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DINAMICA FAMILIAR DO PACIENTE COM ESQUIZOFRENIA E A
SOBRECARGA DO CUIDAR

FAMILY DYNAMICS OF THE SCHIZOPHRENIC PATIENTS AND OVERLOAD OF
THE CARE-GIVER
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RESUMO: A familia tem participacdo fundamental no tratamento do membro familiar com esquizofrenia. A reforma
psiquidtrica possibilitou o resgate da vida social e pessoal da pessoa com transtorno mental, contudo, esse percurso
ocasionou mudancas no processo familiar. Objetivo: compreender como é a dindmica familiar da pessoa com
esquizofrenia, de que forma o ato de cuidar ocasiona em sobrecarga nas familias. Metodologia: foram entrevistados
quatro voluntirios da Associacio Maringaense de Saude Mental, que participam dos projetos que o servico oferece
para as familias que cuidam de pessoas com transtorno mental. Resultados: verificou-se a existéncia de sobrecarga
entre os cuidadores e revelam sentimentos de medo e angustia, dificuldades de manejo de crises e controle das
medicagoes. Conclusio: destaca-se a importincia de promover a saude interventiva aos familiares que cuidam destas
pessoas, que resulta no tratamento, visto que a maioria dos cuidadores se encontra adoecidos, em razio da escassez
de intervencoes e efetividade das estratégias multidisciplinares.
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ABSTRACT: The family has a fundamental participation in the treatment of a member with schizophrenia. Psychiatric
reform facilitated the recovery of social and personal life of the person suffering mental disorder even though it has
changed family processes. Aim: the aim of current study is to analyze family dynamics of the person with schizophrenia
and the manner care-giving affects the family"s overload. Methodology: four volunteers from the Mental Health
Association of Maringa, Brazil, were interviewed. They participate in the projects that the service offers to families that
take care of people with mental disorders. Results: overload on care-givers has been detected, with feelings of fear and
anxiety, difficulties in crisis management and control of medicine taking. Conclusion: the importance in promoting
interventive health to families that give care to these people. In fact, most care-givers may be ill due to the lack of
interventions and effectiveness of multidisciplinary strategies.
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INTRODUCAO

A esquizofrenia é considerada um transtorno mental que representa desafio para os sistemas de sadde e
cientifico, sendo um transtorno psicético grave e cronico, com surtos recorrentes, de modo geral, ndo ocorre a remis-
sdo completa depois do primeiro surto (NARDI et al., 2015; DALGALARRONDO, 2019).

De acordo com o Manual DSM-V (2014), os sintomas caracteristicos da esquizofrenia envolvem uma gama
de disfungbes cognitivas, comportamentais e emocionais, que alteram a percep¢ao, o raciocinio logico, a comunica-
¢do, o afeto, a vontade, o impulso e a atencio.

O transtorno se inicia precocemente na vida do individuo e apresenta diversos déficits cognitivos, de modo
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que essas dificuldades comecam aparecer antes dos sintomas. Além disso, ocorre alteracoes graves no comportamen-
to, pensamento, afeto e da vontade do individuo e muitas reflete no afastamento de atividades sociais, com enorme
desgaste emocional e econdmico para os pacientes, suas familias e a sociedade (LIMA, ESPINDOLA, 2015; NARDI et
al., 2015). Longe da sociedade e do familiar, se constituia o tratamento para o individuo com transtorno mental.

O movimento da Reforma Psiquidtrica e o processo de desinstitucionalizacio objetivou a substituicio do
modelo asilar pelo comunitdrio, que visa a inclusao social da pessoa na comunidade, fortalecendo seus vinculos fa-
miliares e sociais (REIS et al., 2016).

Além disso, possibilitou o resgate da participacio dos familiares no tratamento, reaproximando o portador
de transtorno mental com a familia e com o social, para buscar sua autonomia e preservar sua subjetividade e indi-
vidualidade, jd que durante décadas o tratamento do doente mental significou o afastamento do convivio social e
familiar (PEREIRA, VIANNA, 2009; AZEVEDO, SANTOS, 2012; CAMPANA, SOARES, 2015).

Diante do processo de desinstitucionalizacdo, a familia passou a ser a principal provedora de cuidados
destas pessoas. Dessa forma, a familia passa a ser vista como uma das partes principais do processo de cuidar e acaba
tendo que assumir o papel de cuidador, mesmo nio estando preparada para essa novidade (TROMBETTA, RAMOS,
MISIAK, 2015; RHEINHEIMER, KOCH, 2016).

Essas transformagoes no campo da saude mental nio s6 provocaram alteragdes no modelo de atendimento
a pessoa em sofrimento psiquico como também proporcionaram uma reflexdo sobre o papel desempenhado pela
familia nesse percurso (BATISTA, FERREIRA, BATISTA, 2017). A partir deste momento, muda o foco do tratamento e,
consequentemente, a rotina da familia que propéem o familiar como o principal cuidador do paciente e que muitas
vezes pode causar impactos negativos e/ou positivos tanto para o paciente quanto para a familia.

Reconhece-se o quanto o familiar desempenha papel fundamental na reinser¢io social e autonomia das
pessoas com transtorno mental. Diante do exposto, este estudo se orienta pelos pressupostos da pesquisa qualitativa
e tem vistas a caracterizacio principal de compreender a dinimica familiar do paciente e verificar a sobrecarga familiar

de familias que participam do projeto da Associa¢io Maringaense de Saide Mental.

2 METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de campo de cunho exploratério e de natureza qualitativa. Foram entrevistados
quatro voluntdrios da Associagio Maringaense de Saide Mental na cidade de Maringd, Parand, Brasil.

A Associagao Maringaense de Satide Mental (AMSM) é uma entidade civil ndo governamental, de natureza
filantrdpica, sem fins lucrativos, que visa lutar pela qualidade de vida das pessoas em sofrimento mental. Composta
por voluntdrios, que em geral sdo familiares, amigos de pessoas em sofrimento mental ou simpatizantes da causa.
Foram entrevistados quatro voluntirios, que também sio familiares que convivem ou conviveram com familiar com
o transtorno de esquizofrenia e em alguns relatos foram abordados aspectos da convivéncia singular deles com o
proprio portador.

Na AMSM, existem projetos para os familiares, como o projeto Girassol que ocorre confeccio de produtos
artesanais na técnica do fuxico e do patchwork. Projeto Sucatarte, realizam-se a confeccio de pecas com sucata de
ferro. E o projeto Pescando Mentes, sio feitas boias e cevadeiras para cercas esportivas. Esses projetos, além de se-

rem terapéuticos, geram trabalho e renda para a continuidade da entidade. Ademais, realizam-se a¢des como apoio
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e orientacdes nos grupos que ocorrem semanalmente; visitas domiciliares; palestras; defesas de direitos do usudrio;
participacio nas discussoes e organizacio da rede de satide mental do municipio; organizacio e acolhimento em pro-
jetos de geragdo de trabalho e renda; e participacio no conselho municipal de satde.

As entrevistas foram realizadas de forma remota, de acordo com o protocolo de seguranca em razio do novo
COVID-19. Os dados foram coletados em novembro/2020. Para a realizacdo desta pesquisa, foi utilizada uma entrevista
semiestruturada, aplicada em quatro participantes e gravadas. O nimero de participantes foi baixo por causa da pan-
demia da COVID-19 em que o quadro de voluntarios do local, era em sua maioria idosos, apesar de ter sido realizado
remotamente, havia dificuldade com a tecnologia. A faixa etdria dos participantes tem aproximadamente 50 a 80 anos,
trés do sexo feminino e um do sexo masculino.

A entrevista foi composta por 16 perguntas, realizadas pelos autores da pesquisa, tendo como objetivo com-
preender a experiéncia dos familiares de pacientes com esquizofrenia e avaliar como se dé a sobrecarga do cuidar. As
temadticas abordadas na entrevista foram questoes sociodemograficas em geral das familias que participam da associa-
¢do, como € o cotidiano, quais as dificuldades e queixas em relacio ao cuidado do familiar em sofrimento psiquico e
como sentem que estes afetam suas vidas.

Posteriormente, as entrevistas gravadas foram transcritas na integra e realizada a interpretagdo dos relatos e
andlise de dados.

A anilise de dados consistiu do estudo de conteudo, com a finalidade de descricio objetiva, sistematica e
quantitativa do conteudo manifesto da comunicagio, sendo ela uma técnica de investigacio (BARDIN, 2016). Inicial-
mente passou pela pré-andlise, sendo a separacio das leituras de produgoes cientificas, assim como das entrevistas
transcritas. A proxima etapa foi a exploracio do material; foram realizados os recortes dos relatos dos participantes,
que se encaixava na temdtica do presente estudo, através de planilha. E ultima etapa, o tratamento dos resultados
obtidos e interpretacio.

Os participantes foram devidamente informados acerca do objetivo da pesquisa, da gravagio da entrevista,
garantindo o anonimato, o sigilo das informacées e o direito de recusa ou abandono da pesquisa, através de um Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido. Com o intuito de manter o sigilo dos participantes do estudo, os nomes foram
substituidos por letras do alfabeto: participante A, participante B, participante C, participante D.

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da instituicio e aprovado, CAAE n.
39257620.9.0000.5539, pelo parecer n. 4.368.539 de 28/10/2020.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Emergiram a partir das falas dos participantes que foram transcritas e analisadas os temas: “Caracteristicas
do cuidador familiar” que buscou conhecer as caracteristicas gerais dos familiares que frequentam o local, como
acompanhante a pessoa, bem como as caracteristicas sociodemograficas, sendo este, o sexo, idade e grau parentesco;
e o segundo tema: ‘A realidade dos cuidadores”, em que analisa e discute aspectos do cotidiano; manejo com o fami-
liar em sofrimento psiquico; queixas e dificuldades encontradas pelo familiar cuidador; e como estes afetam a satide
mental dos familiares.

Os participantes entrevistados sao familiares que cuidam de algum portador com esquizofrenia e em um

tanto de relatos abordaram-se aspectos da convivéncia singular deles com o proprio portador.

Revista Cesumar Ciéncias Humanas e Sociais Aplicadas, 26(2):161-172 - e-ISSN 2176-9176

163



164

3.1 TEMA 1: CARACTERISTICAS DO CUIDADOR FAMILIAR

Com relagdo ao cuidador familiar, em sua maioria sio mulheres, mies, casadas ou divorciadas. A fala dos
participantes refere que as mulheres tém um jeito melhor de trabalhar, pois se dedicam mais as atividades propostas
pelo local. J4 0 homem ¢é mais preconceituoso, na maioria das vezes. E rara a auséncia dos pais, hd casos que os pais
estio mais presentes em relacio as maes, mas com relagio aos grupos de saide mental e a busca por ser voluntario é
pelas mulheres, segundo as falas a seguir:

“Mulher tem o jeito melhor de trabalhar, se dedica mais. O homem € o cara que vai e leva, é mais precon-
ceituoso. Mas teve bastante homem que convivia normal 14. Agora estd praticamente s6 mulheres, mas ji teve essa
igualdade de homens e mulheres” (Participante A).

“£ bem misto, pode-se dizer que ¢ igual pra igual. Normalmente os pais acompanham bastante, teve casos
de ser mais pai do que mie, mas isso nos grupos de satide mental. Inclusive tem mais homens que participam como
voluntdrios do que mulheres” (Participante D).

Boarini (2006) confirma em seus estudos sobre o papel social da mée ser a principal cuidadora das pessoas
com transtorno mental e desta forma se encontra sobrecarregada em relagio ao cuidado. Fato que estd demarcado
pelo papel que a mulher apresenta como referéncia e obrigacio de cuidar, tendo que abolir seus projetos de vida em
prol de ter que exercer o papel de cuidadora do familiar e do lar ROSOLEM, 2016).

Zanetti et al. (2018) realizaram pesquisa com familiares e pacientes psiquidtricos de dois Centros de Atencio
Psicossocial (CAPS), no interior de Sao Paulo, e em seus resultados mostraram que em relacdo as varidveis sociode-
mogrificas dos familiares participantes da pesquisa, o predominio foi do sexo feminino (73%), e maes (30%), vivendo
com companheiro (56%). Com esse achado, pode-se confirmar com os resultados do presente estudo.

Foi relatado pelos participantes que geralmente pais que descobrem que o filho (2) tem o transtorno men-
tal, normalmente o pai se separa ou até mesmo abandona sua parceira e familia, por ndo suportarem esse sofrimento
ou estigma. Além disso, ocorrem casos em que o marido que é casado com uma mulher portadora do transtorno,
abandona ou nio quer se responsabilizar pelo cuidado. Alguns relatos apresentam que quando o filho € portador de
transtorno mental ocorreu a separacio entre os pais, pois o filho demonstra sentimentos conflituosos entre os fami-
liares e esses ndo aguentam tanta sobrecarga emocional conforme as falas a seguir:

“Muitas vezes acontece de ter muitos homens que tem a mulher portadora ou filha, eles vio embora e lar-
gam. Pessoas que abandonam a familia porque nao suportam um portador dentro de casa. Um homem ji me deu um
cheque em branco para eu poder fazer o que quiser com a mulher, matar ou sei ld, porque ele nio aguentava mais”
(Participante A).

“No meu caso, eu tive que separar, pois meu filho nio se dava bem com o pai [...] 2 pessoa com transtorno
eles pegam uma pessoa para culpar ou € pai ou é mie, pessoas que protegem na verdade, pessoas que cuidam, que
cobram alguma coisa deles e ser cobrado ¢ dificil né” (Participante D).

Rosolem (2016), em sua pesquisa no Hospital Psiquidtrico de Maringd-PR, com familiares de pacientes psi-
quidtricos, observa que o grau de parentesco dos familiares que mais acompanha os pacientes em sofrimento psiquico
¢ a maie, o pai e os irmdos. Em seguida estio os companheiros e filhos.

Pesquisas apontam que os principais cuidadores sio as maes, que ficam responsaveis por cuidar diretamen-
te dos filhos com o diagnéstico no lar (LI-QUIROGA et al., 2020; JUNQUEIRA et al., 2021).
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3.2 TEMA 2: A REALIDADE DOS CUIDADORES

A maioria dos familiares mora com o portador para prestar o cuidado necessirio. E observa-se que por meio
dos relatos das entrevistas, que as maiores dificuldades no cotidiano em cuidar de um familiar portador é o controle
e administracdo da medicagio. Alguns participantes referem que a pessoa com transtorno mental nio gosta de inge-
rir medicamentos, por mais que sejam orientados e muitos entendem que nao hd necessidade ou nao valorizam os
beneficios destes medicamentos. Nos relatos os familiares sdo orientados com relacio a necessidade de oferecer os
medicamentos nos hordrios corretos e a pessoa com transtorno finge que ingere e depois joga fora o medicamento
no lixo, conforme as falas a seguir:

“f fazer tomar o remédio, muitas vezes tem que dar o remédio escondido, é fazer a pessoa compreender que
ela precisa tomar o remédio [...] as vezes o portador acha que ¢ tudo perfeito, que nao precisa do remédio. Acho que
uma das maiores dificuldades € fazer a pessoa tomar o remédio certinho e por ela mesmo conseguir tomar sozinho”
(Participante B).

“E que eles nio gostavam muito de tomar remédio, minha filha tomava a forca, entio era bem complicado”
(Participante C).

“A gente orienta muito o familiar em como dar o medicamento, o portador coloca comprimido na boca e
depois que vocé vai embora o portador joga o remédio fora [...] o familiar reclama de dar medicagio, pois geralmente
toma duas ou trés vezes no dia, pois o portador tem sua vida e o familiar também” (Participante A).

O cuidado que as familias oferecem aos pacientes com esquizofrenia nio se distingue somente as necessi-
dades bdsicas, como de oferecer um lar para morar, mas em ajudar na administracio da medicagdo, acompanhamento
do tratamento ambulatorial e observagio nas mudangas de comportamento (CARDOSO, GALERA, 2012; ROSOLEM,
2016). Comumente, os pacientes e os familiares nio recebem suporte efetivo sobre o transtorno, que resulta em maior
nivel de sobrecarga (ZANETTI et al., 2018).

Cabe ressaltar a necessidade de reinserciao educacional por parte dessas pessoas, desenvolvendo estratégias
e metodologias de ensino especificas, para que o ensino diferenciado seja efetivo, focado nos interesses e habilidades
que estes estudantes tém, além do conteddo ensinado pelas instituicoes (ASSIS, 2020). A reinser¢io educacional pode
possibilitar aos sujeitos em sofrimento psiquico maior autonomia, dando mais seguranca para a familia.

Reis et al. (2016) realizaram uma pesquisa com familiares que cuidam de usudrios atendidos em Centros
de Atengio Psicossocial no estado do Rio de Janeiro, e mencionaram que os resultados indicaram que a maioria dos
familiares presta assisténcia na vida cotidiana dos pacientes entre trés e cinco vezes por semana, o que demonstra
elevado grau de sobrecarga objetiva desses cuidadores para essa dimensao de cuidado.

A assisténcia prestada pelo familiar em tempo integral corrobora com a presente pesquisa, pois de fato ha
uma parcela significativa de familiares que apesar do portador ter uma idade avancada, ainda se torna dependente
do familiar, que por consequéncia sobrecarrega estes cuidadores. Individuos com transtorno de esquizofrenia, geral-
mente necessitam de cuidado do outro para garantir sua satde e seguranca, sendo entio comum que seus cuidados
figuem com familiares imediatos que possam responder as suas necessidades pessoais (CAQUEO-URIZAR; GUTIERRE-
Z-MALDONADO; MIRANDA-CASTILLO, 2009; LI-QUIROGA et al., 2020). Nao houve relatos sobre as demais funcoes
exercidas pelo cuidador, o monitoramento acerca da medicacgio ¢ um fator visivel pelos participantes em relagio aos
familiares que frequentam a associacio, ja que a medicagao é ministrada em horirios variados e necessita ter toda uma

organizacio em torno desse familiar, causando desgaste a pessoa que cuida.
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Quanto aos sintomas positivos, que se manifestam principalmente como delirios, alucinagdes, outras formas
de distor¢ao da realidade e os comportamentos agressivos, causam no familiar estranhamento e medo, pelo fato de
nao saber lidar ou de desacreditar da doenca, que reverbera no fato de o familiar nio ter conhecimento efetivo sobre
a psicopatologia e os sintomas:

“[...] acontece que tem pessoas com dificuldade de relacionamento com o portador, mas acha que é pregui-
¢a, génio ruim [...] na associagdo ja chegou familiar que nao acreditava na doenga, como um caso de um pai que nio
acreditava na doenca da filha” (Participante B).

“Maior queixa ¢ o delirio, ah... de imaginar que era aquilo e nao podia dizer que aquilo nao existia, que na
cabeca dela nio existia, entdo ¢ complicado” (Participante C).

“O medo é muito grande, a esquizofrenia mexe demais com todo mundo que estd na familia [...] a familia nio sabe
lidar” (Participante A).

“Parece que quando vocé tem uma pessoa com transtorno, estd sempre tentando criar um ambiente sem
estresse, porque qualquer estresse pode ser muito pesado”. (Participante D).

Com a reforma psiquidtrica observa-se a falta de preparo e orientacoes efetivas dos profissionais dos servicos
de saude mental para com a pessoa que cuida deste individuo, sendo estas necessirias para o desempenho e eficicia
do papel de cuidador (BATISTA; BANDEIRA; OLIVEIRA, 2015).-

Cuidar da pessoa com transtorno mental representa para a familia um desafio, envolvendo diversos sen-
timentos e preconceitos em relacio a doenca (BORBA et al., 2011; GOMES; SILVA; BATISTA; 2018). Mesmo com a
reforma psiquidtrica, esses preconceitos e sentimentos de estranheza persistem nas relacoes familiares e a dificuldade
encontrada do familiar em compreender, aceitar e cuidar de forma efetiva, além da pouca informacio a respeito da
esquizofrenia.

Os participantes também referem sobre as dificuldades no manejo com o familiar com transtorno mental,
quando estd em surto psicotico. Referem-se dificuldades de acesso com relagio a servicos que nio fossem apenas
para a internacdo, principalmente com relagao ao que fazer durante o surto psicético. Alguns participantes referem as
dificuldades que existiam durante o momento do surto, que até tentavam controlar, pois resistiam em pensar em uma
internacdo, mesmo com medo de serem agredidos pela pessoa ou acontecer uma tragédia, conforme as falas a seguir:

“Quando comegamos a nossa atividade nio existia nada em Maringd que fosse a internacdo. Na hora do
surto, o que fazer se nao existia nada?” (Participante A).

“Com minha filha eu tentava controlar, eu ndo queria de maneira nenhuma internar ela, ai quando eu via que tinha
passado dos limites [...] e as vezes eu tinha até medo de ficar de costa para ela [...] entdo eu tentava nio levar ela para
o hospital, tudo que eu podia fazer eu tentava por ela” (Participante C).
“E 0 medo né, a gente nio sabe o que pode acontecer” (Participante D).

Nos estudos de Campana e Soares (2015) corroboram que em muitos casos, o familiar tem ddvidas em
como agir adequadamente quando o paciente entra em surto, com comportamento agitado ou agressivo. Sem o su-
porte adequado, os familiares sofrem mais e contribuem menos para o processo de reabilitacio psicossocial de seu
membro familiar doente. Assim, a familia apresenta maior nivel de sobrecarga em relagdo ao cuidado, principalmente
ao longo do tempo (VEDANA, MIASSO, 2012; ZANETTI et al., 2018).

Percebe-se que a falta de manejo dos cuidadores quando o familiar estd em surto, aumenta a sobrecarga
do cuidador, ji que eles ndo conseguem ter o controle da situagio e nio encontram outros caminhos, recorrendo as

internacoes prolongadas.
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As recaidas podem sinalizar que determinada familia necessita de cuidados mais intensivos para a promocio
de saude mental e consequente reducio de reinternagoes psiquidtricas. A esquizofrenia € um transtorno de evolucio
cronica, com necessidade de tratamento prolongado com o uso da medicagio antipsicdticas. E o sucesso no tratamen-
to ¢ a adesdo ao tratamento medicamentoso, para que se possa evitar as reinternacoes e a persisténcia de sintomas
psicoticos (ZANETTI et al., 2018). A familia é a ponte e o percurso imediato do doente, para um lugar de cura (FOU-
CAULT, 1972).

Para diminuir essas dificuldades enfrentadas pela familia na convivéncia com o doente mental, o servico
deve estar apto a reduzir os riscos de recaida do usudrio; prestar informagoes de maneira clara sobre a doenga, en-
globando os sinais, sintomas, tratamento, medicacao; ensinar habilidades de manejo e minimizacio dos sintomas; e
possibilitar que os familiares tenham um lugar para expressar suas necessidades, sentimentos e dificuldades (PEREIRA,
VIANNA, 2009).

Acerca da falta de informacio sobre a psicopatologia, analisa-se que, com a tecnologia em avango, o acesso
as informacoes ocorre de maneira imediata, do que comparado a alguns anos atrds, portanto muitos familiares ji che-
gam no local de atendimento com algumas informacdes sobre a esquizofrenia. Foi observada nas falas a importancia
de abordar assunto como a medicagio e sobre os comportamentos considerados problematicos que sio mais compli-
cados para os familiares manejarem, conforme as seguintes falas:

“Alguns ji chegam com informacio, procurando saber que aqui nés podemos ajudar, nao ¢ totalmente ig-
norante da situacao [...] muitos portadores, familias, tiveram uma melhora muito sensivel depois que a familia soube
tratar” (Participante B).

“Quando a gente recebe a noticia, a gente nao tem dimensio do problema de que seria tao grave” (Participante C).

“Eles chegam sem informacio, mas hoje com a internet, muitas mies ja consultaram a internet, como fazer
para cuidar, muitas chegam ji sabendo e querem saber mais detalhes sobre a medicacao” (Participante A).

“Percebo a falta de informacio sim |[...] as vezes dd uma tristeza, nao vé muita luz [...], mas por outro lado
voce veé as pessoas se superando, ir 14, poder falar o que vocé sente, trocar ideias, saber que vocé nio estd sozinho, é
uma coisa que fortalece muito” (Participante D).

Lidar com comportamentos agressivos, seja verbal e/ou fisica, agitacio, crises e destrui¢io de objetos, torna-
se um complicador na vida dos familiares de individuos com transtorno mental. Dito isso, sugere-se a importincia de
o servico de sadde intervir em promocao de atividades que possibilite a familia maior conhecimento sobre a doenga
e orientacoes em relacio ao manejo de comportamentos e cuidados (BARROSO, BANDEIRA, NASCIMENTO, 2007,
BRISCHILIARI ef al., 2014; CAMPANA, SOARES, 2015).

No contexto dos cuidadores, considerando tantas informagdes que os cercam, na internet e em outros luga-
res de ficil acesso, podem ocorrer situagdes em que o cuidador terd dividas em como agir e qual a atitude eficaz de
realizar o suporte necessdrio com o familiar doente. Ressalta-se a importancia do trabalho com estes familiares, pois a
melhora do paciente com esquizofrenia depende dessa atuacio.

Além dessas dificuldades encontradas no cuidado cotidiano da pessoa em sofrimento psiquico percebem-se
queixas nos relatos dos participantes da pesquisa, em que o portador da doenca mental nio tem uma vida “normal”,
ou seja, sem condigoes de estudar, trabalhar, em comparacio a pessoa que nio tenha o diagnostico de esquizofrenia,
resultando em sofrimento psiquico do familiar que cuida, causando preocupacio acerca do futuro do individuo. Os

participantes também referem que a discriminagdo social € frequentemente percebida, quando a pessoa com trans-
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torno mental tenta se inserir em um trabalho, nas atividades do dia a dia ou mesmo nos centros de atendimentos de
saude, conforme as falas a seguir:

“Perceber que o portador nao pode ter uma vida normal, nio pode ter um emprego, estudar, deixando-os
fragilizados [...] tem um caso 14, que a mae sofre bastante porque o filho estuda, mas perde a matéria, perde o ano, o
convivio com 0s amigos, as vezes tem problema” (Participante B).

“A drea pessoal, as pessoas tinham receio, medo |[...] sabe como que é, as pessoas tém discriminacio, me
afetava muito essa situagao entio era muito dificil nesse ponto, minha filha as vezes arrumava um trabalhinho, traba-
lhava dois trés dias e ja era mandada embora, porque ela nio tinha condigoes de trabalho, isso me doia demais, me
fazia sofrer muito” (Participante C).

“Via muita familia que nio recebia parente em casa, por causa que o esquizofrénico estava ld e era mais
agressivo” (Participante A).

“Coisas muito simples de fazer que a gente precisa explicar para eles aprenderem” (Participante D).

A sobrecarga existe nio somente da experiéncia de conviver com uma pessoa com doenga mental, mas
também resulta das interacoes e frustracoes dos familiares com os sistemas de tratamento, sociais e legais e face a uma
sociedade indiferente ou estigmatizante (GOMES, 2014).

A familia entdo vivencia um desgaste psiquico influenciado por vérios fatores como o impacto do diagnosti-
co, a necessidade de adaptacio a uma nova realidade, o estigma social, a dependéncia e as implicagoes da cronicidade
da doenca psiquidtrica que podem produzir sobrecarga e conflitos. A partir disso, podendo causar ansiedade e depres-
s20 no familiar responsivel (PINHO; PEREIRA, 2015).

A esquizofrenia é uma experiéncia dolorosa pelas mudancas que se apresentam ap6s o primeiro diagndsti-
co, tanto na dinimica da familia como na vida do sujeito diagnosticado, implica também em envolvimento emocional,
dor e medo naqueles que convivem com o sujeito. Além dos estigmas e preconceitos, em razio da falta de compreen-
sao da doenca mental e que repercute no contexto familiar, ja que muitos nio possuem informacdes suficientes
para compreender e lidar com esses fenomenos (ZARAZA-MORALES; HERNANDEZ-HOLGUIN, 2017; GOMES; SILVA,
BATISTA, 2018). Em grande parte, esses preconceitos sao vindos do contexto histdrico que o paciente com transtorno
mental passou durante muitos anos e reverbera até os dias atuais.

Dito isso, no que tange aos sentimentos € as emogoes dos familiares, percebe-se um sofrimento significativo
entre os familiares em geral e as expectativas em torno dessa psicopatologia, de cura e remogio total da doenga, pre-
senciadas pela desesperanca ao perceberam que nio hi essa cura, conforme as falas a seguir:

“A dificuldade era a angustia, a pressao, ficar sempre em alerta, de saber que eu nio tinha condicdo de re-
solver essa situacdo [...] Estresse, tristeza, decepcio, cansaco, angustia, desilusio, tudo isso, ai vocé vai ficando apdtica
em relagdo a tudo sabe” (Participante B).

“Elas chegam 14 sem a minima esperanca [...] acontece muito de o familiar adoecer junto com o portador
[...], mas adoece no sentido de entrar na depressao, nao aguentar mais o que acontece dentro de casa, nio ver mais
esperanca” (Participante A).

“Muitos chegam desanimados, com fala -meu Deus o que vai ser, eu nao percebo muito queixa de nio ter
esperanca, mas vontade de melhorar, isso a gente percebe, a gente tem os momentos de desesperanca, de tristeza, de
que nada vai dar certo, depois a gente adquire a esperanca de novo” (Participante B).

“Eu achava que 14, eles iam me dar alguma solugdo para esses problemas mentais, mas nio foi bem isso que

aconteceu, porque realmente a esquizofrenia é uma coisa que nao tem cura” (Participante C).
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“Eles chegam perguntando, meu filho vai ser curado? Minha mae vai ser curada?” (Participante A).

“Eles chegam mesmo querendo melhorar o seu relacionamento com o portador, melhora de saber lidar”
(Participante B).

“As pessoas acham que o problema de ordem mental ¢ falta de Deus, falta de fé e que Deus vai curar e isso causa uma
desesperanga ¢ uma negac¢io da doenga” (Participante D).

A literatura aponta que o diagnostico de transtorno mental causa negacio na familia, que se sente frustrada
com o prognostico negativo da doenga, por nao ter uma suposta “cura”. A inquietacao permeia a vida do cuidador e
estudos comprovam que o sentimento de preocupacio se torna constante sendo que o cuidar passa a ser a prioridade
no relacionamento com o familiar (BORBA et al., 2011; CAMPANA & SOARES, 2015).

Foi questionado aos participantes da atual pesquisa quais sao as condicoes sociais como as ordens finan-
ceiras, pessoal e/ou social, o familiar se sente mais fragilizado, e nota-se que a financeira e a pessoal sao as que mais
impactam o cuidador, conforme as falas a seguir:

“Olha a financeira é muito dificil, a gente sempre fica naquelas, de onde vou tirar dinheiro” (Participante D).
“Area pessoal, as pessoas tém receio, medo [...] sabe como que ¢, as pessoas tém discriminacio, é muito dificil nesse
ponto”. (Participante C).

O cuidador encontra dificuldades quando se trata de rotina, pois se depara com a diminuigdo das ativida-
des sociais e profissionais, que geralmente tém como consequéncia perdas financeiras, além dos aspectos subjetivos,
no sentido de preocupacoes e incomodos por ser tornar um cuidador (BARROSO, BANDEIRA, NASCIMENTO, 2007;
ROSOLEM, 2016).

Na sobrecarga subjetiva, Reis et al. (2016), em sua pesquisa, observaram que em relacdo ao peso financeiro
acarretado pelo papel de cuidador, os resultados mostraram que a maior parcela dos familiares (46,73%) nio se sentiu
sobrecarregada nesse aspecto, que nio corrobora com os resultados do presente estudo.

O comportamento de quem tem esquizofrenia e as reagoes inapropriadas impede muitas vezes a interagio
social de sua familia que, por sua vez, abala o relacionamento delas com o mundo externo. No entanto, o preconceito
nio estd presente somente na sociedade, ela nasce dentro da familia (CAMPANA, SOARES, 2015).

A doen¢a em um membro familiar influencia a satde e as relagoes familiares, alterando os papéis e a dina-
mica familiar. O papel de cada um dos membros da familia pode ser radicalmente alterado, havendo necessidade de
se iniciarem em novas aptidoes, aumentando as responsabilidades por conta da prestacio de cuidados, deixando de
lado outras responsabilidades inerentes (GOMES, 2014).

4 CONCLUSAO

Este estudo apresenta que os familiares que cuidam de algum membro da familia com transtorno de es-
quizofrenia se sentem sobrecarregados com diversas preocupacoes em torno dessa familia e desse membro, além da
rotina que € totalmente modificada ap6s o diagnostico, sendo um fator que acarreta para a sobrecarga do cuidador.
Contudo, a AMSM tem papel importante na vida dessas familias, para que o peso do cuidar possa ser compartilhado
e sentido por outras familias que partilham da mesma dor, além das orientacoes acerca do transtorno que o local de
atendimento oferece para os familiares e portadores.

Visto desta forma, a necessidade de se investir em centros de apoio que trabalhem de forma efetiva com
os familiares que cuidam da pessoa com transtorno mental. Nos resultados do presente estudo, pode-se observar o
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quanto o cuidador adoece junto com o portador de doenca mental e impedir que o quadro de esquizofrenia apresenta
melhoras. Nesse contexto questiona-se como os trabalhos de psicoeduca¢io oferecem informacoes sobre a psicopa-
tologia, medicacoes, crises psicoticas e manejo com o paciente, com uma equipe multidisciplinar, além de um espaco
para o familiar expressar seus sentimentos. Ressalta-se a importancia de valorizar a AMSM, que por ser uma entidade
filantrépica sem fins lucrativos, precisa de apoio para se manter e continuar com seus objetivos em prol da saiude
mental dos familiares.

Sugere-se a continuidade de estudos que possam criar intervengdes aos familiares, com intuito de promo-
ver a saude e, além disso, a criacdo de estratégias para atrair esses cuidadores a buscarem ajuda, acolhimento, apoio
mediante as angustias, bem como aos profissionais da irea de saide mental para atuarem junto as comunidades
familiares para a conducio eficaz e competente, com informagdes adequadas, que possam ajudar o cuidador a reagir

de maneira efetiva e segura, de forma que nio prejudique sua saude mental e a do paciente.
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