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Objetivo: compreender como as familias de portadores de transtornos mentais percebem as internacgdes frequentes de
seu familiar. Método: estudo qualitativo realizado em 2022, com dados referentes a 2019 e fundamentado no
interacionismo simbolico. Entrevistou-se familiares de pessoas com mais de duas internagdes em um hospital
psiquiatrico do interior paulista. As entrevistas foram submetidas a andlise de contetido com auxilio do software
Iramuteq. Resultados: participaram 18 familiares e 18 pacientes, e, da analise tematica, resultaram seis classes de
palavras que descrevem a convivéncia da familia com o portador de transtorno mental e as frequentes internagdes em
dois momentos distintos denominados: cotidiano critico (Ndo adesdo do paciente ao tratamento medicamentoso e
psicossocial; Entendimento da ndo adesdo do paciente a medicagdo; A vulnerabilidade na prdtica do cuidado) e cotidiano
estdvel (Familia e o uso dos equipamentos sociais e de satide; A familia e a busca pelo recurso da internagdo; A familia e a
busca pelo recurso da internagdo). Esta convivéncia é marcada pela sobrecarga de cuidados, descren¢a na melhora do
familiar doente e do atendimento que ele recebe do sistema de saide. Conclusido: as familias enfrentam diversas
dificuldades no cuidado prestado ao familiar com transtorno mental, notadamente a adesdo medicamentosa e a
ambiguidade de sentimentos regulam as relagdes; Portanto, assumem todo cuidado se sentem fragilizadas pela falta de
suporte da Rede de Atengao Psicossocial, dos demais servicos da rede intersetorial e dos profissionais de saide.
Descritores: Hospitalizagdo; Transtornos mentais; Saude da familia.

Objective: to understand how families of people with mental disorders perceive their family member's frequent
hospitalizations. Methods: qualitative study carried out in 2022, with data referring to 2019 and based on symbolic
interactionism. Family members of people with more than two hospitalizations in a psychiatric hospital in the interior
of the state of Sdo Paulo, Brazil, were interviewed. The interviews were subjected to content analysis using the [ramuteq
software. Results: 18 family members and 18 patients participated, and, from the thematic analysis, six classes of words
were created that describe the family's coexistence with the person with a mental disorder and the frequent
hospitalizations in two different moments called: critical daily life (Non-adherence of the patient to the medication and
psychosocial treatment; Understanding of the patient's non-adherence to medication; Vulnerability in the practice of care)
and stable daily life (Family and the use of social and health equipment; The family and the search for hospitalization; The
family: mental illness and other comorbidities). This coexistence is marked by overload of care, disbelief in the
improvement of the ill family member and the care they receive from the health system. Conclusion: families face
several difficulties in the care provided to family members with mental disorders, notably medication adherence and
ambiguity of feelings regulating relationships; Therefore, they assume all care if they feel weakened by the lack of
support from the Psychosocial Care Network, other services in the intersectoral network and health professionals.
Descriptors: Hospitalization; Mental disorders; Family health.

Objetivo: comprender cdmo las familias de personas con trastornos mentales perciben las hospitalizaciones frecuentes
de su pariente. Método: estudio cualitativo realizado en 2022, con datos referentes a 2019 y basado en el
interaccionismo simbolico. Fueron entrevistados familiares de personas con mas de dos internaciones en un hospital
psiquiatrico del interior de Sdo Paulo. Las entrevistas fueron sometidas a andlisis de contenido utilizando el software
Iramuteq. Resultados: participaron 18 familiares y 18 pacientes y el analisis temdtico resulté en seis clases de palabras
que describen la convivencia de la familia con la persona con trastorno mental y las frecuentes hospitalizaciones en dos
momentos distintos denominados: cotidiano critico (No adherencia del paciente a la medicacién y al tratamiento
psicosocial; Comprension de la no adherencia del paciente a la medicacién; Vulnerabilidad en la prdctica del cuidado) y
cotidiano estable (La familia y el uso de los dispositivos sociales y de salud; La familia y la biisqueda de recursos de
hospitalizacién; La familia: enfermedad mental y otras comorbilidades). Esta convivencia esta marcada por la sobrecarga
de cuidados, la incredulidad en la mejoria del familiar enfermo y la atencién que reciben del sistema sanitario.
Conclusién: las familias se enfrentan a diversas dificultades en el cuidado de un familiar con trastorno mental,
destacando la adherencia a la medicacidn y la ambigiiedad de sentimientos que regulan las relaciones; por ello, asumen
todos los cuidados si se sienten debilitadas por la falta de apoyo de la Red de Atencidn Psicosocial, de otros servicios de
la red intersectorial y de los profesionales sanitarios.

Descriptores: Hospitalizacion; Trastornos mentales; Salud de la familia.
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INTRODUCAO

o Brasil, a organizacdo da assisténcia psiquiatrica pautou-se no modelo da Escola

Francesa e, também aqui, a familia esteve banida de participar do tratamento do

doente mental. A familia historicamente foi excluida do tratamento dispensado as
pessoas com transtorno mental, pois os hospitais psiquiatricos eram construidos longe das
metropoles, o que dificultava o acesso dos familiares a essas instituicdes.

Também, a familia com o portador de transtorno mental era considerada produtora da
doenca e o membro que adoecia, o bode expiatdrio, aquele que carregava todas as mazelas do
nucleo familiar e deveria ser afastado daqueles considerados responsaveis pela sua doenca.
Desse modo, restava a familia o papel de encaminhar seu familiar a instituicdo psiquiatrica, para
que os técnicos do saber se incumbissem do tratamento e da cural.

Esse distanciamento familiar esteve presente na relacdo sujeito-loucura até
aproximadamente a década de 19801, quando emergem novas possibilidades referentes ao
papel e ao relacionamento da familia com o portador de transtorno mental. Essas perspectivas
ocorrem em face das novas politicas na area da sailde mental, consequéncia do movimento da
reforma psiquiatrica que acontece no pais e orienta a transicdo dos espacos de tratamento da
instituicdo coercitiva e restritiva para servicos comunitarios de atenc¢ao a saude.

A assisténcia oferecida em saude mental atualmente é decorrente de muitas
transformacgdes sociais e politicas, que resultaram na desinstitucionalizacdo dos doentes
mentais e na criacdo de uma rede de atenc¢do psicossocial com base na comunidade2-4.

No entanto, a auséncia de uma rede extra hospitalar que acolha a demanda e garanta
uma atencdo de qualidade e eficiente tem sido apontada como um fator para as internagdes
frequentes de pessoas com diagndstico de transtornos graves, em situagdo de vulnerabilidade
social, o que expoe a dificuldade em se garantir a continuidade do cuidado do sujeito inserido
no meio social e familiar>-.

As hospitaliza¢oes frequentes podem ser perturbadoras para a pessoa adoecida e suas
familias, e representam uma pressdo sobre os recursos limitados de cuidados de saude’. A
maioria dos estudos adotam abordagem quantitativa® e poucos incluem a familia como um fator
a ser investigado. Trabalhos que incluem a familia geralmente a descrevem como
sobrecarregada, um sistema fechado, com disfun¢des em diversos aspectos da vida familiar e
elevada emocdo expressa®10. Assim, esta pesquisa teve como objetivo compreender como as
familias de portadores de transtornos mentais percebem as internagdes frequentes de seu

familiar.
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METODO

Estudo qualitativo fundamentado no referencial tedrico do interacionismo simbélico,
que valoriza o significado que o ser humano atribui as suas experiéncias nas interagdes com o
mundo. Nesta interagdo, compreende-se que as agdes tem como base o sentido que as coisas
tém para a pessoa; assim, o sentido das coisas deriva da interacdo social da pessoa com os
outros, e estes sentidos podem ser alterados pelo processo interpretativo que a pessoa adota
ao lidar com as coisas ou situacdes em que ela se encontrall,

Os participantes do estudo sdo familiares de pessoas com transtorno mental com
historico de duas ou mais internagdes no ano de 2019, selecionados por levantamento sobre as
interna¢des ocorridas em um hospital psiquiatrico no interior paulista e identificados os
pacientes que atendiam ao critério de ter duas ou mais interna¢des no ano. Apo6s a identificacao
dos pacientes elegiveis e a exclusdo de ébitos, fez-se contato telefonico com varias tentativas.

A coleta de dados foi realizada no periodo de maio a outubro de 2022. No inicio da
entrevista, o participante foi convidado a responder um questionario para caracterizacdo do
participante (sexo, idade, escolaridade, relagdo de parentesco e se morava com o familiar), da
familia (estrutura interna, rendimentos) e informagdes sobre o familiar adoecido (idade, sexo,
diagnéstico e escolaridade). Em seguida, o familiar participava de entrevista em profundidade,
que consistiu em uma pergunta disparadora convidando-o a reflexdao sobre as internacoes
frequentes do familiar adoecido.

0 instrumento de coleta de dados foi construido e validado apoés realizacdo de teste
piloto aplicado em trés voluntarios, composto por um questionario sociodemografico e uma
entrevista individual com os familiares utilizando a técnica de entrevista em profundidade, que
incluiu uma pergunta disparadora: “O (nome do paciente) teve vdrias internagdes no ano de
2019. Como vocé percebe estas readmissées hospitalares frequentes?”

As entrevistas ocorreram em diferentes locais (casa, praca, lanchonete) de acordo com
as possibilidades dos participantes. Um pesquisador conduziu todos os contatos e realizou as
entrevistas, que foram gravadas e tiveram duragao de 30 minutos a até uma hora.

Os dados obtidos com as entrevistas em profundidade foram organizados em um texto
unico apos leitura, bem como colocado no software Iramuteq. Esta ferramenta realiza a extragao
da frequéncia de palavras calculando sua regularidade e classificando-as em contextos distintos
ou classes distintas, que estdo articuladas. Um pesquisador buscou todos os trechos das
entrevistas incluidos em cada categoria e depois, junto com outro pesquisador, realizou-se a

leitura cuidadosa de cada categoria, escreveu-se sobre cada uma delas, elegeu-se um termo
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para nomead-la e construiu-se uma compreensao do significado de conviver com um familiar
com transtorno mental grave e internagdes frequentes.

0 projeto foi submetido ao Comité de Etica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto
- USP, sob protocolo CAAE: 54180521.0.0000.5393 e aprovacao sob parecer de n? 5.386.774.
Também contou com a anuéncia e autorizacao do hospital enquanto instituicao coparticipante.
Todos os familiares participantes assinaram e receberam uma cépia do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

RESULTADOS

Foram identificados 50 pacientes, dos quais quatro tiveram 6bitos. Em 26 casos, ndo
houve resposta. Em um caso o familiar ndo aceitou participar da pesquisa, alegando
indisponibilidade de tempo. E outra situacao, o familiar ndo aceitou por motivo de mudanga de
domicilio para outra cidade.

Participaram 18 familiares, de 18 pacientes com internagdes frequentes, sendo 16 do
sexo feminino, com média de idade de 45 anos, com minima de 30 anos e maxima de 82 anos.
O grau de parentesco desses familiares com o adoecido era: oito maes, seis irmas, dois filhos,
um pai e uma tia. Dezesseis familiares residiam com os pacientes na mesma casa. Nove
familiares referiram que apenas uma pessoa contribuia com a renda familiar, sendo esta acima
de dois salarios-minimos, sete recebiam até dois salarios-minimos, oito informaram receber até
um saldrio-minimo. Sobre o tempo de cuidado, a média de anos dedicados aos pacientes foi de
13,6 anos e a média de tempo diario foi 11,2 horas ao dia.

Do total dos 18 adoecidos, 10 eram do sexo masculino, média de idade 38 anos, com
minima de 22 anos e maxima de 60 anos. Quanto a escolaridade, 07 possuiam ensino
fundamental incompleto; 04 ensino fundamental completo; 06 ensino médio incompleto e 01
ensino médio completo. Os diagndsticos mais frequentes estavam nos grupos: F20-F29
(Esquizofrenia, transtornos esquizotipicos e transtornos delirantes, com 44,4%); F10-F19
(Transtornos relacionados ao uso de substancias, com 38,9%); FO0-F09 (Transtornos mentais
organicos, inclusive os sintomaticos, com 5,55%); F60-F69 (Transtornos da personalidade e do
comportamento do adulto, com 5,55%) e F30-F39 (Transtornos do humor/afetivos, com
5,55%).

A organizacao do corpus das entrevistas resultou em seis classes de palavras. Estas
classes foram articuladas em dois grandes blocos, um formado pelas categorias ou classes 1 e

2; ambas ligadas a classe 6, este bloco descreve a rotina da internagao. O outro bloco é formado
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pelas classes 3 e 4; ambas ligadas a classe 5, que traz a rotina do ficar em casa apds a internagao;

como se pode observar na Figura 1.

Figura 1. Dendrograma acerca da dos desafios da familia frente as reinternagdes psiquiatricas

do familiar adoecido, Ribeirdo Preto/SP 2022.

Os desafios da familia frente as reinternacdes psiquiatricas do familiar adoecido
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Primeiro bloco - Cotidiano critico

0 periodo do cotidiano critico descreve o percurso da familia em busca de internagdo, a
pré-internacao do familiar adoecido, trajetéria SAMU, Unidades de Pronto Atendimento (UPA)
e Internacgdo. Este periodo pode durar dias ou semanas, e o familiar cuidador ficar bastante
cansado. Além disto, a permanéncia em UPAs nem sempre resulta em internagao.
Classe 1: Ndo adesdo do paciente ao tratamento medicamentoso e psicossocial

A nao adesdo ao tratamento medicamentoso e psicossocial proposto tem maultiplas
causas, dentre as quais caracteristicas do proprio paciente, muitas vezes recusando a

medicagdo por ndo aceitar que esta doente, implicando na interrupg¢ao do seu tratamento:

[...] mas o maior desafio nosso é manter ele nos retornos do CAPS e fazer tomar medicagdo certa; a gente ndo consegue

e ele sempre fica agressivo. Se a gente tentar fazer ele tomar na marra ele ndo toma. (E-09)

Aliado a dificuldade do préprio paciente, outro fator que colabora para o
comprometimento da adesao é a dificuldade de apoio as familias que, muitas vezes, se veem
sozinhas e desprovidas de apoio. A familia sente-se impotente, pois ndo tem mecanismos

proprios para fazer com que o paciente mantenha o tratamento:
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[...] no caso, os remédios ndo queria tomar, ndo queria fazer acompanhamento no CAPS; queria ficar perambulando
a noite inteira ao invés de dormir, entdo é uma situacdo bem dificil como filho tinico presenciar toda essa situagdo.
(E-02)
Classe 2: Entendimento da ndo adesdo do paciente a medicag¢do

Alguns pacientes, mesmo estando dispostos ao tratamento, devido a fragilidade familiar
e vulnerabilidade social, permanecem expostos a possibilidade do consumo de substancias
psicoativas e alcool, o que colabora para ndo atingir resultados satisfatérios no tratamento.
Pelos relatos das familias, verificou-se que o uso e abuso de substancia psicoativa, incluindo o
alcool e outras drogas, é um dos fatores que contribui para interrupg¢ao e consequentemente

ndo adesao ao tratamento:

Eu acredito que essas readmissdes dela é por falta de tratamento e por conta de ela ser usudria de drogas, né. Entdo,

assim, fica dificil, porque ao mesmo tempo que ela quer fazer o tratamento, ela para com ele e volta as drogas. (E-04)

Somado a isso, a desarticulagdo da rede de satide mental e longos periodos para os
agendamentos de retornos é outro fator que compromete a manutencdo do tratamento,
colaborando para recaidas e agravos do quadro de satide, com descompensac¢do do seu quadro

clinico, envolvendo iminentes riscos de auto e heteroagressao.

Se arranha, se machuca, entdo por isso a internagdo constante que a gente interna ela, é assim totalmente dependente

de mim. (E-17)

Estes motivos favorecem em muitos casos, o aumento da demanda de solicitacao de
internacao de forma compulséria por parte da familia, a qual ndo se da conta diante do

problema vivenciado em sua rotina diaria:

Ele internou ld sete vezes, mas em outras ele internou mais vezes, mas eu ndo lembro a quantidade. A ultima teve que

ser internagdo compulsdria porque ndo tava mais dando conta. (E-11)

Aliado a este contexto, a situacdo muitas vezes é agravada quando os cuidadores sdo
idosos (pai, mae, irmaos e outros), constituindo como um fator dificultador para adesdo ao

tratamento:

Na rua faz a pessoa ficar pior do que ele jd tava, sem tratamento, sem nada, ai complicava, né. Complicava pra gente
aqui, porque meu pai era idoso eu tinha que, as vezes ele tava violento e queria agredir meu pai, minha mde também

ndo dava muito conta. (E-18)

Classe 6: “A vulnerabilidade na prdtica do cuidado”
0O cuidado com o paciente psiquiatrico na familia torna-se uma tarefa ardua para o
cuidador, e muitas vezes tém que compartilhar esta atividade com outras pessoas do grupo

familiar, que também podem estar adoecidas. Além da sobrecarga proveniente da pratica diaria
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do cuidado dispensado, a familia fica exposta a privacdes, com prejuizo em suas relagdes sociais,

bem-estar fisico e mental:

Mas ndo é, eu acho que s6 a pessoa que vive e que viveu com o paciente que tem um problema como a esquizofrenia,

a depressdo, sabe como é dificil vocé lutar é como uma prisdo. (E-01)

Outros agravantes no contexto familiar, como o uso de substancias psicoativas, e muitas
vezes a presenca de outros doentes mentais entre os familiares é mais um fator importante que

compromete e colabora para a fragilidade do cuidado com o paciente e consigo préprios:

E eu t6 muito triste, porque ela ndo quer ajuda. O filho dela mais velho também td desanimado, sabe, me déi muito.

Eu tenho depressdo, sabe, ela quando ndo usa droga e nem dlcool é uma pessoa muito boa. (E-13)

Através dos relatos contidos nas classes 1, 2 e 6, é possivel observar que as familias
apresentam dificuldades em prestar os cuidados ao paciente, decorrente da falta de adesao ao
tratamento, o que pode alterar e desorganizar a dinamica do ntcleo familiar.

Ainda, o cuidado é realizado e centralizado em um tnico cuidador, as vezes idoso, o que
torna uma atividade exaustiva, tanto fisica como emocional e economicamente. Tais demandas
criam niveis significativos de sobrecarga emocional para os familiares, afetando a sua qualidade

de vida, o que os tornam vulneraveis as doengas fisicas e, principalmente, psiquicas.

Segundo bloco - Cotidiano estdvel
O cotidiano estavel diz respeito ao tempo que o adoecido consegue manter-se aderido
ao tratamento e ficar em casa. Este periodo parece ser curto, variando de dias a semanas. Ap6s

este periodo vem a ndo adesdo ao tratamento e deixar de ficar em casa, ir para a rua.

Classe 3: Familia e o uso dos equipamentos sociais e de satide

0 paciente com transtorno mental, na maioria das vezes, permanece susceptivel a varios
fatores de risco, estando associados a dificuldade de adesao ao tratamento, o que pode levar ao
agravamento da sua condi¢do de saude e, ainda, a fragilidade social.

As familias possuem dificuldade ainda em prestar os cuidados adequados ao paciente,
ao ter que compartilhar os mesmos cuidados com outros membros do grupo familiar, que

também estdo adoecidos, e sem a colaboracao de uma rede de suporte e prote¢do comunitaria:

[...] ainda mais que ndo é s6 ela; tem minha outra irmd também, mas gracas a Deus ela tem o marido dela que agora

cuida dela, mas era eu e tem ainda o meu sobrinho que também tem problema de cabega era eu que cuidava. (E-06)

Nas situacdes envolvendo crises dos pacientes com descompensa¢do do seu quadro

clinico, a familia apresenta grande dificuldade no manejo e de permanecer com o mesmo na
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Unidade de Pronto Atendimento, por necessidade de diminuir os riscos decorrentes da crise

aguda, aguardando vaga para internacdao com baixo suporte da equipe local:

[..] e eu sé consegui internar ele assim, eu tive que ficar o dia inteiro porque eles ndo se responsabilizam. Nesse tempo
que eu fiquei na UPA que eu sai poucas vezes ele fugiu, ele saiu correndo praticamente sem roupa pela avenida, ele

deitou no chdo, foi amarrado. (E-01)

Observa-se, portanto, que quando se tem orientagcdo adequada por parte da equipe e
suporte familiar, ha criacdo e fortalecimento de vinculos, com maior possibilidade de adesao ao
tratamento.

Em alguns casos, a familia ainda recorre ao suporte da policia e do SAMU para garantia
da sua protecdo e a do paciente quando sente ameacada diante de episddios envolvendo
agressoes nos episodios de crises.

Assim, em muitos casos, a internacdo ¢é vista pela familia como um recurso enquanto
medida de protecao diante da exposi¢do a riscos diversos, pela dificuldade de manejo com o

paciente decorrente da sua falta de adesao ao tratamento.

Classe 4: A familia e a busca pelo recurso da internacdo

A familia apresenta dificuldade na orientacdo e manutenc¢do dos cuidados diarios ao
paciente, pela dificuldade de adesdo ao tratamento e falta de apoio tanto da prépria familia
quanto das equipes de saude. E, com o agravamento dos sintomas da doenga, aumentam as
dificuldades no manejo dentro do contexto familiar, o que leva a familia recorrer a sua
internacao.

Na perspectiva das familias quanto as internagdes do paciente, a grande maioria entende
que, quanto maior for o tempo de permanéncia durante uma internagdo, melhor sera a sua
adesdo ao tratamento no poés-alta. Com essa visdo, algumas familias recorrem ao poder
judiciario para pleitear a solicitacdo de internacao na modalidade de forma compulséria, muitas
vezes acreditando que o tempo de permanéncia do paciente no hospital nessa modalidade de

internacao também sera maior, quando comparada com a internagao por via normal.

[...] porque assim, se ele tiver ld uma semana ou quinze dias e ele tiver bem ele jd quer sair, agora pela justica ele jd
fica um tempo a mais. (E-16)
Na visdo da grande maioria das familias, o hospital é o tinico ou o principal recurso para

tratamento do paciente diante da dificuldade de manejo no contexto familiar, ndo considerando

outros equipamentos de satide mental para suporte e assisténcia ao paciente.
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Classe 5: A familia: doenca mental e outras comorbidades

As condi¢cbes decorrentes das consequéncias da doenca mental com outros tipos de
doencas sdo inimeras, que afetam diversos ambitos da vida do paciente e de todo o seu nucleo
familiar.

Neste estudo, observou-se que, em algumas situagdes, o cuidado com o tratamento é
dificultado pela associacao de outras doengas/agravos como o uso de drogas psicoativas e o
paciente convivendo com o virus do HIV ou Sindrome da imunodeficiéncia adquirida
(AIDS/SIDA).

Pelos relatos de alguns familiares de pacientes com transtorno mental, esses sdo mais
expostos a violéncia, dessa forma, a violéncia aumenta a vulnerabilidade para infec¢do pelo HIV.

Falar sobre o tema HIV/AIDS/SIDA ainda é um preconceito para a familia. Percebe-se
ainda em um dos casos, que o isolamento social vivido pela familia diante do quadro de HIV do
paciente gera um sentimento de ndao saber como e com quem conversar a respeito dessa

doenga.

Pra ndo falar assim certo, né, o virus do HIV, entdo pra ndo ficar todo mundo sabendo, ficar todo mundo falando, eu

fico com medo ai eu falo essa doenga que ele pegou. (E-16)

Deste modo, percebe-se também que a falta de adesdo ao tratamento por parte do
paciente afeta a sua satide, como a da sua familia, o que compromete a dindmica de todo o grupo

familiar.

Poderia dar continuidade com o tratamento para ele poder ter uma vida, porque o que eu estou vivendo com meu

filho até hoje ndo é vida, é uma sobrevida, eu to sobrevivendo. (E-01)

Os relatos contidos nas classes 3, 4 e 5 trazem um reflexo do cotidiano dos familiares
marcados por muitas nuances e cercado por fragilidades, vulnerabilidades e dificuldades. Estas
familias sdo compostas em sua grande maioria por mulheres e idosos, que assumem
diretamente a responsabilidade pelos cuidados didrios ao paciente, e que em alguns casos
também apresentam outras comorbidades.

Os cuidados oferecidos aos pacientes pelas familias sdo realizados de forma solitaria,
com poucos recursos e com uma rede de apoio muito enfraquecida. Os relatos tratam da relagdo
do cuidador e do adoecido. O hospital psiquiatrico é visto como a Uinica possibilidade de recurso

terapéutico para tratamento do paciente.
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DISCUSSAO

Nos fatores individuais da internacao frequente, os fatores familiares se repetem nos
dois blocos de categorias, chamados neste estudo de cotidiano estdvel e cotidiano critico. Sobre
o total de reinternacdo no periodo de 2019 a 2022, a média foi de 3,11 por paciente.

O cotidiano estdvel diz respeito ao tempo que o adoecido consegue manter-se aderido ao
tratamento e fica em casa. Este periodo parece ser curto, variando de dias a semanas, que apos
vem a ndo adesdo ao tratamento e deixa de ficar em casa, vai para a rua.

E um novo momento se instaura na familia, o cotidiano critico, que aponta a pré-
internacao do familiar adoecido, trajetéria SAMU, UPA e Internagdo. Este periodo pode durar
semanas ou dias e o familiar cuidador fica bastante cansado.

O familiar, ao exercer o seu papel como cuidador na pratica diaria junto ao paciente com
transtorno mental, encontra diversos obstaculos, sendo a maioria dos casos provenientes, a
partir da proépria fragilidade da estrutura do seu nucleo familiar, com outras pessoas também
adoecidas, além de uma precaria rede de apoio ao seu entorno, o que envolve fatores
emocionais, econémicos, fisicos, psicoloégicos, bem como relacionais, manifertando-se em
forma de estresse, ansiedade, humor deprimido, entre outrosi1.

As atividades realizadas pelo cuidador sdo pesadas, e incluem desde a supervisao do
tratamento, a administracdo e vigilancia da medicacdo e acompanhamento as consultas nos
servicos de saude, até os referentes a manutencao e supervisao dos cuidados de vida diaria,
envolvendo rotinas basicas, como as tarefas ligadas as questodes de higiene e alimentagao. Esses
cuidados sdo geralmente centralizados em um tnico cuidador, o que colabora para um aumento
da sua sobrecarga. Tais demandas impactam na rotina do nucleo familiar, afetando diretamente
o cuidador principal, com comprometimento da sua qualidade de vida, a medida que tem a sua
saude fisica e psiquica prejudicadas, além do préprio 6nus econémico decorrente dessa pratica
do cuidado.

0 tempo de cuidado médio e o carga diaria (13,6 anos/11,2 horas, respectivamente) sao
fatores importantes e indicam a sobrecarga dessas familias e uma certa descrenga das mesmas,
na possibilidade de melhora do doente, em algumas vezes o familiar adoecido também
argumenta com sua mée que nao adianta mais fazer nenhum cuidado. E o sofrimento dentro de
casa. Também, a sobrecarga do cuidador que em alguns trabalhava de modo remunerado, tem
dificuldades de conciliar com os cuidados a serem prestados, em geral tendo que optar entre

uma situacao ou outra.
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Um trabalhol! pondera que cuidadores enfrentam muitas dificuldades nessa tarefa e
acabam por deixar de lado suas proéprias vidas e, assim, acabam adoecendo, e s6 entdo
percebem que precisam cuidar de si mesmos.

A sobrecarga da familia ao se deparar com a dificuldade de manejo é ampliada pela
associacao de outras doengas e agravos como o uso de drogas psicoativas e alcool, e outras
comorbidades, como o do paciente convivendo com o virus do HIV.

A presenca de doentes mentais entre os familiares fragiliza o cuidado com o paciente e
consigo proprios. O agravamento dos sintomas da doenga do paciente em decorréncia da sua
baixa adesdo ao tratamento aumenta as dificuldades do cuidador, com elevado nivel de
sobrecarga, além de contribuir para novas recaidas e aumento das interna¢des10.11,

Diante dos momentos de crises, a familia enfrenta varias dificuldades para internagdo
do enfermo, momentos vivenciados por estresses recorrentes por ndo contar com apoio da
equipe ao aguardar vaga para interna¢do no atendimento pré-hospitalar. A sobrecarga sofrida
pelo cuidador mostra a necessidade do trabalho do familiar cuidador em conjunto com uma
rede de servicos de saude e psicossocial. Isto é, que os servicos de saude e de atencdo
psicossocial incluam as familias no planejamento da assisténciall.

No mesmo sentido, o sofrimento humano ocorre na medida em que o individuo perde
sua liberdade ou parte dela, e que o profissional da sauide, ao acolher este sofrimento, pode
favorecer sua ressignificacdo, o que contribui para que o cuidador vislumbre formas
alternativas de lidar com as demandas diarias e se sinta validado como pessoal?,

No ambiente familiar demonstrou-se que o paciente com doenca mental e com
dificuldade de adesdo ao tratamento, favorece rupturas do nucleo familiar desencadeando
situacdes de estresse entre os familiares cuidadores. No mesmo sentido, outra pesquisa®
apontou que, apos o diagnoéstico da doenca, ocorre comprometimento da capacidade funcional
e da independéncia do individuo enfermo e as relagdes familiares, em especial, as
responsabilidades e papéis sdo visivelmente alteradas e, mesmo que o paciente e os familiares
se adequem a nova realidade, ocorrem mudancas nas relagdes e na dinamica familiar, pela qual
a sobrecarga de trabalho, a dificil convivéncia com o enfermo e a redu¢do do tempo para o
autocuidado favorecem o adoecimento do cuidador, principalmente quando existe grande
dependéncia do enfermo?.

Em decorréncia disto, o cuidador apresenta impoténcia em cuidar do individuo com
doenca mental, gerando com frequéncia um ambiente tenso e conflituoso com riscos de auto e
heteroagressao, principalmente nos momentos de crise do paciente. Em estudo com relacdo ao

sentimento da familia diante do transtorno mental, os participantes relataram que, diante do
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diagnéstico, experimentaram sentimentos de impoténcia, fragilizacdo e culpa, podendo negar
a ocorréncia do transtorno, sentindo-se frustradas com relacdo as suas expectativas relativas
ao desenvolvimento do enfermo e que ndo sabiam como ajudar?.

0 mesmo sentimento se verifica com frequéncia diante de algumas situagdes envolvendo
o paciente, relacionadas ao uso concomitante de medicamentos com substancias psicoativas
(SPA) que acontece ao conviver por varios dias na rua. O uso de SPA e alcool e, muitas vezes, a
presenca de outros doentes mentais entre os familiares é outro fator que colabora para o
desarranjo entre os familiares. Também, em algumas circunstancias, ha dificuldade do cuidador
em lidar com o cotidiano, incluindo a atencao aos filhos menores do paciente.

O preconceito e estigma em relacdo ao doente mental pela sociedade foi observada,
impactando todo o nucleo familiar, o que é corroborado em investigacao que aponta que é
constante no cotidiano do cuidador e que a falta de compreensdo da sociedade propicia uma
maior exclusdo social tanto do paciente quanto dos familiares, o que os leva a se isolarem,
justificando esse isolamento como sendo uma forma de proteger seu familiar enfermo de
zombarias e maus tratos’.

Em circunstancias de crises do paciente, a situacdo familiar é agravada diante do
rompimento do equilibrio de todo o seu grupo, tendo as vezes que recorrer a intervencdo da
policia. Os sintomas da doenga mental durante os momentos de crise gera uma situagdo de
desconforto e estresse para a familia, na relacdo com as pessoas que vivem ao seu entorno,
principalmente com os vizinhos préximos, com possibilidades de conflitos na convivéncia
diaria.

Casos semelhantes acontecem com alguns pacientes que, apesar de terem vinculos
familiares, em situacdes de crise agravadas pelo uso de SPA, a familia ndo consegue manter o
controle da situacdo tendo que recorrer em alguns casos a suporte policial.

Ha relatos da familia quanto a dificuldade em manter a paciente em casa, que passa a
permanecer grande parte do tempo pelas ruas. Assim, o familiar é colocado na situagdo de
negligéncia e ameacado de violéncia fisica pela comunidade local, que julga que o paciente
encontra-se “jogado” na rua.

Por vezes, a opc¢ao pela internacdo é utilizada pela familia como um recurso ou medida
de protecdo, diante da exposicdo de riscos diversos pela dificuldade de adesao ao tratamento
do paciente, sendo que, em alguns casos, a familia tem que recorrer a justica para solicitagdo da
internacao na modalidade compulséria.

0 estudo mostrou ainda que, em alguns casos, os equipamentos de saude como o CAPS

também sdo vistos por uma parcela de familiares cuidadores como sendo fortalecedores do
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vinculo da familia e o paciente. A familia se percebe fortalecida quando tem um bom suporte da
equipe de saude.

No mesmo sentido, durante a permanéncia de pacientes e seus cuidadores em um
hospital durante o dia, verificou-se diminuicdo do sentimento de desamparo por se verem
protegidos pelas orienta¢des da equipe de saudels.

Em comparacdo a outra pesquisal4 realizada em duas unidades de internacao
psiquiatrica de um Hospital Geral, com participacao de 210 pessoas, observou-se faixa etaria
variando de 18 a 80 anos, com a média de idade de 41,5 anos e grupo etario predominante entre
30 e 49 anos, sexo masculino, dados similares aos dados encontrados no estudo aqui
apresentado. Ja em relacao aos diagndsticos médicos de readmissao, os resultados deste estudo
apontam que houve um aumento de transtornos mentais e comportamentais devido ao uso de
alcool e drogas. Estudo anteriorl® encontrou um indice de 12% desse diagndstico enquanto
nosso estudo apresentou indice de 38%.

Com relagdo aos diagndsticos prevalentes na alta, foram registrados 26% referente aos
transtornos esquizofrénicos, 22% aos transtornos afetivos bipolares e 10% aos transtornos
mentais e comportamentais, devido ao uso de alcool e drogas, o que foi correspondente nessas
readmissdes, que se assemelhou a outra investigacdol* em uma unidade psiquidtrica de um
Hospital Geral, com informagdes dos prontuarios.

Outro trabalho realizado com cuidadores familiares mostrou que participantes com
mais de 50 anos chegaram a 80%, sendo que 56% estavam entre a faixa etaria >60 anos,
variando entre 35 anos a maiores de 60 anos!’.

Em relacdo aos rendimentos das familias participantes deste estudo, destaca-se um
perfil de baixa renda, semelhante a outro trabalhol? que girava em torno de trés salarios
minimos para 60% dos cuidadores participantes.

0 predominio de mulheres responsaveis pelos cuidados com o adoecido verificado neste
estudo assemelham-se aos encontrados em outras pesquisas?1819 e revelam a tendéncia das
mulheres assumirem este papel em diferentes contextos. Essas mulheres dedicam-se ao
cuidado ha 13 anos em média, e gastam 11 horas do seu dia nesse cuidado.

Compondo o perfil dos cuidadores, a sua grande maioria é composta por mulheres e
individuos idosos, que assumiam diretamente a responsabilidade pelos cuidados diarios ao
paciente e, em alguns casos, com quadro de satde também fragilizados. Os cuidados prestados
sdo realizados muitas vezes de forma solitaria, com poucos recursos e com uma rede de apoio

enfraquecida.
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A convivéncia da familia com o parente com transtorno mental grave e com frequentes
internacdes é marcada pela sobrecarga de cuidados e por uma certa descrenga na possibilidade
de melhora tanto do familiar doente como do atendimento que ele recebe do sistema de saude.
Ha uma descrenca nos psicofarmacos e o servico de base comunitaria como o CAPS quase nao
é conhecido e, quando o é, geralmente é pouco utilizado.

Estes aspectos da convivéncia ja foram descritos em pesquisas de abordagem
quantitativas que descrevem familias desorganizadas e disfuncionais, que s6 conhecem o
hospital como alternativa para o seu familiar adoecido?223. Porém, este estudo evidenciou o
drama e disfuncionalidade da familia, ndo visibilizado pelo sistema de sadde, e ndo visto como
grupo prioritario. A relagcdo dessas pessoas com o sistema de saude é sofrida, sobrecarregada e
solitaria?3.

A sobrecarga de cuidado familiar ja é conhecida desde a década de 1950, porém até o
momento pouco tem sido feito para aliviar este fend6meno, que esta muito relacionado com as
interna¢des frequentesl®24 e com a elevada emocao expressa no ambiente familiar
principalmente criticas e elevado envolvimento0.21,

O familiar, ao exercer o seu papel como cuidador em sua pratica diaria junto a pessoa
com transtorno mental, encontra diversos obstaculos, como: a presenca de outras pessoas
também adoecidas e uma precaria rede de apoio ao seu entorno.

Em uma pesquisa realizada na Grécia comparando familias de pessoas no primeiro
episddio psicético e de pessoas com condicdo de transtorno mental crénico, verificou-se
pontua¢des mais baixas nos aspectos coesao familiar e flexibilidade para o grupo das familias
de pacientes cronicos. Por outro lado, cuidadores dos pacientes cronicos pontuaram
significativamente mais nas criticas, relataram maior sobrecarga, problemas psicoldgicos e
sofrimento em comparacdo ao grupo das familias de pacientes com primeiro episddio
psicotico?2.

A dificuldade em aderir ao tratamento psicossocial e medicamentoso, em si pode gerar
reinternacao, segundo as familias. A continuidade do cuidado é elemento essencial para
garantir uma assisténcia de boa qualidade e manter a pessoa com doenca mental na
comunidade. Melhorar a continuidade do contato com os prestadores de cuidados pode ter um
papel importante a desempenhar no processo global de melhoria do atendimento nesse grupo

de pacientes merecendo maior atengao?23-24,
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CONCLUSAO

A andlise dos relatos apontou as dificuldades das familias no cuidado prestado ao
portador de transtorno mental, pela qual, a ambiguidade de sentimentos regulam as relacoes
no contexto familiar. Os limites e os desafios do cuidado, o ndo saber agir por parte da familia
diante da intensidade dos sentimentos e dos comportamentos imprevisiveis dos pacientes, na
verdade sdo agravados pela baixa adesdao ao tratamento e, em alguns casos, acirrados pela
associagcdo com outros tipos de comorbidades, principalmente aos relacionados com o uso de
substancias psicoativas. Tal quadro contribui para o enfraquecimento de vinculos familiares e
sociais. A familia percebe muitas vezes o recurso da internagdo como a unica alternativa por
falta de suporte e apoio e por nao saber conduzir a situacgao.

Foi possivel observar que os papéis que o paciente desempenha na familia e esta, em
relacdo a ele, adquirem formas muito peculiares, que dependem de uma rede de suporte e
apoio. Assim, é necessario que a abordagem do paciente com transtorno mental inclua
intervengdes com a familia e com o meio social e considere a continuidade do cuidado.

0 estudo evidenciou ainda que é preciso a participacdo da familia no foco das discussdes
e praticas em seu territério através da Rede de Atenc¢do Psicossocial (RAPS), ampliando
vinculos e praticas que possam produzir espacos de convivéncia, escuta, ajuda e de trocas entre
as familias e as equipes dos servicos de saide mental.

Dentre as limitagdes da pesquisa, tem-se: dificuldade do familiar cuidador em conhecer
ou rememorar a histéria do paciente em sua trajetéria por servigos de saude, ja que muitos
vivenciaram diversas internacgoes ao longo da vida; e o tamanho da amostra. Apesar disto, esta
pesquisa mostra de forma qualitativa os dilemas de uma familia com individuo em sofrimento
mental, o que pode sensibilizar os servigos de saude a esta realidade.

0 desenvolvimento de mais pesquisas abarcando essa tematica se mostra necessario,
tendo em vista a escassez de investigacdes envolvendo os desafios das familias frente ao

cendrio de reinternagdes frequentes do familiar adoecido.
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