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RESUMO

Com o processo de desinstitucionalizacdo psiquiatrica, as familias passaram as ser as
principais provedoras de cuidados aos pacientes. Essa mudancga marcou uma alteragdo na
forma como a familia vinha participando do cuidado ao doente mental, mas as dificuldades
enfrentadas no desempenho do papel de cuidador tém contribuido para um sentimento de
sobrecarga desses familiares. Varios estudos investigaram os fatores associados a
sobrecarga. Entretanto, algumas variaveis ainda foram pouco estudadas, em particular a
influéncia do parentesco do cuidador na sobrecarga sentida. Com o objetivo de suprir esta
lacuna, a presente pesquisa investigou e comparou a sobrecarga objetiva e subjetiva sentida
por trés diferentes tipos de cuidadores, sendo 30 pais, 30 irmédos e 30 conjuges de pacientes
psiquiatricos. Esses familiares participaram de uma entrevista estruturada, na qual foi
aplicada a escala de Avaliacdo da Sobrecarga dos Familiares de Pacientes Psiquiatricos
(FBIS-BR). Nos trés grupos, as atividades desempenhadas com maior frequéncia pelos
familiares foram aquelas relacionadas as tarefas cotidianas de assisténcia ao paciente e as
que geraram maior grau de incomodo foram as de supervisdo dos comportamentos
problematicos desses pacientes. Os resultados indicaram que 0s grupos ndo apresentavam
diferencas significativas nos escores globais de sobrecarga objetiva e subjetiva e nos
escores das subescalas. No entanto, a analise de cada um dos itens da escala,
separadamente, apontou que os pais faziam mais frequentemente as tarefas de cozinhar e
aconselhar o paciente a ocupar seu tempo livre,comparativamente aos irmaos. Além disso,
0 incomodo de ter que fazer compras e a impressdo do peso resultantes dos gastos com o
paciente também eram maiores nos pais do que nos irmdos. Comparativamente aos
cdnjuges, os pais lidavam mais frequentemente com os comportamentos agressivos do
paciente, tinham maiores gastos com eles e ainda eram mais preocupados com o seu futuro.
Ja os cdnjuges apresentaram maior sobrecarga do que 0s irmaos somente na comparagao
com a impressdo dos gastos que tinham com o paciente. Portanto, constatou-se a existéncia
de algumas diferencas entre os cuidadores com relacdo a sobrecarga sentida, sugerindo a
necessidade de planejamento de intervencdes que levem em consideracdo as
particularidades de cada tipo de cuidador. A escassez de estudos gque comparem a
sobrecarga em diferentes grupos de cuidadores limitou a discussdo dos resultados

encontrados. Torna-se, portanto, necessario ampliar as pesquisas sobre essa tematica.

Palavras-chave: desinstitucionalizacdo, sobrecarga familiar, parentesco, FBIS-BR.



ABSTRACT

Due to psychiatric deinstitutionalization process, families have become the main caregivers
for their patients. This change has meant a shift in the way families participate in providing
care for mentally ill persons, but challenges found while performing the role of caregivers
have contributed to a feeling of burden from their part. Several international studies
investigated the factors associated with family burden. However, some variables are still
poorly studied, such as the influence of caregiver's relatives in the feeling of burden,
particularly. With the aim of filling this gap, the present research investigated and
compared both objective and subjective burden felt by three different kinds of caregivers,
being 30 parents, 30 siblings e 30 spouses of psychiatric patients. These members
participated in structured interview sessions in which the Family Burden Interview
Schedule (FBIS) was applied. The most frequent activities played by the three groups were
those related to patient assistance in everyday tasks, and supervising patients' troublesome
behaviors appeared as the worst source of discomfort for caregivers. Results also show that
groups had no significant differences in neither global scores for objective and subjective
burden or sub-scale scores. Nevertheless, the analysis of each one of the scale items
separately demonstrated that the parents cooked and advised the patient to occupy his/her
free time more often than the siblings. Additionally, the discomfort from having to go
shopping and the impression caused by the weight of expenses were bigger for parents than
for siblings. Comparitively to spouses, parents dealt more frequently with patients'
aggressive behaviors, had more expenses with them, and were also more worried about
their future. Spouses showed more burden than siblings only when the impression caused
by the expenses they had with the patient was compared. Therefore, this research found
some differences among caregivers as for the feeling of burden, suggesting a need for an
intervention planning that considers peculiarities of every kind of caregiver. The lack of
studies comparing burden among different groups of caregivers posed a limit for

discussing results found. It is therefore necessary to increase research activity on this topic.

Keywords: desinstitucionalization, family burden, kinship, FBIS-BR.
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SOBRECARGA DE FAMILIARES DE PACIENTES PSIQUIATRICOS:

ESTUDO DE DIFERENTES TIPOS DE CUIDADORES

INTRODUCAO

Durante vérias décadas o tratamento psiquiatrico foi caracterizado por longos
periodos de internacdo e afastamento do doente mental de sua familia (Waidman, Jouclas,
& Stefanelli, 1999). Este quadro somente comecou a mudar a partir de 1950, quando os
servicos psiquiatricos da Europa e EUA iniciaram um processo de modernizagdo, com a
finalidade de reduzir o nimero de internacbes em hospitais psiquiatricos e prover um
tratamento psiquiatrico com bases menos restritivas e com custos menores. No Brasil, a
Reforma Psiquiatrica somente ocorreu anos mais tarde, no final da década de 1970, sendo
inicialmente influenciada pela Psiquiatria Preventiva Americana e, posteriormente, pela
Psiquiatria Democratica Italiana (Lougon, 2006).

Essa mudanga marcou uma alteracdo importante na forma como a familia vinha
participando do cuidado ao doente mental. Neste contexto, ela comegou a ser menos
culpabilizada pela doenca e passou a ser considerada uma importante aliada no processo de
reabilitacdo do paciente (Yacubian & Neto, 2001; Pereira & Pereira, 2003).

Com a desinstitucionalizagéo, o foco das pesquisas em satde mental também sofreu
mudancas importantes. Até meados dos anos 1980, as pesquisas realizadas com familiares
tinham o objetivo de investigar a influéncia da familia na determinacdo da doenca mental.
Atualmente, o impacto da doenca mental na familia tem se transformado em uma area de
pesquisa importante no cenario internacional, com acumulacdo de conhecimento e
elaboracao de instrumentos validos (Tessler & Gamache, 2000).

No entanto, os resultados dessas pesquisas sdo preocupantes, pois apontam que as
dificuldades enfrentadas pelos familiares no desempenho do papel de cuidador tém
contribuido para um sentimento de sobrecarga desses familiares (Maurin & Boyd, 1990;
Loukissa, 1995; Rose, 1996). Esta sobrecarga é ainda maior devido a falta de um apoio
eficiente dos servicos de saude mental e dos profissionais da area. Loukissa (1995) destaca
que as familias foram incluidas no processo de desinstitucionalizacdo como fonte essencial
de suporte dos pacientes, sem terem, no entanto, nem o conhecimento nem a preparagdo

necessaria para este papel.



E dificil estimar o nimero preciso de familiares que sofrem com as dificuldades
decorrentes da doenca mental na familia, mas o Relatério sobre a Saide no Mundo, de
2001, alertou para o fato de que uma em cada quatro familias tem, pelo menos, um
membro que sofre um transtorno mental ou comportamental (WHO, 2001). Nos Estados
Unidos, por exemplo, considerando-se a presenca de, pelo menos, um membro da familia
por pessoa diagnosticada, a estimativa € de que haja cerca de um milhdo e meio de
familiares que convivam com a doenga mental (Tessler & Gamache, 2000).

No Brasil, embora o interesse pelo estudo de familias de pacientes psiquiatricos
seja crescente (Villares, 2000), ainda sdo escassas as pesquisas de avaliagdo sistematica da
sobrecarga, por meio de escalas de medida validadas. Na literatura internacional, sdo
encontrados diversos estudos sobre os fatores que contribuem para uma maior ou menor
sobrecarga familiar e o impacto desta sobrecarga na saude mental dos familiares,
utilizando instrumentos de medida validos e fidedignos. Nessas pesquisas diversos fatores
foram investigados, tais como o tipo de diagnostico do paciente, 0 numero e a gravidade
dos seus comportamentos problematicos e a presenca ou ndo de corresidéncia, dentre
outros. Algumas importantes pesquisas de revisdo de literatura sintetizam esses achados
apontando os principais fatores associados a sobrecarga que sdo indicados nesses estudos
(Maurin & Boyd, 1990; Loukissa, 1995; Rose, 1996).

Um fator apontado nas pesquisas relacionado ao grau de sobrecarga se refere ao
tipo de parentesco do familiar cuidador em relagdo ao paciente. Embora, mesmo na
literatura internacional, o nimero de estudos sobre esta variavel seja reduzido, hd uma
indicacdo de que o grau de sobrecarga pode variar em funcdo do tipo de parentesco,
merecendo ser foco de atencdo dos pesquisadores da area. Apesar das situacfes comuns
vividas pelos familiares, € preciso considerar os problemas especificos e inerentes em ser
irmao, filho, pai ou conjuge de uma pessoa com transtorno mental grave (Maurin & Boyd,
1990; Jungbauer & Angermeyer, 2002; Jungbauer et al., 2004; Waidman, 2004; Bandeira
& Barroso, 2005; Albuquerque et al., 2007).

Em uma busca nas bases de dados, principalmente do Medline, Lilacs e Scielo,
foram encontrados seis estudos que apontaram a existéncia de diferencas na sobrecarga
sentida pelos diversos tipos de familiares cuidadores. Dessas, somente duas eram pesquisas
comparativas da sobrecarga dos diferentes tipos de cuidadores (Jungbauer & Angermeyer,
2002; Albuquerque et al., 2007). As outras quatro, tiveram como objetivo investigar os
fatores associados a sobrecarga familiar e, entre as variaveis investigadas, o parentesco do

cuidador apresentou relacdo significativa com a sobrecarga sentida (Martinez, Nadal,
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Beperet & Mendioroz, 2000; Scazufca, Menezes, & Almeida, 2002; Garrido e Menezes,
2004; Barroso, 2006).

Além da escassez de estudos comparativos da sobrecarga, os autores levantam um
segundo problema: a limitagdo do tipo de cuidador estudado. A maioria das pesquisas
sobre o tema foi realizada com pais de pacientes, algumas com cdnjuges e poucas com
outros tipos de cuidadores (Maurin & Boyd, 1990; Bandeira e Barroso, 2005). Segundo
Jungbauer et al. (2004), esse fato poderia ser explicado por questdes metodoldgicas no
momento da selecdo da amostra. Os participantes desse tipo de pesquisa geralmente sdo
selecionados em grupos de autoajuda e associa¢fes de cuidadores em que a maioria dos
participantes é constituida por pais de pacientes. Outra explicacdo possivel seria a de que a
familia de origem ainda representaria 0 mais forte contato social da maioria dos portadores
de esquizofrenia.

A restricdo dos tipos de familiares e a escassez de pesquisas tém impedido o avanco
do conhecimento sobre a totalidade dos efeitos da doenga mental na familia (Bandeira &
Barroso, 2005). Visando suprir esta lacuna, o presente estudo foi realizado com o objetivo
de comparar, por meio da utilizacdo de uma escala de medida validada, a sobrecarga
sentida por pais, irmdos e conjuges cuidadores de pacientes psiquiatricos e identificar as
dimensdes da vida desses familiares mais afetadas pelo papel de cuidador.

Acredita-se que uma investigacdo mais aprofundada, sobre os varios aspectos da
sobrecarga sentida por cada um desses grupos de familiares, possa identificar necessidades
particulares dos cuidadores. Este tipo de informacdo podera contribuir para o
desenvolvimento de intervencGes planejadas de forma especifica para atender melhor as
necessidades desses familiares e, consequentemente, amenizar a sobrecarga e seus efeitos

na vida dos cuidadores.
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REVISAO BIBLIOGRAFICA

A problemética da sobrecarga de familiares cuidadores de pacientes psiquiatricos se
acentuou no contexto da Reforma Psiquiétrica, ocorrida em diversos paises, nas ultimas
décadas. Para situar o problema em questdo, a presente pesquisa tem como ponto de
partida a descrigdo do processo de desintitucionalizacdo psiquiatrica no contexto mundial,
focalizando sua trajetdria e consequéncias. Em seguida, abordam-se especificamente o
processo de reforma no Brasil e a situacdo atual dos servicos de satde mental.

Uma vez situado o problema, prossegue-se expondo a experiéncia da familia dentro
do processo de desinstitucionalizacdo. Por fim, abordam-se a questdo das dificuldades

enfrentadas pelos familiares cuidadores e a sobrecarga resultante do desempenho deste
papel.

O processo de desinstitucionalizacdo psiquiatrica

O seculo XX foi cenario de grandes transformacdes na saide mental. Foi nessa
época que a psiquiatria se consolidou como saber médico, mas também foi a época em que
surgiram os primeiros movimentos que visavam modificar a forma como o paciente
psiquiatrico era atendido (Ribeiro, 1999). Vidal, Bandeira e Gontijo (2008) realizaram uma
pesquisa bibliografica sobre o tema, demonstrando que a histdria dos servicos de saude
mental pode ser dividida em trés fases. A primeira, entre 1880 e 1950, foi marcada pelo
crescimento dos asilos; a segunda, a partir de 1950, marcou o declinio desses asilos nos
paises desenvolvidos e a terceira, a partir de 1980, foi marcada pela énfase nos servigos
comunitarios de salde.

Na primeira metade do século XX ja era notoria a decadéncia do sistema de salde
mental. Esse quadro se agravou apds a Segunda Guerra Mundial, quando grande parte dos
psiquiatras abandonou seus empregos nas instituicdes publicas norte-americanas e passou a
trabalhar no setor privado. Para ocupar o lugar desses psiquiatras, foram contratados
médicos estrangeiros ou recém-formados, que ndo tinham experiéncia em psiquiatria. Em
1958, o presidente da Associacdo Psiquiatrica Americana declarou que os grandes
hospitais psiquidtricos eram “antiquados, fora de moda e obsoletos” (Lougon, 2006 p.

144).
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No contexto da Guerra, a Salde passou a ser um encargo e obrigacdo do Estado,
que deveria garantir nao somente o “direito de viver” das pessoas, mas também o direito de
todos de gozar de boa saude como um bem basico. Com base nesses pressupostos, em
1942, foi elaborado o plano Beveridge, na Inglaterra, que seria 0 modelo de reorganizagao
do sistema de saude de vérios paises. Este mesmo ano marca um ponto de recomeco da
historia da medicina atual (Birman & Costa, 1994).

As criticas ao modelo psiquiatrico ja existiam anteriormente, sendo entdo
resgatadas para dar suporte e base para as transformacdes na assisténcia psiquiatrica, que
encontraram, no periodo da guerra, as condi¢cdes que tornavam essas mudancas possiveis.
Neste novo contexto, 0 Estado comegou a promulgar leis para reformular a assisténcia ao
doente mental. Ja ndo era mais possivel negar a faléncia do modelo asilar e a existéncia,
nos hospicios, de homens que representavam um montante de forca de trabalho
desperdicado, imprescindivel para aquele momento histérico. Além disso, havia tambem
um crescente niamero de soldados que apresentavam disturbios mentais e acabavam tendo
que abandonar campos de batalha para serem internados por tempo indeterminado nos
hospitais (Birman & Costa, 1994).

Assim, o obsoleto hospital do periodo pds-guerra precisaria se adaptar as novas
demandas e proporcionar rapido retorno dos pacientes as atividades sociais, ndo perdendo
a forca de trabalho dos pacientes que se encontravam internados (Birman & Costa, 1994).
Teve inicio entdo, a partir da década de 1950, um movimento de modernizacdo dos
servicos psiquiatricos na Europa e nos EUA (Lougon, 2006), cujos objetivos principais
eram a diminuicdo das internacfes psiquiatricas e a realizacdo do tratamento dos pacientes
na comunidade. Além do momento historico favoravel as transformac@es, as principais
razbes que propiciaram o surgimento da desinstitucionalizacdo foram as precarias
condicGes em que se encontravam o0s hospitais psiquiatricos, 0 movimento pelos direitos
humanos, o surgimento dos neurolépticos e o interesse em reduzir custos com a saude
mental por meio do tratamento na comunidade (Bandeira, 1991; Morgado & Lima, 1994).

Somado a isso, destacam-se também o0s notaveis progressos alcancados pela
ciéncia. Os tratamentos e a compreensdo das doencas mentais avancaram, 0S
medicamentos apresentavam efeitos positivos e 0s estudos sobre o comportamento
humano, a bioquimica do cérebro e a psicofarmacologia progrediram ao longo das décadas,
possibilitando que a psiquiatria adquirisse fundamentacdo cientifica para suas praticas
(Ribeiro, 1999).
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Para garantir a volta do paciente para a sociedade era necessario aumentar a
produtividade dos terapeutas e a qualidade do atendimento fornecido. No entanto, o que
estava acontecendo era o crescimento do nimero de pacientes e a insuficiéncia de médicos
e enfermeiros para a realizacdo de tratamentos individuais. Para contornar essa situagéo, 0s
profissionais foram forcados a promover mudangas na estrutura do servico de salde
(Birman & Costa, 1994).

Os movimentos de modernizacdo da assisténcia psiquiatrica tiveram inicio nos
paises desenvolvidos como tentativa de reduzir os danos gerados pelo periodo de intensa
“psiquiatrizagdo”. Como exemplo, destaca-se a experiéncia de paises pioneiros, como a
Inglaterra e os Estados Unidos, com a criacdo das comunidades terapéuticas e 0s
movimentos das psiquiatrias de grupo, que representam as primeiras mudangas na
psiquiatria tradicional que, posteriormente, ultrapassariam as fronteiras das instituigdes
psiquiatricas, dando inicio aos movimentos de desinstitucionalizagdo psiquiatrica (Birman
& Costa, 1994).

Essas experiéncias se desenvolveram, alcancando outros paises como a Franga, com
a psiquiatria de setor, e a Italia, com a chamada psiquiatria democrética (Lougon, 2006).
Na Italia, a antipsiquiatria foi tardia, tendo inicio somente em 1970, e seu principal
representante foi Franco Basaglia, medico e psiquiatra italiano (Delacampagne, 2004).

A mudanca na assisténcia psiquiatrica ocorreu de forma diferente nos diversos
paises, sendo influenciada pelo momento historico e pelo contexto social, econémico e
politico de cada um deles. Portanto, diferencas podem ser apontadas entre o modelo
implantado nos paises nérdicos, o sistema nacional de saude inglés, a psiquiatria
democratica da Italia, a psiquiatria de setor na Franca, a psiquiatria preventiva nos EUA e
0 processo de reforma no Brasil. Em comum, todos esses movimentos tinham como
objetivo promover uma reforma no antigo modelo de atencdo psiquiatrica, propondo
realizar o tratamento dos pacientes na comunidade (Lougon, 2006).

Esse movimento também tinha os objetivos de reduzir o nimero de internagdes em
hospitais psiquiatricos e prover um tratamento psiquiatrico com bases menos restritivas e
com custos menores (Lougon, 2006). Além disso, lutavam contra algumas préaticas dos
hospitais psiquiatricos, como o eletrochoque, o uso indiscriminado de psicofarmacos e a
forma como o doente mental era visto (Delacampagne, 2004).

Vidal et al. (2008) apontam trés componentes essenciais da desintitucionalizacéo:
diminuicdo das internacdes em hospitais psiquiatricos, a preparacdo e a retirada de

pacientes internados por longos periodos e a criacdo e a manutencdo de uma rede de
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servicos comunitarios para atender aos pacientes. O estabelecimento de condigfes basicas
de tratamento para pacientes e familiares é intrinseco ao conceito de desinstitucionalizacdo.
E preciso, ainda, 0 emprego prudente da farmacoterapia aliada & psicoterapia.

Além desses componentes, é fundamental ter em vista que o tratamento na
comunidade ndo implica na completa extincdo dos hospitais psiquiatricos. Segundo
Morgado e Lima (1994), quando o curso da doenga é irreversivel ou o paciente néo é capaz
de executar suas atividades da vida diaria ou é incapaz de tomar cuidados para preservar a
sua propria integridade fisica, ele deve ser institucionalizado. Nesses casos, a internacao é
justificada, pois os pacientes necessitam de cuidados continuos e de boa qualidade para
aumentar a sua expectativa de vida e evitar complicacdes. Além disso, a retirada desses
pacientes dos hospitais demandaria uma infraestrutura de que poucas familias poderiam
dispor.

S80 inegaveis 0s avangos alcancados por meio dos movimentos de
desinstitucionalizacdo psiquiatrica. No entanto, a forma como a desintitucionalizacédo foi
implantada em alguns paises acarretou diversos problemas que merecem atencdo. Uma
discussdo sobre esses problemas parece imprescindivel, na medida em que possibilita a
utilizacdo, de forma positiva, das experiéncias dos paises pioneiros, em que 0 processo de
reforma ja vem sendo implantado ha mais tempo (Bandeira, 1991; Bandeira, Lesage &
Morissete, 1994).

Um dos problemas apontados por Birman e Costa (1994) se refere ao fendmeno “os
loucos na rua”, que teria sido resultado da retirada dos pacientes psiquiatricos dos hospitais
nos EUA, sem a implementacdo de servigos comunitarios adequados. Lougon (2006)
também aborda a questdo dos doentes mentais sem teto. Estudos apresentados pelo autor
demonstram que de 15% a 42% da populacdo de sem teto nos EUA tinham uma histéria de
internacdo psiquiatrica (Birman & Costa, 1994).

Segundo Morgado e Lima (1994), pesquisas para conhecer o destino dos pacientes
que receberam alta sdo insuficientes e as poucas realizadas mostram que, nos EUA, a
maioria dos sem teto é adulta, de meia-idade, com problemas mentais graves. S0 pessoas
que vivem em condicdes de extrema pobreza e com limitacOes fisicas e mentais. Segundo
Lovisi (2000), os principais estudos que relacionam a desinstitucionalizacdo psiquiatrica e
0 nimero de moradores de rua foram realizados nos EUA e na Inglaterra. Comparando
esses dados com resultados encontrados no Brasil, pode-se concluir que o perfil dos
moradores de rua brasileiros e norte-americanos é diferente. No Brasil, apenas 23,9% dos

entrevistados tinham histérico de internacdo e 22,6% apresentavam disturbios mentais
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maiores por toda a vida e 19,1% nos ultimos 12 meses. Apesar de a frequéncia dos
distUrbios ndo ser tdo alta quanto se esperava, ela foi maior do que na populagdo em geral,
0 que sinaliza que uma parcela dos moradores de rua necessita de um cuidado maior por
parte dos servicos de saide mental.

Além da questdo dos doentes mentais sem teto, Lougon (2006) levanta outros trés
problemas decorrentes da desinstitucionalizacdo. O primeiro se refere a criminalizacdo da
doenca mental, havendo um nimero crescente de pacientes que se envolvem em situacdes
de conflito com a policia e acabam sendo detidos em prisdes. O aumento do numero de
pessoas com disturbios mentais nas prisdes poderia estar relacionado ao fato de a policia
ndo enxergar nas instituicdes psiquiatricas uma alternativa efetiva para a solugdo dos
problemas causados pelos pacientes, uma vez que, em alguns casos, eles ndo conseguem
vaga para internacdo e, em outros, o paciente € internado e recebe alta em pouco tempo,
retornando rapidamente as ruas. Contrariando a ideia da criminalizagdo do doente mental,
pesquisas mostram que ndo séo os portadores de doencgas psiquiatricas graves que cometem
0S maiores crimes, mas sim 0s usuarios de drogas e pessoas com transtorno de
personalidade (Lougon, 2006).

Morgado e Lima (1994) também abordam, em sua revisdo de literatura, a questao
do envolvimento de pacientes psiquiatricos com a justica. Segundo os autores, uma das
consequéncias negativas inesperadas da desinstitucionalizacdo foi a constatacdo de que 0s
pacientes psiquiatricos teriam mais problemas com a justica ou com a policia do que o0s
“ndo pacientes”. Nao sdo raras as situagdes em que a policia ¢ acionada para cuidar de
problemas de comportamento. H4, inclusive, pesquisas que mostram que 0 Servi¢co mais
utilizado pelos pacientes crénicos na comunidade € a policia, superando o servico social
comunitario, de enfermagem e de organizacdes filantropicas de ajuda. No entanto, a policia
ndo é preparada para lidar com ocorréncias que envolvam pacientes psiquiatricos.

O segundo problema apresentado por Lougon (2006), que também ¢é tratado por
Morgado e Lima (1994), é a questdo dos pacientes cronicos. Segundo este autor, uma das
razdes para as dificuldades resultantes do processo de desintitucionalizacdo psiquiatrica
nos EUA é o fato de os reformadores terem ignorado a inadequacdo entre a natureza
crénica da doenca mental e o sistema concebido para trata-la. A precariedade e a falta de
recursos destinados ao tratamento dos pacientes crbénicos com alto grau de
comprometimento resultam em sucessivas reinterna¢fes do paciente, fenémeno conhecido

como porta giratoria.
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As altas taxas de reinternacdo constituem um dos problemas mais citados no
processo de desinstitucionalizacdo psiquiatrica. Para compreender melhor o fen6meno da
porta giratéria, Bandeira e Dorvil (1996) realizaram um estudo descritivo no qual
compararam as caracteristicas dos doentes que frequentavam a urgéncia psiquiatrica de um
hospital em Montreal as dos doentes que consultavam a urgéncia do hospital psiquiatrico
publico brasileiro. A pesquisa mostrou que, apesar das diferencas entre os dois paises, ha
uma semelhanga entre as amostras de doentes brasileiros e do Quebec. Considerando que,
na época em que foi realizado o estudo, o processo de desinstitucionalizacdo psiquiatrica
sequer tinha comecado no Brasil e que no Quebec ele ja estava em andamento hd muitos
anos, os autores puderam concluir que a semelhanca do perfil do paciente indica que a
desinstitucionalizagdo em si ndo é responsavel pelo fenbmeno da porta giratéria; 0 maximo
que se pode inferir é que ela contribuiu para a sua acentuacdo.

Varios fatores sdo apontados na literatura como determinantes da reinternagdo. No
estudo de Bandeira (1993), dois grupos de pacientes psiquiatricos foram comparados,
sendo um composto por pacientes que ndo haviam sofrido hospitalizagdes nos ultimos
quatro anos e o0 outro, por outros que haviam sofrido trés ou mais hospitaliza¢cdes no
mesmo periodo. Os resultados mostraram que 0s pacientes que permaneceram na
comunidade, sem reinternacdes, tinham mais adesdo ao tratamento medicamentoso,
possuiam maior suporte social, apresentavam taxa mais elevada de abstinéncia de alcool e
de droga e eram mais conformados com a sua doenca. Em contrapartida, uma segunda
pesquisa da mesma autora indica que a pobreza, a falta de ocupacéo, o isolamento social e
a dificuldade do paciente em executar as tarefas mais simples do cotidiano eram fatores
que dificultavam a reintegracdo dos pacientes na familia e na comunidade (Bandeira,
Gelinas & Lesage, 1998).

Segundo Lougon (2006), é preciso considerar que pacientes crénicos necessitam de
cuidados especiais, uma vez que respondem menos as drogas antipsicéticas, apresentam
mais recidivas e possuem déficits que dificultam sua volta para a sociedade. Essas
caracteristicas devem ser consideradas ao se planejar a volta da paciente para a
comunidade, para que eles, efetivamente, se tornem mais independentes das reinternagdes.

O terceiro problema apresentado por Lougon (2006) se refere a privatizacdo dos
servicos prestados aos pacientes. Bandeira (1991) trata desse fenbmeno como
transinstitucionalizacdo, que seria a remocdo ou a transferéncia dos pacientes dos hospitais
publicos para clinicas particulares. Para Lougon (2006), essa transferéncia teria sido uma

estratégia utilizada para tentar reduzir os gastos publicos com o campo da satude mental. O
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autor relata que, no inicio dos anos 1980, a assisténcia psiquiatrica nos EUA foi marcada
pelo dominio do setor privado, sem controle das autoridades publicas. A ajuda financeira
destinada aos pacientes psiquiatricos virou alvo de interesse econdmico, gerando um
verdadeiro “comércio da loucura”.

No contexto brasileiro, Andreoli, Almeida-Filho, Martin, Mateus, & Mari (2007)
realizaram um estudo com o objetivo de investigar o desenvolvimento da infraestrutura de
servigo de saude mental e do seu financiamento no pais. Os autores apontaram que, em um
periodo de 10 anos, houve uma diminuicdo de 41% dos leitos psiquiatricos e um aumento
do numero de leitos alternativos de 1% para 6% do total de leitos psiquiatricos, assim
como um aumento de nove vezes no numero de centros de atencdo psicossociais (CAPS).
No entanto, nesse mesmo periodo, as despesas com salde mental sofreram uma reducgdo de
26,7%. Além disso, a saide mental contaria com um namero insuficiente de profissionais,
principalmente psiquiatras e enfermeiras, especialmente em regides mais necessitadas de
cobertura de cuidados de salude, denunciando a desigualdade da distribuicdo de recursos,
em termos geograficos.

A experiéncia internacional mostra que a transformacdo para um sistema de
cuidados psiquiatricos comunitarios pode aumentar os custos, principalmente na fase de
implementacao dos servicos substitutivos, no qual os hospitais e 0s servigos comunitarios
devem coexistir. Portanto, a reforma psiquiatrica ndo pode ser tomada como uma estratégia
para reduzir custos, mas sim como uma estratégia politica para atingir a equidade e a
justica social. Assim, para que ela resulte em melhoria para os pacientes, € imprescindivel
gue haja um investimento crescente nos servicos de saude mental (Andreoli et al., 2007) .

Morgado e Lima (1994) chamam a atencdo também para os custos ndo monetarios
decorrentes da desinstitucionalizacdo que seriam tdo ou até mais importantes do que 0s
custos monetarios. Segundo os pesquisadores, hd uma preocupacdo constante com as
consequéncias decorrentes da presenca do doente mental na comunidade, mas pouca
atencdo € dada ao fato de que esses pacientes e suas familias ficam sujeitos a uma série de
problemas e preocupacdes que os fazem sofrer. O Mundial de Salde de 2001 também
chama a atencdo para os aspectos humanos do custo da doenca mental, ressaltando a sua
importancia e a dificuldade de mensuracao.

Esses custos ndo monetarios estdo diretamente ligados ao estado do paciente e a
oferta de servicos de apoio. Com a saida do paciente do hospital, a doenca mental se tornou

publica, expondo a familia e o préprio paciente ao julgamento da sociedade. A relagédo
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familiar também se tornou dificil e as dificuldades no cuidar de um paciente, um fardo,
tanto para a familia quanto para o préprio paciente (Morgado e Lima, 1994).

Com o objetivo de sanar os problemas e superar os desafios enfrentados pela
Reforma Psiquidtrica, paises como Canada, EUA e Italia implementaram recursos que
resultaram na melhoria da qualidade dos servicos. Entre eles, destacam-se os modelos de
acompanhamento psiquiatricos intensivos na comunidade. Esses modelos tém como
objetivo oferecer para o paciente uma equipe diversificada de profissionais especializados,
que devem estar disponiveis em tempo integral para atender, de maneira global, todas as
suas necessidades, ou seja, estender o tratamento para todas as esferas da vida do paciente
(Bandeira et al., 1998).

Na Italia, esses modelos foram desenvolvidos desde o inicio do processo de
desinstitucionalizacdo. Nas regifes em que o0 processo é considerado de melhor qualidade,
nota-se uma intensificacgdo do acompanhamento fornecido ao paciente. Entre as
caracteristicas desse atendimento destacam-se 0 elevado numero de profissionais por
paciente, a presenca de servicos de atendimento de crise em tempo integral e,
principalmente, as visitas domiciliares, que sdo fundamentais para o0 engajamento no
tratamento, na prevencdo e na deteccdo precoce de crises, treinamento de habilidades e
deteccdo de conflitos familiares e insatisfagcbes do paciente (Bandeira et al., 1998).

Nos Estados Unidos, esses modelos ndo foram implementados desde o inicio do
processo de desinstitucionalizacdo, ocasionando o0s graves problemas citados
anteriormente. Diante disso, em 1978, 0 governo norte-americano acrescentou aos Servicos
psiquiatricos o conceito de Case Management, que consiste em um sistema de coordenacao
e integracdo de servicos, por meio de um agente responsavel pelo paciente, o case
manager. Este agente tem como funcédo avaliar as necessidades de cada paciente e coloca-
lo em contato com o0s servicos necessarios. Na Inglaterra, a condicdo essencial para o
fechamento de um hospital psiquiatrico € que cada um dos seus pacientes tenha, antes, um
profissional responsavel por ele (Bandeira et al., 1998).

Como, muitas vezes, 0s responsaveis se deparam com as limitacdes dos servigcos de
salde oferecidos a comunidade, o conceito de Case Management foi se modificando com o
tempo. O case manager passou a exercer, pelo menos em parte, as fungdes dos servigos
gue ndo estavam disponiveis. No entanto, isso ndo se mostrou suficiente, pois apenas um
responsavel ndo podia abarcar as multiplas necessidades de um paciente (Bandeira et al.,
1998).

19



Diante disso, um modelo muito mais abrangente foi desenvolvido nos EUA, o
Modelo de Madison, conhecido atualmente como Program for Assertive Community
Treatment, ou PACT, que ja foi adotado por 300 cidades. Nesse modelo, o
acompanhamento permanece individualizado, no entanto, ndo é realizado por apenas um
responsavel, mas por uma equipe multidisciplinar de profissionais de satde mental na qual
cada membro deve estar a par da situacdo de todos os casos. O trabalho da equipe é
caracterizado por dedicar 75% do seu tempo a atividades na comunidade, 0 que mostra um
deslocamento real da atuacdo do servico. O acompanhamento inclui avaliacdo dos casos,
elaboragédo de um plano individualizado, desenvolvimento de novos servigos e execugédo de
programas que podem incluir o treinamento dos pacientes nas atividades da vida diéria,
ocupacionais, sociais e de lazer nos préprios locais em que elas sdo normalmente
desempenhadas, visando aumentar a potencialidade e a autonomia dos pacientes (Bandeira
et al., 1998).

O PACT tambem prevé intervengdes junto a agentes sociais, ou seja, pessoas que
estdo em contato frequente com 0s pacientes, que recebem informacdes e orientacdes a
respeito da doenca e de como se deve agir com 0 paciente em situacdes particulares. A
familia, por exemplo, é considerada aliada do tratamento e, com base nesse principio, a
equipe procura sempre manter e incentivar sua participacdo e colaboracdo (Bandeira et al.,
1998).

No Canada, a implementacdo de um programa com 0S mesmos principios do
PACT, o Suivi Intensif Dans Le Milieu, ou SIM, permitiu a alta de 83% dos pacientes de
longo termo de um hospital de Ontério e conseguiu a reducdo de 66% dos custos por
paciente, durante o primeiro ano de funcionamento. No entanto, € importante destacar que,
para o funcionamento desses programas, é necessario que haja um repasse de verbas do
governo que privilegie os servicos comunitarios (Bandeira et al., 1998).

Outro programa de acompanhamento intensivo desenvolvido nos EUA é o
programa Bridge, inspirado no PACT, mas que guarda algumas particularidades, uma vez
que € um servico especializado em pacientes de alto risco. Seu objetivo € diminuir a
itinerancia e as altas taxas de re-hospitalizacdo apresentadas pelos pacientes. Para isso, 0
trabalho da equipe é focalizado nas necessidades basicas, como alimentacdo, moradia e
medicacdo do paciente. Neste programa, a equipe € generalista, ou seja, ndo se da
importancia a aquisicdo de diplomas por parte dos agentes, mas sim ao seu engajamento no

trabalho e os membros compartilham igualmente as responsabilidades. Além disso, a
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equipe ndo costuma oferecer 0s servigos, mas encaminhar 0s pacientes para 0s servicos ja
existentes (Bandeira et al., 1998).

Apesar da vasta literatura sobre a avaliagdo dos programas de acompanhamento
intensivo na comunidade, existe uma série de problemas metodolégicos que precisam ser
superados para facilitar a comparacéo dos resultados. Além disso, novas pesquisas sobre a
eficacia desses programas precisam ser realizadas, com a padronizacdo das medidas de
impacto e a descricdo detalhada do programa e da clientela. As pesquisas devem avaliar
também os ingredientes ativos do programa, seus custos e a viabilidade de implementacao
(Bandeira et al., 1998).

Estudos como o de Bandeira et al. (1994) destacam a importancia da realizacéo de
pesquisas avaliativas sobre os efeitos concretos obtidos com a reinser¢cdo dos doentes
mentais na comunidade. Esses autores avaliaram a eficacia de um programa de reinsercéo
social de um grupo de pacientes que receberam alta de um hospital, trés anos antes,
comparativamente a um grupo controle de pacientes que receberam o tratamento
tradicional do hospital. Os resultados mostraram que 0s pacientes participantes do
programa de reinsercdo social apresentaram menos sintomas psiquiatricos, maior nivel de
habilidades na vida cotidiana e menos necessidade de tratamento psiquiatrico,
comparativamente ao grupo controle. Além disso, observou-se que um subgrupo de
pacientes que estavam inseridos em residéncias mais bem planejadas, com menor ndmero
de pacientes e que desenvolviam planos individualizados de acompanhamento teve os
melhores resultados. Destacou-se, entdo, neste estudo, que, além de um programa de
reinsercdo social de qualidade, caracterizado pelo acompanhamento e engajamento da
equipe, é imprescindivel que haja uma estrutura comunitaria para acolher os pacientes.
Essa estrutura deve ser marcada pela continuidade da equipe do hospital e a equipe da
estrutura comunitaria, uma vez que 0s pacientes, muitas vezes, apresentam dificuldade de
estabelecer familiaridade com os profissionais. Além disso, a equipe deve ser composta por
profissionais especializados, que sejam capazes de estimular a participacdo dos pacientes
nas atividades cotidianas, de forma que eles se mantenham sempre ativos (Bandeira et al.,
1994).

Em sintese, da década de 1950 em diante, os cuidados prestados aos pacientes
psiquiatricos tém sido deslocados dos hospitais para 0s servicos comunitarios. Ao longo
dos anos, varios hospitais foram fechados, havendo uma reducdo do ndmero de leitos.
Vérios paises do primeiro mundo alcangaram, por meio da desinstitucionalizacéo,

resultados positivos e sucesso na tentativa de reinserir o doente mental na sociedade. No
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entanto, muito ainda € preciso ser feito para que as dificuldades da desintitucionaliza¢éo
ndo superem seus beneficios. Observa-se uma necessidade de investimentos de recursos no
campo da satde mental, implantacdo de servigos substitutivos e acompanhamento continuo
dos pacientes (Vidal et al., 2008).

A instituicdo psiguiatrica no Brasil

A reforma psiquiatrica brasileira teve inicio no final da década de 1970. No ano de
1978, surgiu o Movimento dos Trabalhadores em Saude Mental (MTSM), formado por
trabalhadores, sindicalistas, associacGes de familiares e pacientes com longo histérico de
internacdo. Esse movimento passou a denunciar os graves problemas da satide mental no
Brasil e a lutar pelas melhorias no campo psiquiatrico (Delgado et al., 2007; Amarante,
1995).

No ano de 1987, ocorreram dois eventos importantes, o Il Congresso Nacional do
MTSM, que adotou o lema “Por uma sociedade sem manicomios” e a I Conferéncia
Nacional de Saude Mental. Teve inicio, entdo, o Movimento Nacional da Luta
Antimanicomial. Neste mesmo ano foi criado, em Sdo Paulo, o primeiro Centro de
Atencéo Psicossocial (CAPS) do Brasil (Delgado et al., 2007)..

Em 1989, dois outros acontecimentos marcaram a trajetoria de luta do MTSM. O
primeiro foi a intervengao na “Casa de Saude Anchieta”, um hospicio privado que contava
com mais de 500 internos (Amarante, 1995), uma experiéncia que viria a ser um marco no
processo de reforma psiquiatrica, demonstrando a possibilidade de construcdo de uma rede
de cuidados substitutiva do hospital psiquiatrico (Amarante, 1995; Delgado et al., 2007).
Foram construidos ndcleos de atencdo psicossocial (NAPS), cooperativas, residéncias para
0s egressos dos hospitais psiquiatricos e associacdes (Delgado et al., 2007).

Nesse mesmo ano, teve inicio a luta do movimento da reforma no campo legislativo
e normativo, com a entrada, no Congresso Nacional, do Projeto de Lei n° 3657 do
deputado Paulo Delgado, que dispde sobre a extingdo progressiva dos manicdmios e sua
substituicdo por outros recursos assistenciais e regulamenta a internacdo psiquiatrica
compulséria (Delgado et al., 2007). Esse Projeto de Lei foi de fundamental importancia,
uma vez que colocou em evidéncia a realidade da assisténcia psiquiatrica brasileira e
suscitou decisdes importantes para a consolidacdo da reforma psiquidtrica no pais
(Goncalves & Sena, 2001).
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Com a repercussdo da experiéncia de Santos, ocorreu 0 segundo acontecimento
importante na trajetéria do MTSM. No dia 12 de mar¢o de 2001, foi aprovado, por
unanimidade, na Camara de Deputados, depois de doze anos tramitando no Congresso, 0
substitutivo do Projeto de Lei (PL 3657/89) (Esperidido, 2001). A Lei Federal n® 10.216
redirecionou o tratamento psiquiatrico dando énfase ao tratamento comunitario e aos
direitos do portador de transtorno mental (Delgado et al., 2007).

Com a assinatura da Declaragdo de Caracas e a realizagdo da Il Conferéncia
Nacional de Saide Mental, na década de 1990, entraram em vigor as primeiras normas
federais regulamentando a implantacdo de servigos substitutivos e as normas de
fiscalizacdo e classificacdo dos hospitais psiquiatricos. No entanto, naquela época, 93%
dos recursos do Ministério da Salde para a Salude Mental ainda eram destinados aos
hospitais psiquiatricos (Delgado et al., 2007).

Neste contexto, a rede de atencdo diaria a saude mental apresentou importante
expansdo, tendo sido criadas novas linhas de financiamento para a abertura de servigos e
também mecanismos de fiscalizacdo, gestdo e metas para a reducdo de leitos. A reforma
também foi impulsionada por programas como o “De volta para a casa” (Delgado et al.,
2007), criado pelo Ministério da Saude para beneficiar pacientes com transtornos mentais
egressos de longos periodos de internagdes. Regulamentado pela Lei n° 10.708, de 31 de
julho de 2003 e pela Portaria n°® 2077/GM, de 31 de outubro de 2003, o Programa tem o
objetivo de acompanhar e contribuir com o processo de reabilitacdo psicossocial dos
pacientes. Podem ser beneficiarias do Programa pessoas egressas de internacao psiquiatrica
em hospitais cadastrados no Sistema de Informac6es Hospitalares do SUS (SIH-SUS), por
um periodo ininterrupto, igual ou superior a dois anos e pessoas residentes em moradias
caracterizadas como servicos residenciais terapéuticos (SRT) ou egressas de hospitais de
custddia e tratamento psiquiatrico. O beneficio consiste no pagamento mensal de auxilio
pecuniario no valor de R$ 240,00 ao beneficiario ou seu representante legal, pelo periodo
de um ano, podendo ser renovado (Ministério da Saude, 2009).

Outra parte integrante das Politicas de Saude Mental do Ministério da Salde sao os
servicos residenciais terapéuticos. As residéncias terapéuticas sdo casas localizadas no
espaco urbano onde podem residir de um a oito pacientes com transtornos mentais graves.
Esses pacientes devem contar com um suporte constante de carater interdisciplinar, cujo
objetivo fundamental é propiciar moradia e possibilitar a volta do paciente para a
sociedade, ndo sendo precisamente um servico de saude, mas um espaco de habitacdo.

Portanto, ndo se trata de uma clinica ou um novo espago de enclausuramento, mas sim um
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espaco de reconstrucdo para pacientes que passaram grande parte de suas vidas confinados
em hospitais psiquiatricos (Ministério da Saude, 2009)

Segundo dados do Ministério da Saude (2009), em 2008, eram atendidos no Brasil,
no total, 2.594 pacientes psiquiatricos por meio de 502 servicos residenciais terapéuticos.
Para Furtado (2006), esses servicos estariam consolidados no pais, mas o nimero ainda
seria insuficiente, uma vez que apenas 10,8% dos pacientes com potencial para morarem
nas residéncias seriam contemplados, havendo necessidade de expansdo do numero de
beneficiarios.

Dentre todos os dispositivos de atencdo a salde mental, destaca-se a importancia
dos CAPS, que séo servigcos municipais oferecidos diariamente a pacientes com transtornos
mentais severos. Cabe aos CAPS regular a porta de entrada nos hospitais psiquiatricos,
evitar as internacdes por meio da disponibilizacdo de atendimento clinico e promover a
insercdo social dos pacientes por meio de trabalho, lazer, fortalecimento dos lagos
familiares e comunitarios (Delgado et al., 2007).

O ndmero de CAPS duplicou nos ualtimos quatro anos, no entanto, apesar do
notavel crescimento, a cobertura assistencial ainda esta aquém do parametro estabelecido
pelo Ministério da Saude (Delgado et al., 2007). Em um periodo de aproximadamente
quatro anos houve uma reducdo de 14 mil leitos psiquiatricos. De 86 mil, em 1991, o
namero de leitos caiu para 72 mil, em 1995, e 30 hospitais privados tiveram suas
atividades encerradas. Neste intervalo tambem foram criados 2.065 leitos psiquiatricos em
hospitais gerais e mais de 100 nucleos e centros de atencdo psicossocial (Amarante 1995).

Os CAPS se diferenciam pelo porte, pela capacidade de atendimento e pela
clientela atendida, podendo ser classificados como CAPS I, CAPS Il e CAPS llI, que
atendem a adultos com transtornos mentais severos; CAPSI, que atende a criancas e a
adolescentes com transtornos mentais e CAPSad, especializado no atendimento de pessoas
que fazem uso prejudicial de uso de alcool e outras drogas (Delgado et al., 2007).

Segundo dados de junho de 2009 do Ministério da Saude, atualmente, no Brasil, o
total de CAPS chega a 1.394, distribuidos por todo o territério nacional, 0 que corresponde
a 0,57 CAPS/100.000 habitantes. Considerando como parametros os seguintes indices:
cobertura muito boa (acima de 0,70), cobertura regular/boa (entre 0,50 e 0,69), cobertura
regular/baixa (entre 0,35 a 0,49), cobertura baixa (de 0,20 a 0,34) e cobertura
insuficiente/critica (abaixo de 0,20). O estado com a melhor cobertura é a Paraiba (1,06
CAPS/100.000 habitantes) e o pior € a Amaz6nia (0,12 CAPS/100.000). Especificamente o
estado de Minas Gerais conta com 139 CAPS, o que corresponde a 0,55 CAPS/100.000
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habitantes. Destes, 68 sdo CAPS 1, 42 sdo CAPS Il, 8 s&o CAPS 111, 9 sdo CAPSi e 12 sdo
CAPSad (Ministério da Saude, 2009).

Cavalcanti, Dahl, Carvalho e Valencia (2009) realizaram um estudo com o objetivo
de investigar os critérios de admisséo e continuidade em CAPS no municipio do Rio de
Janeiro. As autoras identificaram cinco aspectos que fundamentam a admissdo ou o
encaminhamento dos pacientes, que sdo: diagndstico, sintomatologia, indicadores de
progndstico, suporte social/autonomia, rede de servicos de saude disponivel. Os pacientes
admitidos para tratamento nos CAPS apresentavam diagnostico de esquizofrenia, quadro
psicético agudo ou sintomatologia negativa acentuada, progndstico pior devido a inimeras
internacdes, uso de alcool ou drogas e ndo adesdo ao tratamento. Esses pacientes ainda
careciam de suporte social, apresentavam longos historicos de internagdo ou reclusdo no
sistema penitenciario. Além disso, eram admitidos pacientes, independentemente da
sintomatologia ou diagndstico, quando havia indisponibilidade ou auséncia de uma rede de
servicos adequada para eles.

O processo de reforma psiquiatrica ainda esta em andamento, mas um importante
passo para que a reducdo dos leitos psiquiatricos ocorresse de forma planejada foi
alcancado em 2002, com a implementacdo do Programa Nacional de Avaliacdo Sistematica
do Sistema Hospitalar (PNASH/Psiquiatria). A partir de entdo, os hospitais passaram a ser
avaliados anualmente, quanto a sua estrutura fisica, a dindmica de funcionamento, aos
recursos terapéuticos, a insercdo do hospital a rede publica e a adequacdo as normas
técnicas gerais do SUS (Delgado et al., 2007).

As avaliacbes feitas nos ultimos anos, pelo PNASH, em todos os hospitais
conveniados ao SUS, indicaram a presenca de sérios problemas na qualidade de
assisténcia, como projetos terapéuticos inadequados, nimero alto de pacientes longamente
internados e aspectos improprios relacionados aos pacientes, como limpeza, calgados e
roupas. Essa avaliacao classifica os hospitais em quatro grupos diferenciados: aqueles de
boa qualidade de assisténcia; os de qualidade suficiente; aqueles que precisam de
adequacbes e devem sofrer vistorias e, por fim, os hospitais de baixa qualidade,
encaminhados para o descredenciamento pelo Ministério da Sadde (Ministério da Saude,
2009).

Aliado ao PNASH na reducdo progressiva de leitos psiquiatricos e na melhoria da
assisténcia prestada aos portadores de transtornos mentais, foi implementado, em 2004, o
Programa Anual de Reestruturacdo da Assisténcia Hospitalar no SUS (PRH). O principal

objetivo desse programa é a reducdo programada de leitos nos grandes hospitais de forma
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segura, sem ocasionar a desassisténcia. Para isso, a partir do tamanho do hospital, séo
definidos 0s nimeros méximo e minimo da reducdo dos leitos e, paralelamente, devem ser
instalados os servigos substitutivos de assisténcia (Delgado et al., 2007, Ministério da
Saude, 2009).

Além disso, recebem incentivos financeiros do SUS os hospitais que reduzirem os
leitos e melhorarem a qualidade do atendimento, aferida pelo PNASH. O PRH busca,
ainda, garantir que os recursos economizados com a redugdo dos leitos permanegam no
campo da satde mental, sendo redirecionados para 0s servi¢cos comunitarios. De janeiro de
2004 a maio de 2005, o Programa desativou cerca de 2.000 leitos (Delgado et al., 2007).
Segundo dados do Ministério da Saude (2009), como resultado dos mecanismos de
avaliacdo dos hospitais psiquiatricos e do PRH, aproximadamente de 46% dos leitos
psiquiatricos estdo em hospitais de pequeno porte, o que corresponde a quase o dobro do
ano de 2002, quando esse nimero era de apenas 24%.

Além do controle da reducdo de leitos e da implementacdo de alternativas de
assisténcia na comunidade de qualidade e facil acesso, o processo de desinstitucionalizacéo
deve envolver as demais esferas da sociedade, ndo se reduzindo apenas aos profissionais da
area da saude, mas atingindo os demais membros da sociedade. Entre esses membros,
destaca-se a familia dos pacientes psiquiatricos que, cada vez mais, tem sido apontada

como importante agente no processo de desinstitucionalizacéo.

A experiéncia das familias junto aos servicos de satude mental

Até 1980, as familias foram radicalmente banidas do tratamento do doente mental,
as visitas nos hospitais eram proibidas e as cartas enviadas por familiares e pacientes eram
avaliadas e, na maioria das vezes, vetadas pelos profissionais. Além de serem afastadas, as
familias também eram apontadas como causadoras da doenca, na medida em que eram
responsaveis pela educacdo falha dos pacientes (Moreno & Alencastre, 2003). Durante
décadas, os pais e, em particular, as mées de pacientes psiquiatricos, foram culpabilizados
e excluidos das decisdes do tratamento (Tessler & Gamache, 2000; Melman, 2002). Nesse
contexto, os asilos e o poder médico teriam a funcdo de reeducar os pacientes e eram
considerados os Unicos capazes de cura-los (Moreno & Alencastre, 2003).

No Brasil, somente em 1980, com a Reforma Psiquiatrica, esse quadro comecou a
mudar e a familia voltou a fazer parte do cenario de assisténcia ao paciente psiquiatrico
(Waidman et al., 1999; Moreno & Alencastre, 2003; Moreno & Alencastre, 2004). Essa
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mudanca marcou uma alteragdo historica na forma como a familia vinha participando do
cuidado ao doente mental, deixando de ser culpabilizada pela doenga e passando a ser
considerada uma importante aliada no processo de reabilitacdo do paciente (Yacubian &
Neto, 2001; Pereira & Pereira, 2003).

No que se refere ao foco das pesquisas em satde mental, até meados dos anos 1980,
0 impacto da doenca mental na familia também era negligenciado pelas pesquisas de
avaliacdo. Os estudos de avaliacdo dos servicos de salde mental ndo incluiam as
experiéncias das familias do usuério. As pesquisas com familiares eram realizadas apenas
para avaliar a influencia da familia na determinacdo da doenca mental. Esse quadro
também sofreu alteracOes significativas a partir da reforma psiquiatrica. Atualmente, o
impacto da doenca mental na familia tem se transformado em uma &rea de pesquisa
importante no cenario internacional, com acumulagdo de conhecimento e elaboracdo de
muitos instrumentos de avaliacdo. Medidas de sobrecarga familiar, por exemplo, estdo
sendo utilizadas, até mesmo em estudos sobre a eficacia de novos medicamentos (Tessler
& Gamache, 2000). A necessidade de avaliacdo permanente dos servigos de saide mental,
enfatizada pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), também passou a contar com a
participacdo dos familiares, tendo recebido destaque a importancia da avaliacdo dos
resultados do tratamento na percepcao, ndo sé dos profissionais e pacientes, mas também
dos familiares cuidadores (Cesari, Bandeira, & Felicio, 2009; Bandeira, Calzavara, Costa,
& Cesari, 2009).

O Relatério sobre a Saude no Mundo, de 2001, alerta para o fato de que uma em
quatro familias tem, pelo menos, um membro que sofre um transtorno mental ou
comportamental (WHO, 2001). Segundo Tessler & Gamache (2000), é dificil estimar com
precisdo o numero de familiares que sdo afetados pelo papel de cuidador de pacientes
diagnosticados com transtornos mentais sérios. No entanto, considerando a presenca de,
pelo menos, um membro da familia por pessoa diagnosticada, € provavel que, nos Estados
Unidos, haja cerca de um milhdo e meio de familiares que precisam lidar com as
dificuldades resultantes da presenca da doenca mental na familia.

Apesar da atual politica de saide mental incentivar a vida na comunidade, a familia
pos-moderna apresenta caracteristicas que a distanciam do perfil de cuidador de um
paciente cronico. A retomada da responsabilidade sobre o paciente, apds décadas de
institucionalizacdo, aconteceu ao mesmo tempo em que a familia nuclear moderna foi
sendo substituida pela familia p6s-moderna, caracterizada por obrigacdes menos rigidas e

menores expectativas em relagdo aos membros doentes. Mudancas na estrutura da familia,
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maior participacdo das mulheres na forca de trabalho e aumento das familias
monoparentais e das taxas de divorcio sdo incompativeis com as exigéncias de cuidar de
pessoas com graves doencas cronicas (Tessler & Gamache, 2000).

Além disso, as familias foram incluidas no processo de desinstitucionalizagcdo como
fonte essencial de suporte aos pacientes, sem terem nem o conhecimento nem a preparagao
necessaria para exercer este papel (Loukissa, 1995; Waidman et al, 1999).
Responsabilizadas pelo cuidado com o paciente, esses familiares passaram a lidar
diretamente com uma realidade que, até entdo, era mantida dentro dos muros dos hospitais.
Com a desinstitucionalizacdo, os servicos de saude mental devolveram o doente mental a
familia, sem conhecer suas reais necessidades e condi¢Bes, em termos financeiros,
emocional, psicossociais, de saude e de qualidade de vida (Gongalves & Sena, 2001).

Os pacientes psiquiatricos e seus familiares tiveram que aprender que o local de
tratamento havia passado para a comunidade e ndo era mais o hospital. Isso significou
abandonar a idéia, pregada por décadas, de que a responsabilidade do cuidado deveria ser
centrada nos profissionais e nas instituicdes especializadas. Agora, o papel desses
profissionais seria o de controlar o sistema formal de cuidados médicos, considerando que,
no cuidado baseado na comunidade, o sistema informal é tdo importante para 0 usuario
quanto o sistema formal (Tessler & Gamache, 2000).

Apesar das mudancas terem surpreendido muitas familias que, certamente, nao
esperavam e nem estavam preparadas para alterarem o curso de suas vidas para cuidar de
um paciente psiquiatrico, observa-se que alguns membros aceitaram o papel de cuidador
com um grande sentido da obrigacdo familiar. Esses familiares fornecem abrigo, ajudam
nas atividades da vida didria do paciente, supervisionam seus comportamentos
problematicos e, mesmo precisando para si mesmos, fornecem suporte e incentivo
emocionais aos pacientes. Desassistidos, é provavel que esses cuidadores enxerguem na
familia a unica fonte real de cuidado com a qual o paciente pode contar (Tessler &
Gamache, 2000).

Tessler & Gamache (2000) identificaram oito areas que compdem a dimensdo do
cuidado. A éarea de administracdo do dinheiro do paciente foi a dimensdo em que 0s
familiares perceberam que precisavam dar maior assisténcia, seguida, em ordem
descendente, pela ajuda com transporte, administracdo do tempo, ajuda com medicacéo,
tarefas domésticas, compras, higiene pessoal e, em ultimo lugar, cozinhar ou preparar

refeicOes para o paciente.
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Segundo Waidman et al. (1999), entre as principais dificuldades enfrentadas pelas
familias estdo a falta de informacdo sobre a doenga, as dificuldades de relacionamento com
0 paciente, a caréncia de medicamento, alimentacédo e vestimenta, as condi¢fes de moradia
inadequadas e a insuficiéncia de atividade para o paciente. Outras dificuldades enfrentadas
pelas familias estariam relacionadas com o preconceito, o desprezo e o desrespeito em
relagdo aos portadores de transtornos mentais. Diante dessas dificuldades, as familias
acabam enxergando no hospital psiquiatrico a Unica alternativa de atendimento possivel
para o paciente.

Em decorréncia dessas dificuldades, também se torna inegavel o impacto negativo
que a volta do paciente para casa acarreta ao nucleo familiar (Moreno & Alencastre, 2003).
Estudos tém mostrado que a familia ndo esta superando as exigéncias decorrentes do papel
de cuidador. Apontam para sentimentos de rejeicdo e desamparo sentidos pela familia
(Sadigursky & Tavares, 1998; Goncalves & Sena, 2001; Cavalheri, 2002) e,
principalmente, para a sobrecarga ou “peso” resultante de cuidar do paciente (Bandeira &
Barroso, 2005).

Paralelamente a crescente importancia dada a familia, nas novas formas de
tratamento, pode-se observar que ecla esta cada vez mais abandonada ¢ “adoecida”.
Segundo Gongalves e Sena (2001), a condicdo atual das familias denuncia que, diferente
do que é proposto pela reforma psiquiatrica, o que tem ocorrido no Brasil é um processo de
“desospitalizagao” que reflete de forma direta e negativa sobre as familias dos pacientes
“desospitalizados”. Uma consequéncia grave da manuten¢do da contradicdo entre as
propostas da Reforma Psiquiatrica e a simples devolucao do doente mental para a familia é
que ela certamente colabora para que as familias se posicionem contra a
desinstitucionalizacdo e se mostrem favoraveis a permanéncia dos pacientes dentro dos
hospitais psiquiatricos (Goncalves & Sena, 2001).

As pesquisas apontam que a sobrecarga dos familiares cuidadores é ainda maior
devido a falta de um apoio eficiente dos servicos de saude mental e dos profissionais da
area. Mesmo com as modificacdes que vém ocorrendo na assisténcia psiquiatrica, nas
ultimas décadas, ainda sdo poucos os servicos de saude mental no Brasil que, além de
tratarem o doente, também oferecem as familias o apoio e o cuidado necessarios. Na
maioria das vezes, o papel destinado aos cuidadores ainda € o de agente custodial, e ndo de
aliado do tratamento (Waidman et al., 1999; Yacubian & Neto, 2001).

Vérias pesquisas tém ressaltado a importancia da implementacdo de servi¢os que

garantam suporte, assisténcia e orientacdo aos familiares (Waidman et al., 1999; Pereira e
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Pereira, 2003; Moreno & Alencastre, 2003; Moreno & Alencastre, 2003; Yacubian &
Neto, 2001; Barroso, Bandeira, & Nascimento, 2007; Barroso, Bandeira, & Nascimento,
2009). Segundo Pereira e Pereira (2003), as familias dos pacientes demandam escuta,
acolhimento e ajuda para amenizar as dificuldades encontradas no convivio com a doenga
mental. Informacdes sobre a doenca e sobre o tratamento podem melhorar a estabilidade
emocional dentro da familia, enquanto a falta de orientacdo pode gerar conflitos entre o
paciente e seus familiares, refletindo negativamente sobre o processo terapéutico,
acarretando aumento da sobrecarga familiar.

Uma vez detectada a doenga, muitas vezes o familiar passa pela experiéncia
traumatica da internacdo. A falta de informac6es sobre os servicos de apoio disponiveis se
soma ao fato de que o familiar da pessoa afetada pela doenca psiquiatrica pode ndo estar
ciente do risco de uma nova fase aguda do transtorno, o que a impede de antecipar ou
prever a sobrecarga relacionada a sua nova situacao de cuidador (Jungbauer et al., 2004).

Os conjuges de pacientes com esquizofrenia, por exemplo, sofrem extrema
sobrecarga quando um novo episodio psicotico ocorre. As primeiras crises sdo apontadas
como 0s momentos mais criticos, pois os familiares tém poucas informacdes e habilidades
para lidarem com o paciente. Essa sobrecarga, resultante dos primeiros episodios agudos
da doenca, tende a diminuir, na medida em que o familiar adquire mais informacdes e
experiéncia para lidar com os problemas. Com a convivéncia, as mudancas de humor e de
comportamento dos parceiros passam a ser interpretados como sinais de alerta para uma
possivel crise, o que possibilita ao familiar, mediante informacdo adequada, buscar ajuda
profissional antecipada (Jungbauer et al., 2004).

Diante disso, a orientacdo dos familiares sobre os sintomas, o curso e o tratamento
da doenca e fundamental para que eles se tornem capazes de monitorar as manifestacdes da
doenca e avaliar a eficiAcia da terapéutica. Somente assim, esses familiares se tornardo
menos dependentes do monitoramento profissional, havendo uma diminuicdo dos custos e
da sobrecarga, tanto para os familiares quanto para os servi¢cos de saude mental (Yacubian
& Neto, 2001).

Assim, para que ocorra uma mudanca efetiva na forma de atendimento, é preciso
que os servicos de saude mental elaborem programas que visem atender as necessidades
das familias, quer em decorréncia de um primeiro episodio de sofrimento psiquico ou
quando se trata de pacientes com um histérico de inGmeras internacdes (Moreno &
Alencastre, 2003). Os servicos de saude mental devem possibilitar que os familiares

expressem seus pontos de vista e dificuldades diante da tarefa de cuidar de um paciente
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psiquiatrico (Yacubian & Neto, 2001). Essas dificuldades devem ser entendidas como
desafios para os profissionais, que precisam buscar novos instrumentos que fornecam
suporte necessario para os familiares (Pereira & Pereira, 2003).

Com a preparacdo da familia para o papel de cuidador, é possivel que familia e
paciente consigam conduzir suas vidas com qualidade e saide mental. No momento em
que os profissionais da &rea verdadeiramente reconhecerem a importancia da participacéo
da familia no atendimento psiquiatrico, a reinsercdo do doente mental terd grandes
possibilidades de obter resultados mais satisfatorios, abrangendo um maior nimero de
usuérios (Waidman et al., 1999).

Conceituacdo da sobrecarga familiar

A literatura da éarea define a sobrecarga como as consequéncias negativas
resultantes especificamente do papel de cuidador. Essa sobrecarga pode atingir varias
dimensdes da vida familiar, como saude, lazer, trabalho, bem-estar fisico e psicologico e o
proprio relacionamento entre os membros da familia (Maurin & Boyd, 1990). Por envolver
consequéncias concretas e emocionais, 0 conceito de sobrecarga foi diferenciado em duas
dimensdes: 0 aspecto objetivo e 0 aspecto subjetivo da sobrecarga. Essa diferenciacao foi
feita pela primeira vez na década de 1960, pelos pesquisadores Hoeing e Hamilton (Maurin
& Boyd, 1990).

O aspecto objetivo se refere as consequéncias negativas concretas e observaveis
resultantes do papel de cuidador de um paciente psiquiatrico, tais como perdas financeiras,
perturbacdes na rotina da vida familiar, excesso de tarefas decorrentes do cuidado do
paciente, devido a sua baixa autonomia, supervisfes aos comportamentos problematicos
dos pacientes e perturbacdes na vida social do familiar (Maurin & Boyd, 1990; Loukissa,
1995; Rose, 1996).

A sobrecarga subjetiva envolve a percep¢do ou a avaliacdo pessoal do familiar de
sua situacdo e seus sentimentos em relacdo as responsabilidades originadas da tarefa de
cuidar do paciente. Refere-se ao grau em que eles percebem a presenca, 0S
comportamentos ou a dependéncia dos pacientes como fonte de desconforto, preocupacao
ou tensdo psicolégica. A sobrecarga subjetiva envolve, ainda, o sentimento de peso
decorrente do papel de cuidador, a preocupacdo com o presente e com o futuro do paciente,
0 incdmodo sentido ao lidar com os comportamentos problematicos e ao supervisionar as

tarefas cotidianas do paciente. Além disso, inclui as tensdes geradas no ambiente e nas
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relagcbes familiares e sentimentos de perda, vergonha, culpa, impoténcia e desamparo que
afetam pelos familiares cuidadores (Maurin & Boyd, 1990).

Com base nas pesquisas sobre sobrecarga, Maurin & Boyd (1990) propuseram um
modelo que sintetiza a relacdo de um familiar de paciente psiquiatrico e a sobrecarga
subjetiva resultante da situagdo de cuidador. Esse modelo considera que a sobrecarga
subjetiva ocorreria em consequéncia da a¢do conjunta de trés tipos de fatores: as variaveis
antecedentes, a sobrecarga objetiva e o0s fatores mediadores, representados
esquematicamente na Figura 1.

As varidveis antecedentes sdo aquelas que caracterizam a situacdo da doenca
mental, como o diagndstico do paciente, 0s seus sintomas, o nivel de autonomia e o tipo de
residéncia que mora, além do tipo de tratamento ao qual esta submetido. Essas variaveis
afetariam o grau de sobrecarga objetiva e, juntos, determinariam o grau de sobrecarga
subjetiva sentida pelo familiar.

Além disso, esse modelo prevé um terceiro fator que modularia o efeito das
variaveis antecedentes e da sobrecarga objetiva sobre a sobrecarga subjetiva. Os fatores
mediadores seriam variaveis que poderiam amenizar ou agravar a sobrecarga subjetiva
sentida pelos cuidadores, como a qualidade da relacdo existente entre o paciente e seus
familiares, o suporte social recebido pelos familiares, as estratégias de enfrentamento da
doenca desenvolvidas pelos familiares do paciente, o nivel socio-econdmico da familia e a

presenca de outros eventos preocupantes ou estressantes na vida do familiar.

Sobrecarga Obijetiva:

Variaveis Antecedentes: * Comportamentos do paciente
* Performance social do
* Diagnostico paciente Grau de
* Sintoma§ e nivel c_ie —»| * Efeitos negativos do paciente 2’ Sob recarga
autonomia do paciente para os familiares e quebra da Subjetiva
* Tipo de residéncia rotina da casa
* Tipo de tratamento * Necessidade de cuidados e de

suporte do paciente
* Crictne finanreirne

Fatores mediadores:

* Relacionamento
familiar do paciente

* Suporte social

* Estratégias de
Enfrentamento

* Status socioecondmico

* Qutros eventos da vida

Figura 1: Modelo de Maurin e Boyd (1990) que relaciona a doenga mental de um paciente psiquiatrico e a
experiéncia de sobrecarga do familiar cuidador.
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Pesquisas sobre sobrecarga

Na literatura internacional podem ser encontrados varios estudos que buscaram
investigar a sobrecarga sentida por familiares cuidadores de pacientes psiquiatricos. A
seguir, apresentam-se alguns trabalhos de revisdo de literatura, que discutem as principais
pesquisas realizadas sobre esse tema.

Na revisdo realizada por Maurin & Boyd (1990), sdo apontados como principais
fatores associados a uma maior sobrecarga: a presenca de comportamentos problematicos
do paciente, os efeitos adversos da doenga e o baixo grau de autonomia do paciente.
Considerando-se a sintomatologia, os dados apresentados pelos estudos apontam que 0S
sintomas negativos da doenca do paciente estdo mais fortemente relacionados com a
sobrecarga do que os sintomas positivos. Os estudos apontaram, ainda, que as mulheres se
sentem mais sobrecarregadas que os homens e que o fato de haver criangas morando junto
com o paciente € um fator significativamente associado a sobrecarga dos familiares.
Maurin & Boyd (1990) mostraram, ainda, que a sobrecarga afeta a saide mental dos
familiares, com destaque para as medidas de sobrecarga subjetiva, o que foi confirmado
pelas revisdes de literatura realizadas por Loukissa (1995) e Rose (1996).

A revisdo de literatura feita por Loukissa (1995) destaca trés principais fatores
relacionados a sobrecarga: os comportamentos problematicos do paciente, a sintomatologia
da doenca e o baixo nivel de funcionamento do paciente. Pesquisas posteriores destacaram
outros fatores adicionais: as perdas financeiras das familias, as limitacdes nas atividades
sociais da familia, o medo do estigma social, a ansiedade, os sentimentos de culpa e raiva,
a preocupacdo com o futuro, as perturbacdes nas relagdes entre os membros da familia. A
sobrecarga ocorria, também, em consequéncia do proprio contato com os profissionais de
salude mental e da busca de servigos adequados para o paciente.

Na revisdo de literatura realizada por Rose (1996), constatou-se que as familias se
sentiam responsaveis por supervisionar o paciente, sobrecarregadas com a tarefa de cuidar
e desconfortaveis em relacdo as pessoas, por terem um doente mental na familia, alem de
sofrerem com os custos financeiros da doenca. A sobrecarga dos familiares se relacionava
com os seguintes fatores: a severidade da sintomatologia da doenca, o numero de
hospitalizacGes sofridas pelo paciente, aos comportamentos problematicos do pacientes, as
tarefas cotidianas de monitoramento do comportamento do paciente, a limitacdo das
atividades e da liberdade dos familiares em funcdo de suas responsabilidades com o

paciente, a falta de apoio e informacdes dos profissionais e servicos de saude mental e o
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fato do paciente viver na mesma casa dos familiares. Além disso, verificou-se que a
sobrecarga era maior quando transcorrido mais tempo desde a alta hospitalar.

No Brasil, as pesquisas sobre sobrecarga familiar de cuidadores de pacientes
psiquiatricos estdo apenas iniciando. Em uma busca realizada em bases indexadas de
periodicos cientificos, poucos estudos sobre o tema foram encontrados e a maioria das
pesquisas adotava uma metodologia qualitativa.

Ainda no que se refere as pesquisas de revisdo bibliogréafica, Bandeira e Barroso
(2005) realizaram uma analise critica de estudos que avaliaram a sobrecarga de familiares
cuidadores dentro do contexto da reforma psiquiatrica. Segundo as autoras, alguns fatores
associados a sobrecarga familiar foram repetidamente confirmados pelas pesquisas, mas
ainda existem alguns que precisam ser melhor investigados, uma vez que os resultados séo
contraditorios ou insuficientes. Nas pesquisas analisadas foram identificados alguns
problemas metodoldgicos que podem afetar a generalizacdo dos resultados, como o
namero limitado de sujeitos e a falta de representatividade da amostra. Além disso, o tipo
de parentesco do familiar e o tipo de diagnostico do paciente, nas amostras estudadas, tém
sido restritos. Destacam também a falta de estudos longitudinais que investiguem os efeitos
das fases da doenca na sobrecarga familiar e contribuam para o entendimento da direcéo
em que o fendmeno ocorre. Por fim, enfatizam a importancia do servi¢o de satde mental
apoiar e orientar os cuidadores para prevenir a ocorréncia de transtornos psicoldgicos
nesses familiares e contribuir para a reinsercédo social dos pacientes.

Soares e Munari (2007) realizaram uma revisdo ndo sistematica de literatura sobre
0 mesmo tema investigado por Bandeira e Barroso (2005). Por meio da analise de varias
pesquisas, as autoras concluiram que o sucesso da reinsercdo depende diretamente da
qualidade do servico e do ambiente residencial do paciente. Para tanto, a equipe de salde
mental deve levar em conta as reais condi¢cdes da familia e fornecer o suporte necessario
para que ela supere as dificuldades e a sobrecarga decorrente do cuidado. As intervencdes
devem, ainda, capacitar os familiares como cuidadores e considera-los pessoas que
também precisam de cuidados.

Além desses artigos, em outros estudos esta tematica foi considerada. Garrido e
Almeida (1999) realizaram um estudo com o objetivo de revisar, de forma sistematica, 0s
artigos que abordavam o impacto dos transtornos do comportamento sobre a vida do
cuidador de pacientes com deméncia. Os autores identificaram que ndo existia uma
padronizacdo dos instrumentos de avaliagdo utilizados e que, em muitos estudos, 0s

resultados foram registrados de forma descritiva, havendo caréncia de dados estatisticos.
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De acordo com as pesquisas, além da sobrecarga, a presencga de transtornos psiquiatricos
nos pacientes também tem relacdo direta com o desenvolvimento de sintomas depressivos
nos cuidadores. No entanto, o transtorno psiquiatrico ndo foi a Unica variavel relacionada
com a sobrecarga. A falta de suporte social, a baixa autonomia do paciente, a insatisfacao
com a ajuda recebida de amigos e familiares, a elevada carga horéria de cuidado aliada a
um baixo nivel de adaptabilidade do cuidador e a relacdo insatisfatéria com o paciente
antes do desenvolvimento da doenga foram relacionados com uma sobrecarga maior. A
necessidade de apoiar os familiares na tarefa de cuidar do paciente, mais uma vez, foi
confirmada pelos autores. Segundo eles, pesquisas apontam que as intervengdes
psicoeducacionais com familiares e a existéncia de mais de um cuidador resultam na
diminuicdo da sobrecarga.

Soares e Menezes (2000) realizaram uma revisdo de literatura para investigar o
impacto econbmico em familias de pessoas com transtornos mentais graves e com
transtornos devido ao uso de substancias psicoativas. Os autores constataram, em pesquisas
realizadas nos EUA e na Europa, que 0 uso de substdncias psicoativas por pessoas
diagnosticadas com transtornos mentais graves acarreta prejuizos para a relacdo familiar e
uma importante sobrecarga financeira, medida por meio dos gastos e do tempo dispensado
no cuidado do paciente. Segundo os autores, existem ainda outras areas da vida dos
familiares que séo afetadas. O tempo gasto dando assisténcia ao paciente pode prejudicar o
trabalho e diminuir o tempo de descanso e lazer dos cuidadores, 0 que acaba acarretando o
aparecimento de doencas relacionadas ao estresse nos familiares.

Waidman (2004), em sua tese de doutoramento, realizou uma revisdo de literatura
sobre a familia e a desinstitucionalizacdo psiquiatrica no Brasil. A autora ndo estudou
especificamente a sobrecarga familiar, mas analisou pesquisas relacionadas com esta
tematica. Foram analisados, no total, 41 estudos na area de medicina e enfermagem, sendo
25 artigos publicados e 16 teses e dissertacdes. Esses estudos mostram que existem varios
fatores que interferem na convivéncia com o portador de transtornos mentais. O ambiente
familiar afeta o curso do transtorno mental, a adesdo ao tratamento e é fator determinante
para a mudanca de comportamento do paciente.

Por meio da analise dos estudos realizados, constata-se que as familias se sentem
sobrecarregadas devido a dependéncia do paciente e que sofrem pela presenca do
transtorno mental em um de seus membros. Apresentam sentimento de culpa pela doenca e
vergonha, mas também sentimento de empatia. Destaca-se o fato de que as familias ndo

sabem como lidar com as situagdes cotidianas que envolvem o paciente e que sofrem com
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a internagdo, com a instabilidade do humor e com o medo dos momentos de crise do
paciente (Waidman, 2004).

Apesar das dificuldades, a autora salienta que o portador de transtorno mental e sua
familia podem levar uma vida com qualidade, mesmo com a presenca da doenga. Isso se
torna possivel por meio de acompanhamento, orientacdo e apoio profissional de qualidade,
para o0s pacientes e seus familiares (Waidman, 2004).

Com relagdo aos estudos que avaliaram a sobrecarga familiar e seus fatores
associados por meio de escalas validadas, trés estudos brasileiros foram encontrados. O
primeiro foi realizado com familiares de pacientes idosos, com diagnostico de deméncia.
Os resultados apontam para um alto grau de sobrecarga subjetiva nos cuidadores. Esta
sobrecarga era mais elevada quando o idoso era separado ou divorciado, tinha maior
comprometimento na salde fisica, mais transtornos de comportamento e maior
dependéncia para realizar as atividades diarias (Garrido & Menezes, 2004).

O segundo estudo foi realizado com pacientes idosos com diagnostico de depressao.
Nesta pesquisa, 0 género do cuidador, sua idade e posi¢cdo na estrutura familiar foram
significativamente associados a sobrecarga. A severidade da depressdo, a dependéncia do
paciente e 0 maior nimero de comportamentos problematicos também foram fatores
associados com a sobrecarga do cuidador (Scazufca, Menezes, & Almeida, 2002). Nesses
dois estudos, a restricdo do tipo de cuidador (familiares de pacientes idosos com deméncia
e depressdo) limita a amostra estudada e a generalizacdo dos resultados para a populacéo
mais ampla de pacientes psiquiatricos.

Ja no terceiro estudo, realizado por Barroso (2006), avaliou-se a importancia
relativa dos fatores associados a sobrecarga familiar de cuidadores de pacientes psicoticos
adultos, com diagnosticos do espectro de esquizofrenia. Os resultados dessa pesquisa
indicaram que os fatores que mais contribuiram para a sobrecarga objetiva dos familiares
cuidadores foram: o fato de o familiar ser viavo, residir na mesma casa, ter contato diario e
ter impressao de peso com 0s gastos decorrentes do cuidado com o paciente, ndo ter ajuda
para cuidar do paciente e acreditar ter adoecido por cuidar dele. Com relagédo a sobrecarga
subjetiva, os fatores que mais contribuiram foram: o fato de o familiar estar empregado,
trabalhar meio expediente, ndo receber ajuda para cuidar do paciente e cuidar de outra
pessoa. As condicdes clinicas dos pacientes afetaram tanto a sobrecarga objetiva quanto
subjetiva, com destaque para as seguintes caracteristicas: niamero de comportamentos
problematicos apresentados pelo paciente, nimero de medicamentos que ele tomava e

namero de crises ao longo da vida.
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Segundo Maurin & Boyd (1990) e Rose (1996), algumas varidveis ainda foram
pouco estudadas em relagdo a sobrecarga familiar. Em particular, o papel do parentesco do
cuidador e sua influéncia no grau de sobrecarga sentida ainda ndo estdo esclarecidos,
mesmo na literatura internacional. Essa caréncia de informagdes aponta para a necessidade

de realizacdo de pesquisas sobre o tema.

A influéncia do tipo de parentesco na sobrecarga familiar

Apesar das situagBes comuns vividas pelos familiares, é preciso considerar 0s
problemas especificos e inerentes aos diferentes tipos de cuidadores (Maurin & Boyd,
1990; Jungbauer & Angermeyer, 2002; Jungbauer et al., 2004; Waidman, 2004; Bandeira
& Barroso, 2005; Albuquerque et al., 2007). No entanto, em uma busca nas bases de
dados, principalmente do Medline, Lilacs e Scielo, foram encontrados apenas seis estudos
que apontaram essas diferencas. Desses, somente dois eram estudos comparativos da
sobrecarga (Jungbauer & Angermeyer, 2002; Albuquerque et al., 2007). As outras quatro
pesquisas tiveram como objetivo investigar os fatores associados & sobrecarga familiar e,
entre as variaveis investigadas, o parentesco do cuidador apresentou relacdo significativa
com a sobrecarga sentida (Martinez, Nadal, Beperet & Mendioroz, 2000; Scazufca,
Menezes, & Almeida, 2002; Garrido e Menezes, 2004; Barroso, 2006).

Além da escassez de estudos sobre o tema, os autores levantam um segundo
problema: a limitacdo do tipo de cuidador estudado. A maioria dos estudos sobre
sobrecarga familiar foi realizada com maes e pais de pacientes psiquiatricos. Portanto,
dados sobre o grau de sobrecarga sentida por outros cuidadores, como irmaos, filhos e
amigos, sdo restritos, 0 que tem impedido 0 avango do conhecimento sobre a totalidade dos
efeitos da doenca mental na familia (Bandeira & Barroso, 2005)

Segundo Jungbauer et al. (2004), o fato de a maioria das pesquisas ser feita com
pais de pacientes poderia ser explicado por questdes metodolégicas no momento da selegcdo
da amostra. Os participantes desse tipo de pesquisa geralmente séo selecionados em grupos
de autoajuda e associacdes de cuidadores, em que a maioria dos participantes sdo pais de
pacientes. Outra explicacdo possivel seria a de que a familia de origem representaria o
mais forte contato social de grande parte dos portadores de esquizofrenia.

Barroso (2006) realizou um estudo que buscou superar as limitacbes encontradas

nas pesquisas sobre sobrecarga familiar. Além de utilizar uma escala validada em uma
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amostra aleatéria de 150 familiares, participaram da pesquisa pais, irmaos, cénjuges e
filhos. Os demais familiares foram agrupados na categoria “outros”. Apesar do objetivo da
autora ndo ter sido comparar esses familiares um dos fatores socio-demogréaficos que
apresentaram relagdo significativa (p<0,05) com os escores globais de sobrecarga sentidas
pelos familiares foi o grau de parentesco entre os familiares e pacientes. Em sua pesquisa,
os pais (incluindo tanto pais quanto mées) apresentaram um grau de sobrecarga objetiva
mais elevado do que o dos irmaos.

Outra pesquisa sobre os fatores associados & sobrecarga foi realizada por Scazufca,
Menezes, & Almeida (2002) que investigaram uma amostra de familiares de pacientes
idosos com diagndstico de depressao. Nesta pesquisa, a posi¢do que o cuidador ocupava na
estrutura familiar também foi significativamente associada a sobrecarga, sendo que 0sS
filhos cuidadores apresentaram maior grau de sobrecarga do que os cdnjuges e 0s outros
familiares analisados.

Ja na pesquisa de Garrido e Menezes (2004), realizada com uma amostra de
cuidadores de idosos que apresentavam um quadro de deméncia, os resultados indicaram
que a sobrecarga foi mais elevada quando os familiares tinham um parentesco mais
proximo com os pacientes. Os individuos da familia nuclear, representada pelos conjuges e
filhos, apresentaram maiores niveis de impacto do que os “outros” familiares.

Martinez et al. (2000) também investigaram os fatores associados a sobrecarga, mas
a amostra deste estudo foi composta por familiares de pacientes com esquizofrenia. Os
resultados apontaram que a sobrecarga resultante da assisténcia na vida cotidiana foi maior
para pais e conjuges do que para irmaos cuidadores. Os gastos e a preocupacdo que eles
geram também foram maiores para 0s pais e irmaos do que para 0s conjuges.

No que se refere as pesquisas comparativas da sobrecarga familiar, Albugquerque et
al. (2007) realizaram um estudo com 50 pais e 50 irmaos de pacientes psiquiatricos, com o
objetivo de investigar a influéncia do tipo de parentesco sobre o grau de sobrecarga, por
meio da comparacdo desses grupos. Os resultados mostraram que o0 grupo de pais
apresentou, em média, maior grau de sobrecarga subjetiva do que o grupo de irmaos
cuidadores. Além disso, essa pesquisa também apontou diferencas entre 0s grupos com
relacdo a subescala referente as preocupacfes com os pacientes, tendo os pais relatado, em
média, maior preocupacao com 0s pacientes do que 0s irmaos.

Outra pesquisa, visando comparar a experiéncia de dois grupos de cuidadores, foi
realizada, na Alemanha, por Jungbauer & Angermeyer (2002), que compararam a

sobrecarga subjetiva de pais e cbnjuges de pacientes com esquizofrenia. Foram
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entrevistados, no total, 103 familiares, sendo 52 coOnjuges e 51 mdes ou pais. Dessas
entrevistas, 42 foram analisadas em profundidade por meio de metodologias qualitativas e,
de modo geral, tanto pais como conjuges apresentavam variaces na sobrecarga sentida, de
acordo com a fase da doenca. Nos momentos de crise, os familiares sentiam uma
sobrecarga, nomeada pelos autores de “sobrecarga aguda”; ja na fase de estabilidade da
doenga, a sobrecarga sentida pelos familiares foi denominada de “sobrecarga cronica”. A
fase de estabilidade era percebida, por ambos os grupos de cuidadores, como periodo de
sobrecarga comparativamente menor do que o das fases agudas da doenca. Contudo,
mesmo nos momentos de estabilidade, a sobrecarga cronica que afetava os familiares
acarretava prejuizos na qualidade de vida dos pais e cdnjuges (Jungbauer & Angermeyer,
2002).

Diante disso, pode-se considerar que existem semelhangas na sobrecarga sentida
pelos dois tipos de cuidadores. No entanto, além dessas semelhancas, os resultados
apontaram que pais e conjuges sdo confrontados com uma sobrecarga especifica pautada
pela posicdo que ocupam na estrutura familiar e pelo tipo de relacionamento que tém com
paciente (Jungbauer & Angermeyer, 2002).

Para os pais, temas referentes a relacdo pai-filho eram particularmente relevantes.
Os cuidadores que compunham este grupo muitas vezes apresentavam sentimentos de
culpa e buscavam uma explicacdo para o desenvolvimento do transtorno. Outra questdo
que atingia os pais era a quebra do ciclo regular do desenvolvimento do filho
esquizofrénico. Diferente do que eles esperavam, os seus filhos permaneceram
dependentes de cuidados diarios, mesmo na vida adulta. Somado a isso, havia uma forte
preocupacdo com o fato de que os pacientes também dependiam financeiramente de seus
cuidadores (Jungbauer & Angermeyer, 2002).

As médes sdo apontadas como as principais cuidadoras, mas as mudangas que vém
ocorrendo na familia e na sociedade, como a incorpora¢do da mulher ao mercado de
trabalno e o envelhecimento dos cuidadores, podem, a médio prazo, dificultar a
transferéncia do cuidado dos pais para os irmdos dos pacientes. Algumas vezes, com 0
envelhecimento e 0 aumento das limitacdes dos pais pode ocorrer uma diminuicdo do
namero de tarefas realizadas por esses familiares no cuidado ao paciente. No entanto, a
preocupacdo com o paciente s6 aumenta (Martinez et al., 2000). Consequentemente, a
sobrecarga global desses cuidadores ndo diminui.

Ja as necessidades dos conjuges estavam relacionadas principalmente com o tipo

particular de relagdo que tinham com o paciente. Diferente das demais relag0es familiares,
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como a de pais e filhos, que sdo consideradas indissollveis, a relagdo conjugal seria
baseada em determinados principios e expectativas, como interesses comuns, solidariedade
mUtua e troca equilibrada entre as partes, que sdo afetadas com o aparecimento da doenca.
Quanto mais o relacionamento era ancorado nessas premissas, maior era a possibilidade de
optar pela separacdo, em determinadas momento da vida do casal (Jungbauer &
Angermeyer, 2002).

Assim, um dilema que parece ser enfrentado exclusivamente pelos conjuges é a
decisdo de manter ou romper o seu relacionamento com o paciente. Em um primeiro
momento predominam os sentimentos de solidariedade e a ideia de separacdo é
completamente descartada. Esse sentimento de solidariedade esta ligado a normas sociais e
crencas religiosas, segundo as quais o casamento € um laco insoluvel, que deve ser
mantido por toda vida, independente das circunsténcias e das dificuldades (Jungbauer et
al., 2004).

Na medida em que o cOnjuge percebe que a doenca € um quadro permanente, que o
papel de cuidador exige grandes sacrificios em sua prépria vida e pode resultar em
consequéncias graves e, atée mesmo, risco para a sua propria saude, a ideia da separagédo
comega a ser considerada. A ideia de separacdo é ainda maior e, até mesmo inevitavel,
quando o os conflitos conjugais passam de discussdes e ameaca a atos de violéncia
(Jungbauer et al., 2004). Essa questdo tambem € levantada na revisdo de Bandeira e
Barroso (2005), segundo as quais a falta de reciprocidade resultante da doenca metal, causa
uma dificuldade de manutencédo de sentimentos positivos e, consequentemente, aumento da
sobrecarga subjetiva. Em se tratando de cdnjuges, a falta de reciprocidade pode acarretar
deterioracdo da relacdo que acaba resultando em separacéo.

Outra questdo que afeta os conjuges € o comprometimento da relacdo sexual do
casal (Jungbauer & Angermeyer, 2002; Jungbauer et al., 2004). O relacionamento intimo
pode ser prejudicado pelos efeitos colaterais da medicacdo, como, por exemplo, a perda do
interesse sexual do parceiro. Outro efeito colateral comum é o aumento de peso do
paciente, que passa a se sentir indesejado ou sente a atracdo fisica do companheiro
reduzida. Em alguns casos, o casal chega, até mesmo, a se abster de ter relacdes sexuais
(Jungbauer et al., 2004).

A educacdo dos filhos e o desequilibrio na distribuicio das tarefas e
responsabilidades familiares também sdo motivos de preocupacdo para 0s cdnjuges
(Jungbauer & Angermeyer, 2002). Mesmo nos periodos de estabilidade da esquizofrenia,

os familiares precisam assumir tarefas adicionais no relacionamento, que antes eram
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atribui¢Oes do parceiro. Muitas dessas tarefas sdo estranhas ao cuidador, uma vez que séo
especificas do género do parceiro, impossibilitado de exercé-las em funcdo da doenca.
Além do acumulo de tarefas, os conjuges precisavam se manter em vigilia constante e
precisavam lidar permanentemente com a preocupacdo do paciente sofrer uma nova
recaida (Jungbauer et al., 2004).

Se, nos momentos de estabilidade, esses familiares precisam lidar com todas essas
questdes, ndo se pode deixar de destacar que a experiéncia do aparecimento da doenca
causa uma sobrecarga ainda maior para os cOnjuges. As primeiras manifestacbes dos
sintomas psicoticos sdo as mais assustadoras, pois, além de inesperados, muitas vezes ndo
séo interpretados como manifestacfes de uma doenga mental. Assim, o comportamento do
cOnjuge se torna totalmente inexplicavel e irracional (Jungbauer et al., 2004).

Por fim, a literatura aponta que estudos realizados especificamente com irméos de
pacientes psiquiatricos sdo ainda mais escassos. O conhecimento sobre irmédos de
individuos com necessidades especiais, por exemplo, é apontado como extremamente
limitado. Essa limitacdo € ainda maior no Brasil que, comparado a paises como Canada e
Estados Unidos, explora pouco o tema em pesquisas. Portanto, torna-se fundamental a
realizacdo de estudos sobre o tema fora da América do Norte e Europa, onde se
concentram a maior parte da literatura da area (Nunes, 2006).

Em seu estudo com irmdos de individuos com transtornos globais do
desenvolvimento (TGD), Gomes e Bosa (2004) destacam que a maioria das pesquisas
sobre impacto dos TGD também focaliza os pais e pouca atencdo é dada aos irmaos desses
pacientes. Contudo, os irméos de criangas com autismo, por exemplo, merecem destaque,
uma vez que eles sdo afetados diretamente pela presenca da doenca na familia. Esses
irmdos necessitam se adaptar aos problemas apresentados pela crianca, aprender a lidar
com seus comportamentos disfuncionais e ajudar nos cuidados diarios, como higiene e
medicacdo. Além disso, eles se preocupam com o futuro do paciente e temem por sua
rejeicdo na sociedade. Segundo Nunes (2006), irmdos de pessoas com necessidades
especiais podem ter um pouco mais de dificuldade em lidar com sentimentos de medo,
raiva e culpa do que os pais.

Greenberg, Kim & Greenley (1997) realizaram uma pesquisa com irmdos de
pacientes psiquiatricos e identificaram dois fatores fortemente relacionados com a
sobrecarga subjetiva. O primeiro se refere ao nivel de severidade dos sintomas do paciente
e 0 segundo consistia na percepcdo do irmdo do nivel de controle que o paciente tinha

sobre a sua sintomatologia. Quando o irméo acreditava que o paciente ndo tinha controle
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sobre seus comportamentos, o grau de sobrecarga era menor. O excesso de tarefas e o
estigma sofrido pela familia em decorréncia da presenca do doente mental também
influenciavam no grau de sobrecarga.

Portanto, um fator apontado nas pesquisas que parece estar relacionado ao grau de
sobrecarga se refere ao tipo de parentesco do familiar cuidador em relagdo ao paciente. No
entanto, a diferenca do impacto do papel de cuidador em funcéo do tipo de relacionamento
familiar € uma questdo que ainda ndo foi devidamente estudada, uma vez que problemas
especificos e inerentes em ser irmao, filho, pai ou cdnjuge de uma pessoa com transtornos
mental grave sdo desconhecidos. Embora essa questdo tenha sido levantada em alguns
estudos, as informacOes sdo escassas e precisam ser aprofundadas (Lefley & Johnson,
1990). Essa relagdo ndo deve ser ignorada e precisa ser levada em consideracdo pelo
profissional que pretende desenvolver seu trabalho junto a esses familiares (Waidman,
2004).
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OBJETIVOS

Objetivo geral

Esta pesquisa foi realizada com o objetivo de investigar, em diferentes grupos de
familiares cuidadores, como pais, irmédos e conjuges, a influéncia do tipo de parentesco
sobre o grau de sobrecarga e as dimensdes da vida dos familiares mais afetadas.

Objetivos especificos

1. Avaliar e comparar o grau de sobrecarga, objetiva e subjetiva, dos diferentes
tipos de familiares cuidadores de pacientes psiquiatricos.

2. Verificar, em cada grupo, em quais dominios da vida dos familiares
cuidadores o grau de sobrecarga € mais elevado e a diferenca entre esses

dominios.
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METODO

Delineamento de pesquisa

Trata-se de um estudo de corte transversal, correlacional, que utilizou um
delineamento de comparagcdo com grupo estatico (Selltiz-Wrightsman-Cook, 1976) para
comparar grupos de pais, irmao e conjuges cuidadores de pacientes psiquiatricos. O estudo
foi feito a partir de um banco de dados ja existente, obtido em pesquisas anteriores
realizadas no Laboratério de Pesquisa em Salde Mental (LAPSAM) da Universidade
Federal de Sdo Jodo del-Rei, durante o periodo de mar¢o de 2004 a junho de 2007, que
contou com a participacdo desta pesquisadora (Bandeira & Barroso, 2005; Bandeira,
Calzavara & Varella, 2005; Bandeira, Calzavara, Barroso & Freitas 2007; Bandeira,
Calzavara, & Castro, 2008; Albuquerque et al., 2007). Para resguardar a validade interna
da pesquisa, foi verificada a equivaléncia dos grupos de familiares quanto as variaveis

clinicas dos pacientes.

Local do estudo

A presente pesquisa foi realizada nos Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS) das
cidades de Séo Jodo del-Rei e Lavras, MG, que serdo descritos a seguir.

O CAPS de Sé&o Jodo del-Rei esta em funcionamento desde 2004. Trata-se de um
CAPS tipo I, que visa fazer o atendimento diario de adultos com transtornos mentais
severos e persistentes, funcionando de segunda a sexta-feira. Este servigo atende a clientela
da cidade de Sao Jodo del-Rei e de outros 19 municipios vizinhos. No momento da coleta
de dados, a equipe de profissionais que atuava no servico era composta por um
coordenador, dois médicos psiquiatras, dois psicologos, um assistente social, um
enfermeiro, uma auxiliar de enfermagem, duas técnicas em enfermagem, uma auxiliar de
servicos gerais, dois auxiliares administrativos e dois vigias.

O CAPS néo oferece atendimento médico ambulatorial, porém, em sua estrutura,
funciona o ambulatério de medicamentos da cidade, que fornece medicacdo para 0s
pacientes psiquiatricos do municipio. Os pacientes fazem parte do atendimento

denominado “Permanéncia Dia” e o numero de atendimentos pode variar de uma a 25
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atendimentos por més. O principal servico oferecido aos pacientes eram apenas as
consultas psiquiatricas. Atividades que visam a reinser¢do social dos pacientes, como
oficinas terapéuticas ou atividades ocupacionais e de lazer, ndo eram desenvolvidas. A
auséncia destas atividades era atribuida, principalmente, a falta de um terapeuta
ocupacional, profissional indicado para esta funcdo. Também ndo eram realizadas visitas
domiciliares, a fim de acompanhar e conhecer a realidade dos pacientes e dos seus
familiares. Além disso, ndo eram realizadas atividades ou atendimentos especificos para
apoiar e orientar os cuidadores dos pacientes.

O CAPS de Lavras esta em funcionamento desde 2004. Trata-se de um CAPS do
tipo 1l, que realiza o atendimento de pacientes psiquiatricos, principalmente psicoses e
neuroses graves, funcionando de segunda a sexta-feira. Este servico atende a pacientes
residentes em Lavras e em outras 11 cidades vizinhas. No periodo em que se realizou a
coleta de dados, a equipe de profissionais que atuava no servigo era composta por quatro
psicologos, trés médicos psiquiatras, dois técnicos em enfermagem, duas enfermeiras, duas
artistas plasticas, duas recepcionistas, duas cozinheiras, quatro auxiliares de enfermagem,
um digitador e um auxiliar de servicos gerais.

Além de atender os pacientes da “Permanéncia Dia”, este servico oferece ainda
atendimento ambulatorial aos pacientes de Lavras e de mais outros dez municipios da
regido, perfazendo um total de 5000 pacientes. Todos 0s pacientes recebem atendimento
psiquiatrico. Contudo, somente os pacientes da “Permanéncia Dia” contam com o
atendimento psicoterapico individual, sdo medicados no local e realizam diariamente o
trabalho de oficinas terapéuticas como: jogos, atividades de educacdo fisica e atividade
manual em grupo. Também no CAPS de Lavras ndo eram realizadas visitas domiciliares
freqlentes aos pacientes e aos seus familiares. Além disso, nenhuma atividade ou
atendimento foi realizado junto aos familiares dos pacientes psiquiatricos durante o

periodo da coleta de dados.

Populacdo- Alvo e Amostra

Trata-se de uma amostra nao probabilistica, em que noventa familiares que
atendiam aos critérios de inclusdo/exclusdo definidos para a populacdo-alvo foram
selecionados para compor a amostra, a partir de um sorteio realizado em um banco de

dados pré-existente do LAPSAM. O banco de dados é composto por 402 sujeitos
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cuidadores de pacientes psiquiatricos em tratamento nas instituicfes das cidades de S&o
Jodo Del-Reis, Barbacena, Lavras ou Belo Horizonte. No periodo da coleta de dados, os
sujeitos ndo foram selecionados aleatoriamente para participarem das entrevistas, sendo
que 0s sujeitos que aceitaram participar da pesquisa foram entrevistados e os dados
registrados neste banco.

Para os familiares, os critérios de inclusdo na presente pesquisa consistiam em ter
mais de 18 anos, conviver diariamente com o paciente e ser indicado como o principal
cuidador pelos familiares. Considerou-se como principal cuidador a pessoa que prové ao
paciente 0s principais cuidados primérios, tais como alimentacdo, vestuario, higiene,
administracdo de remédios e financas. Para os pacientes, os critérios de elegibilidade
foram: apresentar diagnéstico do espectro de esquizofrenia e estar em tratamento regular
no CAPS da cidade de Lavras ou Sdo Jodo Del-Rei no periodo de coleta de dados.

Foram eliminados os familiares cuidadores de pacientes que estavam em alta, se
encontravam afastados do tratamento ou estavam internados no periodo de realizacdo das
entrevistas. Foram eliminados também os familiares que ndo estavam em condicGes de
responder ou ndo entendiam as perguntas feitas durante a entrevista. Participaram da
pesquisa um total de noventa familiares sendo trinta pais, trinta irmédos e trinta cénjuges

cuidadores de pacientes psiquiatricos adultos.

Descricdo dos instrumentos de medida

Escala de avaliacdo da sobrecarga familiar (FBIS-BR): para avaliar a sobrecarga

dos diferentes grupos de cuidadores de pacientes psiquiatricos, foi utilizada a verséo
brasileira da escala denominada Family Burden Interview Schedule (FBIS). Esta escala foi
desenvolvida, inicialmente, por Tessler & Gamache (2000) e posteriormente adaptada e
validada para o Brasil por Bandeira, Calzavara e Varella (2005) e Bandeira, Calzavara, &
Freitas (2007).

A FBIS-BR visa avaliar o grau de sobrecarga apresentado pelos familiares de
pacientes psiquiatricos nas cinco dimensfes de suas vidas: 1) assisténcia ao paciente na
vida cotidiana; 2) supervisdo em relacdo a comportamentos problematicos do paciente; 3)
gastos financeiros relacionados ao paciente; 4) impacto na rotina diaria da familia e 5)

preocupacdo com o paciente.

46



A escala avalia tanto a sobrecarga objetiva quanto a sobrecarga subjetiva sentida
pelos familiares cuidadores de pacientes psiquiatricos por meio de perguntas que devem
ser respondidas com relagdo aos trinta dias anteriores a entrevista. A sobrecarga objetiva é
avaliada em termos da frequéncia de assisténcias ao paciente na vida cotidiana, de
supervisdes aos seus comportamentos problematicos e de impacto na rotina diaria do
familiar cuidador. Na avaliacdo da sobrecarga objetiva, as alternativas de respostas
encontram-se distribuidas em uma escala do tipo Likert de 5 pontos, sendo: 1 = nenhuma
Vez, 2 = menos que uma vez por semana, 3 = uma ou duas vezes por semana, 4 = de trés a
seis vezes por semana e 5 = todos os dias.

A sobrecarga subjetiva é avaliada em termos do grau de incomodo sentido pelo
familiar ao realizar atividades relacionadas ao cuidar do paciente e ao lidar com 0s seus
comportamentos problematicos, suas preocupacdes com o paciente, a percepcdo do
familiar com relagdo as despesas com o paciente e o grau de alteragdes permanentes em
sua vida. Na avaliacdo da sobrecarga subjetiva, no que se refere ao grau de incomodo, as
alternativas de resposta encontram-se distribuidas em uma escala do tipo Likert de 4
pontos, sendo: 1 = nem um pouco, 2 = muito pouco, 3 = um pouco e 4 = muito. Nas
perguntas que avaliam a preocupacdo e na pergunta que avalia 0 peso financeiro sentido
pelos familiares, as alternativas de resposta estdo distribuidas em uma escala Likert de 5
pontos, sendo: 1= nunca, 2 = raramente, 3 = as vezes, 4 = frequentemente e 5 = sempre ou
quase sempre. Para avaliar o grau de alteragdes permanentes que o familiar sofreu em sua
vida social e profissional, em funcdo do papel de cuidador, é feita uma pergunta cujas
alternativas de respostas se encontram distribuidas em uma escala Likert de 4 pontos,
sendo: 1 = nem um pouco, 2 = muito pouco, 3 = um pouco e 4 = muito.

Nas duas primeiras subescalas, o familiar responde somente a questfes fechadas
que avaliam tanto a sobrecarga objetiva quanto a sobrecarga subjetiva sentida pelo
familiar. A primeira subescala é composta por dezoito questfes e visa avaliar a assisténcia
prestada pelo familiar na vida cotidiana do paciente. A segunda subescala é composta por
dezesseis questbes referentes a supervisdo dos comportamentos problematicos
apresentados pelo paciente.

A terceira subescala é composta por cinco questdes. O familiar deve inicialmente
responder se teve que cobrir alguma despesa do paciente. Em seguida, informa os gastos
do paciente no que se refere a quatorze topicos especificos, como alimentacao,
medicamentos, moradia, etc. O familiar também responde sobre a contribuicdo financeira

feita pelo paciente para cobrir suas despesas e quanto teve que gastar com o paciente nos
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ultimos trinta dias. Por fim, a Gltima questdo avalia quanto o familiar sentiu pesar 0s gastos
que teve com o paciente no ultimo ano.

A quarta subescala avalia o impacto da tarefa de cuidador na rotina diaria do
familiar. Essa subescala é composta por cinco itens, dos quais quatro avaliam as
perturbagdes ocorridas nos Ultimos trinta dias na vida do familiar e um avalia as mudancas
permanentes ocorridas em seis aspectos da vida do cuidador. A quinta subescala avalia a
frequéncia com que o familiar se preocupa com o paciente, ndo somente no que se refere
aos aspectos da vida do paciente, mas também no que se refere ao seu futuro.

A escala brasileira possui qualidades psicométricas adequadas, com uma boa
consisténcia interna, avaliada pelo coeficiente alfa de Cronbach (subescala A: escala
objetiva = 0,75, escala subjetiva = 0,86; subescala B: escala objetiva = 0,64, escala
subjetiva= 0,70; subescala D= 0,70; subescala E= 0,55). Com relacdo a estabilidade
temporal, todas as subescalas apresentaram correlagBes positivas significativas entre os
dados do teste e do reteste (p<0,01). Os coeficientes de correlacdo das subescalas variaram
entre 0,54 (subescala de frequéncia de preocupacdes com paciente) e 0,90 (subescala de
frequéncia de assisténcias na vida cotidiana). Portanto, todas as subescalas da FBIS-BR
apresentam estabilidade temporal para medir o construto de sobrecarga familiar (Bandeira
et al., 2007).

Questionario socio-demografico: Este questionario foi desenvolvido por Bandeira

et al. (2005), especificamente para o estudo da sobrecarga de familiares de pacientes
psiquiatricos em pesquisas anteriores. Todas as perguntas foram embasadas em fatores
relevantes indicados pela literatura da area e passaram por uma avaliagdo de dois
especialistas da area de psiquiatria, que indicaram a adequacdo do questionario ao tema
estudado (Bandeira & Barroso, 2005; Bandeira et al., 2005; Bandeira, Calzavara, Barroso
et al., 2007; Bandeira et al., 2008).

A aplicacdo do questionario visou obter informacdes sobre as variaveis socio-
demogréaficas dos pacientes e dos familiares participantes da pesquisa com o objetivo de
caracterizar a amostra. Algumas das variaveis investigadas foram: idade, sexo, estado civil,
escolaridade, renda, nimero de pessoas que moram na casa e presenca de criancas na casa.

O questiondrio também continha questdes referentes as variaveis clinicas do
paciente como: diagndstico, idade em que ficou doente, tempo de tratamento, nimero de
crises no ultimo ano, numero de internacbes e tipo de tratamento. Além das variaveis

socio-demogréficas e clinicas, 0 questionario continha questdes abertas sobre a satisfacéo
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sentida pelo familiar por cuidar dos pacientes, as dificuldades do papel de cuidador e o tipo
de ajuda que o familiar considerava importante para melhorar a vida do paciente e da

familia.

Procedimento

Treinamento dos entrevistadores: a equipe de entrevistadores era composta pela

pesquisadora e por estagiarios do curso de Psicologia da Universidade Federal de Sdo Jodo
del-Rei, previamente treinados para a aplicacdo do questionario e da escala FBIS-BR. O
treinamento foi dividido em duas partes: a primeira consistia na preparacdo tedrica, por
meio da leitura, fichamento e discussfes semanais de textos e artigos cientificos sobre a
tematica da pesquisa; a segunda parte do treinamento incluiu a observacéo da aplicacédo da
escala por um entrevistador previamente treinado, em duas entrevistas e, em seguida, a

aplicagdo da escala com superviséo dos orientadores.

Coleta dos dados: a coleta de dados foi realizada ap6s a aprovagédo do projeto pelas

instituicbes psiquiatricas contatadas. As entrevistas eram individuais, marcadas por
telefone em data, horario e local, de acordo com a disponibilidade dos familiares. Era
solicitado ao familiar que o paciente ndo estivesse presente durante a entrevista, para nao
comprometer as respostas e, principalmente, resguardar o familiar de qualquer
constrangimento e/ou conflitos com o paciente.

No inicio de cada entrevista, eram expostos para o familiar os objetivos da
pesquisa. Nesse momento, o0 entrevistador garantia o sigilo e anonimato das respostas. O
familiar assinava o termo de consentimento de participacdo na pesquisa, autorizando a
utilizacdo dos dados coletados. Para cada respondente, as questdes eram lidas e as
respostas anotadas pelo proprio entrevistador. A fim de facilitar a compreensao do familiar,

foram utilizados cartbes com as alternativas de respostas das questdes da escala.

Analise de dados: para a realizacdo desta pesquisa foi utilizado o pacote estatistico

SPSS, para a confeccdo do banco de dados e para a realizacdo das analises estatisticas.
Inicialmente, as médias das escalas globais de sobrecarga objetiva e subjetiva, de cada
grupo de familiar, foram submetidas ao teste Kolmogorov-Smirnov, para a verificacdo da

normalidade dos dados e a possibilidade de utilizacdo de testes paramétricos na
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comparagdo da sobrecarga entre os grupos. Uma vez confirmada a normalidade da
amostra, a analise prosseguiu da seguinte forma: para caracterizar a amostra estudada, os
dados socio-demogréficos dos pacientes e dos familiares, as condi¢es de vida dos
familiares e os dados clinicos dos pacientes foram analisados quanto as suas porcentagens,
médias, desvios padrdes e valores minimo e maximo.

Para verificar a equivaléncia inicial dos grupos de familiares cuidadores quanto ao
quadro clinico dos pacientes foi utilizada a analise de variancia (ANOVA) para variaveis
continuas e o teste qui-quadrado para variaveis categoricas.

Para caracterizar a sobrecarga em cada grupo de cuidador, separadamente, foi
efetuada uma analise de variancia (ANOVA) para verificar se existiam diferencas
estatisticamente significativa entre as médias das subescalas e o teste pos-hoc tukey para
comparar e identificar quais subescalas diferiam uma das outras.

Foi realizada uma comparacdo do grau de sobrecarga entre os trés grupos de
familiares cuidadores por meio da andlise de variancia (ANOVA). Essa analise foi
utilizada para verificar se existiam diferencas estatisticamente significativas entre o0s
grupos e, para comparar pares de grupos e identificar quais grupos diferem um do outro,
foi aplicado também o teste pos-hoc tukey. Nesta etapa, foram calculadas e comparadas: as
médias dos escores globais referentes ao grau de sobrecarga objetiva e subjetiva; as médias
de sobrecarga objetiva e subjetiva em cada subescala e as médias da sobrecarga subjetiva e

objetiva para cada item da escala.

Consideracoes éticas

Os procedimentos éticos adotados nesta pesquisa seguiram as indicacfes da
Resolugdo n° 050, de 30 de outubro de 2006, da UFSJ, para a realizagdo de pesquisas
envolvendo seres humanos.

O projeto foi avaliado e aprovado pelo comité de Etica da Universidade Federal de
S&o Jodo del-Rei. Cdpia do documento atestando a aprovacdo do projeto se encontra em
anexo (Anexo 1). O projeto também passou pela aprovacdo da equipe de saude mental de
cada instituicdo psiquiatrica participante, seguindo as normas e exigéncias em vigor no
periodo da coleta de dados.

Nos momentos iniciais da entrevista, 0s objetivos e procedimentos da pesquisa

eram explicados para o familiar, informando-o de que sua participacdo era voluntaria e que
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poderia interromper a entrevista a qualquer momento. Era solicitado ao familiar que
respondesse as perguntas de forma honesta, mediante a garantia de que suas respostas ndo
prejudicariam o tratamento do paciente. O familiar era informado de que os dados
coletados na entrevista eram de carater confidencial e que a divulgacdo dos resultados da
pesquisa seriam publicados em conjunto com as respostas do grupo, 0 que garantiria o
sigilo e anonimato das respostas.

Ao final das explicagdes e do esclarecimento de todas as davidas do familiar, era
solicitado que o participante assinasse um Termo de Consentimento Livre e Informado,
atestando que estava ciente dos objetivos e do procedimento da pesquisa, que sua
participacdo era voluntaria e que os dados fornecidos poderiam ser utilizados no estudo.
Ao final da entrevista, era entregue o numero de telefone da equipe, para possiveis
esclarecimentos de duvidas e/ou acompanhamento do andamento da pesquisa.
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RESULTADOS

Os dados coletados por meio da FBIS-BR e do questionario socio-demogréafico
foram submetidos a andlises estatisticas, com 0 objetivo de caracterizar a amostra,
descrever a sobrecarga em cada grupo de cuidadores e comparar a sobrecarga dos
diferentes grupos. Os resultados obtidos estdo descritos a seguir.

1.Descricdo da amostra dos familiares

A seguir, serdo apresentados, para cada grupo de cuidadores, os resultados
referentes as caracteristicas socio-demogréficas e condicbes de vida dos familiares. Esses
dados serdo apresentados em termos de médias e frequéncias relativas, com o objetivo de

caracterizar a amostra estudada.

1.1. Caracteristicas sécio-demograficas dos familiares

Na Tabela 1 sdo apresentadas, para 0s grupos de pais, irmédos e conjuges cuidadores

de pacientes psiquiatricos, as suas caracteristicas socio-demograficas.

1.1.1. Caracteristicas socio-demograficas do grupo de pais: No grupo de pais

cuidadores, a media de idade foi de 59,93 anos, sendo a idade minima de 43 anos e a
maxima, de 79 anos. Dos entrevistados, 86,7% eram do sexo feminino, 80% néo
concluiram o ensino fundamental e 90% tinham residéncia prépria. Observou-se, ainda,
que 80% dos familiares recebiam algum tipo de renda originada, principalmente, de
aposentadoria (53,4%) e cujo valor mensal, em 50% dos casos, variava entre 1 e 2 salarios

minimos.

1.1.2. Caracteristicas sdcio-demogréaficas do grupo de irméos: no grupo dos

irméos, a meédia de idade foi de 45,03 anos, sendo a idade minima de 24 anos e a maxima
de 68 anos. Dos entrevistados deste grupo, 80% eram do sexo feminino, 60% eram
solteiros, 73,3% ndo concluiram o ensino fundamental e 72,4% tinham residéncia prépria.

Observou-se também que 70% dos entrevistados recebiam algum tipo de renda, originada,
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principalmente, de um emprego ou atividade remunerada (56,7%) e cujo valor mensal era,

em 48% dos casos, entre 1 e 2 salarios minimos.

Tabela 1: Caracteristicas sdcio-demograficas dos familiares, em termos de freqiiéncias
relativas (%), médias e desvios-padrdo (DP), para cada grupo de cuidador.

Freqgléncia relativa (%0)/ Médias (DP)

Variavel
Pais Irmaos Conjuges
Idade 59,93(10,04) 45,03 (10,17) 47,97 (12,93)
Sexo Masculino 13,3% 20,0% 56,7%
Feminino 86,7% 80,0% 43,3%
Solteiro 133% 60,0% -
Casado 43,3% 30,0% 86,7%
Estado civil Vivendo com alguém - 6,7% 13,3%
Separado ou divorciado 16,7% - -
Vilvo 36,7% 3,3% -
Analfabeto 16,7% - 10,0%
1° grau incompleto 80,0% 73,3% 60,0%
Escolaridade 1° grau completo 3,3% 13,3% 13,3%
2° grau incompleto - 6,7% 6,7%
2° grau completo - 3,3% 6,7%
3° grau completo - 3,3% 3,3%
Proprietario da O préprio entrevistado 90,0% 72,4% 76,7%
casa Outra pessoa 10,0% 27,6% 23,3%
N&o tem renda 20,0% 30,0% 33,3%
Emprego ou atividade remunerada 10,0% 56,7% 36,7%
Aposentadoria por idade 26,7% 3,3% 3,3%
Aposentadoria por tempo de servico 13,3% 3,3% 6,7%
Tipo de renda Aposentadoria por invalidez 6,7% 3,3% 6,7%
Pensdo 13,3% 3,3%
Aluguel de imével - - 3,3%
Pensdo e aposentadoria 6,7% -
Pensdo e atividade remunerada 3,3% -
Aposentadoria e atividade remunerada - - 10,0%
Nenhum 20,0% 31,0% 34,5%
Menos de 1 salario minimo 13,3% 13,8% 6,9%
Valor da renda De 1 a 2 salarios minimos 50,0% 48,3% 48,3%
mensal De 2,1 a 3 salarios minimos 10,0% 3,4% 3,4%
De 3,1 a 4 salarios minimos - 3,4% 6,9%
Mais de 4 salarios minimos 6,7% - -

1.1.3. Caracteristicas sécio-demogréficas do grupo de cdnjuges: neste grupo, a

média de idade foi de 47,97 anos, sendo a idade minima de 19 anos e a maxima, de 78
anos. Dos entrevistados, 43,3% eram do sexo feminino, 86,7% eram casados e 13,3%
viviam com o parceiro, 60% ndo concluiram o ensino fundamental e 76,7% tinham
residéncia propria. Observou-se também que 66,7% dos entrevistados recebiam algum tipo
de renda, originada, em 36,7% dos casos, de um emprego ou atividade remunerada, cujo

valor era, em 48,3% das vezes, de 1 a 2 salarios minimos.
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1.2. Condicdes de vida dos familiares

Na Tabela 2 sdo apresentadas as caracteristicas das condi¢cBes de vida para 0s

grupos de pais, irmaos e conjuges cuidadores de pacientes psiquiatricos.

Tabela 2: Caracterizacdo das condigdes de vida dos familiares, em termos de freqliéncias
relativas (%), médias e desvios-padrdo (DP) para cada grupo de cuidador.

Freqiiéncia relativa (%0)/ Médias (DP)

Variaveis
Pais Irméos Coénjuges
NuUmero de pessoas que moram com o familiar 3,03 (1,47) | 3,77 (2,46) | 3,13(1,38)
Numero de filhos do familiar 4,33(2,76) | 1,33(1,30) | 2,20(1,32)
Trabalho Trabalha atualmente 23,3% 56,7% 53,3%
N&o trabalha atualmente 76,7% 43,3% 46,7%
Nenhum 10,0% 10,0% 23,3%
Diario Remunerado 13,3% 36,7% 30,0%
Tipo de N_Slo diario rem,ur_lerado 6,7% - 6,7%
trabalho Biscates esporadicos 3,3% 20,0% 13,3%
Aposentado 36,7% 3,3% 10,0%
Dona de casa 30,0% 26,7% 13,3%
Desempregado - 3,3% 3,3%
Horério de Ner_1hum _ 80,0% 53,3% 60%
trabalho Meio expediente 3,3% 13,3% 26,7%
Horério integral 16,7% 33,3% 13,3%
Local de Nenhum 76,7% 43,3% 50%
trabalho Trabalho em casa 16,7% - -
Trabalho fora de casa 6,7% 56,7% 50,0%
Possui outras Sim 76,7% 83,3% 83,3%
Preocupac6es N&o 23,3% 16,7% 16,7%
Cuida de outro ~ Sim 53,3% 63,3% 43,3%
familiar doente  N&o 46,7% 36,7% 56,7%
Numero de outros familiares que precisam de cuidados 0,60 (0,62) | 0,90(0,88) | 0,63 (0,93)
Problema de Tem problema de salde 75,0% 58,3% 85,7%
saude N&o tem problema de salde 16,7% 41,7% 14,3%
Tratamento Faz tratamento para salde 70,0% 50,0% 57,1%
para saude Né&o faz tratamento para salde 30,0% 50,0% 42,9%
Recebe ajuda Alguém sempre ajuda 53,3% 66,7% 46,7%
paracuidar do  As vezes recebe ajuda 26,7% 26,7% 13,3%
paciente Né&o recebe ajuda 20,0% 6,7% 40,0%
Familiares 66,7% 63,3% 56,7%
Quem ajuda Vizi_nhos - - 3,3%
Conjuge 6,7% 10,0% -
Ninguém ajuda 26,7% 26,7% 40,0%
Nas tarefas 26,7% 20,0% 40,0%
Tipo de ajuda Financeira e em tarefas 30,0% 40,0% 20,0%
Financeira 16,7% 13,3% -
Nenhum tipo de ajuda 26,7% 26,7% 40,0%
Satisfacdocom  Satisfeito 86,7% 86,7% 82,8%
o tratamento Insatisfeito 13,3% 13,3% 17,2%
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1.2.1. Condicdes de vida do grupo de pais: os dados da Tabela 2 mostram que o
nimero médio de pessoas que residiam com o cuidador era de 3,03 pessoas e que ele tinha,
em média, 4,33 filhos. No que se refere a situacdo de trabalho, a maioria dos pais (76,7%)
ndo trabalhava. Destes, 36,7% eram aposentados e 80% ndo tinham horéario fixo de
trabalho. Quanto ao local de trabalho, 16,7% trabalhavam em casa e 6,7%, fora de casa.

Constatou-se também que 76,7% dos familiares tinham outras preocupagdes na
vida além da necessidade de cuidar do paciente. Entre os entrevistados, 53,3% cuidavam
de outros familiares doentes em casa e, em média, 0 nimero desses familiares doentes que
também necessitavam de ajuda era de 0,60 pessoas. Problemas de salde também eram
relatados pelos cuidadores, sendo que 75% também apresentavam algum tipo de doenca e
destes, 30% ndo faziam tratamento.

No que se refere a ajuda para cuidar do paciente, 53,3% dos cuidadores recebiam
ajuda. A maioria dos colaboradores (66,7%) era de outros membros da familia. Quanto ao
tipo de ajuda, 30% ajudavam na realizacdo das tarefas da casa e também ofereciam ajuda
financeira. Com relacdo ao tratamento recebido pelo paciente, 86,7% dos cuidadores se

diziam satisfeitos com o servigo de saude mental oferecido ao paciente.

1.2.2. Condig0es de vida do grupo de irm&os: o nimero médio de pessoas que

residiam com os irmdos cuidadores era de 3,77 pessoas e eles tinham, em média, 1,33
filhos. No que se refere a situacdo de trabalho, a maioria dos irmaos (56,7%) trabalhava.
Quanto ao tipo de trabalho, 26,7% eram donas de casa, 3,3% aposentados, 20% realizavam
biscates esporadicos, 36,7% realizavam trabalho diario remunerado, 10% néo trabalhavam
e 3,3% estavam desempregados. A maioria (53,3%) ndo tinha horario fixo de trabalho e
56,7% trabalhavam fora de casa.

Os dados da Tabela 2 demonstram também que 83,3% dos familiares tinham outras
fontes de preocupacBes em sua vida aléem da necessidade de cuidar do paciente. Do total de
entrevistados, 63,3% cuidavam de outros familiares doentes em casa e, em média, 0
numero desses familiares doentes que também necessitavam de ajuda era de 0,90 pessoas.
Problemas de satude também eram relatados pelos cuidadores, sendo que 58,3% também
apresentavam algum tipo de doenca e destes, metade ndo fazia tratamento.

No que se refere a ajuda recebida para cuidar do paciente, 66,7% dos cuidadores
contavam com a colaboracdo de alguém. A maioria desses colaboradores (63,3%) era de

outros membros da familia. Quanto ao tipo de ajuda, 40% ajudavam na realizacdo das
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tarefas da casa e também prestavam ajuda financeira. Com relacdo ao tratamento recebido

pelo paciente, 86,7% dos cuidadores se diziam satisfeitos com o servico de satde.

1.2.3. Condicdes de vida do grupo de cdnjuges: o nimero médio de pessoas que

residiam com os cuidadores era de 3,13 pessoas e eles tinham, em média, 2,20 filhos. No
que se refere a situacdo de trabalho, 53,3% trabalhavam. Quanto ao tipo de trabalho, 13,3%
eram donas de casa, 10% aposentados, 13,3% realizavam biscates esporadicos, 6,7%
realizavam trabalho ndo diario remunerado, 30% realizavam trabalho diario remunerado e
3,3% estavam desempregados. A maioria, 60%, ndo tinha horario fixo de trabalho e 50%
trabalhavam fora de casa.

Os dados da Tabela 2 mostram também que 83,3% dos familiares tinham outras
preocupacdes na vida além da necessidade de cuidar do paciente. Além do paciente, 43,3%
dos entrevistados também cuidavam de outros familiares doentes em casa e 0 numero
desses familiares doentes que necessitavam de ajuda era, em média, de 0,63 pessoas.
Problemas de sadde tambem eram relatados pelos cuidadores; 85,7% também
apresentavam algum tipo de doenca e, destes, 42,9% nao faziam tratamento.

No que se refere a ajuda recebida para cuidar do paciente, 46,7% dos cuidadores
contavam com a colaboracdo de alguém. A maioria desses colaboradores, 56,7%, era de
outros membros da familia e 40% da ajuda recebida era na realizacdo de tarefas da casa e
cuidados do paciente. Com relacdo ao tratamento recebido pelo paciente, 82,8% dos

cuidadores se diziam satisfeitos com o servico de salde.

2. Descricdo da amostra de pacientes

A seguir, sdo apresentados, para o grupo de pais, irméos e conjuges, os resultados
referentes as caracteristicas socio-demograficas, as condicbes de vida e as variaveis
clinicas dos pacientes. Esses dados sdo apresentados em termos de médias e frequéncias
relativas, com o objetivo de caracterizar a amostra de pacientes que sdo cuidados pelos trés

grupos de familiares.

2.1. Caracteristicas socio-demograficas e condicoes de vida dos pacientes

Na Tabela 3 apresentam-se, para cada grupo de cuidador, as caracteristicas socio-

demogréficas e das condi¢des de vida dos pacientes.
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2.1.1. Caracteristicas socio-demograficas e condicoes de vida dos pacientes no

grupo de pais: a média de idade nos pacientes deste grupo foi de 31,97 anos, sendo a

idade minima de 16 e a méaxima de 48 anos. A maioria dos pacientes era de solteiros
(86,7%) e 50% eram do sexo feminino. No que se refere a escolaridade, 50% néo
completaram o primeiro grau.

A presenga de criangas na mesma casa onde o paciente residia ocorreu em 26,7%
dos casos. A maior parte dos pacientes realizava alguma atividade dentro de casa (53,3%) e
somente 33,3% dos pacientes realizavam alguma atividade fora de casa. A média da
duracdo semanal dessas atividades fora de casa foi de 9,56 horas. Os pacientes, em sua
maioria, ndo tinham renda prépria (56,7%) e 43,3% recebiam, mensalmente, entre 1 e 2

salarios minimos.

Tabela 3: Caracteristicas socio-demograficas e condigdes de vida dos pacientes, em
termos de frequiéncias relativas (%), médias e desvios-padrdo para cada grupo de cuidador.

Freqiiéncia relativa (%0)/ Médias (DP)

Caracteristica sécio-demografica

Pais Irmaos Coénjuges
Idade 31, 97 (9,20) 43,89 (10,29) | 45,50 (11,81)
Sexo Mas_cu_lino 50,0% 46,7% 43,3%
Feminino 50,0% 53,3% 56,7%
Solteiro 86,7% 86,7%
Estado civil Cr_:tsado ' 3,3% 6,7% 86,7%
Vivendo com alguém - - 13,3%
Separado ou divorciado 10,0% 6,7% -
Analfabeto 10,0% 6,9% 13,3%
1° grau incompleto 50,0% 79,3% 66,7%
. 1° grau completo 20,0% 6,9% 3,3%
Escolaridade 2° grau incompleto 3,3% - 6,7%
2° grau completo 13,3% 3,4% 10,0%
3° grau incompleto 3,3% 3,4% -
Convive com Sim 26,7% 30,0% 56,7%
criancgas em casa Nao 73,3% 70,0% 43,3%
Atividade dentro Realiza 53,3% 63,3% 80,0%
de casa Nao realiza 46,7% 36,7% 20,0%
Atividade fora de Realiza 33,3% 60,0% 33,3%
casa Nao realiza 66,7% 40,0% 66,7%
Duracao da atividade fora de casa (h/semana) 9,56 (18,47) 16,78 (17,21) | 6,40 (12,41)
Nao tem renda 56,7% 30,0% 23,3%
Emprego ou atividade remunerada 3,3% 6,7% 3,3%
Aposentadoria (tempo de servico/idade) - 3,3% 6,7%
Tipo de renda Aposentadoria por invalidez 23,3% 36,7% 53,3%
Pensdo 10,0% 16,7% 3,3%
Encostado 6,7% 6,7% 6,7%
Programa de ajuda do governo - - 3,3%
Nenhum 53,3% 30% 23,3%
Valor da renda Menos de 1 salario minimo - 10,0% 3,3%
mensal De 1 a 2 salarios minimos 43,3% 60,0% 70,0%
Mais de 4 salarios minimos 3,3% - 3,3%
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2.1.2. Caracteristicas socio-demograficas e condicoes de vida dos pacientes no

grupo de irmaos: a média de idade nos pacientes deste grupo foi de 43,89 anos, sendo a

idade minima de 20 anos e a maxima, 72 anos. A maioria era do sexo feminino (53,3%) e
solteira (86,7%). No que se refere a escolaridade, 79,3% ndo completaram o ensino
fundamental.

A presenga de criangas na mesma casa onde o paciente residia ocorreu em 30% dos
casos. A maior parte dos pacientes realizava alguma atividade dentro de casa (63,3%) e
60% realizavam alguma atividade fora de casa. A média da duracdo semanal dessas
atividades fora de casa foi de 16,78 horas. Quanto a renda, 30% dos pacientes ndo tinham

renda propria e 60% recebiam, mensalmente, entre 1 e 2 salarios minimos.

2.1.3. Caracteristicas socio-demograficas e condicoes de vida dos pacientes no

grupo de conjuges: a média de idade nos pacientes deste grupo foi de 45,50 anos, sendo a

idade minima de 26 anos e a maxima, 74 anos. A maioria era do sexo feminino (56,7%) e,
no que se refere ao estado civil do paciente, 86,7% eram casados e 13,3% viviam como
casados com o cuidador. Quanto a escolaridade, 66,7% ndo completaram 0 ensino
fundamental.

A presenca de criangas na mesma casa onde 0 paciente residia ocorreu em 56,7%
dos casos. A maior parte dos pacientes realizava alguma atividade dentro de casa (80%) e
33,3% também realizavam atividades fora de casa, sendo a média da duracdo semanal
dessas atividades fora de casa de 6,40 horas. Dos pacientes, 23,3% ndo tinham renda

propria e 70% recebiam, mensalmente, entre 1 e 2 salarios minimos.

2.2. Quadro clinico dos pacientes

A seguir, na Tabela 4, sdo apresentados os dados referentes as condicdes clinicas

dos pacientes em cada um dos grupos de cuidadores.

2.2.1. Condigbes clinicas_dos pacientes no _grupo de pais: no grupo de pais

cuidadores, 50% dos pacientes estavam em tratamento no CAPS de Lavras e 50% no
CAPS da cidade de Sdo Jodo del-Rei. A maioria dos pacientes tem diagnostico de
esquizofrenia, transtornos esquizotipicos e delirantes (83,3%) e 16,7% estdo
diagnosticados com transtornos do humor. A maior parte ndo apresenta outros transtornos

psiquiatricos (73,3%) ou doencas fisicas (66,7%).
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Tabela 4: Caracterizacdo do quadro clinico dos pacientes, em termos de frequéncias
relativas (%), médias e desvios-padrdo (DP) para cada grupo de cuidador.

Variavel clinica

Freqiiéncia relativa (%0)/ Médias (DP)

Pais Irméos Coénjuges
Instituicéo
CAPS- Lavras 50,0% 76,7% 20,0%
CAPS- S3o Jodo Del-Rei 50,0% 23,3% 80,0%
Grupo Diagnéstico CID
Transtornos do espectro esquizofrénico (F 20-29) 83,3% 90,0% 73,3%
Transtornos do humor (F 30-39) 16,7% 10,0% 26,7%
Outros transtornos Sim 26,7% 16,7% 13,3%
Néo 73,3% 83,3% 86,7%
Doengas fisicas Sim 33,3% 46,7% 63,3%
Néo 66,7% 53,3% 36,7%
Presenca de crise Sim 20,0% 16,7% 33,3%
atual Néo 80,0% 83,3% 66,7%
NUmero de crises no Ultimo ano 14,10 (33,65) | 6,41 (11,75) 4,65 (12,32)
NUmero total de internacGes 5,53 (18,69) 10,76 (13,48) | 5,56 (23,95)
Tempo total de internacao, em anos 1,01 (3,05) 4,43 (7,65) 1,22 (4,33)
Duracdo, em anos, da doenga 15,25 (10,08) | 22,28 (14,24) | 12,71 (10,29)
Duracao, em anos, do tratamento psiquiatrico 12,64 (9,06) 16,73 (12,07) | 7,95 (8,15)
NUmero de remédios 3,93 (1,26) 3,52 (1,43) 3,33 (1,09)
Aceitagéo da Si m 76,7% 73,3% 90%
medicacao Néo 3,3% 10,0% 0%
As vezes 20,0% 16,7% 10,0%
Toma a medicacao Sim 43,3% 46,7% 43,3%
sozinho Né&o 56,7% 53,3% 56,7%
N° de Comportamentos problematicos 7,07 (3,96) 7,37 (3,13) 6,13 (2,60)
Agitacdo 76,7% 73,3% 60,0%
Agressividade verbal 40,0% 56,7% 43,3%
Fumar demais 30,0% 53,3% 33,3%
Falta de higiene 33,3% 33,3% 43,3%
Crise de nervos 70,0% 70,0% 63,3%
Foge para a rua 20,0% 46,7% 30,0%
Pede atengdo demais 66,7% 50% 60,0%
Agressividade fisica 36,7% 40,0% 20,0%
Fala sozinho 56,7% 63,3% 46,7%
Quebra objetos 30,0 % 43,3% 20,0%
Recusa remedios 23,3% 36,7% 20,0%
Tiraa roupa 13,3% 23,3% 3,3%
Problemas de sexualidade 16,7% 10,0% 40,0%
Usa drogas 6,7% 3,3% 3,3%
Pede comida na rua 10,0% 6,7% 0%
Alcoolismo 16,7% 10,0% 10,0%

Na época da realizacdo das entrevistas, 80% dos pacientes ndo se encontravam em
crise, tendo ocorrido, em média, 14,10 crises no ano anterior a entrevista. Considerando o
namero total, a média de internacdes do paciente foi de 5,53 vezes durante toda a vida, o
que correspondia, em média, a um total de 1,01 anos de internacdo. Os pacientes
apresentavam a doenca psiquiatrica ha 15,25 anos e realizavam tratamento ha 12,64 anos,

em média.
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Com relagcdo a medicacdo, os pacientes tomavam, diariamente, média de 3,93
medicamentos. A maioria (76,7%) dos pacientes aceitava a medicacao, porém, ndo tomava
os remedios sozinha (56,7%).

O numero de comportamentos problematicos apresentados pelo paciente foi, em
média, de 7,07. Os comportamentos, da maioria dos pacientes, eram: agitacdo (76,7%),

crise de nervos (70%), pedir atencdo demais (66,7%) e falar sozinho (56,7%).

2.2.2. Condicdes clinicas dos pacientes no grupo de irm&os: no grupo de irmaos

cuidadores, 76,7% dos pacientes estavam em tratamento no CAPS de Lavras e 23,3% no
CAPS da cidade de Sdo Jodo del-Rei. A maioria dos pacientes tem diagnostico de
esquizofrenia, transtornos esquizotipicos e delirantes (90%) e 10% estdo diagnosticados
com transtornos do humor. A maior parte ndo apresenta outros transtornos psiquiatricos
(83,3%) ou doengas fisicas (53,3%).

Na época da realizagcdo das entrevistas, 83,3% dos pacientes ndo se encontravam
em crise, tendo ocorrido, em média, 6,41 crises no ano anterior a entrevista. A média do
namero total de internacdes do paciente foi de 10,76, durante toda a vida, o que
correspondeu, em media, a um total de 4,43 anos de internacdo. Os pacientes apresentavam
a doenca psiquiatrica ha 22,28 anos e estavam em tratamento ha 16,73 anos.

Com relacdo a medicacdo, os pacientes tomavam diariamente 3,52 medicamentos.
A maioria (73,3%) dos pacientes aceitava a medicacdo, porém, ndo tomava 0s remedios
sozinhos (53,3%).

A média do numero de comportamentos problematicos apresentados pelo paciente
foi de 7,37. A maioria dos pacientes apresentava 0s seguintes comportamentos: agitacdo
(73,3%), agressividade verbal (56,7%), fumar demais (53,3%) crise de nervos (70%), pedir

atencdo demais (50%) e falar sozinho (63,3%).

2.2.3. Condicbes clinicas _dos pacientes no grupo de cbnjuges: no grupo de

cdnjuges cuidadores, 20% dos pacientes estavam em tratamento no CAPS de Lavras e 80%
no CAPS da cidade de S&o Jodo del-Rei. A maioria desses pacientes tem o diagnostico de
esquizofrenia, transtornos esquizotipicos e delirantes (73,3%) e 26,7%, com transtornos do
humor. A maior parte ndo apresentava outros transtornos psiquiatricos (86,7%), mas era
portadora de alguma doenca fisica (63,3%).

Na época da realizacdo das entrevistas, 66,7% dos pacientes ndo se encontravam

em crise, tendo ocorrido, em média, 4,65 crises no ano anterior a entrevista. Durante toda a
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vida, os pacientes foram internados 5,56 vezes, 0 que corresponde a 1,22 anos de
internacdo. Os pacientes apresentavam a doencga psiquiatrica hd 12,71 anos e realizavam
tratamento ha 7,95 anos.

Com relagdo a medicacdo, os pacientes tomavam, diariamente, 3,33 medicamentos.
A maioria (90%) dos pacientes aceitava a medicacdo, porém, ndo tomava os remédios
sozinhos (56,7%). A média do niamero de comportamentos problematicos apresentados
pelo paciente foi de 6,13. Os comportamentos que apareciam na maioria dos pacientes
eram: agitacdo (60%), crise de nervos (63,3%) e pedir atencdo demais (60%).

3. Analise da sobrecarga familiar

Nesta secdo, sdo apresentados os resultados obtidos sobre o grau de sobrecarga
familiar. Inicialmente, apresentam-se os dados das analises intragrupo, que foram
realizadas com o objetivo de caracterizar a sobrecarga em cada grupo de cuidador
separadamente. Em seguida, sdo apresentados os resultados das anélises intergrupos, que
foram realizadas para comparar a sobrecarga sentida pelos diferentes tipos de cuidadores.
Para se realizar adequadamente essas analises, verificou-se, inicialmente, a normalidade
das variaveis dependentes (sobrecarga global objetiva e subjetiva), para cada grupo de
cuidador. Os resultados do teste de normalidade dos dados encontram-se descritos na
Tabela 5.

Tabela 5: Teste Kolmogorov-Smirnov para verificar a normalidade dos dados em cada
grupo de cuidador.

Parentesco Variaveis Escore K-S p
Pais Escore Global de Sobrecarga Obj(_eti\_/a 0,63 0,82
Escore Global de Sobrecarga Subjetiva 0,45 0,99
Irméos Escore Global de Sobrecarga Obj(_eti\_/a 0,57 0,91
Escore Global de Sobrecarga Subjetiva 0,60 0,86
Coni Escore Global de Sobrecarga Objetiva 0,49 0,97
onjuges Escore Global de Sobrecarga Subjetiva 0,47 0,98

Os dados apresentados na Tabela 5 confirmam que, para cada grupo de cuidador, a
hipdtese de normalidade dos escores globais de sobrecarga objetiva e subjetiva da escala
de sobrecarga dos familiares ndo deve ser rejeitada. Sendo assim, deu-se prosseguimento

ao estudo da sobrecarga por meio da realizacdo de analises utilizando testes paramétricos.
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3.1. Andlise intragrupo da sobrecarga familiar

Para cada grupo de cuidadores, foram comparados 0s escores obtidos nas diversas
subescalas, com o objetivo de identificar em que dimensdo de sua vida o grau de
sobrecarga era mais elevado. Os dados apontam que existem diferencas estatisticamente
significativas entre as médias das sobrecargas nas dimens@es da vida dos familiares, para

cada tipo de cuidador.

3.1.1. Analise da sobrecarga no grupo de pais: como se observa nos dados da

Tabela 6, os pais apresentaram maior sobrecarga objetiva na dimensdo da assisténcia ao
paciente na vida cotidiana do que nas dimensdes da supervisdo dos comportamentos
problematicos e do impacto do papel de cuidador na rotina diaria do familiar. Ou seja, as
atividades mais frequentes dos pais ao cuidarem dos pacientes foram aquelas relacionadas
as tarefas cotidianas. Pode-se constatar também que a sobrecarga dos pais, resultante da
frequéncia de supervisdo dos comportamentos problematicos dos pacientes, foi maior do
que a sobrecarga resultante do impacto do papel de cuidador na sua vida diaria. No
entanto, ndo houve diferenca estatisticamente significativa entre as dimensdes de

supervisdo de comportamentos problematicos e impacto na vida diaria do cuidador.

Tabela 6: Médias, desvios-padrdo (DP) e valor de p referente as sub-escalas da FBIS-BR,
para os pais cuidadores de pacientes psiquiatricos, obtidos pelo teste t de Student para
amostras independentes e analise de variancia (ANOVA).

Comparagdo das Sub-escalas Médias (DP) p
Sub-escala A 3,14 (0,72) 0.004*
Sub-escala B 2,35 (0,96) '
. Sub-escala A 3,14 (0,72) -
Objetivas Sub-escala D 1,79 (1,06) 0,00
Sub-escala B 2,35 (0,96) 0.06
Sub-escala D 1,79 (1,06) '
iy Sub-escala A 1,93 (0,77) -
Subjetivas Sub-escala B 3,05 (0,99) 0,00

1 teste t de Student; * p<0,05

No que se refere a sobrecarga subjetiva, 0s pais tiveram escores mais elevados em
relacdo a supervisdo dos comportamentos problematicos dos pacientes do que na
assisténcia nas tarefas diaria. Ou seja, 0s pais sentiram maior grau de incobmodo ao

supervisionar 0s comportamentos problematicos dos pacientes do que ao fazer tarefas
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cotidianas de assisténcia diaria aos pacientes, embora 0s comportamentos problematicos

ocorressem em menor frequéncia.

3.1.2. Anélise da sobrecarga no grupo de irmédos: Na Tabela 7 sdo apresentados

os resultados da analise da sobrecarga no grupo de irmdos. Ndo houve diferenga
estatisticamente significativa no que se refere a frequéncia com a qual o familiar prestava
assisténcia ao paciente em sua vida cotidiana e a frequéncia com a qual ele precisava
supervisionar os comportamentos problematicos do paciente. Também ndo foram
observadas diferencas na frequéncia de supervisdo dos comportamentos problematicos e a
frequéncia de impacto na rotina didria do familiar. No entanto, comparativamente, a
frequéncia de assisténcia na vida cotidiana do paciente foi significativamente maior do que

a frequéncia de impacto do papel de cuidador na rotina diaria do familiar.

As subescalas subjetivas também apresentaram diferencas significativas. No grupo
de irmdos, a sobrecarga subjetiva foi mais elevada na dimensdo de supervisdo dos
comportamentos problematicos dos pacientes do que para a assisténcia nas tarefas diarias.
Ou seja, os irmdos também se incomodavam mais em supervisionar 0s comportamentos
problematicos dos pacientes do que ao fazer tarefas cotidianas de assisténcia diaria aos

pacientes, embora os comportamentos problematicos ocorressem menos frequentemente.

Tabela 7: Medias, desvios-padrdo e valor de p referente as sub-escalas da FBIS-BR, para
os irmdos cuidadores de pacientes psiquiatricos, obtidos pelo teste t de Student para
amostras independentes e analise de variancia (ANOVA).

Comparagdo das Sub-escalas Médias (DP) p
Sub-escala A 2,61 (0,99) 0.09
Sub-escala B 2,12 (0,83) '
. Sub-escala A 2,61 (0,99) -
Objetivas Sub-escala D 1,61 (0,86) 0,00
Sub-escala B 2,12 (0,83) 0.07
Sub-escala D 1,61 (0,86) '
iy Sub-escala A 1,66 (0,79) -
Subjetivas Sub-escala B 3,03 (0.90) 0,00"

lteste t de Student; *p<0,05

3.1.3. Andlise da sobrecarga no grupo de conjuges: como se observa nos dados

da Tabela 8, os irmdos apresentaram maior sobrecarga objetiva na dimenséo da assisténcia

ao paciente na vida cotidiana do que nas dimensdes da supervisdo dos comportamentos
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probleméticos e do impacto do papel de cuidador. Ou seja, as atividades mais frequentes
dos irméos ao cuidar dos pacientes foram aquelas relacionadas as tarefas cotidianas. Pode-
se constatar também que a sobrecarga dos irmaos resultante da frequéncia de supervisdo
dos comportamentos problematicos dos pacientes foi maior do que a sobrecarga resultante
do impacto do papel de cuidador na sua vida.

No que se refere a sobrecarga subjetiva, como no grupo de pais e irmaos, os
cbnjuges também tiveram escores mais elevados em relacdo a supervisdo dos
comportamentos problematicos dos pacientes do que na assisténcia nas tarefas diaria. Ou
seja, 0s cOnjuges também sentiram maior grau de incdmodo ao supervisionar 0S
comportamentos probleméaticos dos pacientes do que ao fazer tarefas cotidianas de
assisténcia diaria aos pacientes, embora 0s comportamentos problematicos também

ocorressem menos frequentemente neste grupo.

Tabela 8: Médias, desvios-padrdo e valor de p as sub-escalas da FBIS-BR, para os
conjuges cuidadores de pacientes psiquiatricos obtidos pelo teste t de Student para
amostras independentes e analise de variancia (ANOVA).

Comparacdo das Sub-escalas Médias (DP) p
Sub-escala A 2,78 (0,83) 0.002%
Sub-escala B 2,10 (0,78) '
. Sub-escala A 2,78 (0,83) -
Objetivas Sub-escala D 1,47 (0,63) 0,00
Sub-escala B 2,10 (0,78) 0.004*
Sub-escala D 1,47 (0,63) '
iy Sub-escala A 1,81 (0,69) -
Subjetivas Sub-escala B 3,28 (0,78) 0,00

1 teste t de Student; *p<0,05

3.2. Analise intergrupo da sobrecarga familiar

Para comparar adequadamente a sobrecarga entre 0s grupos de pais, irmdos e
cdnjuges, primeiramente, foi realizado um célculo da equivaléncia inicial dos grupos. Este
calculo e seus objetivos estdo expostos no primeiro tépico desta secao.

Posteriormente, apresentam-se o0s resultados das analises comparativas da
sobrecarga. Esta etapa foi dividida em trés fases. A primeira consistiu na comparacdo dos
escores globais de sobrecarga objetiva e subjetiva. Em seguida, foi realizada uma

comparacao entre as subescalas da FBIS-BR. Finalmente, fez-se a comparagdo entre as
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médias dos escores de sobrecarga de cada item da escala. Os resultados destas analises

estdo dispostos nas tabelas a seguir.

3.2.1. Equivaléncia inicial dos grupos

Uma questdo central deste estudo € evitar conclusdes espurias que podem derivar
de problemas metodolégicos ligados ao delineamento utilizado nesta pesquisa. Uma das
principais ameacas & validade interna desta pesquisa é o viés selegdo. Este € um viés
ocasionado por diferengas iniciais existentes entre 0s grupos, quando s&o usados
delineamentos com grupos néo equivalentes (Selttiz, 1976; Contandriopoulos, Champagne,
Potvin, Denis, & Boyle, 1994).

Para comparar adequadamente a sobrecarga entre 0s trés grupos e controlar o viés
selecdo, primeiramente realizou-se uma analise para investigar a equivaléncia inicial dos
grupos quanto as caracteristicas clinicas dos pacientes. Dessa forma, procurou-se evitar
que outras variaveis independentes, no caso as condi¢des clinicas do paciente,
interferissem na andlise dos resultados, sendo as verdadeiras causas das diferencas
observadas na variavel dependente, ou seja, na sobrecarga global objetiva e subjetiva no
grupo de pais, irmdos e conjuges. As variaveis escolhidas para serem analisadas foram
baseadas na pesquisa de Barroso (2006).

Segundo Barroso (2006), em ordem de importancia, os fatores clinicos dos
pacientes que estdo associados a um maior grau de sobrecarga global objetiva dos
cuidadores sdo: o paciente tomar sua medicacao sozinho, estar em crise no momento da
entrevista, tomar uma quantidade maior de medicamentos, apresentar maior nimero de
comportamentos problematicos e maior nimero de crises durante a vida.

Segundo a mesma autora, algumas variaveis também podem ser relacionadas com
um maior grau de sobrecarga global subjetiva. Os dados de sua pesquisa indicam que esses
fatores sdo, em ordem de importancia: o paciente estar em crise no periodo em que foi
realizada a entrevista com o familiar, o paciente somente aceitar a medicagdo “as vezes”, o
paciente apresentar maior nimero de comportamentos problematicos e tomar um maior
namero de medicamentos (Barroso, 2006).

Diante disso, a equivaléncia inicial dos grupos foi investigada quanto as seguintes
varidveis apontadas pela autora como associadas a um maior grau de sobrecarga: namero

de crises e estar em crise, nUmero de comportamentos problematicos, nimero, aceitacéo e
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capacidade do paciente de tomar os remédios sozinhos. Além dessas varidveis, analisou-se
também a equivaléncia inicial dos grupos quanto ao diagndstico dos pacientes, a presenca
de comorbidades e doencgas fisicas e nimero de internacbes. Os resultados se encontram
expostos na Tabela 9.

Os resultados mostraram que, de fato, os grupos eram equivalentes e nao
apresentavam diferencas significativas com relagdo as variaveis investigadas. Tendo em
vista a equivaléncia entre os grupos, pode-se ter um grau de confianca consideravel ao

avaliar os resultados dos grupos quanto ao grau de sobrecarga.

Tabela 9: Verificacdo da equivaléncia inicial dos grupos quanto as variaveis clinicas dos
pacientes. Obtido pelo teste qui-quadrado para variaveis categoricas e analise de variancia
ANOVA, para varidveis continuas.

Variavel clinica p
Diagnostico do paciente 0,24
Presenca de co-morbidades 0,39
Presenca de doencas fisicas 0,07
Presenca de crise atual 0,27
Aceitacdo da medicacdo pelo paciente 0,28
Indicacdo de que o paciente toma seu remédio sozinho 0,96
NUmero de crises no ultimo ano 0,29
NuUmero total de internac¢Bes do paciente 0,49
NUmero de remédios 0,18
Namero de comportamentos problematicos 0,32

3.2.2. Sobrecarga global

Na Tabela 10 sdo apresentados os resultados referentes a avaliacdo do grau de
sobrecarga global objetiva e subjetiva dos trés grupos de cuidadores. Nao houve diferenca
estaticamente significativa entre as medias da sobrecarga global objetiva do grupo de pais
e irmaos, pais e cbnjuges e irmdos e conjuges (p>0,05). Nos trés grupos, os cuidados
prestados pelos cuidadores, como, por exemplo, assisténcia nas atividades cotidianas,
supervisdo dos comportamentos problematicos, alteracdes na rotina, realizacdo de tarefas,
dificuldades financeiras, etc., ocorrem com uma frequéncia que varia de menos de uma vez
por semana até duas vezes por semana. Com relacdo a sobrecarga global subjetiva, pode-se
observar, nos dados da Tabela 10, que também ndo houve diferenca estatisticamente

significativa entre 0s escores médios dos trés grupos (p>0,05).
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Tabela 10: Médias dos escores globais de sobrecarga objetiva e subjetiva, medidos pela
escala FBIS-BR, desvios-padrdo (DP) e valor de p para os grupos de Pais, Irméos e
cbnjuges cuidadores de pacientes psiquiatricos.

Escala Familiar Meédias (DP) p
Pais 2,60 (0,70) 0.12
Irméaos 2,25 (0,78) '
. Pais 2,60 (0,70)
Sobrecarga Global Objetiva Conjuges 2.29 (0.58) 0,19
Irméos 2,25 (0,78) 097
Conjuges 2,29 (0,58) '
Pais 2,91 (0,49) 0.42
Irméaos 2,73 (0,66) '
. Pais 2,91 (0,49)
Sobrecarga Global Subjetiva Conjuges 2.82 (0.53) 0,79
Irméos 2,73 (0,66) 082
Conjuges 2,82 (0,53) '

3.2.3. Sobrecarga por subescala

Na Tabela 11 sdo apresentados os escores médios de sobrecarga, avaliada
separadamente para cada dominio da vida dos cuidadores. A andlise dos dados mostrou
que ndo existem diferencas estaticamente significativas entre os grupos, para as subescalas
de sobrecarga objetiva e subjetiva.

Os pais apresentaram, em media, um grau de sobrecarga objetiva com relacdo a
assisténcia na vida cotidiana do paciente de 3,14, o que significa que a frequéncia com a
qual eles precisavam prestar ajuda ao paciente nas coisas comuns do dia-a-dia, como, por
exemplo, dar banho, dar os remédios, fazer tarefas da casa, fazer compras, levar ao médico,
etc., variava de uma a seis vezes por semana. Nesta mesma subescala, a média do grau de
sobrecarga para o grupo de irméos foi de 2,61 e, para o0 grupo de cdnjuges, foi de 2,78, o
que significa que esses familiares precisavam prestar esse tipo de ajuda em uma frequéncia
que variava de menos de uma vez por semana a duas vezes por semana.

Com relacdo ao incdbmodo gerado pela assisténcia na vida cotidiana dos pacientes, a
média da sobrecarga subjetiva do grupo de pais foi de 1,85, do grupo de irmaos foi de 1,66
e do grupo de conjuges, foi de 1,75. Esses dados indicam que os trés grupos de familiares
se sentiam entre nem um pouco a um pouco incomodados em prestar assisténcia aos
pacientes.

A sobrecarga objetiva referente a frequéncia de supervisdo dos comportamentos
problematicos dos pacientes no grupo dos pais foi de 2,35; no grupo de irméos foi de 2,12

e, no grupo de conjuges, de 2,10. Esses dados indicam que os familiares necessitavam
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evitar ou tinham que lidar com comportamentos probleméaticos dos pacientes, como
incomodar pessoas durante a noite, ameacar ou machucar alguém, beber demais, usar
drogas ilegais, etc., em uma frequéncia variando de menos de uma vez por semana a duas

VEZES por semana.

Tabela 11: Médias, desvios-padrao e valor de p, das subescalas da FBIS-BR para 0s
grupos de Pais, Irmdos e conjuges cuidadores de pacientes psiquiatricos

Dimensoes da

Sub-escalas sobrecarga Familiar Médias (DP) p
Pais 3,14(0,72)
Irméos 2.61(0,99) 0,05
Sobrecarga Pais 3,14(0,72) 025
Objetiva Conjuges 2,78(0,83) '
Irméos 2,61(0,99) 071
A — Assisténcia na Conjuges 2,78(0,83) '
Vida Cotidiana Pais 1,85(0,77) 059
Irméaos 1,66 (0,79) '
Sobrecarga Pais 1,85(0,77) 085
Subjetiva Conjuges 1,75 (0,67) '
Irméaos 1,66(0,79) 0.90
Cbnjuges 1,75(0,67) '
Pais 2,35(0,96) 056
Irméaos 2,12(0,83) '
Sobrecarga Pais 2,35(0,96) 050
Objetiva Conjuges 2,10 (0,78) '
_— Irméos 2,12(0,83
B — Superviséo dos Conjuges 210 ((0,78)) 0,99
Comportamentos -
Problematicos Pais 3,05(0,99) 0,99
Irméos 3,03 (0,90) '
Sobrecarga Pais 3,05(0,99) 0.60
Subjetiva Conjuges 3,28(0,78) '
Irméos 3,03(0,90) 056
Conjuges 3,28 (0,78) '
Pais 1,79(1,06) 0.69
Irméos 1,61 (0,86) '
D- Impacto na Sobrecarga Pais 1,79(1,06) 032
Rotina Objetiva Conjuges 1,47 (0,63) '
Irméos 1,61(0,86) 0.80
Conjuges 1,47 (0,63) '
Pais 3,80(0,65)
Irmaos 3,48(0,90) 0,30
E — PreocupagBes com Sobrecarga Pais 3,80(0,65) 056
o Paciente Subjetiva Conjuges 3,58 (0,92) '
Irméos 3,48(0,90) 0.89
Conjuges 3,58 (0,92) '

A sobrecarga subjetiva referente ao incomodo gerado pela supervisdo dos

comportamentos problematicos do paciente foi de 3,05 no grupo de pais, de 3,03 no grupo
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de irmé&os e de 3,28 no grupo de conjuges. Portanto, o incbmodo gerado pelas situagdes em
que esses familiares precisavam lidar ou enfrentar os comportamentos problematicos dos
pacientes variava entre um pouco de incdbmodo e muito incdmodo, nos trés grupos
estudados.

O impacto na rotina diéria do cuidador também foi avaliado. A sobrecarga no grupo
de pais foi de 1,79; no grupo de irmaos, foi de 1,61 e, no grupo de conjuges, foi de 1,47.
Assim, com o papel de cuidador, esses familiares precisaram cancelar compromissos,
atividades de lazer, alterar a rotina da casa e diminuir a atencdo dada a outros membros da
familia, em uma frequéncia que variou entre nem uma vez a menos que uma vez por
semana.

Quanto a preocupacdo com 0 paciente, 0s pais apresentaram média de sobrecarga
de 3,80; os irméos, de 3,48 e 0s conjuges, de 3,58. Portanto, nos trés grupos, a seguranca
fisica do paciente, sua vida social, saude e futuro, eram motivos de preocupacdo para 0s

cuidadores as vezes ou frequentemente.

3.2.4. Sobrecarga para cada item da escala

Foi feita uma andlise complementar para identificar se havia diferencas
significativas entre 0s grupos para cada item, separadamente. Os resultados mostraram que
houve diferenca significativa entre os grupos de cuidadores em um total de sete itens
(p<0,05), sendo trés referentes a subescala de assisténcia na vida cotidiana, um a
supervisdo dos comportamentos problematicos do paciente, dois ao impacto financeiro e

um as preocupacdes com o paciente.

3.2.4.1. Subescala: assisténcia na vida cotidiana

Na subescala A (Tabela 12), referente a assisténcia na vida cotidiana, a sobrecarga
objetiva dos pais foi mais elevada do que a dos irméos, no que se refere a dois aspectos: a
frequéncia com que o familiar cozinhou ou ajudou o paciente a preparar as suas refeicoes
(questdo Ab5a) e a frequéncia com que o familiar teve que lembrar ou insistir com o
paciente para que ele ocupasse seu tempo livre com alguma coisa (questdo A8a). Em
média, os pais auxiliavam ou preparavam as refeicdes do paciente de trés vezes por semana
a todos os dias, sendo a média da sobrecarga para os pais de 4,50. Ja os irmaos preparavam
ou auxiliavam o preparo das refeicdes do paciente entre uma e seis vezes por semana,

sendo a média do grau de sobrecarga de 3,33.

69



Tabela 12: Resultado da FBIS-BR, para cada questdo da subescala de Assisténcia na vida
cotidiana em termos de médias, desvios-padrdo e valor de p, para cada grupo de cuidador.

Item Familiar Médias (DP)
Pais 3,37 (1,73)
irmios 3,13 (178) oo
Pais 3,37 (1,73)
Ala Canjuges 2,53(1,80) d
Irméos 3,13(1,78) 0.39
Ao Conjuges 2,53 (1,80) :
SSelo Pais 2,50 (1,22) 0,97
Irm&os 2,40 (1,35) '
Pais 2,50 (1,22)
Alb Conjuges 2,07 (1,33) 0,60
Irméos 2,40 (1.35) 0.75
Conjuges 2,07 (1.33) :
Pais 3,47 (1.89)
irméios 3,13(181) o
Pais 3,47 (1,89)
A2a Conjuges 3,70 (1,60) 087
Irméos 3,13 (1,81) 0.43
Medicacs Conjuges 3,70 (1,60) '
edicagdo Pais 1,60 (1,14) 0.85
Irm&os 1,80 (1,15) '
Pais 1,60(1,14)
AZb Conjuges 1,79(1,18) 0.8
Irméos 1,80 (1,15) 1.00
Conjuges 1,79(1,28) :
Pais 4,10 (1,56) 027
Irméaos 3,40 (1,87) '
Pais 4,10 (1,56)
A3 Canjuges 3,03(1,79) 0.05
Irmaos 3,40 (1,87) 0.69
Tarefad Conjuges 3,03 (1,79) :
arefa de casa Pais 2,00 (1,22) 0.56
Irm&os 1,65 (1,18) '
Pais 2,00(1,22)
A3D Canjuges 1,53 (0,90) 037
Irmaos 1,65(1,18) 0.94
Cénjuges 1,53 (0,90) :
Pais 2,47 (1.33) 052
Irmaos 2,07 (1,26) ’
Pais 2,47 (1,33)
Ada Canjuges 2,37 (1,65) 0.9
Irmaos 2,07 (1,26) 0.69
Comoras Conjuges 2,37 (1,65) :
p Pais 2,17 (1,27) 0.008*
Irmaos 1,17(0,71) :
Pais 2,17 (1,27)
Adb Conjuges 1,63 (0,46) 0.2
Irméos 1,17(0,71) 0.41
Conjuges 1,63 (0,96) :
Continua...
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Continuacdo da Tabela 12.

Item Familiar Meédias (DP)
Pais 4,50 (1,14)
Irmaos 3,33 (1,92) 0,02*
Pais 4,50 (1,14)
A% Conjuges 3,63 (1,67) 0,09
Irméos 3,33(1,92) 075
Comida Conjuges 3,63 (1,67) '
Pais 1,29 (0,66) 092
Irméos 1,37 (0,90) )
Pais 1,29(0,66)
A% Conjuges 1,25 (0,61) 0,98
Irméos 1,37 (0,90) 085
Conjuges 1,25 (0,61) ,
Pais 1,80 (0,76)
Irmé&os 1,87 (0,94) 0,95
Pais 1,80 (0,76)
A conjuges 2,07 (0,91) 046
Irméos 1,87 (0,94) 065
Transporte Conjuges 2,07 (0,91) :
P Pais 1,21(0,71) 079
Irméos 1,42 (1,02) ;
Pais 1,21(0,71)
ABD Conjuges 1,71(1,19) 0,26
Irméos 1,42 (1,02) 063
Conjuges 1,71 (1,19) '
Pais 2,73(1,78)
Irmaos 2,13(1,78) 0,37
Pais 2,73(1,78)
A8 Conjuges 2,73 (1,62) 1,00
Irméos 2,13(1,78) 037
Dinheiro Conjuges 2,73 (1,62) '
Pais 2,00 (1,24) 044
Irméos 1,50 (1,08) ,
Pais 2,00 (1,24)
ATD - Conjuges 1,24 (0,77) 0,06
Irmaos 1,5 (1,08) 078
Conjuges 1,24 (0,77) '
Pais 4,00 (1,39) 0.02%
Irméos 2,90 (1,56) )
Pais 4,00 (1,39)
AB2 Conjuges 3,37 (1,77) 027
Irméos 2,90 (1,56) 0.49
Ocupar tempo Conjuges 3,37(1,77) :
P P Pais 2,42 (1,33) 075
Irm&os 2,14 (1,28) )
Pais 2,42 (1,33)
A8 Conjuges 2,40 (1,35) 0,99
Irmaos 2,14 (1,28) 0.81
Conjuges 2,40 (1,35) '
Pais 1.80(0,89)
Irmaos 1,50 (0,97) 0,34
Pais 1,80 (0,89)
A% Conjuges 1,67 (0,55) 081
Irm&os 1,50 (0,97) 071
Consulta médica Conjuges 1,67 (0,55) :
Pais 1,74 (1,19) 0.68
Irm&os 1,33 (1,00) )
Pais 1,74 (1,19)
A% Conjuges 1,84 (1,26) 0,96
Irmaos 1,33 (1,00) 054
Conjuges 1,84 (1,26) '
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Ainda na subescala A, a questdo referente ao grau de incomodo por ter que fazer

compras de alimentos, roupas ou outros objetos (questdo A4b) para o paciente foi maior no

grupo de pais (2,17) do que no grupo de irmaos (1,17). Em média, os pais se incomodavam

entre muito pouco e um pouco em ter que prestar esse tipo de ajuda; ja os irmdos se

incomodavam entre nem um pouco e muito pouco.

3.2.4.2. Subescala: supervisdo dos comportamentos problematicos

Com relacdo a subescala B (Tabela 13), referente a supervisdo dos comportamentos

problematicos dos pacientes, houve diferenca estatisticamente significativa entre 0s

grupos.

Tabela 13: Resultado da FBIS-BR, para cada questdo da subescala de Supervisdo dos

comportamentos problematicos em termos de médias, desvios-padrdo e valor de p, para

cada grupo de cuidador.

Item Familiar Médias (DP)
Pais 2,20 (1,65)
Irméos 2,30 (151) 0,97
Pais 2,20 (1,65)
Bla  Conjuges 2,27 (1.46) 0,98
Irmé&os 2,30 (1,51) 0.99
c . i h Conjuges 2,27 (1,46) '
omportamentos vergonhosos Pais 3.38 (0,96) 70
Irmé&os 3,12 (0,93) '
Pais 3,38 (0,96)
BIb  Conjuges 3.44 (0.81) 0,99
Irmé&os 3,12 (0,93) 057
Codnjuges 3,44 (0,81) '
Pais 3,00(1,82) 0.29
Irm&os 2,33 (1,67) ’
Pais 3,00(1,82)
B2 Conjuges 2,80 (1,63) 0,89
Irmaos 2,33(1,67) 054
Pedir atencéo excessiva Conjuges 2,80 (1.63) ,
¢ Pais 2,67 (1,28) 0.9
Irmaos 2,64 (1,22) '
Pais 2,67 (1,28)
B2 Conjuges 3,33 (0.91) 0,19
Irméos 2,64 (1,22) 0.22
Cdnjuges 3,33(0,91) '
Pais 1,83 (1,44) 075
Irmaos 2,10 (1,63) '
Pais 1,83(1,44)
B3a  Conjuges 1,57 (L17) 0.75
Irmaos 2,10 (1,63) 032
Comportamentos noturnos Conjuges 1,57 (1,17) '
perturbadores Pais 3,70 (0,48) 0.99
Irm&os 3,73(0,47) '
Pais 3,70 (0,48)
B3 Conjuges 3,38 (1.06) 0,58
Irmaos 3,73(0,47) 052
Cdnjuges 3,38 (1,06) '
Continua...
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Continuacao da Tabela 13.

Item Familiar Médias (DP)
Pais 2,30 (1,68)
Irmaos 1,60 (1,00) 0,06
Pais 2,30(1,68)
B4a  Conjuges 1,27 (0,58) 0,003*
Irméos 1,60 (1,00) 052
Comportamento hetero- Conjuges 1,27 (0,58) '
agressivo Pais 3,62 (0,96) 052
Irmé&os 2,90 (1,10) '
Pais 3,62 (0,96)
B4b  conjuges 3,67 (0.52) 0.19
Irméos 2,90 (1,10) 028
Conjuges 3,67 (0,52) '
Pais 1,67 (1,03)
Irméos 1,57 (1,01) 0,93
Pais 1,67 (1,03)
BS2  Conjuges 1.83(1.18) 0,82
Irméos 1,57 (1,01) 0.60
Comportamento auto- Conjuges 1,83 (1,18) '
agressivo Pais 3,27 (1,19) 019
Irméos 3,89 (0,33) '
Pais 3,27 (1,19)
BSD  Conjuges 3.8 (0.40) 0,24
Irmédos 3,89 (0,33) 0.98
Conjuges 3,82 (0,40) '
Pais 1,43 (1,07) 0.19
Irméos 1,07 (0,37) '
Pais 1,43 (1,07)
B6a  onjuges 1.27 (0.83) 0.71
Irmé&os 1,07 (0,37) 061
Bebe d . Conjuges 1,27 (0,83) '
ebe demais Pais 4.00"
Irm&os 4,00
Pais 4,00 .
B6b  Conjuges 3,50 (0,58) 0,14
Irm&os 4,00
Conjuges 3,50 (0,58)
Pais 3,10 (1,73) 0.86
Irmaos 2,87 (1,63) '
Pais 3,10 (1,73)
B7a  Conjuges 2,93 (1.76) 0,92
Irmaos 2,87 (1,63) 0.99
Ingestdo excessiva de liquidos e Conjuges 2,93(1,76) '
fuma demais Pais 3,05(1,28) 057
Irmaos 2,65 (1,42) '
Pais 3,05 (1,28)
B7b Conjuges 3,28 (0.96) 0,84
Irmaos 2,65(1,42) 027
Cdnjuges 3,28 (0,96) '
Pais 1,33(1,06)
Irmaos 1,13(0,51) 0,49
Pais 1,33(1,06)
B8  Conjuges 1,00 (0,00) 0,14
Irm&os 1,13 (0,51) 073
Usa drooas Codnjuges 1,00 (0,00) '
9 Pais 3,00 (1,41)
Irmaos 4,00 (0,00)
Pais 3,00(1,41)
B8b Conjuges %) 0,39
Irmaos 4,00 (0,00)
Conjuges %)

1-Amostra insuficiente para calculo do desvio padréo; @- n=0; *p<0,05
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A sobrecarga objetiva dos pais (2,30) foi mais elevada do que a dos conjuges (1,27),
com relacdo a frequéncia com que o familiar teve que lidar ou tentou evitar/ impedir que o
paciente se comportasse de alguma forma que o envergonhasse ou incomodasse (questéo
B4a). No grupo dos pais, 0s pacientes emitiam esse tipo de comportamento entre menos de
uma vez a duas vezes por semana. J& no grupo de conjuges, 0 numero de vezes em que isso

ocorria era menor, variando de nenhuma vez a menos de uma vez por semana.

3.2.4.3. Subescala impacto financeiro

Com relacdo a subescala C (Tabela 14), referente ao impacto financeiro na vida do
cuidador, observa-se que ndo houve diferenca significativa (p>0,05) no que se refere a
quantia com a qual o paciente contribuia com o familiar para cobrir suas despesas mensais.
No grupo de pais, 0s pacientes contribuiam, em média, com R$ 229,00; no grupo de
irmaos, essa contribuicdo era de R$ 187,57 €, no grupo de cdnjuges, a contribui¢do do
paciente, em média, era de R$ 238,33.

No entanto, pode-se observar, nos dados da Tabela 14, que os gastos dos pais com 0
paciente foram significativamente superiores aos dos conjuges. Os pais gastaram, em

média, R$181,10, enquanto a média dos gastos dos cdnjuges cuidadores foi de R$ 80,95.

Tabela 14: Resultado da FBIS-BR, para cada questdo da subescala impacto financeiro, em
termos de médias, desvios-padrao e valor de p, para cada grupo de cuidador.

Item Familiar Médias (DP) p
Pais 229,00 (84,77) 087
Irméos 187,57 (157,68) '
- . Pais 229,00 (84,77)

Contribuicéo do paciente C3 Conjuges 238,33 (277,15) 0,99
Irméos 187,57 (157,68) 0.82
Conjuges 238,33 (277,15) '
Pais 181,10 (185,92) 0.96
Irmaos 169,69 (172,99) '

. Pais 181,10 (185,92) -

Gastos com o paciente C4 Conjuges 80.95 (109,01) 0,04
Irméos 169,69 (172,99) 0.09
Conjuges 80,95 (109,01) '
Pais 3,17 (1,62) -
Irmos 167 (1.35) 0,001

Impressdo do peso dos c5 Pais 3,17 (1,62) 063

gastos (no ultimo ano) Codnjuges 2,80 (1,69) '
Irméos 1,67 (1,35) 0.02%
Conjuges 2,80 (1,69) '

*p<0,05
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Com relacdo ao sentimento de peso dos gastos com o paciente no ultimo ano, o
grupo de pais (3,17) teve uma sobrecarga maior do que o grupo de irméos (1,67). Ou seja,
0s pais sentiam que o gasto com o paciente foi pesado para eles as vezes ou
frequentemente; ja& o grupo de irmdos sentia que o0s gastos nunca ou raramente foram
pesados. A sobrecarga dos irmdos também foi significativamente menor do que a dos
cbnjuges (2,80) que, no decorrer do ano anterior a entrevista, tiveram essa impressao de

peso financeiro variando entre raramente e as vezes.

3.2.4.4. Subescala impacto na rotina diaria do familiar

Na subescala D, referente ao impacto do papel de cuidador na rotina diaria do
familiar, nenhum dos itens apresentou diferenca significativa entre o grupo de pais e o de
irmaos (p>0,05).

Tabela 15: Resultado da FBIS-BR, para cada questdo da subescala impacto na rotina
diaria do familiar, em termos de médias, desvios-padréo e valor de p, para cada grupo de
cuidador

Item Familiar Médias (DP) p
Pais 1,30 (0,70) 013
Irméaos 1,83 (1,34) '

Atraso ou auséncia a Dla Pais 1,30 (0,70) 067

COMPromissos Codnjuges 1,53 (1,04) '
Irméos 1,83 (1,34) 052
Conjuges 1,53 (1,04) '
Pais 1,67 (1,40) 0.77
Irméos 1,48 (0,83) '
Pais 1,67 (1,40)

Lazer D1b Conjuges 1,30 (0,70) 0,35
Irméos 1,48 (0,83) 0.77
Conjuges 1,30 (0,70) '
Pais 1,93 (1,48) 031
Irméos 1,47 (0,97) '

. Pais 1,93 (1,48)

Rotina da casa Dic Conjuges 163 (1.16) 0,61
Irméos 1,47 (0,97) 0.86
Conjuges 1,63 (1,16) '
Pais 2,13 (1,59) 031
Irmaos 1,67 (1,15) '

Dedicar atengéo a outros D1d Pais 2,13 (1,59) 0.08

familiares Conjuges 1,43 (0,82) '
Irméos 1,67 (1,15) 0.74
Conjuges 1,43 (0,82) '
Pais 2,93 (1,26) 0.91
Irméos 2,80 (1,19) '

Impressdo sobre alteragédo D2 Pais 2,93 (1,26) 0.86

permanente Conjuges 2,77 (1,30) '
Irméos 2,80 (1,19) 0.99
Conjuges 2,77 (1,30) '
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Nos trés grupos, a frequéncia com que o familiar cancelou algum compromisso,

alterou suas atividades de lazer, perturbou os servigos da casa ou deixou de dar atencéo a

outros familiares foi de nenhuma vez a menos de uma vez por semana, nos trinta dias

anteriores a entrevista. Quanto a percepcdo do familiar com relacdo as mudancas

permanentes provocadas em sua rotina didria, de trabalho e vida social, variou de muito

pouco a um pouco.

3.2.4.5. Subescala de preocupacdo com 0 paciente

A Tabela 16 apresenta os dados da Subescala E, referentes a preocupacdo do

cuidador com o paciente.

Tabela 16: Resultado da FBIS-BR, para cada questdo da subescala de preocupacdo com o
paciente, em termos de médias, desvios-padrao e valor de p, para cada grupo de cuidador.

Item Familiar Médias (DP) p
Pais 4,53 (0,94)
Irm&os 4,17 (1,37) 0,49
. Pais 4,53 (0,94)
Seguranga fisica El Conjuges 4,27 (1.41) 0,69
Irméaos 4,17 (1,37) 095
Conjuges 4,27 (1,41) '
Pais 2,77 (1,81)
Irmé&os 2,37 (1,69) 0,66
. Pais 2,77 (1,81)
Tipo de tratamento E2 Conjuges 257 (1.83) 0,90
Irm&os 2,37 (1,69) 0.90
Cdnjuges 2,57 (1,83) '
Pais 4,10 (1,37)
Irméos 3.38 (1.61) 0.21
. . Pais 4,10 (1,37)
Vida social E3 Conjuges 3.40 (1.87) 0,23
Irmé&os 3,38 (1,61) 099
Conjuges 3,40 (1,87) '
Pais 3,93 (1,51)
Irm&os 3,93 (1,41) 1,00
e Pais 3,93 (1,51)
Saude fisica E4 Conjuges 4,07 (1.36) 0,93
Irmé&os 3,93 (1,41) 093
Conjuges 4,07 (1,36) '
Pais 2,00 (1,41)
Irméos 250 (1.83) 0.49
- . Pais 2,00 (1,41)
CondigOes de moradia E5 Conjuges 2.40 (1.69) 0,63
Irmaos 2,50 (1,83) 097
Codnjuges 2,40 (1,69) '
Pais 4,40 (1,10)
Irméos 3.70 (1.62) 0,14
o . Pais 4,40 (1,10)
Condicg0es financeiras E6 Conjuges 4,10 (1.45) 0,69
Irméos 3,70 (1,62) 052
Conjuges 4,10 (1,45) '
Pais 4,90 (0,55)
Irméos 4,33 (0.99) 0,08
. Pais 4,90 (0,55)
Futuro do paciente E7 Conjuges 4,27 (1,30) 0,04*
Irmdos 4,33 (0,99) 096
Conjuges 4,27 (1,30) '

*p<0,05
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Os pais (4,90) apresentaram uma sobrecarga subjetiva significativamente mais
elevada do que os conjuges (4,27), ao se preocuparem com o futuro do paciente (questdo
E7). Isso significa que, para ambos o0s grupos, o futuro do paciente foi fonte de
preocupacao para os cuidadores entre frequentemente e sempre ou quase sempre.
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DISCUSSAO

Os resultados deste estudo possibilitaram identificar semelhancas e diferengas entre
pais, irmdos e conjuges cuidadores de pacientes psiquiatricos, com relagdo a sobrecarga
resultante do papel de cuidador. A analise da sobrecarga, realizada para cada grupo de
cuidador, separadamente, mostrou que as maiores médias de sobrecarga objetiva se
concentravam na subescala A, referente a assisténcia ao paciente na vida cotidiana.
Resultados semelhantes foram encontrados por Barroso et al. (2007) e Albuquerque et al.
(2007), segundo os quais a necessidade de realizagdo das tarefas para auxiliar o paciente
também foi apontada como o aspecto que gerou maior grau de sobrecarga objetiva nos
familiares.

Embora os comportamentos problematicos ocorressem em menor frequéncia do que
0 auxilio nas tarefas diarias, os trés grupos apresentaram escores mais elevados de
sobrecarga subjetiva em relagdo a supervisdo dos comportamentos problematicos dos
pacientes do que na assisténcia nas tarefas diarias. Ou seja, a supervisdo dos
comportamentos problematicos provocou maior grau de incOmodo nos cuidadores do que
as tarefas cotidianas adicionais resultantes do cuidado com o paciente. Esses resultados
referentes a sobrecarga subjetiva também foram similares aos dados da pesquisa de
Barroso et al. (2007) e Albuquerque et al. (2007), nas quais os familiares se sentiram muito
incomodados por supervisionar 0s comportamentos problematicos dos pacientes, mas se

sentiram pouco incomodados ao auxiliar o paciente em suas tarefas cotidianas.

A comparacgdo dos grupos com relacdo ao grau de sobrecarga global objetiva ndo
apontou diferencas estatisticamente significativas entre pais, irmdos e cénjuges. Nos trés
grupos, as consequéncias negativas concretas e observaveis resultantes do papel de
cuidador ocorreram com uma frequéncia que variou de menos de uma vez por semana até
duas vezes por semana. Esses dados estdo de acordo com a pesquisa de Albuquerque et al.
(2007), que também ndo encontraram diferencas entre a sobrecarga global objetiva de pais
e irmdos. Esses resultados também corroboram os dados obtidos por Barroso (2006),
segundo os quais a sobrecarga global objetiva dos cdnjuges ndo diferiu da sobrecarga dos

pais ou dos irmaos cuidadores.

No entanto, os resultados da pesquisa de Barroso (2006) indicaram que o0s pais
apresentavam um grau maior de sobrecarga global objetiva do que os irmédos, o que

contraria os dados da presente pesquisa. Uma possivel explicagdo para a contradicdo dos
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resultados talvez seja o fato de que a amostra do estudo de Barroso (2006) difere da
utilizada na presente pesquisa, pois se refere a uma populacdo-alvo de uma cidade grande e
utilizou grupos de tamanhos diferentes, tendo incluido 89 pais e 33 irmdos. Além disso,
tratava-se de uma amostra atendida por diferentes servicos de salude mental. Essas
diferencas metodoldgicas talvez possam explicar a contradigdo dos resultados desses dois

estudos.

Na presente pesquisa, a comparacdo do grau de sobrecarga global subjetiva também
ndo apontou diferengas estatisticamente significativa entre os grupos analisados. Portanto,
0S grupos pesquisados eram equivalentes quanto a percep¢do ou a avaliacdo pessoal do
familiar de sua situacdo e seus sentimentos em relacdo as responsabilidades originadas da
tarefa de cuidar do paciente. Esses dados corroboram os resultados da pesquisa de Barroso
(2006) que tambem n&@o encontrou diferencas entre pais, irmdos e conjuges, no que se
refere a sobrecarga global subjetiva. No entanto, contrariam a pesquisa de Albuquerque et
al. (2007), segundo 0s quais 0s pais apresentaram maior grau de sobrecarga global
subjetiva do que os irmaos cuidadores, em termos do grau de incodmodo sentido no
desempenho do papel de cuidador. Contudo, a sobrecarga subjetiva encontrada pelas
autoras no grupo de pais e irmaos tém valores semelhantes aos encontrados nesta pesquisa,
ou seja, em ambas as pesquisas 0S pais e 0s irmaos sentiam uma sobrecarga global

subjetiva que variou de muito pouco a um pouco.

A comparacao entre os escores médios de sobrecarga objetiva e subjetiva de cada
dominio da vida dos cuidadores também ndo identificou diferencas estaticamente
significativas entre os grupos. Ou seja, pais, irmdos e conjuges sentiam de forma
semelhante o impacto das tarefas realizadas para auxiliar o paciente, 0 monitoramento dos
comportamentos problematicos, 0s gastos com o0 paciente e a preocupacdo com 0S
pacientes. Resultados semelhantes foram encontrados por Albuquergue et al. (2007), que
também ndo encontraram diferencas na sobrecarga sentida nos diversos dominios da vida
dos cuidadores, com excecdo para a subescala de preocupacdo com o paciente, que
apresentou escores mais elevados para 0s pais, 0 que sera discutido mais adiante. No
entanto, esses dados contrariam os resultados da pesquisa de Martinez et al. (2000), em que
a sobrecarga referente a assisténcia na vida cotidiana foi maior para pais e conjuges do que
para irmdos cuidadores. Essa contradicdo possivelmente € explicada pelo fato de se tratar
de uma pesquisa realizada em um centro de saude mental espanhol. Portanto, se trata de

um tipo diferente de populacdo-alvo. Além disso, a pesquisa utilizou grupos de tamanhos
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diferentes, sendo a amostra composta por 48% de pais, 34% de irmaos e 12% de cnjuges.
Essas diferencas metodoldgicas poderiam ser possiveis explicacGes para a diferenca de
resultados das pesquisas.

Assim, uma analise mais ampla da sobrecarga aponta para o fato de que o papel de
cuidador afetou, de maneira geral, os trés grupos estudados de forma semelhante. Esses
dados corroboram resultados encontrados por Jungbauer & Angermeyer (2002), os quais
também afirmam que existem semelhancas na sobrecarga sentida por cdnjuges e pais
cuidadores, como, por exemplo, a variagdo da sobrecarga de acordo com a fase da doenca
do paciente.

Tanto para pais como para 0s cOnjuges dos pacientes, entre outras variaveis, a
sobrecarga estaria ligada ao curso episédico da esquizofrenia, envolvendo flutuacdo entre
sobrecarga aguda e crénica. Independente do tipo de cuidador, os episddios psicéticos, que
geralmente envolvem a internacdo do paciente em uma instituicdo para doentes mentais,
eram acompanhados de muita angustia. Ja a fase ndo aguda da doenca era percebida pelos
cuidadores como um periodo de sobrecarga comparativamente menor e de natureza mais
constante.

Apesar das semelhancas encontradas, uma analise mais especifica da sobrecarga,
por meio da comparacdo dos escores médios de cada item da escala, apontou algumas
particularidades de cada grupo de cuidador. Este dado também corrobora com a pesquisa
de Jungbauer & Angermeyer (2002), segundo os quais, paralelamente as situacfes comuns
vividas pelos pais e cOnjuges, esses cuidadores também sdo confrontados com uma
sobrecarga especifica pautada pelo tipo de relacionamento que tém com o paciente, que
implica em demandas especificas para cada tipo de familiar.

A analise individual de todos os itens da escala mostrou que 0s pais apresentavam
maior sobrecarga do que 0s irmdos e/ou 0s conjuges, em um total de sete itens. Esses dados
corroboram dados encontrados na literatura, em que os pais, além de serem apontados
como os principais cuidadores, também sdo 0s que apresentam sobrecarga maior (Martinez
et al., 2000; Barroso, 2006; Albuquerque et al., 2007; Barroso et al., 2007).

A comparacdo da sobrecarga de pais e de irmdos mostrou que 0s pais apresentaram
maior sobrecarga objetiva do que os irmdos, no que se refere a frequéncia com que o
familiar cozinhou ou ajudou o paciente a preparar as suas refeicdes e a frequéncia com que
o familiar teve que lembrar ou insistir com o paciente para que ele ocupasse seu tempo

livre com alguma coisa. No entanto, a sobrecarga subjetiva ou incbmodo referente a esses
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itens ndo apresentou diferenca significativa entre os grupos. Na pesquisa de Albuquerque
et al. (2007), os pais também apresentaram frequéncia mais elevada do que os irmaos, no
que se refere a assisténcias dadas aos pacientes no preparo de suas refeicdes.

Com relacdo a sobrecarga subjetiva, 0s pais também apresentaram maior
sentimento de incomodo do que 0s irmaos, no item referente a fazer compras de alimentos,
roupas ou outros objetos para o paciente. Uma possivel explicacdo para esse incomodo
pode estar relacionada a dificuldades financeiras enfrentadas pelas familias, uma vez que a
sobrecarga dos pais também foi maior do que a dos irmaos, no item referente a impressao
do peso dos gastos com o paciente no Gltimo ano. Essa diferenca também pode ser
observada na comparacdo entre irmdos e cOnjuges, em que 0s conjuges tiveram uma
impressdo de peso com os gastos maior do que os irméos. Na pesquisa de Albuquerque et
al. (2007), o grau de sobrecarga subjetiva dos pais, ou seja, 0 incomodo sentido por eles,
também foi maior do que o dos irmaos, ao fazerem compras para o paciente e o sentimento
de sobrecarga financeira com relagdo aos gastos feitos com o paciente, no ultimo ano,
também ocorreu mais frequentemente no grupo dos pais do que no dos irméaos.

Comparando-se pais e coOnjuges, algumas diferencas também puderam ser
apontadas. A primeira ainda se refere a questbes financeiras, tendo, nos trinta dias
anteriores a entrevista, os pais realizado gastos significativamente maiores do que 0s
cdnjuges, com o paciente.

A maior sobrecarga financeira apresentada pelo grupo dos pais merece atencéo,
uma vez que, das oito areas identificadas por Tessler & Gamache (2000) e que compdem a
dimensdo do cuidar, a administracdo do dinheiro do paciente foi aquela em que os
familiares perceberam que precisavam dar maior assisténcia. Além disso, ter impressao de
peso com o0s gastos decorrentes do cuidado com o paciente também foi apontado por
Barroso (2006) como um dos fatores que mais contribuiam para a sobrecarga objetiva dos
familiares. Na pesquisa de Martinez et al. (2000), os gastos com o paciente e as
preocupacdes geradas por dificuldades financeiras também foram maiores para 0s pais e
irmdos, comparativamente aos cénjuges. Diante disso, a sobrecarga financeira parece ser
uma questdo que ndo deve ser negligenciada pelos profissionais, ao trabalharem com esta

populacdo de cuidadores de pacientes psiquiatricos.

Além da sobrecarga financeira, outras diferencas puderam ser identificadas entre
pais e conjuges cuidadores. Nos trinta dias anteriores a realizacdo da entrevista, 0s pais

precisaram lidar ou tentaram impedir que o paciente insultasse, ameagasse ou machucasse
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alguém, em uma frequéncia maior do que os conjuges. No entanto, ndo foram observadas
diferencas significativas entre 0s grupos, quanto ao incomodo resultante desse
comportamento problemético do paciente.

A preocupagdo com o futuro do paciente tambem foi significativamente superior no
grupo de pais do que no grupo de conjuges. No entanto, ndo houve diferenca entre pais e
irmados quanto a esse item. Esses resultados corroboram os achados de Albuquerque et al.
(2007) em que os pais também ndo apresentaram diferencas estatisticamente significativas
dos irmédos, no que se refere a preocupacdo com o futuro do paciente.

A indicacdo de que os pais apresentaram um grau de preocupagdo maior do que
outros cuidadores pode estar relacionada com o fato de que os pais, talvez, ndo esperem
que outros familiares assumam o papel de cuidador do paciente, no caso de eles virem a
faltar ou ficarem impossibilitados de cuidar do paciente, devido a idade avancada. Segundo
Martinez et al. (2000), com o envelhecimento dos pais, suas limitagdes em ajudar o
paciente se alargam. No entanto, mesmo nas vezes em que 0 nimero de tarefas adicionais
diminui devido a incapacidade dos cuidadores, a preocupacdo com 0 paciente aumenta e,
consequentemente, a sobrecarga global desses cuidadores nunca fica mais branda.

De fato, a expectativa de cuidar dos pacientes, que € inerente ao papel de pais, pode
ndo ocorrer, por exemplo, com os irméos. Greenberg, Seltzer, Orsmond, & Krauss (1999)
observaram que apenas um ter¢co dos irmdos dos pacientes psiquiatricos adultos
entrevistados em seu estudo tinha a expectativa de assumir o papel de cuidador do paciente
no futuro. Jungbauer & Angermeyer (2002) também destacam, em sua pesquisa, o fato de,
particularmente os pais de pacientes, se preocuparem com o futuro do filho com transtorno
mental. Somada a preocupacéo de que os pacientes dependiam dos seus cuidados diarios,
havia, na amostra pesquisada, uma forte preocupacdo desses cuidadores com a
sobrevivéncia financeira dos pacientes, no caso de eles virem a faltar. Esse dado tambem
foi encontrado por Albuquerqgue et al. (2007), tendo os pais apresentado maior preocupacao
com a futura sobrevivéncia financeira dos pacientes do que os irmdos. Na pesquisa de
Doornbos (1997), 17% dos pais entrevistados também relataram preocupacéo com o futuro
do paciente ap0s a sua morte. St-Onge & Lavoi (1997) também destacam como um dos
principais fatores associados ao desconforto emocional em mées de pacientes
diagnosticados, principalmente com esquizofrenia, a preocupacdo com o bem-estar do filho
doente. As maes temiam que, em algum momento do futuro, elas ndo tivessem mais

condi¢bes de cuidar dos seus filhos. Portanto, os resultados da presente pesquisa
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corroboram os achados da literatura, ressaltando a maior preocupacgédo dos pais com relagéo
ao futuro dos pacientes.

A comparacdo dos resultados deste estudo com o de outras pesquisas permitiu
corroborar alguns achados, contribuindo para o aprofundamento do conhecimento sobre o
tema. No entanto, destaca-se a dificuldade de se comparar certas dimensdes da sobrecarga
sentida pelos cuidadores com os resultados apresentados por outras pesquisas nacionais e
internacionais, uma vez que elas ndo focalizam a relacdo do parentesco do cuidador e a
sobrecarga sentida. Portanto, a falta de estudos precedentes, comparando a sobrecarga
sentida por diferentes tipos de cuidadores, limitou o aprofundamento da discussdo dos
resultados encontrados e apontou a necessidade de realizacdo de novos estudos sobre o
tema. Somado a escassez de estudos, outra dificuldade na discussdo dos dados pode ser
atribuida a auséncia de uma padronizagdo dos instrumentos de avaliacdo utilizados pelas
pesquisas, necessarias para a comparacdo dos estudos (Garrido & Almeida, 1999). Em
muitos estudos, os resultados foram registrados de forma descritiva, havendo caréncia de
dados estatisticos (Garrido & Almeida, 1999; Bandeira & Barroso, 2005). Além dessas
dificuldades, o presente estudo também se deparou com algumas outras limitacGes, que
serdo indicadas a fim de servirem como ponto de partida para pesquisas futuras.

Primeiramente, acredita-se que alguns temas, que poderiam apontar diferencas
entre 0s grupos de cuidadores, ndo foram levantados neste estudo. Destaca-se, por
exemplo, no grupo de conjuges, questdes especificas sobre a vida conjugal do casal, como
relacionamento afetivo e sexual e 0 incdmodo gerado por ter que assumir atividades mais
especificas do género e da posi¢do que 0 paciente assumia na estrutura familiar. Outras
questdes se referem a educacdo e ao relacionamento do paciente com os filhos e a0 medo
de que os filhos do casal também desenvolvam o transtorno apresentado pelo paciente.

O medo do desenvolvimento da doenca também merece ser investigado e
trabalhado junto aos irméos cuidadores, uma vez que eles também podem sentir a ameaca
da carga genética da doenca mental. Além disso, € importante investigar se 0s irmaos
cuidadores, em algum momento de suas vidas, se sentiram preteridos pelos pais por terem
um irmdo que demandava maior atencdo e cuidado. E preciso investigar, ainda, qual é a
expectativa desses irmdos de assumirem o papel dos pais, se tornando os principais
cuidadores dos pacientes no futuro. Por meio dessas informaces, seria possivel entender
melhor a sobrecarga resultante da preocupacdo apresentada pelos pais com o futuro dos

pacientes.
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Ainda no grupo de pais, outra questdo que merece ser investigada com mais
profundidade é o sentimento de culpa em relacdo ao desenvolvimento da doenca no
paciente. Diferente dos irmaos, que convivem com o medo de desenvolverem a doenca e
dos conjuges, de terem filhos portadores do transtorno mental, as pesquisas indicam que 0s
pais, ainda hoje, apresentam sentimentos de culpa e atribuem ou buscam em alguma falha
na educacdo que deram para os filhos, por exemplo, as causas para o desenvolvimento da
doenca.

Finalmente, destaca-se o fato de que a amostra deste estudo ndo foi selecionada
aleatoriamente da populacdo-alvo, o que restringe a possibilidade de generalizacdo dos
resultados desta pesquisa para a populacdo-alvo. Torna-se importante, portanto, a
realizacdo de estudos comparativos futuros utilizando-se a escala FBIS-BR em outros
servicos de satude mental e em diferentes contextos, o que possibilitaria o levantamento de

dados de base para comparacao e replicacdo dos resultados obtidos aqui.
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CONCLUSOES

Apesar das dificuldades encontradas, os resultados desta pesquisa, de maneira
geral, permitiram constatar e contrastar a sobrecarga de pais, irmaos e conjuges cuidadores.
Observou-se que a doenga mental atinge ndo s6 o paciente, mas toda a sua familia, que
parece ndo estar superando as exigéncias e as dificuldades resultantes do papel de
cuidador. Essa situacdo, além de poder refletir de forma negativa no cuidado prestado ao
préprio paciente, tem o potencial, como afirmou Doornbos (1997), para criar um novo
cliente para os servicos de saide mental: o proprio familiar cuidador.

De forma mais especifica, esta pesquisa contribuiu para um melhor entendimento
da sobrecarga de familiares cuidadores de pacientes psiquiatricos, na medida em que
constatou a existéncia de algumas diferencas entre os grupos analisados, com relacdo a
sobrecarga sentida. Esses dados sdo importantes, pois apontam que diferentes tipos de
parentesco estdo relacionados a niveis distintos de sobrecarga, o que sugere a necessidade
de planejamento de intervencdes especificas para cada tipo de cuidador, visando a reducéo
da sobrecarga familiar.

Conforme encontrado em outras pesquisas, neste estudo, 0s pais também
apresentaram um grau de sobrecarga superior ao de outros cuidadores, principalmente no
que se refere a preocupacdo com o futuro do pacientes. E preciso considerar que esses
cuidadores, muitas vezes, apresentam limitacGes decorrentes da idade avancada e, como
eles ndo vislumbram a possibilidade de cuidarem por muito tempo de seu filho doente,
apresentam alto grau de preocupacdo com seu futuro. Somado a isso, ainda existe o
agravante de a maioria dos pais também serem 0s provedores de ajuda financeira ao
paciente, sem, no entanto, terem as condi¢cdes econdémicas adequadas para arcarem com
essa responsabilidade.

Diante disso, torna-se fundamental que os servicos de salde focalizem,
principalmente quando trabalharem junto a pais cuidadores, questbes referentes a
preocupacdo com o futuro do paciente. E importante também, que os servicos de satde
mental orientem e ajudem esses familiares na obtencdo de recursos financeiros que 0s
auxiliem no sustento do doente mental e que garantam sua sobrevivéncia, caso 0s atuais
cuidadores venham a falecer ou se tornem incapacitados de cuidar do paciente.

Pesquisas futuras devem aprofundar o estudo de questdes especificas,

potencialmente relacionadas ao tipo de parentesco. Destaca-se ainda, a necessidade de
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ampliagdo do conhecimento sobre esta tematica por meio da realizacdo de estudos com
outros grupos de familiares. Os filhos cuidadores de pacientes psiquiatricos, por exemplo,
ndo foram devidamente investigados a partir da utilizacdo de escalas de medida validas,
que avaliem a sobrecarga familiar.

Por fim, uma Gltima questdo que ndo pode ser ignorada pelos profissionais da area,
se refere a forma como os cuidadores devem lidar com os comportamentos problematicos
dos pacientes. Independentemente do tipo de cuidador e da frequéncia de ocorréncia, a
dimensédo da vida dos familiares que apresentou maior sobrecarga subjetiva foi a de lidar
com determinados comportamentos problematicos do paciente. Esse fato indica a
necessidade dos familiares obterem mais apoio e informacdes sobre as melhores estratégias
de enfrentamento e formas de lidar com o paciente, tanto no periodo inicial da doenca ou

nos momentos de crise, quanto nas manifestacdes diarias do transtorno.
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ANEXO 2: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado a participar do estudo “Sobrecarga de familiares de pacientes
psiquiatricos: fatores associados em diferentes tipos de cuidadores.”

Os avangos nesta area ocorrem através de estudos como este, por isso a sua participagao é
importante. O objetivo desta pesquisa é investigar, em diferentes grupos de familiares cuidadores,
como pais, irmaos e conjuges, a influéncia do tipo de parentesco sobre o grau de sobrecarga e as
dimensdes da vida dos familiares mais afetadas.

Para tanto, gostariamos de contar com a sua colaboracdo durante aproximadamente 60
minutos para responder a dois questionarios e uma escala. Serdo feitas perguntas sobre diferentes
aspectos de sua vida, mas ndo ha respostas certas ou erradas, 0 importante é a sua opinido.

Essa entrevista ndo vai interferir com o tratamento do paciente e ndo oferece nenhum risco
ou desconforto para vocé. VVocé podera ter todas as informacGes que quiser e podera ndo participar
da pesquisa ou retirar seu consentimento a qualquer momento, sem prejuizo no seu atendimento.
Pela sua participacdo no estudo, vocé ndo recebera qualquer valor em dinheiro. Seu nome nao
aparecera em qualquer momento do estudo, pois vocé sera identificado com um nimero. Todas as
informacGes prestadas por vocé sdo sigilosas. A divulgacdo das informagfes sera anbnima e em
conjunto com as respostas de um grupo de pessoas.

Os resultados deste estudo permitirdo uma melhor compreensdo acerca do impacto do
papel de cuidador na vida dos diferentes tipos de familiares, identificando necessidades e
apontando para intervencdes especifica para cada tipo de cuidador.

Eu, , li e/ou ouvi

0 esclarecimento acima e compreendi para que serve o estudo e qual procedimento a que serei
submetido. A explicacdo que recebi esclarece que minha participacdo ndo implicard em nenhum
risco para mim. Eu entendi que sou livre para interromper minha participacao a qualquer momento,
sem justificar minha decisdo e que isso ndo afetard o tratamento do paciente. Sei que meu nome
ndo sera divulgado, que ndo terei despesas e nao receberei dinheiro por participar do estudo. Eu

concordo em participar do estudo.

............. [

Assinatura do voluntéario Assinatura do pesquisador responsavel

Telefone de contato do pesquisador:

Em caso de duvida em relacdo a este documento, vocé pode entrar em contato com o Comissdo Etica em Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos da Universidade Federal de S&o Jodo del-Rei — cepes@ufsj.edu.br / (32) 3379-2413.
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ANEXO 3: QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO - DADOS DO PACIENTE

Entrevistador: Data da Entrevista: [/

Instituicao: Local entrevista:

Nome do respondente:

A) DADOS DO PRONTUARIO

NUmero do prontudrio: Instituicao:
Nome completo do paciente:
Sexo: () 1. Masculino ( ) 2. Feminino Idade: anos Data de Nascimento:..../....../......

Diagnostico (nome e namero do CID 10):
Co-morbidades:

B) DADOS FORNECIDOS PELO RESPONDENTE:

1. Qual é o seu parentesco com (Nome)?
()1 mée/pai ()2 irmao(@) ( )3.cobnjuge ()4 filho(a) ( )5. outra

2. Com guem (Nome) mora?

() 1. familia de origem (pai, mée, irmaos) () 2. familia secundaria (conjuge, filhos)
() 3. lar protegido () 4.sozinho () 5. outros:
3.. Marcar se o paciente mora com o entrevistando: ()1 sim ()2 ndo
4. Quantas pessoas moram na casa de (Nome)? NUmero: Quem?
5. Ha criangas morando na mesma casa? ()1 sim ()2 ndo
Se sim: N. de criangas: Idade das criangas: Sexo das criancas:

6. Marcar a freqliéncia de contato do entrevistando com (Nome).

() 1. diariamente () outra frequéncia. Qual? Vezes por semana
7. Com que idade (Nome) ficou doente? anos
8. Ha guantos anos ele esta doente? anos.
9. Ha gquanto tempo (Nome) faz tratamento psiquiatrico? anos.

10a. Quantas crises (Nome) teve no Gltimo ano?

10b. (Nome) ja ficou internado em hospital psiquiatrico? ()1 sim ()2 nédo
Se ndo, passar para a questéo 15
Se sim:
11. Quantas vezes (Nome) foi internado?

12. Somando todas as internacdes que ele teve, d& um total de quantos anos? anos.
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13. Quando foi a ultima vez que ele ficou internado?

14. Duragdo da ultima internacéo:

15. Qual tratamento psiquiatrico (Nome) esta fazendo no momento?

() internacéo hospitalar ( ) acompanhamento ambulatorial
( ) atendimento em posto de salde ( ) CERSAM
( ) acompanhamento em casa () CAPS: (n.vezes)

( ) sem visitar o médico, mas com uso de medicamentos () NAPS
( ) consultas periédicas, mas sem uso de medicamentos ( ) outro:

16. Vocé esta satisfeito com este tratamento? () 1. sim ()2 ndo

17. Atualmente (Nome) esta em crise? () 1.sim ()2 ndo

18. Quantos remédios o medico receitou para (Nome)?

Quiais?
Fregliéncia p/ tomar: () 1. diaria () 2. semanal () 3. mensal
Quantas vezes ao dia?:

19. (Nome) toma o remédio sozinho, sem precisar ser lembrado? () 1.sim () 2. ndo
Se ndo, Quem da o remédio? Da o remédio escondido? ( ) sim ( ) ndo
Ele aceita tomar ? ( ) 1. sim ()2 ndo () 3. as vezes;

20. Além desta doenca psiquiatrica, (Nome) tem outras doencas fisicas?
()1 sim()2 ndo Se sim: Quais sdo?

21. Quais sdo os comportamentos de (Nome) que Ihe incomodam mais?

INota ao entrevistador: Espere o familiar falar espontaneamente. Depois, verifique as opcdes abaixo|

( ) agressividade fisica ( ) problema de sexualidade () quebra objetos

( ) ameacas, agressdo verbal () pede atencdo demais () foge p/ rua

() agitacédo ( ) recusar o remédio () tiraaroupa

() crises de nervo ( ) drogas ( ) pede comida na rua
() falta de higiene () falar sozinho () fumar demais

() bebidas

outros: ;

22. Até que série (Nome) estudou ? Ultima série cursada:

23. Qual é o estado civil de (Nome)?

() 1. Solteiro(a) () 3. Vivendo como casado(a) ( ) 5. Viavo(a)
() 2. Casado(a) () 4. Separado(a) / Divorciado
24. (Nome) tem alguma renda prépria (ele(a) recebe algum dinheiro?)? ( ) 1. sim ()2 nédo

Se sim: Quanto ele ganha? R$

25. De onde (Nome) obtém essa renda (de onde ele(a) recebe o dinheiro?)?

26. (Nome) esta trabalhando? () 1.sim ()2 ndo
Se sim, qual é seu trabalho atual?
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27. (Nome) faz alguma coisa fora de casa? ( ) 1.sim
Quanto tempo ele passa fora de casa?
Atividade:

28. (Nome) faz alguma coisa dentro de casa? () 1. sim
Quiais?

29. Tipo de residéncia em que mora: () 1. propria
familiar ( ) 4. outro tipo:

()2 nédo Quais?

() 2.ndo

() 2.alugada

29b. (Nome) tem um quarto so para ele(a) em casa?

29c. Ha quanto tempo vocé cuida de (Nome)?

()LlLsim ()2 ndo

( ) 3. cedida por
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ANEXO 4: QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO - DADOS DO FAMILIAR

Sexo: () 1. Masculino () 2. Feminino Idade: anos Data de Nascimento:..../......[......
Estado civil: ( ) 1. Solteiro(a) () 3. Vivendo como casado(a) ( ) 5. Vitvo(a)
() 2. Casado(a) () 4. Separado(a) / Divorciado

30. Alguém Ihe ajuda a cuidar de (Nome)? ( ) 1. Sim ( ) 2.ndo () 3. as vezes
Se sim: Quem? Tipo:

31. Atualmente vocé tem outras preocupacdes na sua vida além da necessidade de cuidar de
(Nome)? ()1.sim ()2 ndo
Se sim: Quais sdo estes problemas?

32. Existem outras pessoas na casa ou na sua familia que possuem outras doencas que necessitam
de sua ajuda? () 1.sim ()2 néo
Quem sdo?: NUmero de pessoas:

33. Vocé tem filhos? () 1.sim ()2 ndo Se sim: quantos?

34. Com quantas pessoas vocé mora? NUmero:
Quem?;

35. De quem é a casa onde vocé mora? (ou quem paga o aluguel?)
() 1. respondente ( ) 2. outra pessoa

(Quem? )

36. Vocé freqlientou ou frequenta a Escola? ( ) 1.sim () 2. ndo
Se sim: Até que série?

37. Vocé trabalha atualmente? ()1l.sim ()2 nao
Se sim: qual é seu trabalho atual?

) 1. Trabalho diario remunerado () 3. Faz biscates externos esporadicos, remunerado
) 2. Trabalho remunerado nao-diario

—~

Horério do trabalho: ( ) 0. nenhum ( ) 1. Trabalho de meio expediente ( ) 2. Horario integral
Local de trabalho: ()0.nenhum () 1. Foradecasa ( )2.Dentro de casa

Se ndo trabalha: ( ) 4. aposentado
() 5. dona de casa (do lar)

—~~ ~~

) 6. esta estudando
) 7. desempregado

38. Vocé tem alguma atividade de lazer? (ex .ver TV, ouvir radio, sair para passear ou descansar,
ou fazer alguma outra coisa)?

Dentro de casa: ( ) 1. Sim () 2. ndo Quais? Frequéncia:

Foradecasa: ()1 Sim ()2 ndo Quais? Frequéncia:

39. Vocé tem uma renda mensal (vocé recebe algum dinheiro)? () 1. sim ()2 nédo
Se sim: De quanto? De onde retira esta renda (esse dinheiro)?
Se ndo: Vive com a renda de quem?
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40. Qual é a renda mensal da familia com quem (Nome) mora, somando-se todas as rendas das
pessoas que moram na casa?

Pessoa Renda

Total:

41. O que é pior (mais dificil ou mais pesado) para vocé nesta relacdo de cuidar de (Nome)?

42. Vocé sente alguma satisfacdo em cuidar de (Nome)?
( ) 1. nenhuma satisfagdo () 2. um pouco de satisfagdo () 3. muita satisfacdo
Se héa satisfacdo: O que Ihe d& mais satisfacdo em cuidar de (Nome)?

43. Que tipo de apoio vocé acha que seria necessario ter para melhorar a vida do (Nome) e da
familia ?

52. Vocé tem algum problema de satde? ( ) 1.sim () 2. ndo
Qual?

52b. Vocé faz algum tratamento de salde para este problema? () 1.sim () 2. ndo

56. Vocé acredita que (Nome) conseguiria controlar seus comportamentos problematicos se ele

quisesse?
()1.sim ()2 ndo
Vocé:
() 1. nunca acredita () 3. quase sempre acredita
() 2. as vezes acredita () 4. sempre acredita

57. O que vocé acha da sua relagdo com (Nome)? Vocé acha que é :
() 1. muitoruim () 2. ruim () 3. boa () 4. muito boa

Avaliacdo pessoal do entrevistador

Grau de sobrecarga do familiar, em sua vida em geral:
() 1. baixa ( ) 2.moderada () 3.alta

Grau de sobrecarga do familiar, resultante de cuidar do paciente
() 1. baixa () 2.moderada () 3.alta
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ANEXO 5: ESCALA FBIS-BR

Bandeira et al., (2006). Escala de Sobrecarga Familiar

ESCALA DE AVALIACAO DA SOBRECARGA DOS FAMILIARES
FBIS-BR

Escala adaptada e validada pelo
Laboratdrio de Pesquisa em Saude Mental (LAPSAM)

www.lapsam.ufsj.edu.br

Departamento de Psicologia da UFSJ

Sao Jodo del Rei
2006

Versdo original em inglés: Richard Tessler, Ph.D e Gail Gamache, Ph.D. (1996). Departamento
de Sociologia. Instituto Social e Demografico Machmer Hall. Universidade de Massachusetts.
Amherst, Ma 01003-4830.
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Instrucdes de aplicagdo

Este questiondrio tem como objetivo avaliar a experiéncia dos familiares de
pacientes psiquiatricos de cuidar dos seus pacientes e 0 impacto desta experiéncia em suas
vidas, em termos da sobrecarga sentida por eles.

O questionario deve ser aplicado em situacdo de entrevista, por um entrevistador
previamente treinado. O tempo de aplicacdo dura aproximadamente 30 minutos.

Para a realizacdo da entrevista, uma situacdo de privacidade deve ser buscada. O
respondente deve ser adequadamente informado sobre o objetivo da aplicagdo do
instrumento e o destino dos dados obtidos. Deve também se sentir a vontade para
esclarecer quaisquer davidas ao longo da aplicagdo. Em situacdes de pesquisa, uma vez
que o familiar concorde em responder, € fundamental a obtencdo do consentimento livre e
esclarecido.

Durante a entrevista, deve ser enfatizado que o questionario se refere aos ultimos 30
dias da vida do paciente, independente do local onde o individuo se encontre. O
instrumento deve ser respondido em apenas um encontro. Todas as questbes do
questionario devem ser respondidas.

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

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

Os usuarios devem ser lembrados de que, usando esta escala ndo devem modificar as
orientagdes, questdes e layout de nenhuma forma.
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Bandeira et al., (2006). Escala de Sobrecarga Familiar

ESCALA DE AVALIACAO DA SOBRECARGA DA FAMILIA

PARTE A: ASSISTENCIA NA VIDA COTIDIANA

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

Ala. Nos altimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) ou lembrou-lhe de fazer
coisas como se pentear, tomar banho ou se vestir ? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos 0S
(PASSE P/ A2a) vez p/ semana  p/semana p/semana dias ?

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

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

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1ou2vezes de 3 a6 vezes Todos 0s
(PASSE P/ A3a) vez p/semana p/semana p/semana dias ?

A2b. Quanto Ihe incomodou ter que fazer alguma coisa para (Nome) tomar os remédios

dele(a)?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito ?

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

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1ou?2vezes de3a6vezes Todos o0s
(PASSE P/ Ada) vezp/semana p/semana p/semana dias ?

A3b. Quanto Ihe incomodou ter que ajudar, lembrar ou fazer essas coisas para ele(a)?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito ?
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Bandeira et al., (2006). Escala de Sobrecarga Familiar

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

1 2 3 4 5
Nenhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos 0s
(PASSE P/ A5a) vez p/semana p/semana p/semana dias ?

A4b.Quanto Ihe incomodou ter que ajudar, lembrar ou fazer essas coisas para ele(a)?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

Aba. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé cozinhou para (Nome) ou o (a) ajudou a
preparar as refeicdes? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez ~ menos que uma 1ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos 0s
(PASSE P/ A6a) vez p/semana p/semana p/semana dias ?

A5b. Quanto lhe incomodou ter que cozinhar para (Nome) ou ajuda-lo(a) a preparar as
refeices dele(a)?

1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

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

1 2 3 4 5
Nenhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todosos ?
(PASSE P/ A7a) vez p/ semana p/ semana p/semana dias

A6b. Quanto Ihe incomodou ter que ajudar a levar (Nome) a algum lugar?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco um pouco muito ?

ATa. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé ajudou (Nome) a cuidar do dinheiro dele(a)
ou teve que fazer isso por ele/ela? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menosque uma 1ou2vezes de 3 a6 vezes Todos 0s
(PASSE P/ A8a) vez p/semana p/ semana p/semana dias ?

AT7b. Quanto Ihe incomodou ter que ajudar (Nome) a cuidar do dinheiro dele(a) ou a fazer
isto por ele(a)?

1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?
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Bandeira et al., (2006). Escala de Sobrecarga Familiar

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

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos oS
(PASSE P/ A9a) vez p/semana p/semana p/semana dias ?

A8b. Quanto lhe incomodou ter que ajudar ou lembrar (Nome) a se ocupar com alguma
coisa?

1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

A9a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé lembrou, encorajou ou insistiu com (Nome)
ou teve que leva-lo(a) para as suas consultas médicas ou atividades nos servi¢cos de saude
mental ? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos queuma 1ou2vezes de3a6vezes Todos 0s
(PASSE P/ Bla) vezp/semana p/semana p/semana dias ?

A9b. Quanto lhe incomodou ter que lembrar, encorajar ou levar (Nome) para as suas
consultas médicas ou atividades nos servicos de saude mental?

1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

PARTE B: SUPERVISAO AOS COMPORTAMENTOS PROBLEMATICOS

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

Bla. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir (Nome) de
apresentar algum comportamento que te deixasse envergonhado(a) ou incomodado(a) ou
teve que lidar com estes comportamentos ou com suas conseqiiéncias ? Foram quantas
vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menosqueuma 1ou2vezes de 3a6vezes Todos 0s
(PASSE P/ B2a) vez p/ semana p/ semana p/semana dias ?

B1b. Quanto lhe incomodou ter que lidar com este comportamento desconcertante de

(Nome)?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?
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B2a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que (Nome) ficasse
exigindo demais sua aten¢do ou vocé teve que lidar com este comportamento ou suas
consequéncias ? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menosque uma 1ou2vezes de 3 a6 vezes Todos 0s
(PASSE P/ B3a) vez p/ semana p/ semana p/semana dias ?

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

1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

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

1 2 3 4 5
Nenhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos 0S
(PASSE P/ B4a) vez p/ semana p/ semana p/semana dias ?

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

(Nome)?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

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

1 2 3 4 5
Nenhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos 0s
(PASSE P/ B5a) vez p/ semana p/ semana p/semana dias ?

B4b. Quanto lhe incomodou ter que fazer isso?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito ?

B5a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir (Nome) de falar em
morrer, ou de falar em se matar, de ameacar ou tentar se matar? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos 0s
(PASSE P/ B6a) vez p/ semana p/ semana p/semana dias ?

B5b. Quanto Ihe incomodou estas conversas, ameacas ou tentativas de (Nome) de se matar
ou de falar em morrer?

1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito ?
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B6a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir que
(Nome) bebesse demais (bebidas alcodlicas) ou teve que lidar com as consequiéncias deste
comportamento? 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/ B7a) vez p/ semana p/ semana p/semana dias ?

B6b.Quanto Ihe incomodou o fato de (Nome) beber ?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

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

1 2 3 4 5
Nenhuma vez  menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos 0S
(PASSE P/ B8a) vez p/ semana p/ semana p/semana dias ?

B7b. Quanto Ihe incomodou ter que lidar com este comportamento de (Nome)?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

B8a. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé tentou evitar ou impedir
(Nome) de usar drogas (ilegais) ou teve que lidar com as consequéncias deste
comportamento? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1ou2vezes de 3 a6 vezes Todos 0s
(PASSE P/ Cla) vez p/semana p/semana p/semana dias ?

B8b. Quanto lhe incomodou o fato de ( Nome ) usar drogas (ilegais)?
1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito  ?

PARTE C : GASTOS FINANCEIROS

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

C2. Nos ultimos 30 dias, 0 paciente teve gastos com Sim Na&o Gastos nos
0s itens abaixo? ultimos 30 dias
a  Transporte (carro, combustivel, 6nibus,taxi, etc?) 1 2 9%
b Roupas e calcados? 1 2 9%
¢  Trocados para pequenos gastos? 1 2 9%
d  Alimentacdo? 1 2 9%

(se ele mora com o paciente, peca-lhe para estimar a parcela destas despesas
correspondente ao paciente).
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Gastos nos
Sim Né&o ultimos 30
dias
e Moradia (aluguel , prestacdo da casa)? (se ele 1 2 $
mora com 0 paciente, peca-lhe para estimar a
parcela desta despesa correspondente ao
paciente)
f  Medicamentos? 1 2 $
g Tratamento de saide mental ? 1 2 $
h  Outros gastos médicos 1 2 $
(dentista,fisioterapeuta,etc.)?
i Cigarros? 1 2 $
j  Objetos pessoais? 1 2 $
k Telefone? 1 2 $
I Pagamento de profissionais p/cuidar do 1 2 $
paciente?
m Plano de salde 1 2 $
n  Outras despesas ? ( Especifique ): 1 2 $
C2-Total: $

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

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

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

Sempre ou quase sempre
Freqlentemente

As vezes

Raramente

Nunca

PN WO

PARTE D. IMPACTO NAS ROTINAS DIARIAS

D1la. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes vocé faltou, chegou atrasado ou cancelou algum
compromisso, como no trabalho, na escola ou em outros lugares, porque teve que cuidar de
(Nome)? Foram quantas vezes?

1 2 3 4 5
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos 0s
vez p/ semana  p/ semana p/semana dias?

D1b. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes as suas atividades sociais e de lazer (ex. sair para
descansar ou visitar alguém) foram alteradas ou perturbadas, porque vocé teve que cuidar
de (Nome)? Foram quantas vezes?
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Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos os
vez p/ semana  p/ semana p/semana dias/
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D1c. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes 0s seus servicos 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
Nenhuma vez menos que uma 1 ou 2 vezes de 3 a6 vezes Todos os
vez p/ semana  p/ semana p/semana dias?

D1d. Nos ultimos 30 dias, quantas vezes o fato de cuidar de (Nome) impediu de vocé
dedicar aos outros membros da familia a atencdo e o tempo de que eles necessitavam?
Foram quantas vezes?

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

D2. A doenga de (Nome) provocou mudangas mais ou menos permanentes na sua rotina
diaria, no seu trabalho ou na sua vida social? Sim () N&o ( ).

1 2 3 4
Nem um pouco muito pouco  um pouco muito ?

D3. Por causa da doenca de (Nome):

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

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

f- Vocé deixou de receber (ou recebe menos) pessoas em casa 2 1
(familiares e/ou amigos)?

PARTE E: PREOCUPACAO COM O PACIENTE

Mesmo quando as pessoas ndo se véem por algum tempo, as vezes, mesmo assim elas se
preocupam umas com as outras. Eu gostaria de perguntar-lhe sobre suas preocupaces com
(Nome).

E1. Vocé fica preocupado(a) com a seguranca fisica de (Nome) (ex. que alguma coisa ruim
aconteca com ele(a), que ele(a) sofra um acidente, entre em uma briga, que alguém se
aproveite dele(a), que fuja, etc.):

1 2 3 4 5
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sempre?
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E2. Vocé fica preocupado(a) com o tipo de ajuda e tratamento médico que (Nome) esta
recebendo ?(ex. com receio de que ele(a) ndo esteja sendo bem atendido(a), de que néo
esteja recebendo um bom tratamento para a doenca dele(a), etc.?)
1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes  frequentemente sempre ou quase
sempre?

E3. Vocé fica preocupado(a) com a vida social de (Nome) (ex. preocupado se ele(a) néo
sai muito de casa, ou se sai demais ou se tem poucos amigos ou se sai com amigos que
nao lhe convém ?)
1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes  frequentemente sempre ou quase
sempre?

E4. Voceé fica preocupado(a) com a saude fisica de (Nome)? (ex. dores, doengas, etc.)
1 2 3 4 S B
nunca raramente as vezes  frequentemente sempre ou quase
sempre?

ES5. Voce fica preocupado(a) com as condi¢Ges de moradia atual de (Nome)?
1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes  freqlientemente sempre ou quase
sempre?

E6.Voce fica preocupado(a) ao pensar como (Nome) faria para sobreviver financeiramente
se ndo houvesse vocé para ajuda-lo?

1 2 3 4
nunca raramente as vezes  freqlientemente sempre ou quase
sempre?
E7. Voceé fica preocupado(a) com o futuro de (Nome)?
1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes  freqlientemente sempre ou quase
sempre?
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