mais de um més

Mie foi atendida aré agara

Mo solicitow consulta

(Se nde solicitou, passar & questde 17)

L=l = b SR PO

15.Vocé achou este periode de espera razodvel?

Mada rozedvel

Miio muite razodvel
Mais ou menos
Rozodvel

Muito razodvel

AN B L Ry =

16.Até que ponte o servigo foi flexivel programande suas visitas de acerdo com sua dispenibilidade
(dia da semana e hordrio)?

Muito inflexivel 1
Inflexivel 2
Mais ou menos 3
Flexivel 4
Muita flexivel 2

17_Até que ponto vocé sentiu que foi tratodo com respeito e dignidade apropriados pela equipe do (nome do servi
Munca me senti respeitada 1
Raramente me senti respeitado F
Mais ou menas 3
Freqientemente me senti respeitado 4
Sempre me senti respeitade 5

18.Houve alguma violagdo aos seus direitos como individuo?

Muita frequentemente® 1
Freglentemente 2
Mais ou menos 3
Raramente 4
Munca 5

*Mota ac entrevistador: Explicar o tipo de vielagdo
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19.Ma sua opinido, que tipe de problema seu familior tinha quando ele(a) foi admitide no (nome do servigo)?

Marcar apenas uma 6 resposta
Um prablema fisice de salde
Um problema de sadde mental
Um prablema familiar

Um problema secial

Ui problerma financeire

Um prablema no trobalhao

Mo sabe

Qutre (especificar)

=TT - R B S PR U

20.Quando vocE falou com a pessoa que admitiu seu familiar ne (nome do servigo), vocé sentiu que ele(a) escutou

Mo me escutou de forma algurma
Mdo me escutou muito

Mais ou menos

Me escutou bastante

Me escutou o tempo todo

Mo =2 aplica

W b Ly e

21 Até que ponto a pessoa que admitiu o seu fomiliar no (nome do servige) pareceu compreender
o seu problema (situagdo)

Mo me compreendeu de forma alguma
Mdo me compresndeu muite

Maig ou menos

Me compreendeu bem

Me compreendeu muito bem

Mo se aplica

1= 5 | S U LR S

22.Vocé jd teve alguma dificuldade para obter informagdes do equipe do (nome do servico) quande
as pediu?

Sempre

Frequentemente

Mais ou menos

Raramente

Munca (passar d guestde 23)

Munca pedi (passar d guestde 23)

[= SIS I S FUR LR

22.1.5e sim, que tipe de dificuldade vocé teve?

23 Alguma informagdo foi dada a vocé sobre a doenga do paciente?
Sim 1
Mo (passar d guestdo 24) 2
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Meu porente ndo permitiu que eu fosse
infarmade (passar d guestdo 24) 3
23.1, Se sim, estas informagdes foram claras para vocE?
Mdo eram nada claras 1

Mdo eram muito claras
Mais ou menaos
Infermagies claras
Informacdes muite claras

L5 I A P ot

24 Como wvocé e senfe em relagie ao tipo de infermagio dada a vocé sobre a deenga do paciente?
Muite insatisfeito
Insatisfeito
Indiferente
Satisfeito

Muito satisfeito

L5 I U T LS

25. Alguma informagdio foi doda o voc sobre o tratamento dele(o)?

Sim 1
Mo (passar 4 guestds 27) 2
Meu parente nio permitiu que eu fosse informado (passar d guestdo 27) 3

25.1.5¢ sim, estas informagBes foram cloras para vecé?

Mo eratm nada claras
kdo eram muito claras
Mais ou mengs
Informacdes claras
Informacdes muito claras

A b W pa e

26. Como vocé se sente em relaglio ao tipe de informaglio que foi dada & voc€ sobre o tratamento
de seu familiar?

Muite insatisfeito

Insatisfeito

Indiferente

Satisfeito

Muito satisfeito

L& Iy FUR L5

27 . Alguma vez ja foi pedida sua opinido sobre o tratamento do seu parente no (nome do servige)?

Sim 1
Mo (passar & guestdo 28) 2
Meu porente ndo permitiu que eu fosse

consultada (passar 4 questdo 28) 3

27.1,Até que ponto vocE estd satisfeito com o grou de discussdo que foi feita com vocé a respeito
do tratamento dele (a) no (nome do serviga)?

Muite insatisfeite 1

Insatisfeite 2

Indiferente 3
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Satisfeito 4
Muite satisfeite 5

2B VocE se sente satisfeito com as medidas fomadas para assegurar a confidencialidade sobre
os problemas que vocé discutiu com o (heme do serviga)?

Muito insatisfeito 1

Insatisfeito

Indiferente

Satisfeito

Muite satisfeite

L5 SN U (L

29.Quando vocé falou com a pessoa que admitiv seu familiar no (nome do servigo), vocE achou
que ele(a) escutou o paciente?

Mdo escuteu nada

Mdo escutou muito

Mais ou menos

Escutou bastante

Escutou o tempo todo

L5 I U U

30_Até que ponto vocE acha que a pessoa que admitiu seu familiar no (nome do servigo)
pareceu compreender o problema dele(a)?

Mdo compreendeu de forma alguma
Mo compreendeu muito

Mais su menas

Compreendeu bem

Compreendey muito bem

(5 QNI LI

31.Em geral, come vocE acha que a equipe do (nome do servigo) compreendeu o tipo de ajuda
que seu familiar necessitava?

Mo compreendeu de forma alguma
Mdo compreendeu muito

Mais ou menas

Compreendey bem

Compreendeu muito bem

[5. [ P

32 Considerando as necessidades de seu fomiliar, até que ponte os servicos que ele(a) recebeu no
(nome do servigo) sdo apropriados?

Muite ingpropriados 1
Inapropriados 2
Maig ol menos 3
Aprapriodos 4
Muito apropriodos )

33, Os servigos que ofa paciente recebeu o/a ajudaram a lidar mais eficientemente com o problema
(situagdo) dele(a)?
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Mo, eles pierarom os coisos

Mo, eles ndeo ajudaram muite
Mais ou menos

Sim, eles ojudaram um pouce
Sim, eles ajudaram muite

L& [ PLRY U

34 Vocé acha que seu familiar obteve o tipe de servigo (cuidado) que vocé pensava que elefa necessitava?

Mo, de forma alguma 1
kdo, ndo muito 2
Mais ou mengs 3
Em geral, sim 4
Sim, com certeza 5

35 VocE se sente satisfeito com as medidas tomadas para assegurar a privacidade durante o
tratamento de seu familiar no (nome do servigo) (p. ex. porta fechada, auséncia de interrupcoes
durante suas cenversas com terapeutas)?

Muite insotisfeite

Insatisfeits

Indiferente

Satisfeito

Muite satisfeito

L6 Ny LR U

36 Vocé se sente satisfeito com as medidas tomadas para assegurar a confidencialidade sobre
os problemas do seu familiar, & o cuidado que ele/a recebeu no (nome do servigo)?

Muito insatisferto

Insatisfeito

Indiferente

Satisfeito

Muito satisfeito

A B d g

37.De maneira geral, como vocé classificaria a acolhida da equipe do (nome do servigo)?
Mada amigdvel 1

Mo muite amigdvel
Mais ol menos
Amigdvel

Muite amigdvel

L& [ Ny FU A ]

38. Mo momento em que vocE ou o seu fomiliar enfrou em contato com o (nome do servigo),
outras opgles estavam disponiveis?

Sim

Mo

Mo tenho certeza

Mo sei

o opg o

38.1, Se sim, queira mencionor quais:
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39. Se vocE tinha outras opgles, por que vocE ou o seu parente escolheu o (nome do serviga)?
Pode marcar mais de uma resposta

Ele/ela ja tinha estade |4 no passado

0 servigo foi muito recomendado por alguém

Conheci alguém que fazia tratamenta Id

Confiamos na instituiglio/pesson de referéncia

A localizacdo e muite conveniente

Estava dentro de nossas possibilidodes finonceiras

Mdo tivemos outra escolha

Méo zei

Outro (especificar)

MDD W O W Bl Ry e

40. Em geral, como vecé classificaria a competéncia da equipe do (nome do serviga)?
Muite incompetente
Tncompeternte
Mais ou menas
Competente
Muite competente 5

B py o=

41, Mo se entendimento, qual a competéncia e conhecimento da pessoa com quem vocé trabalhou
mais de perto?
Muite incompetents
Incompetente
Mais ou menos
Competente
Muite competente

(5 [ I TV U

42 VocE participou de alguma decisio relacionada ao plane jamento e/ou realizagtio de atividades no
(nome do servigo)?
Munca (passar 4 questdo 45)
Raramente
Mais ol menos
Fregientemente
Muito freglientemente

L5 Ny U L

43 Até que ponto vocé acha que suas opinides e pontes de vista sebre o planejomente efou
realizagdo de atividades foram levados em consideragdo?
Munca
Raramente
Mais ou menos
Frequentemente
Muito freglentemente

(5 [ TV
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44 Até que ponto vocé ficou satisfeito com essa participagio?

Muits inzatisfeite 1
Insatisfeito
Indiferente
Satisfeito
Muite satisfeite

[ I I X

45. VocE participou de alguma decisiio relacionada & avaliaglio das atividades no (nome do servigo)?

Munca (passar 4 questio 48) 1
Raramente 2
Mais ou menoes 3
Freglentemente 4
Muito freglientemente 5

46 Vocé sente que suas opinides e pontos de vista referentes 4 avaliogio das atividades foram
razoavelmente levades em consideragdo?
Munca
Raramente
Mais ou menos
Fregiientemente
Muite frequentements

L6 Ny LR U

47 Até que ponto vocé ficou satisfeito com sua participagiio neste processe de avaliagde?
Muite insatisfeite 1
Insatisfeito
Indiferente
Satisfeito
Muite satisfeito

[ I I TV L8]

48 Vocg acha que seu familiar se beneficiou com o atendimento no (nome do servigo)?

Mo, de forma algum 1
Mo, nde muito

Mais eu menes

Sitm, de alguma forma
Sim, com certeza

Lo A

49, Como vocé classificaria, de um modo geral, a qualidade do servigo que seu familiar recebeu?
Péssima
Ruirm
Mais ou menos
Boa
Excelente

L5 [ FUR (U

50 Até que ponto vocé estd satisfeito com a quantidade de ajuda que seu familiar recebeu no (nome
do serviga)?

Muits inzatisfeite 1

10
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Insatisfeito
Indiferente
Satisfeito
Muito satisfeito

L% Ny U N |

51 .Vecé ficou satisfeito com o conforto e a aparéncia do (nome do servige)?
Muito insotisfeito 1
Insatisfeits
Indiferente
Satisfeito
Muite satisfeite

L& [ Sy P

52 Como vocé classificaria as condigBes das instalag@es (p. ex. instalages de bonheire & cozinha,
refeicdes, o prédio em si, ete.)?
Péssimas
Ruins
Mais ou menas
Boas
Excelentes

[ [T

53.5e o seu familiar precisor de ajuda novamente, vocé voltaria as (nome do servigo)?
Mo, de forma alguma
Méo, acho que ndo
Talvez
5im, acho que sim
Sim, com certezo

53.1 Por qué

(5 QNI LI

54. Se um amigo ou familiar estivesse necessitando de ajuda semelhante, vocg o encaminharia ao (nome do
servigo)?
fdg, de forma alguma
Mo, acha que nide
Talvez
Sim, acho que sim
Sim, com cerfeza

54 1. Por qué

b o pa

55, De maneira geral e global, qual & o sew grau de satisfagdo com relagdo aos servicos que ou seu parente
recebeu no (nome do servigo)?
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Muito insatisfeito
Insotisfeito
Indiferente
Satisfeito

Muito satisfeito

Ao o g =

56. De que vecE gostou mais neste servigo?
57 .Quais sdo os aspectos de que vecE menos gostou

58 _Ma sua opinido, o servigo poderia ser melhorade?
5im 1
Mo 2
Mio sei 3

58.1. Se sim,coma?
Para terminar, nés vamos lhe fozer algumas perguntas de informagdo geral

59 Que idade vocé tem?

60, Sexp:
Maozculing 1
Femining 2

61 Qual & o seu estado civil atualmente?

Salteire
Casado au em vive com componheira
Separado
Diverciado

Viuvo

Outre (especificar)

WO e L R e

62.Qual é o maior grou de escolaridade que vecé concluiu?

Sem escolaridade
Escola elementar (1o, grau)
Escola secundaria (2o, grau)
Curss Técnico
Universidade
Pas-gradungdo
Outro (especificar)

Moo N b Py e

€ 2003-2006 Crédites UMIVERSIDADE FEDERAL DE SAQ JOAQ DEL-REI - UFST MTIAf/SETIM
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ANEXO D — INVENTARIO DE ESTRATEGIAS DE COPING

Pense na seguinte situagdo: Como &, para vocé, o oferecimento de cuidado cotidiano ao familiar com
sofrimento mental?
Leia cada item abaixo e indique, fazendo um circulo na categoria apropriada, o que vocé fez na situacao:
0 ndo usei essa estratégia
1 usei um pouco
2 usei bastante
3 usei em grande quantidade

1. Concentrei-me no que deveria ser feito em seguida, no proximo passo 0123
2. Tentei analisar o problema para entendé-lo melhor 0123
3. Procurei trabalhar ou fazer alguma atividade para me distrair 0123

4. Deixei o tempo passar _ a melhor coisa que poderia fazer era esperar _ o tempo € o melhor

e 0123
remédio
5. Procurei tirar alguma vantagem da situacéo 0123
6. Fiz alguma coisa que acreditava ndo daria resultados, mas ao menos estava fazendo alguma 0123

coisa

7. Tentei encontrar a pessoa responsavel para mudar suas idéias
8. Conversei com outra(s) pessoa (s) sobre o problema, procurando mais dados sobre a situacdo
9. Critiquei-me, repreendi-me.

10. Tentei ndo fazer nada que fosse irreversivel, procurando deixar outras opgdes
11. Esperei que um milagre acontecesse

12. Concordei com o fato, aceitei o meu destino

13. Fiz como se nada tivesse acontecido

14. Procurei guardar para mim mesmo (a) os meus sentimentos
15. Procurei encontrar o lado bom da situagio

16. Dormi mais que o normal

17. Mostrei a raiva para as pessoas que causaram o problema
18. Aceitei a simpatia e a compreensao das pessoas

19. Disse coisas a mim mesmo (a) que me ajudassem a sentir
20. Inspirou-me a fazer algo criativo

21. Procurei a situacdo desagradavel

22. Procurei ajuda profissional

23. Mudei ou cresci como pessoa de uma maneira positiva

24. Esperei para ver o que acontecia antes de fazer alguma

25. Desculpei ou fiz alguma coisa para repor os danos

26. Fiz um plano de agdo e o segui

27. Tirei o melhor da situagdo, o que ndo era esperado

—m e e e e e e e e ek ek e e e e e ek ek e e e

28. De alguma forma extravasei os meus sentimentos
29. Compreendi que o problema foi provocado por mim

30. Sai da experiéncia melhor do que eu esperava

S OO O O O OO O 0O 0O 0O OO0 OO0 o0 o0 0o o o o o o<
[ S N B O S R S I S L O e O e O e S S I S L S e S e S S (ST (S R S S I I (S I S
W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W W Ww

—_

31. Falei com alguém que poderia fazer alguma coisa concreta sobre o problema
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32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.
42.
43.
44,
45.
46.
47.
48.
49.

Tentei descansar, tirar férias a fim de esquecer o problema

Procurei me sentir melhor, comendo, fumando, utilizando drogas ou medicagéo
Enfrentei como um grande desafio, fiz algo muito arriscado

Procurei ndo fazer nada apressadamente, ou seguir o meu primeiro impulso
Encontrei novas crengas

Mantive meu orgulho ndo demonstrando os meus sentimentos

Redescobri o que ¢ importante na vida

Modifiquei aspectos da situacdo para que tudo desse certo no final

Procurei fugir das pessoas em geral

Nio deixei me impressionar, recusava-me a pensar muito sobre essa situagdo
Procurei um amigo ou parente para pedir conselhos

Nao deixei que os outros soubessem da verdadeira situacao

Minimizei a situa¢do recusando-me a me preocupar seriamente com ela
Falei com alguém sobre como estava me sentindo

Recusei recuar e batalhei pelo que eu queria

Descontei minha raiva em outra(s) pessoa (s)

Busquei nas experiéncias passadas uma situacdo similar

Eu sabia o que deveria ser feito, portanto dobrei meus esforcos para fazer o que fosse

necessario

50.
51.
52.
53.

54. Procurei ndo deixar que meus sentimentos interferissem muito nas outras coisas que eu estava

Recusei a acreditar que aquilo estava acontecendo
Prometi a mim mesmo que as coisas serdo diferentes da proxima vez
Encontrei algumas solugdes diferentes para o problema

Aceitei, nada poderia ser feito

fazendo

55.
56.
57.

Gostaria de poder mudar o que tinha acontecido ou como me senti
Mudei alguma coisa em mim, modifiquei-me de alguma forma

Sonhava acordado (a) ou imaginava um lugar ou tempo melhores do que aqueles em que eu

estava

58.
59.
60.
61.
62.
63.
64.
65.
66.

Desejei que a situagdo acabasse ou que de alguma forma desaparecesse
Tinha fantasias de como as coisas iriam acontecer, como se encaminhariam
Rezei

Preparei-me para o pior

Analisei mentalmente o que fazer e o que dizer

Pensei em uma pessoa que admiro e a tomei como modelo

Procurei ver as coisas sob o ponto de vista da outra pessoa

Eu disse a mim mesmo (a) que as coisas poderiam ter sido piores

Corri, ou fiz exercicios

S O O O O O O O O O o o o o o o o<
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ANEXO E — Escala de Qualidade de Vida — OMS (WHOQOL-
Bref)

Instrucdes

Este questiondrio & sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, smide e
outras dreas de sua vida. Por favor, responda a todas as guestdes . Se voeé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em ouma gquestio, por favor, escolha entre as allemativas a
que The parece mais aproprisda, Esta, mnitas vezes, poderd ser sua primeira escolha.

Por favor, temha em mente scus valores, aspiragdes, prazeres ¢ preocupagles, Nos
estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéneia as  duas
iltimas semanas. Por exemplo, pensando nas dlimas duas semanas, uma guestio

poderia ser
nada RLTTAN] midio muiio | completamente
pouco
Voot recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita’

WVocé deve circular o nimero que melhor comresponde ao quanto vocg recebe dos oulros o
apoie de que necessita nestas Oltimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o
mimere 4 s¢ voed receben "muite apoio como abaixo,

nada il médin muito | completamente

pouco

Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita’

Vood deve circular o nimero 1 se voed nio receben "nada” de apoio,
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Por favor, leia cada questho, veja o que voel acha ¢ eircule no niimera ¢ lhe parece a melhor resposta,

muito im nem nim boa muite
SR nem boa boa
1 Como vocd avaliaria sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muito insatisfizito nem sntisfizito satisfeite it
imsatasfisiin mwem imsatisfet sakisfeil
(4]
d Cuile satisfeitodn) vood esti | 2 1 4 5
COam & 5ui :\-HIJIjL':l
As gueslies seguintes sio sobre o quands vocé lem sentido algumas coisas nas Ollimas duas semanas,
nada mitita mais ou bastant cxtremamenie
poucD menns e
i Em que medidn vocé acha que sua dor | 2 3 5
(fisicay impede vocé de fazer o que vocé
precisa’
4 O quanto vood precisa de algum | 2 3 5
tratamncato médico para levar sua vida
didria?
5 0 quanto vocd aproveita a vida? | 2 i 5
& | Em que medida vocd acha que a sua vida | 2 k] 5
tem sentido?
7 0 quanto vocd consegue se concentrar? | 2 i 5
B | Quio segure{a) vocd se semte em sua vida | 2 3 ]
didria?
@ | Quiosaudivel & o seu ambicnie flsico | 2 3 5
(clima, borulho, poluiglo, ptrativos)?

As questbes seguintes perguntam sobre

cerlas coises nestas iltimas duas semanis

qudo completamente

vocéd tem sentido ou € capaz de fazer

nadas | muito médie muito | completamente
PO

10 | Wocé tem energin suficiente pora seu dia-a-din? 1 2 3
Il | Wocé é copaz de aceitar sua aparéncia fisica? | 2 3
12 | Yocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas | 2 3

necessidades?
13 | Quio disponiveis para vocé estiio as | 3 3

informagdes que precisa no seu dia-a-dia?
14 | Em gue medida vocd lem oporiunutades de | 2 k!

atividade de lazer?
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As questdes seguintes perguntam sobre  quilo bem ou satisfeito

aspectos de sua vida nas dltimas duas semanas,

vocd s¢ sentiv a respeito de virios

sentimentos negativos tais como mau
humaor, desespero, ansiedade,
depressio?

muito Tuim eI Tuim bom miuita
wim nem bam om
15 | Quiio bem vocé é capaz de s¢ locomover? 1 2 3 4 5
ThiEs et AT sk sanslein TR
irsairliin e imsdATie sl
16 | Quie satisfeitola) vocd estd com o seu | 2 3 4 5
song?
17 | Quie satisfeitodn) vood estd com sun 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividibes
do seu dia-a-dia?
18 | Quilo satislenoda) vocd esti com sua 1 s 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19 | Quie satsfeiofa) vood esth consigo 1 2 i £ 5
s
20 | Quioe satisfeitola) vood estd com suas 1 2 i 4 5
relagdes pessonis (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
21| Quide satisfeito{n) vocé esti com sua vida 1 2 3 4 5
sexual?
22| Quile satisfeito(a) vocé estd com o apoie 1 2 3 4 5
guie vicd recebe de seus amigos?
23 | Quiae satisfentoda ) vood esti com as 1 X k] 4 5
condigies do local onde mora?
2 | Quile satisleitofa) vocd estd com o seu 1 4 3 4 5
acesso aos servipos de sadde?
25 | Quile satisfeitola) vocd estd com o seu 1 s 3 E] 5
meio de transporte?
As questdes seguintes referem-sea  com que freqilénela  voed senfiu ou experimentou ceras coisas nas
Gltimas duas scmanas.
It LT fplenconic i B
f— gl
26 | Com que freqibéncia voct lem 1 2 4 5

Alguém The njudou a preencher este questiomano™.. ..o

Quanto lempo vood levou para preencher este questionana?....

Vieck tem algum comentirko sobre o questiondrio?

OBRIGAIN PELA  SUA COLABORACAD
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