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i Sobrecarga das familias de pacientes psiquiétricos.

Family burden of psychiatric patients
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REsumo

Este arrigo apresenta uma revisio de estudos que avaliaram 2 sobre-
carga sentida pelos familiares de pacientes priquidtricos, assim come
o impacto que pode acarrstar cm sua satide mental. A sobrecarga
familiar ¢ analisada dentro do contexto da desinstitucionalizagio
psiquidrrica. na qual a énfase em servicos comunitinios de saude
mental e em periodos mais curcos de hospitalizacio levou as familias
2 se tornarem cada vez mais as principais provedoras de cuidados
e apoio 208 pacientes, Destaca-se rambeém o aspecro positivo desse
maior envoivimento das famlias e aponra-se par: « importincia de
elas reccuiie.  adrientagio ¢ o 2poio negessisios para o desempenho
do papel que assumem no dis-a-dia, Sio apresentados os conceitos
de sobrecarga objetiva ¢ subjeriva. Os resulrados das pesquisas nessa
drea sdo discutidos, destacando-se vs principais fatores da experiéncia
das familias que mais contribuem para o sentimento de sobrecarga,
assim como as estrarégias de enfrentamenio gue favorecem uma
diminaicio da sobrecarga. Sio aponcados os aspecros 4 serem enfa-
tizzdos nas politicas de satide mental, rendo-se em vista a sobrecargs
sentida peios familiares.
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SUMMARY

This arricie presents a liserasure review of researches that have

tnvestigased the family burden revuiting from the daily care of psychiasric
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pasienss and abso the impact produced by this burden in their mente!
health. The arvicle discustes family burden in the caniexs of psvchiairic
deinstiutionalisavion, in which the changes o shars bospizalisation
periods and community treatments vumn the family inso the main
provider of cave 1 patients. The positive consequence of the greaver
Samily involvemens in vhe care of parienss and their need of tuppors are
also poinced. The arvicle presenss the concepts of objective and subfective
burden and discscsses the results of researches in this zrea. which identified
several variables coniriburing to.a greaser feeling of burden in the family
members and the coping siraseptes which can conribuee 1o deal with

this sxperiemse ard s decrewss e friking of busden, I is patned inat
mental hesith services need io implement appropriaie inwervenroons
t0 give support o shese families in their oxperience of caring for sherr

patients,
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family burden; psychiasric pat einsticutional
seruirer

 health

om o processo da desinstitucionalizagio psiquis-

trica desenvolvido em diversos paises nas tlrimas

cinco décadas e a conseqiiente énfase em servicos
comunitdrios de saide mental ¢ periodos mais curtos de
hospitalizagio, as familias dos pacientes ém participado cada
vez mais como as principais provedoras de cuidados e apoio
20s pacientes. Enrretanto apenas nos ditimos anos tém havide
matores conscientizagio e valorizagio do importante papel
exercido por essas familias (St. Onge ef al, 1995; Hanson,
Rapp, 1992; Lauber et af., 2003).

Esse processo coneribuiu, por um lado, para uma mudanca
positiva de atitude em relacdo as familias, que passaram a ser
consideradas atiadas potenciais no cuidado as pessoas que
sofrem de disnirbios psiquidtricos severos, dimimzindo assim
o estigma a que estiveram submetidas durante muitos anos e,
conseqiientemente, o distanciamento de muitos profissionais
de satide mental que no passado estiveram embebidos de teorias
culpabilizances das familias (Hanson, Rapp. 1992; Maurin,
Boyd, 1990; Jungbauer er 4/, 2003).
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papel imporrante que assumem no cuidado e no apoio aos
pacientes ¢ as dificuldades que encontram no desempenho
desse papel no dia-a-dia (Tessler, Gamache, 2000). Essa
sobrecarga ¢ acenruada pela falra de apoio dos servigos de
saiide menrtal e dos profissionais da irea is familias, uma
vez que ndo sio oferecidas informagdes suficientes sobre a
doenca e o tratamento, nem orientagdes sobre as estrarégias
mais adequadas a serem adotadas nos cuidades cotdianos,
assim como nos momentos de crise dos paciences (Maurin,
Boyd, 1990}. Esse aspecto é aponrado par Loukissa (1995},
2o afirmar que as familias foram inclufdas no processo de
desinstitucionalizagio como uma fonte essencial de suporte
dos pacientes, sem terem, no entanto, nem o conhecimentn
nem a preparagio necessdrios para esse papel tdo impertante.
E preciso lembrar que 2 orientagio, a informacio e o suporte
a serem dados as familias constituem parre integrance do
projeto de desinstirucionalizagio, necessdria 10 sucesso da
reinserio social dos pacientes mas que, infelizmente, ndo

estd sendo desenvolvida de forma suficiente.

Este artigo apresenta uma revisio de estudos sobre a
sobrecarga familiar, destacando-se os resultados obridos-so-
bre os fatores associados a uma maior sobrecarga e sobre as
estratcgias de enfrentamento que podem atenud-la, a evalugio
do enfoque dado pelas pesquisas. assim como suas limiracbes
merodoldgicas, procurando destacar a relevincia do papel a
ser exercido pelos profissionais dos servigos de saide mental
junto is familias des pacientes.

CONTEXTO DA
DESINSTITUCIONALIZACAO PSIQUIATRICA

A desinstitucionalizagio psiquidtrica visou ndo somente
& diminuigido de leitos nos hospitais psiquidcricos mas prin-
cipalmente ac desenvolvimento de servigos psiquidtricos
comunicdrios adequados para o atendimento zos pacientes
e suas familias. A primeira parte desse projeto tem ocomido
de forma marcante em diversos paises, come, por exemplo,
Inglaterra, Estados Unidos {Raftery, 1992), Canadd e Irdlia,
onde se observou essa mesma rendéncia de redugio dos leitos
psiquidtricos (Creper,1990; Mercier, 1997: Lesage, 1996).
No entanto a segunda parte do projero de desinstitucionali-
zagio ainda deixa a desejar. Nio foram desenvolvidos parale-
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miram assegurar o sucesso de sua integracio social Também
nic foram desenvolvidos mecanismos de apoio necessdrios
a5 suas familias no acompanhamento coridiane das vidas dos
pacientes na comunidade, principalmente no caso dos que
sofrem de disturbios graves e persistentes {Mercier, 1997,
Geller er af,, 1990). A maioria dos autores concerda que ainda
hd poucos lares protegidos ¢ poucos servigos psiquidtricos
comunitirios, devida 2 falea de repasse das verbas do Fsrado
para as localidades ¢ a0 subfinanciamenro dos programas

comunitirios {Mercier, 1997).

Além disso os servicos existentes apresentam dificuldades
em fornecer um atendimento complero. integrade e suficiente
aos pacientes, Os servigos cornunicaries de satide mental em vé-
rtos paises tém sido freqiientemente considerados insuficientes
¢ fragmentados e tém enfrenrado dificuidades em fornecer um
atendimenta que aiude cfetivamente o5 pacientes a viverem de
forma sacisfaroria na comunidade, o que afera direramente as
suas familias. Em conseqiiéncia ocorrem alras taxas de recaidas,
que consticuem fonte de estresse para as familias, assim como
um grande nimero de reospitalizagées. o conhecido fenémeno
da porza giratgria {Dorvil, 1987; Geller er 2i., 1998; Bandeira
er al., 1994).

Além dos problemas citades. foram identificados outros
fatores que contribuem para o fendmeno da parra girassria
(Bandeira er 4/, 199R), tais como a falia de coordenacio
entre os setores dos servigos comunitirios. a taxa mujro alra
de paciences, para cada profissional, 2 falta de integragio enre
0$ servicos comunitdrio e hospitalar, o acompanhamento dos
pacienites. que tem sido muito restrits ¢ de curta duracio, as
diferencas ideologicas entre os membros das equipes muldi-
disciplinares, ¢ desconhecimento da extensio ¢ da gravidade
dos déficits dos doentes mentais por parte dos profissionais de
saide mental ¢ a falta de continuidade do acompanhamento
(Rocheforr, 1992; Lesage, 1996).

A dificuldade de ades3o 20 medicamento tem sido igual-
mente enfatizada, tendo-sc constatado que 2 maioria dos
pacientes que retornam i urgéncia psiquidtrica nio estava
tomando os medicamentos prescritos nem estava com a sua
prescricio em dia {Dorvil, 1987; Bandeira. Darvil. 1996).
O problema da adesio a0 medicamento ¢ vivenciado coti-
dianamente pelos familiares. A falta do medicamento muiras
vezes se associa a0 abuse de dlcool, o que foi observado

também em uma amostra brasileira de pacientes recidivistas
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iBundeira, 1993). A agressio, fisica ¢ verbal, que os pacien-
-az infligem aos seus Familiares é purro problema. slzuma-
vezes associado ao uso de dlcool e drogas, que contmibu
para aumentar as dificuldades enfrentadas pelas familias dos
pacientes psiquidcricos (Lauber er 2k, 2003). Além disso, o
déficit dos pacientes no desempenho das arividades do dia-
a-dia dificulra sua auronomia, aumentando sua dependéncia

das pessoas da familia.
Diante dessas dificuldades, Mercier (1997) ressaltou que a

reinsercio social de pacientes psiquidtricos continua sendo mais
um projeto do que uma realidade. Do mesmo medo, Lesage ¢
Tansellz {1993) observaram que ¢ muito mais dificil realizar
uma psiquiatria comunirdria do que uma hospitalar, pois ¢
preciso desenvolver e coordenar todos 05 servicos necessdrios
para preencher as necessidades dos pacientes e suas familias

na comunidade,

Uma das dificuldades mais importantes, colocada em
destaque por Stein, Diamond ¢ Facror (1990) e Stein (1992),
é o tipo de acompanhamento tradicionalmente fornecido
20s pacientes pelos servigos de saide menral, quase sempre
infreqilente, passivo, precdrio ¢ de curta duracio. provecando
condigdes de vida inadequadas, pais na realidade imediaca
do dia-a-dia os pacientes e suas familias geralmente m que
enfrentar sozinhos as dificuldades em todos os niveis. Essa
precariedade deixa as familias com a alternativa de assumir,
elas mesmas, 2 tarefa de fornecer 30 paciente esse acompa-
nhamento intensivo, sem no entanto estarem prepatadas
para fazer isso {(Martinez e af, 2000; Loukissa, 1995). A
limitacio dos servicos de saide mental contribui, portanta,
para a sobrecarga das familias. Em resposta 1 essa inadequacio
dos servicos diante das enormes necessidades dos pacientes ¢
suas familias, Test e Seein (1976} defenderam a necessidade
de desenvolver um programa de acompanhamento intensivo,
asserriva, complero e continuo dos pacienres na comunidade
e cnizram o Program for Assertive Communicy Treatment
(PACT) como uma alrernativa que. infelizmente, tem sido
aplicada apenas em alguns paises ou regides restritas de alguns

deles (Bandeira et af., 1998),

EXPERIENCIA DAS FAMILIAS JUNTO
AOS SERVICOS DE SAUDE MENTAL

Diante das dificuldades e dos problemas encontrados na
reinsergio social dos pacientes psiquidericos. em particular

2 precariedade dos serviges de saide menrtal exstentes, o
paprel das familias desses pacientes se rornou cada ver mais
impartante. As famiilas dos pactentes muiras vezes tém de-
sempenhado o papel de atendentes ou case managers, pois tém
aruado ativamente na busca de servigos e arendimento das
necessidades bdsicas dos seus pacientes. tanto no que se refere
20 seu funcionamenta cotidiano na comunidade quanto 20 seu
arendimento nos momentos de crise {Solomon e 2/, 1988;
Hanson, Rapp, 1992}, Nos pafses em que nde foram ainda
desenvolvidos os programas de acompanhamento intensivo
do paciente na comunidade, como o jd citado, a fungio das

familias se torna ainda mais impoertante.

Em c¢onsegiiéncia, ©m ocorrido uma maier valorizagio
das familias e ¢ reconhecimento de seu papel como parceira
dos profissionais ¢ dos servicos de saide mental no tratamente
e no acompanhamento dos pacientes. Houve, portanto, uma
tendéncia 3 diminuicio de atitudes negarivas em relacio is
familias por parte dos profissionais de satide mental. attudes
estas que foram associadas. por alguns autores, 2 influéncia de
reorias psicologicas que culpabilizavam as familias pela ocor-
réncia da doenca. Essa tendéncia culpabilizante foi questionada
posteriormente, pels uma andlise critica da natureza correlacio-
nal das pesquisas ¢ os novos canhecimentos adquiridos sobre
a doenga mental ¢ seu traramente levaram alguns autores a
considerar que as caracteristicas ou padrdes de interagio dos
familiares aponrados no passado como antecedentes da doenga
mental poderiam ser mais um evento conseqiienie a0 surgi-
mento da doenga menral na tamilia ou que esses dois fatores
fossem concemitantes {Hanson, Rapp. 1992; Maurin. Bovd,
1990: Jungbauer ez 2f. 2003).

Além disso tem havido igﬁalmeme um interesse maier em
compreender a experiéncia dos familiares no convivie com os
pacientes, em conhecer sua percepgao em relacdo aos servigos
de satide mental fornecidos, assim como avaliar a sobrecarga
sentida pelas familias nesse processo. Visando a investigar esses
aspectos, diversas pesquisas foram desenvolvidas nessa 4rea a
respeito do entendimento das familias sobre o tratamento dos
pacientes, das dificuldades que elas enfrentam no die-a-dia com
05 mesmos, suas reacdes emocionals € suas necessidades, assim

como sua compreensio dos servicos de saide mental,

Entretanto algumas pesquisas tém indicade haver uma dis-
cordancia entre as percepedes e as atitudes dos profissionais de
saide mental e dos familiares sobre o rratamento dos pacientes,
assim como uma distincia ainda existente entre esses dois arores

sacias. ranto ne que se refere as equipes de servigos hospiralares
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hi falta de conhecimento por parte das equipes profissionais a
respeiro das necessidades ¢ das percepgdes dos familiares sobre

0s servigos oferecidos e sobre o problema do paciente.

Foi igualmente constatado que as familias sentem neces-
sidade de receber mais informagdo a respeito da doenga do
paciente e do tratamenro medicamenroso prescrito, do planc
de intervengdes desenvolvide para o paciente ¢ do plano de
alta previsto no tratamento. Sentem falta também de uma
orientagio mais eficaz por parre dos profssionais sobre como
lidar com o paciente no dia-a-dia e de um apoioc mais eficaz
em momentos de crise ¢ se ressentem da lentidzo dos servigos
comuniririos apés a alta do paciente (Bernheim, Switalski,
1988). No estudo de St. Onge er 4/ {1995) constatou-se que
os familiares consideravam incficaz o arendimento da equipe de
profissionais aos pacientes na comunidade, ressentindo-se tanto
da auséncia de informagbes quanro da falea de apoio por parte
dos profissionais de saude mental. Além disso, embora algumas
pesquisas tenham indicado a presenca de uma acitude positiva
de algumas das equipes de saide menral em relacio s familias
dos pacientes, faltavam-thes weinamento ¢ condices concretas
de estrucrura administrativa para fornecer-lhes o arendimento
necessdrio (Bernheim, Switalski, 1988).

Tem sido amplamente evidenciada 2 necessidade de
maior participacio dos familiares no desenvolvimento dos
planos de intervencio oferccidos, nas reunides das equipes
e nas decisdes a respeiro da alta dos pacientes, para que haja
uma aruacio convergente de estorcos desses atores socias para
uma melhor eficicia dos servigos e melhor qualidade de vida
dos pacientes (Sofomon ez af., 1988: Hanson, Rapp, 1992;
Bernheim, Swiralski, 1988: Magliano er af, 1998a). Um
maior envolvimento das familias no tratamento hospitalar
facilitaria o processo de readapragio do paciente apés a alta.
Além disso, a percepgio dos préprios pacientes foi favordvel,
no estudo de Perreaudt ez 4/, (1999), 2 um maior conrare dos
seus familiares com os servicos de savde mental ¢ 2 uma maior
participacio da familia no seu préprio tratamento, Nesse
dltimo estudo ficou evidenciado que a panicipagio da familia
constitui uma dimensio importante da satisfagio dos pacien-
tes com os servicos de satde mental. Considerando-se que
a satisfacao dos pacientes pode contribuir para uma melhor
adesdo 20 tratamento ¢ favorecer um impacto mais posirivo
dos servigos de saiide mental, a questao do envolvimento dos

familiares se torna ainda mais pertinente.

avatiagio dos servigos de satide mental (WHO-SATIS, 1996).
Quando se eferuam avaliagbes a respeiro da sobrecarga sentida
pelas familias, as necessidades que efas ém no apoio cotidiano
d0s pacientes, as insatistacoes e lacunas percebidas no arendi-
mento oferecido aos seus pacientes constituem informagdes
valiosas para se poderem realizar uma avaliagiv continuz
¢ um regjustamento dos servicos oferecidos visando a uma
melhor qualidade dos servicos de saiide menrtal (Bernheim,
Switalski, 1988).

CONCEITUAGAO E DIMENSOES
DA SOBRECARGA DAS FAMILIAS

O conctiro de sobrecargs. tal como definido na fireratura
da drea, se refers a conseqliéncias negativas resultanes especifi-
camente da existéncia do doente menral na familia. O impacto
da doenga mental aringe um amplo espectro de dimensoes da
vida familiar ¢ foi considerado sobrecarga porque requer que
os familiares do paciente passem a colocar as suas proprias
necessidades ¢ desejos em segundo plano (Maurin, Bovd,
1290) e adotem um papel suplemenrar s 3 desempenhados
por eles (Martens, Addingewon, 2001},

O termo m’ar:mrga da familia, definido coma a experi-
éncia de fardo a carregar vivida pelos familiares Je pacientes
com eranstorno psiquidtrico, foi introduzide por Hoenig ¢
Hamilton (1966}, que a conceituaram levando em conra duas
dimensGes: abjeriva e subjetiva {Maurin. Bovd, 1990; Martens,
Addingron, 2001; Lauber ¢ 4/, 2003).

A sobrecarga objeriva se refere is conseqiiéncias negativas
coneretas ¢ observivess resultantes da presenga do doente
mental na familia, rais como perdas financeiras. pereurbacies
na roting, na vida social ¢ na vida profissional dos familjares,
tarefas cotidianas adicionais que eles precisam executar para
cuidar de todos os aspectos da vida do paciente (higiene, wans-
porte. controle dos medicamentos, alimentagio, lazer. financas.
compras, fregiiéncia ao cratamento médico, ere.), perturbacoes
nas refacGes entre os membros da familia. ocorréncia de com-
portamentos problemiticos com os quais os familiares precisam
lidar, tentando evitd-los ou lidando com suas conseqiéncias
(por exemplo, comportamentos embaragosos, agressdes fisicas
e verbais. conduras sexuais inadequadas, comportamentos que

perturbam a rotina da casa, ameagas ou tentativas de suicidio,
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dos seus familiares [Mauein, bevd, 1990; Vassler, Gamache,
2000; Martens, Addingten, 2001).

O aspecto subjetivo da sobrecarga se retere 3 percepgac
ou avaliagio pessoal do familiar sobre a situagio, envolvendo
ainda sua reagio emocional e seu sentimento de estar sofrendo
umna sobrecarga, atribuida por ele 2 presenga do doenre mental
na familia. Este aspecto se refere, portanto, 20 gran em que
os familiares percebem a presenga, os comportamentos ou a
dependéncia dos pacientes come uma fonte de pensamentos
e sentimentos negarivos, preocupagdes cfou tensdo psicelégt-
ca (Maurin, Boyd, 1990; Sc. Onge, Lavoie, 1997). Envolve
sentimentos de desamparo. tristeza, culpa, assim como de
perda semelhante a0 luto. Além disso, a natureza ¢ o estigma
da doenca mental podem provocar sentimentos de vergonha
diante das pessoas (Tessler, Gamache, 2000).

As mudangas que ecorrem no relacionamenco do paciente
¢ com os seus famitiares em conseqiiéncia da doenca mental,
particularmnente a falta de reciprocidade entre eles, prejudicam a
relacso ¢ rornam dificil 2 manutengio de sendmentos positivos no
dia-a-dia, o que contribui para aumentar a sobrecarga subjetiva.
No caso de um chnjuge que cuida do companheiro doente, essa
falra de reciprocidade pode provocar uma deteriaragio que restia
freqilenternente em separaghes. Além disso, um ourro elemento
que 2cenrua a sobrecarga sentida pelos familiares € o fato de que
as rarefas e os cuidados com o paciente ocorrern em um momenro
mesperado, sem sincronia com o ciclo da vida familiar. pois nor-
malments s sspera que o individuo, aingindo 2 idade adula, seja
independente € nio necessite mais de cuidados intensivos, A doenca
de um dos membros da fanuita quebra essa expectanva e reverte a
ordem das etapas do ciclo familiar. eriando uma funio adicional
que ndo era esperada para aquele momento do ciclo familiar, Esses
aspectos o considerados estimulos estressores para os familiares
{Tessler, Gamache, 2000}

IMPACTO DA SOBRECARGA NA
SAUDE MENTAL DOS FAMILIARES

A sobrecarga sentida pelos familiares dos pacientes psiquid-
tricos tem sido invcstiga(ia por pesquisas internacionais desde
meados dos anos 1950 ¢ inicio dos anos 1960, embora o
desenvolvimento maior dessa drea de pesquisa tenha ocorrido
a partir das décadas de 1970 ¢ 1980. O conjunro de estudos

rem demonstrado consistentemente que a presenga de um

para seus membros | Loukassa, 1995: Rose. 1996: Maglano o
al., 1998a; Maurin, Boyd, 1990; Martens, Addingron, 2001,
Lauber er ai, 2003; Jungbauver ¢z 2/, 2003}

Essa sobrecarga pode, inclusive, originar transtornos
psicoldgicos, rais como ansicdade e depressio, o que ocorre
mais freqtientemente no caso de mulheres que cuidam de
seus filhos ou maridos doentes mentais. Tendo-se em vista a
narureza ¢ronica da doenga menral, o familiar € submetido
ao efeito prolengado de eventos sstressores envolvidos na
experiéncia cotidiana de cuidar do paciente, ¢ que pode
afetar a sua propria saide menral {Marrens, Addington,
2001; Rammohan er 4/, 2002). No estudo de Seng er 2l
{1997) foi observado que as familias que possuiam os maiores
niveis de sobrecarga apresentaram os mais elevados graus de

sintomarologta depressiva.

Estudos tncluidos na revisie de lireratura de Maurin e
Bovd {1990) indicaram que a sobrecarga afeta a satide mentral
dos familiares, com destaque para as medidas de sobrecarga
subjetiva. Em revisdes de literatura realizadas posteriormente
{Loukissa, 1995; Rose, 1994}, esses resulradus foram confit-
mados. indicande o efeito negativo da sobrecasga. Segundo a
pesquisa de McGilloway ef 2i. {1997}, com uma amostra de 38
familias, 2 maioria dos familiares que cuidavam dos pacientes
sofria de transtornos psicologicos, em particular as mutheres.
Na pesqusa de St. Onge e Lavoie (1997}, com uma amostra
de 99 familiares, a presenca de transtornos psicoldgices nas
mies ds paciences psicéticos toi duas vezes major do que na
populagio geral. Segundo a autora, esses transtornos resultaram
da sebrecarga sentida pela familia por ter que cuidar dos seus
filhos doentes mentais.

O eteiro negativo da sobrecarga na saide mental dos tami-
liares geralmente é avaliado por meio de medidas de ansiedade
e depressio, mas também }d foi ehservado com medidas mais
globais de bem-estar psicolégico (Martens, Addingron, 2001:
Rammohar er 4, 2002). No esiude de Rommohan er &f,
{2002). um nivel mais baixo de bem-esrar psicolégico dos
familiares foi significacivamente correlacionado com niveis
elevados de sobrecarga. No estudo de Martens ¢ Addington
{2001}, com 41 familiares de pacientes esquizofrénicos, o
impacto no bem-estar psicoldgico foi relacionado 1 aspectos
diferenciados da experiéncia de cuidar do paciente. tais como
o estigma associado % doenga mental, os compormamentos
inadequados do paciente, os problemas no convivio familiar,

a dependéncia do paciente ¢ o sentimento de perda por parte
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Hd na lireratura da drea, poreante, evidéncias de que a
sobrecargz sentida pelos familiares de doentes mentais pode
resuirar em conseqgiténcias negativas para 4 sua satide mental,
diminuindo assim sua qualidade de vida. A deterioracao na saii-
de menral dos familiares, por outro lado, pode contribuir para
uma maior freqiiéncia de situagbes conflituosas ou estressantes
com os pacientes, o que afemria o préprio tratamento ou os
cuidados prestados, uma vez que eles reagem com dificuldade
a eventos interpessoais estressantes {Marrens, Addingron,
20011, O efeito da sobrecarga na saude menral dos familiares
pode, entretanto. ser atenuade por facores mediadozes como a
capacidade de enfrentamento ¢ o suporte social que o familiar
possui {Maurin, Boyd, 1900; Rose, 1996).

FATORES ASSOCIADOS A SOBRECARGA
DAS FAMILIAS

As pesquisas realizadas nessa drea tem rentado identificar
os principais fatores associados i sobrecarga dos familiares de
pacientes psiquidericos. Em geral essas pesquisas tém focalizado
o estudo de comportamentos especificos dos pacientes, as care-
fas concretas que os familiares precisavam execurar no cuidado
com 05 pacientes, assim como as percepgdes ¢ preacupaghes
dos familiares e aigumas condicdes de vida da familia, rendo
havide um consense sobre a importincia desses fatores como

determinantes da sobrecarga sentida pelos familiares.

Na revisdo de literatura realizada por Maurin e Boyd {1990)
foram destacados os seguintes fatores que estavam associados
a sobrecarga senrida pelos familiares avaliados: os compor-
amentos perturbadores ou problemticos dos pacientes. os
efeitos negativos da doenca e as dificuldades dos pacienres no
desempenho de papéis. Entre os comportamentos perrurbado-
res, 0 sintomas negacivos da doenga foram os mais citados e
duas das pesquisas revisadas por esses autores mostraram maior
sobrecarga sentida em relagio aos sintomas negativos do que
a0s positivos, o que foi confirmado posteriormente na revisda
de lireracura feita por Rose (1996). Esses resultados malvez se
expliquem pelo faco de os sintomas negatives produzirem
passividade dos pacientes nas atividades cotidianas, 0 que
levaria a maior necessidade de intervengio com execucio de
tarcfas por parte dos familiares. Qutros resulrados relarados

iliciaii, :j;L;;',.uT..\' R L T PLE P Y UL VO R S
dade € percepcio de maior falta de suporte social. A presenca
de criangas morando com a familia, dém do paciente, foi

assoctada i maior sobrecarga.

Esses resultados foram corroborados pelas revisaes de
Hiteratura posteriores, Na revisio de Loukissa {1995}, 2 aurora
destaca wés principais farores refacionados a maior sobrecarga;
0s compertamentos problemaricos do paciente (p. ex., de hos-
tilidade, ameagadores ou embaragosos), a sintomarologia do
paciente (p. ex., alucinages, delirios, conrusio, incapacidade
de cuidar de si mesmo) ¢ o baixo nivel de funcicnamenro
do paciente (necessitando supervisio constante]. Pesquisas
posteriores revisadas pela aurora destacaram outros fatores
adicionais, além dos citados acima, que aferam a sobrecarga; as
perdas financeiras, 2 influéncia negariva na dimensio emacio-
nal, a falta de suporte social e o nivel de educagio e informacio
dos familiares. Um maior grau de sobrecarga foi observado
naqueles que vivem com os pacientes ¢ naqueles da zona mural.
Foram citados como conseqiiéncia da presenca do pacience
as [imitagGes nas atividades socizis dos tamiliares, 0 mede do
estigma social, a ansiedade, os sentimentos de culpa ¢ raiva, a
preccupagio com o futuro, as perturbacdes nas refagdes entre
os demais membros da familia. Os familiares experimentaram
sobrecarga também em consegiiéncia do propria conraro
com os profissicnais do servigo de saude menral = da busca de
servicos adequados para o paciente.

Na revisio posterior de Rose {1996} 2 aurora destaca que
a matoria dos familiares se sente responsavel em supervisio-
nar o paciente. sobrecarregada com a arefs de cuidar deles ¢
desconfortivel ou embaracada em relagio 3s pesscas em geral
pelo faro de ter um doente menral na familia. aiém de rejatar
os custos financeiros relacionados a0 pacienrs. Lim maior grau
de sobrecarga dos familiares se relacionava com os seguinces
fatores: a severidade da sintomatologia do paciente, o nimero
de hospiralizagdes sofridas, os comportamentos aversivos ou
problemiricos do pacientes (p. ex., mudancas de humer, fala
de modvagio, isolamento), as tarefas cotidianas de monito-
ramento do seu comportamento, a limiracio das atividades ¢
da liberdade da familia em fungio de suas responsabilidades
com o paciente, a falta de apoio dos profissionais e servicos
de satide mental (escassez de informagio sobre & doenca «
de diretivas sobre come agur) € o faro de o paciente viver na
mesma casa dos familiares, sendo que a sobrecarga ¢ maios
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(i:lua.ndo ele vive hi mais empo com a familia desde sua alm
do hospital (Rose, 1996},

Ourras pesquisas tém confirmado os principais pontos
levantados nas revisdes de literarura citadas anteriormente.
As dificuldades mais freqiientemente senridas pelas familias,
no estudo de McGilloway, Donnelly e Mays (1997), em uma
amostra de 38 familias, se relacionavam iguaimente com as
restrigBes pessoais ¢ sociats decorrentes da siruacio de cuidar
de seus pacienres. Essas restricbes se referiam a cansaco fisico,
noites sem dormir, necessidade de daratencio continua 24h
por dia ¢ falta de liberdade. Ourros aspectos mencienados
foram os custos financeiros e 2 falra de ajuda profissional.
No estudo de fones er 4/ {1995), com uma z2mostra de
189 respondentes, também foi observada a influéncia de
dois fatores citados: os comporramentos problemiricos dos
pacientes ¢ as tarefas didrias que os familiares precisavam
executar parz arender is necessidades dos pacientes, sendo
esta segunda varidvel mais determinante para explicar a so-
brecarga. Szmukler er aZ. (1996} identificaram, por meio de
andlise fatorial, as seguintes dreas relacionadas 4 sobrecarga
das familiares: estigma da doenga menral, comportamentos
perturbadores dos pacientes, sintomas negativos da doen-
¢4, problemas com os servicos de arendimento, sfeitos da
presenca-da doenca na familia, dependéncia do paciente ¢
sentimenco de perda.

O peso relarivo desses fatores na dererminacio da sohre-
carga sentida pelos familiares foi investigado em algumas
pesquisas. No estudo de Greenberg oz 2/, (1997, dois fatores
se destacaram, por meio de uma andlisc de regressio miilripla,
como estando mais associados significarivaments a um maior
grau de sobrecarga subietiva dos familiares. Um deles foi o
nivel de severidade da sintomatologia do paciente, tendo sido
observada maior percepcio de sobrecarga quando os sintomas
do paciente eram mais severos, O segundo fator foi cognitivo ¢
<onsistia na interpretagio ou percepgio dos familiares 2 respeiro
do nivel de controle que o paciente poderia exercer sobee 2
sua sintomarologia. Quando os familiaces consideravam que o
paciente ndo tinha controle sobre seus sintomas, sentiam um
menor grau de sobrecarga, contrariamente a uma situacio em
que os familiares consideravam que o paciente poderia exercer,
se quisesse, um certo grau de controle sobre os seus sintomas
{considerando, nesse caso, o comporramento do paciente como
manipulador ¢ tntencional). Ourros fatores foram igualmente
observados, porém, na andlise de regressio, tiveram um grau

de contribuigdo menor na sobrecarga: o estigma sentido pelos

familiares em relagio as pessoas em geral ¢ as rarefas excessivas

exercidas no cuidade com o paciente.

Deornbos {1997}, em seu estudo com 108 familiares,
enconcrou trés tipos principais de farores que se relacionavam
mais significativamente com a sobrecarga dos familiares: 3
restricio social e a falta de liberdade do familiar, decorrentes
das tarcfas que realizava para cuidar do paciente; a sintoma-
tologta ¢ os comportamentos inapropriados dos pacicntes
{como alucinages, decisdes impulsivas, labilidade emocional
e crises de rarva, dependéncia excessiva, falta de habilidades
inrerpessoais, incapacidade para manter um emprego ou para
estrururar suas atividades em fungo do rempo} e as reaces dos
demais membros da familia (come sinais de estresse e conflitos
encre os membros da familia, pessoas que se culpavam entre
sl, Pessoas que se negavim a aceitar ou que ndo entendiam a
doengz mental, preocupagbes com as consequéncias negativas
nas finangas da familia). Além desses wés tipos de problema,
ocorreram refaros de outros fatores como tonte de sobrecarga,
que porém contribuiram menos para o grau de sobrecarga: as
reacBes emocionais dos familiares no processo de enfrenta-
mento da doenga, o medo ou preocupacio dos familiares pelo
fururo do paciente, a nio-adesio do paciente a0 medicamento.
a falta de compreensio dos pacientes sobre sua propria doenca,
problemas financeiros decorrentes da doenca mental, as difi-
culdades com os profissionais d satide mentat e o estigma da
doenca menral em relagio is pesscas em geral.

St. Onge e Lavoie (1997) examinaram diversas dimensaes
da sobrecarga sentida por 99 mies de pacientes psicoticos
adultos, tendo sido destacados dois aspecros mais senidos por
elas: a sobrecarga relacionada com a sintomarologia ¢ com a
preocupagio presente ¢ furura com o bem-estar de paciente e a
sobrecarga referente ao excesso de tarcfas necessarias para cuidar
do paciente, resultande em isolamento ¢ confinamento das
mies em- casa. (s resultades mostraram que essas dimensoes
da sobrecarga sentida pelas mies estavam relacionadas signifi-
carivamente com a percepgdo negariva de sua propria saide ¢
com a presenca de transtornos psicolégicos nas respendentes,
Ou seja, quanto mais as maes se sentiam sobsecarregadas em
funcda dos fatores cirados acima, mais se observavam a pre-
senga de transtornos psicolégicos ¢ a percepeio negativa delas
a respeito de sua propria saide. Os conflitos existenres entre
as mdes dos pacientes e seu confidence ou esposo aferavam

negarivamente o nivef da sobrecarga sentida por elas.

No estudo de Rammohan ez 2/ (2002), os farores asso-
cizdos significarivamente a niveis mais elevados de sobrecarga
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foram a falta de suporte social {p. ex., rede de amigos ¢ cole-
gas), o baixo nivel de funcionamento dos pacientes, a pouca
escolaridade dos pacientes ¢ dos préprios familiares, 2 idade
dos pacientes ¢ dos familiares, assim como algumas estrarégias
ineficientes de enfrentamento. A importincia do suporre social
sobre o nivel de sobrecarga também foi destacada no esrudo
de Song er al. (1997}, onde a insuficiéncia desse suporte foi
o fator mais preditivo da sobrecarga e da resuitante depressio
nas familias de doentes mentais,

“Em um estudo multicéntrico envolvendo seis paises da Eu-
topa (Inglaterra, Itdlia, Portugal, Grécia, Alemanha ¢ Ucrinia)
e 236 familiares de pacientes esquizofrénicos, Maglianc ez o,
{1998a) observaram altos niveis de sobrecarga tanto objerva
quanco subjeriva, especialmente em trés aspectos especificos,
comuns a todos os locais: reducio da vida social dos familiares,
efeitos negativos em sua rotina e sentimentos de perda e de
rristezz. Os fatores que correlacionaram, na maioria dos locais,
com um mator grau de escore de sobrecarga foram a redugio
da vida social dos familiares, a evitagio do paciente « 1 fala
de ajuda concreta de outras pessoas. A sobrecarga foi maior
para familiares do sexo feminine e para os mais jovens. Nesse
estudo a sobrecarga nao se relacionou com a sintomarologia
dos pacientes.

No estudo de Lauber er 4 (2003), com 64 familiares
considerados os principais cuidadores de pacientes com esqui-
zofrenia, os fatores basicos que contribuiram para a sobrecarga
subjetiva foram as varidveis referentes a0 contato direto com
o paciente: 1) os comporramentos inapropriados do paciente,
principalmente quando este faz ameagas ¢ agressées verbais;
2) problemas no relacionamento enrre o familiar e o paciente;
3} diminuigio das atividades sociais do familiar cuidador; 4)

quantidade de horas passadas junco a0 paciente.

Os resultados desctitos revelam um consenso com relacio
-~ a alguns fatores relacionados 4 sabrecarga dos familiares. Por
outro lade, outras variivers ém apresentado resultados contra-
ditdeios. Por exemplo, o papel do diagnéstico dos pacientes no
grau de sobrecarga sentida pelas familias ndo estd claramenre
determinado. Os estudos revisados por Maurin e Boyd {1990)
indiczriin diferencas qﬁaliratim na sobrecarga sentida pelos
famili..:.- de pacientes com diferentes diagnésticos psiquid-
tricos. 2 estudo de Greenberg er 2/ (1997) o diagnestico
tambem teve um cfcito, mas este se manifescou apenas em
dimenses especificas da sobrecarga subjetiva. Por exemplo,
a esquizofrenia provocando mais sentimento de estgma e

mais medo dos familiares com relacio aos compartamentos

dos pacientes do que outros diagndsticos. Na revisio de
lireratura feira por Rose {1996) foram relatadas diferencas
na experiéncia de sobrecarga quando os diagndsticos eram
diferentes {depressio ¢ transtorno bipolar), mas uma fonte
comum de sobrecarga sentida pelos familiares se relacionava
ao comportamente de isolamento do paciente, que ocorria

independentemenie do diagndstico.

Por outro lade, outres estudos encontraram gue familia-
res de pacientes com diferentes diagnésticos apresentavam
niveis semelhantes de sobrecarga, relacionada a uma série de
problemas e sintomas comuns apresentados pelos pacientes
{Mueser er af., 1996). No estudo de Bibou-Nakou er 24 11997)
os familiares de pacientes de longo termo foram comparados
20s de pacienres agudos com histéria recente da doenca. tendo
sido observado um nivel compardvel de estresse psicoldgico em
ambos os grupos estudados.

Resultados diferenciados foram obridos para a relacio
enrre diagndstico e sobrecargas objeriva ¢ subjetiva, No estudo
de Hasui ez 4. {2002), comparando tés grupos de pacientes
scgundo seus diagnosricos (psicorticos, depressivos ¢ outros
diagndsricos), 2 sobrecarga subjetiva foi signifcativamente mais
elevada para os familiares de pacientes psicoticos e, em segundo
lugar, para os de pacientes com depressio. Por outro lado, 2
sabrecarga objetiva ndo estava significativamente associada ac
diagndstico do pacience nem 2 sua sintomarologta medida par
meio da escala das sindromes positiva e negatva (PANSS), mas
sim a outros fatores, como o tempo de duragio da doenca. o
nimero de episddios recorrentes da doenca & os baixos niveis de
funcionamento do paciente. A sobrecarga subjetiva variou nio
somente em fungiio do diagnéstico, mas também se relacionou

negativamente corm 4 idade do paciente.

Em geral poucas pesquisas sobre a sobrecarga familiar
foram conduzidas envolvendo pacientes com diagndsticos
diferentes do de esquizofrenia. Essahomogeneidade de diag-
nastico dos pacientes dificulta a aquisicie de um conhecimenro
mator sobre 2 sua importincia na sobrecarga sentida pelos
tamiliarcs (Rose, 1996), uma vez que impede a comparacio de
resultados em grupos de paciences com diferentes diagndsticos.
Qutras varidveis ainda pouco estudadas sic a influéncia do
status socioecondmico das familias ¢ a posigio que a pessoa
ocupa na esrrurura familiar (mde, irmdo, pai), a5 quais tém
apresentado resultados conrraditérios (Maurin, Bovd, 1990;
Rose, 1996].

No Brasil, a drea de investigacio a respeice da sobrecar-
ga dos familiares de pacientes psiquidtricos estd apenas se
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iniciando, embora renha havido crescente interesse sobre o
assunto ¢ ja se tenham desenvolvide programas de arendi-
menro aos familiares e escudos sobre as concepcdes desses
sobre a doenca mental (Villares, 2000; Villares, Mari, 1998).
No caso de pacientes idosos. com diagnéstico de deméncia,
foram encontradas pesquisas sistematicas avaliando o grau de
sobrecarga subjeriva sentida pelos familiares (Scazufca, 2002;
Taub ¢4/, 2004), embora o instrumente de medida utilizado
envolva apenas a dimensio de sobrecarga subjetiva. O esrudo
de Abreu (1991} também avaliou a sobrecarga dos familiares
de pacientes psiquidrricos adulros crénicos, embora tenha
urilizado um inscrumenro de medida com urn mimero muiso

restriro de irens emn cada dimensdo avaliada.

Hi clara necessidade de se desenvolverem mais estudos
a respeiro da sobrecarga sentida pelas familias de pacientes
psiquidtricos na nosso contexto. O desenvolvimento de pes-
quisas nessa drea serviria para expandir o conhecimenro sobre
as caracteristicas da sobrecarga familiar em nossa culwra,
investigando populagdes-alvo com diferentes diagndsticos e

identificando os fatores associados i sobrecarga familiar.

ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO

Alguns fatores podem atenuar a percepsdo subjetiva
de sobrecarga senrida pelos familiares, como presenga de
suporte social fornecido por outros membros da familia ou
pela rede social de amigos e colegas e capacidade percebida
pelos familtares de poder concrolar a situagio e de desenvolver
estratégias de enfrentamenco icoping} para a sicuacio (Mau-
o, Bowd, 1990; Rose, 1996; St. Onge, Lavoie, 1997). Rose
(1996) desraca a importincia da capacidade de enfrencamento
como um fator que pede dimmuir a ocorréncia de rranstornos

-psicolégicas nos familiares em funcio da sobrecarga por eles

sentida.
Antoniazrzi, Dell’'Aglic ¢ Bandetra (1998) definiram o

coping como “o conjunce de estrarégias intencionass utilizadas
pelas pessoas para se adaptarem a circunstincias adversas, sejam
elas cronicas ou agudss. que sio avaliadas como sobrecarga
aos recursos pessoais’. Essas estrarégias podem ser focadas
ne problema a ser resolvido ou na emodio sentda sobre a
situagio. Segundo Rammohan, Rao ¢ Subbakrishna {2002},
as estrarégias focadas na emogdo sic as mais udlizadas em
situagbes de estresse prolongado. Tendo-se em vista a situagio
cronica da maioria dos transtornos mencais, pode-se supor que

os familiares utilizem esse tipo de estratégia para se sentirem
melhor na situacio de cuidadores, Entretanto Magliano et 4/,
(1998b) obsarvaram que familiares mais jovens rendem mais
freqgiientemente a udilizar estrarégias centradas no problema.
Em seu estudo, os autores constataram que uma sobrecarga me-
nor dos familiares estava associada 20 uso de estratégias focadas
no problema e 1 obtengao de suportes social {2poio emocional
¢ pririco de amigos, colegas ¢ outros familiares) ¢ prohssional
{grupos de ajuda e intervengbes psicoeducarivas).

Segundo a revisie de literatura de Rose (1996). alguns
fatores associados a uma melhor capacidade de enfrentamento
dos familiares tém sido destacados: 1) o fato de desenvolver
mais atividades fora de casa; 2) rer uma profissao gratificante;
3) pertencer 2 um grupo de ajuda mutua; 4) colocar limites
no comporramento de paciente; 3) centar manter uma vida
familiar o mais normal possivel. Alguns tamiliares citaram
rambém a religido coma fente de apoie. Além disso, os estudos
realizados indicaram melhor caping por parte de mulheres com
nivel mais elevado de escolaridade, que procuravam esponta-
neamente por informacdes ¢ ajuda para enfrentar a situacio
de cuidar de um doente mental.

Em sua revisio. Loukissa {1995) destaca estudos que veri-
ficaram uma diminuicio da sobrecarga senrida pelos familiares
quando eles participavam de programas de suporte familiar,
envolvendo o ensino de estratégias de enfrentamento adequa-
das ¢ de trocade informagao sobre 2 doenga dos seus paciences.
Esse também foi o resultado encontrado no estude realizado
por Berglund, Vahine e Edman (2003 com 38 familiares de
paciences com esquizofrenia ou transtorno esquizoaferivo. No
estude de St. Onge e Lavoie {1997}, as mies que relararam cer
percebido uma melhora ne paciente desde o nicio da doenga

APrescitaram Mmenor grau dC sobrcc:u‘ga.

Trés estratégias de enfrentamento se corrclacionaram
significativamente com um baixo grau de sobrecarga no
estudo de Rammohan e 4/, {2002), em uma amostra de
60 cuidadores de 60 pacientes esquizofrénicos na [ndia:
solugio de problema, distragbes positivas e menor uso da
negacao. Os familiares de pacienres com os niveis mais bai-
xos de funcionamenro usavam mais praticas religiosas como
estratégia. Embora 30% dos familiares tenham relatado o
uso de priticas religiosas ¢ os sencimentos de conforto ¢ de
esperanga resultantes, os dados indicaram ndo haver corre-
lagides significativas encre a forga das crengas ou as pravcas
religiosas com a sobrecarga ou com o bem-estar psicoldgico.

No que se refere a0 bem-estar psicalégico, porém, uma

).bras.psiquiacr. * Vol. 54 = No 1« 2005




Sobrecarga das familias de pacientes psiquidtricos

andlise de regressio mulripla indicou que eles escavam sendo
influenciados (62% da variancia) pelo conjunto dos seguintes
fatores: menor sobrecarga percebida, maior forca das crencas
religiosas, menos uso de estratégias de negacao e mais uso da

estrarégia de resolucio de problemas.

As estrarégias de enfrentamento usadas pelos famniliares
também estavam relacionadas com o nivel de sobrecarga
no estudo de Magliano er 2. (1998a). Uma grande parte
da varidncia dos dados da sobrecarga. tanto objetiva (56%)
quarto subjeriva (47%), foi explicada pelos dados referentes
as escrarégias em uma andlise de regressdo hierdrquica. As
estrarégias associadas a um maior nivel de sobrecarga objetiva
¢ subjetiva foram os comportamentos dos familiares para
diminuir as suas atividades sociais, evitar o paciente e falar
com amigos. Os maiores niveis de sobrecarga subjetiva foram
associados a0 uso de dlcool ¢ 4 procura de ajuda espirirual.
Os maiores niveis de sobrecarga obietiva estavam associados 3
procura por informagdes, & caréncia de suporte social pratico
(falta de ajuda de outras pessoas para cuidar do pacientes)
€ 4 comunicagio positiva com o paciente. A resignagio
estava correlacionada com maior sobrecarga dos familiares,
tanto objetiva quanro subjetiva, sendo interprerada pelos
aurores como uma censeqiléncia, na verdade, da auséncia
de estrarégias concretas eficientes ¢ também de intervengoes
psicoeducativas por parte dos servicos de satde mental, o
que levaria os familiares a perceber a cua falta de opcio, 2
ndo ser se resignar. Os aurores destacaram a importdncia da
rede social como fator de prorecio, uma vez que a reducio
das atividades sociais ¢ a falta de ajuda e suporte das pessoas
foram fatores forremente associados a maier sobrecarga dos

familiares observada nesse estudo.

Enrretanto alguns resulrados contraditerios foram en-
conrrados com relagio a0 efeite ou impacto das segutnres
intervengbes para a diminuigio da sobrecarga dos familiares:

 visitas domiciliares, sessdes educacionais com info rmagio sobre
a doenga mental, programas de tratamento comunirdrio para
os pacientes (Maurn, Boyd. 1990},

A escolha das estratégias de enfrentamento urilizadas
pelos familiares pode variar segundo o conrexto sociocultu-
ral. No estudo de Magliano er af. (19982). que investigou
a sobrecarga familiar comparativamente em diferentes
paises europeus, algumas estratégias foram urilizadas por
famikiares de rodos os locais, enquante outras variaram de
um local para outro. Por exemplo, nos paises medirerraneos

estudados, o5 familiares mostraram resignagio. procun de

ajuda espirirual, diminuicio de suas atividades sociais, além
de possuirem menos suporte pritico e emocional da sua rede
social. Nos paises norre-europeus essas estratégias nio foram
encontradas ¢ os familiares possuiam uma rede social maior
¢ melhor qualidade de supore social, o que foi explicado
pelos autores em termos da existéncia de um menor grau de

sstigma nesses paises.

INTEGRACAO DE FATORES
CONTRIBUINDO PARA A
SOBRECARGA DAS FAMILIAS

Procurando relacionar esses diversos fatores, Maurin ¢ Bovd
(1290) desenvolveram um modelo regrico visando a compreender
a sobrecarga subjetiva sentida pelos familiares, que foi concebida
como conseqiiéncia da agdo conjunta de trés tipos de fatores: 1)
varidveis antecedentes — consistem nas varidveis que definem a
situacio da doenga menral do paciente. rais como o diagnéstico,
os tipos ¢ a severidade dos sintomas que eles apresentam, o searws
funcional ou grau de autonomia dos pacientes. a residéncia
do paciente. assim como o tipo de traramento ac qual ele estd
submetido, se hospiralar ou comunitario, s¢ mais intensive ou
precdrio: 1) sobrecarga objetive — trata-se da sobrecarga i qual
os familiares estao submetidos e que seria afetada pelas varidveis
antecedentes descritas no item 2nterior. A sabrecarga objetiva
resulea da freqiiéncia ¢ da severidade observaveis de compor-
umentos problemdricos do paciente, das suas dificuidades de
desempenho de papéis, dos efeitos adversos gerais do paciente nos
familiares € no funcienamento da casa, dos custos financeiros que
acarretam para a familia ¢ do grau de suporte de que o paciente
necessira. Eavs dois primeiros farores, neste modelo tedrico.
aferam e determinam o grau de sobrecarga subjetiva sentida pelos
familiares. Entretanto o modelo prevé um tercerro fator que pode
atenuar o grau de sobrecarga subjetiva sentida pelos familiares,
descrito a seguir; 3] fatores mediadores — sio os que podem
modular o efeito dos dois primeitos nz determinagio do grau de
sobrecarga subjetiva sentida pelo familiar. Os fatores mediadores
sa0 2 qualidade da relacio do familiar com o paciente, o suporte
social para a familia, a1 capacidade de enfrenramento (coping) que
o familiar possui em relagio a experiéncia ou a siruacio de cuidar
do paciente. o st socioecondmico da familia  a presenca ou
a auséncia de outros eventos da vida que podem facilitar ov
agravar a sobrecarga subfetiva. Quando os fatores mediadores
520 favordveis. eles padem arenuar a sobrecarga subjetiva sentida
pelas familias,

Lbras psiquiacr. * Vol. 34 « N= | « 265




Merina Bandeira: Sabrina Martine Barroso

CONCLUSAO

Qs estudes aitados aqui mostram que a investigacio a res-
peito dos farores que contribuem para uma maior sobrecarga
dos familiares cuidadores de pacientes psiquidrricas fol se mo-
dificando ac longo dos anas. No inicio as pesquisas focalizaram
mais os fatores objetivos e observiveis que contribuiam para
a sobrecarga dos familiares. Estudos posteriores observaram
um maior nimero de elementos que padem contribuir paraa
sobrecarga, além de destacarem rambém os aspecros cognitivos
e a dimensio emecional, assim como os fatores mediadores
que podem arenuar essa sobrecarga. Alguns fatores associades
2 sobrecarga foram repetidamente confirmados pelas pesquisas;
outros ainda apresentam resultados insuficientes ou contradi-

6ri0s, necessitando ser investigados.

Alguns problemas metodeldgicos que podem afetar a
interpretagio ou o alcance dos resulrados obtidos foram
identificados nas pesquisas realizadas nessa drea. Por exemplo.
o tipo de amostra de familiares estudada freqiientemente nae
¢ represenative da populacio geral de familiares de doentes
METAls Porque as amostras se referem multas vezes 2 familiares
que participam de grupos de ajuda, o que restringe ¢ direciona
2 populacio pesquisada. podendo impedir a generalizagio dos
resultados para os familiares em geral. O mmanho da amostra
algumas vezes tarbém é limitado, interferindo na generalidade

das conclusdes.

O ripo de diagndstico do paciente nas amostras dos fami-
liares tem sido restrito. na maioria das vezes, a esquizofrenia,
o que impede um conhecimento maior subre o efeiro do
diagnostico nz sebrecarga familiar. O modelo de familiar
mils estudado nas pesquisas tem se restringido muiro, sendo
freqilentemente caracterizado apenas pelas maes ou pais dos
doentes mentais, quase nunca os irmdos ou irmds, o que rem
impedido a avan¢o do conhecimento sobte a roralidade dos

efeitos da doenca menral na familia.

Além disso, faltam estudos longirudinals 2 respeiro
da sobrecarga sentida pelos familiares. o que dificulra a
investigacao sobre os efeitos das fases da doenga na sobre-
carga dos familiares. Segundo Tessler e Gamache {2000).
alguns estudos mostraram que a familia passa por fases
distinras ao longo do tempo. desde o inicio da doenca do
paciente, sende que inicialmente predominam as reages
de inseguranga, de negagio ¢ de expecraniva de solugio
do problema pelos profissionais. Com o entendimento

posterior do cardter cronico da doenga, os familiares

passam a sentir desesperanca ¢ a buscar mais em seus
préprias recursos uma manetra de lidar com a situagio,
Qs estudos longitudinais apresentariam também uma
maior contribuigio para o entendimento da diregio em
que os fenédmenos vcerrem, aumentande o conhecimento
a respeito da causalidade dos fatores destacados, ¢ que ¢

limitado nos estudos rransversais.

Hd rambém poucas pesquisas sobre as estrarégias de
enfrentamento desenvolvidas pelas familiares para lidar com
a sobrecarga de cuidar de um doente mental (Rose, 1996:
Greenberg er al., 1997). Ainda menos freqiences sio estudos
sobre a influéncia de caracteristicas pessoais do familiar sobre
o grau de sobrecarga percebida, tal como sua capacidade de
perceber os eventos da vida como estando sob seu propric
contrale pessoal ¢ nio como uma ocorréncta faralista. Estu-
dos futuros sobre essa dimensdo poderio esclarecer algumas
diferencas encontradas ne grau da sobrecarga sentida por
diferentes familiares cuidadores de doentes mentais, tal
como no estudo de Noh e Turner {1987). onde essa varidvel
emergiu como principal fator preditor de menor grau de

sabrecarga.

Hi necessidade de se desenvolverem mais pesquisas para
produgio de conhecimento nessa drea. de forma a esclarecer
a importancia relativa dos diversos fatores determinantes de
malor sobrecarga dos familiares, ampliar o estudo da sobre-
carga relacionada a diagndsticos diverstheados. compreender
a interacio entre os diferentes fatores que conrribuem para
a sobrecarga, avaliar o seu impacto em diferences membros
da familia e estudar as condicdes de vida € as estrategias de
enfrentamento. inciuindo aqui as intervencées ¢ o suporte
dos servicos, que sejam mais eficazes para arenuar ou modular
o nivel de sobrecarga e o seu impacte na saide mental Jos
familiares.

A sobrecarga sentida pelos familiares de pacienzes psiqui-
tricos canstitui uma dimensio imporrante a ser focahizada
pelas servicos de satde menral, por meio de programas de
orientagio, informagio e apoio, visando a diminuir o estugma
¢ a melhorar o suporte ¢ 2 qualidade de vida das famdlias por
dois motivos. De um lado, essas intervencoes serviriam ao ob-
jetivo de prevengio de ccorréncias de transtornos psicoldgicos
dos proprios familiares, que podem resultar da sobrecarga.
De outro lado, intervengbes adequadas junto as familias dos
pacientes psiquidtricos constituem urm dos componentes de.
traramento comunirdrio que contribuird pafa a reinsergic

social desses pacientes.
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