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RESUMO

Introducio: Objetivou-se identificar os principais fatores que influenciam na qualidade de vida
de cuidadores de usuérios atendidos pelo Sistema Unico de Satde através do Centro de Atengio
Psicossocial- CAPS no Municipio de Ananindeua, Pard. Material e Métodos: Trata-se de um estudo
transversal, descritivo, qualitativo, comuso de dados coletados em prontuarios de pacientes matriculados
e de entrevista através de questionario sociodemografico e de perguntas objetivas com alternativas
simples sobre os fatores que influenciam na qualidade de vida, aplicado a 54 cuidadores mediante
autorizagdo e com a utilizacdo do Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido- TCLE. Resultados:
Dos 54 cuidadores entrevistados a maioria era do sexo feminino, com renda inferior a 1 salario-minimo.
Entre os fatores que influenciam a qualidade de vida, estdo a falta de pessoas com quem dividir as
tarefas relativas ao cuidado do paciente, a quantidade de horas diarias dedicadas a esse cuidado e o
aparecimento de sintomas como insoOnia, ansiedade, alteragdo de humor, isolamento, irritabilidade e
estresse. Conclusdes: Observou -se, portanto, a necessidade da assisténcia ao cuidador, visto que, a
baixa qualidade de vida compromete o cuidado prestado ao paciente, ocasionando um desgaste fisico

e emocional que em detrimento de suas proprias necessidades tenta suprir as necessidades do outro.

Palavras- chave: Cuidadores; Qualidade de vida; Desinstitucionalizagdo; Vulnerabilidade social.
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1 INTRODUCAO

A Reforma Psiquiatrica se efetivou no Brasil no ano de 2001 através da promulgacdo da Lei
n°® 10.216, de 6 de abril de 2001. A partir de entdo, a familia se tornou a cuidadora de referéncia das
pessoas com transtornos mentais, passando a ser encarregada pelo bem-estar no cotidiano do familiar
que possui algum sofrimento psiquico (BRASIL, 2001).

A circunstancia do cuidado da-se em beneficio da inclusdo social do portador de transtorno
mental, porém essa tarefa se torna ardua, uma vez que, esse contexto transforma a vida daquele que
se torna responsavel pelo cuidado desse familiar, visto que, os afazeres relacionados ao portador do
transtorno tomam a maior parte do tempo daquele que fica incumbido desse cuidado, tendo que abdicar,
na maioria das vezes, de seus planos e projetos de vida para se dedicar quase que integralmente a essa
funcdo, ocasionando a fragilidade na saude desses cuidadores, deteriorando assim sua qualidade de
vida (ELOIA et al., 2018).

A desinstitucionalizagdo, propds maneiras diferentes de cuidar da pessoa em situagdo de
transtorno mental sem retira-la do convivio familiar e da comunidade (ALMEIDA, 2017). E embora
em concordancia com a tendéncia mundial, onde esse processo também prevé a redugdo de hospitais
psiquiatricos, a reforma psiquiatrica brasileira possui ainda lacunas para a pratica de uma estruturacao
real da rede substitutiva de atencdo a saude mental (LEITAO et al, 2018).

Nesse cenario estdo os Centros de Atencdo Psicossocial -CAPS, que fazem parte da Rede de
Atengao Psicossocial do Sistema Unico de Satde- SUS, que é um servigo de saude aberto e comunitario,
substitutivo do modelo asilar, caracterizado como especializado e estratégico para o atendimento ao
sujeito que apresenta transtorno mental grave, cronico e/ou que faz uso de substincias psicoativas
(NISIIDE; SILVA, 2018).

Pesquisas demonstram que o trabalho no CAPS s6 ¢ concretizado por meio do trabalho
conjunto entre o servico de saude e a familia (SCHRANK; OLSCHOWSKY, 2008). E nesse sentido
que a atenc¢do a esses cuidadores necessita andar paralelo a atencao do individuo em sofrimento psiquico
para que o cuidado integral aconteca. Estudos anteriores ja demonstravam a preocupacao para com
os eventuais responsaveis pelo cuidado com o familiar adoecido e a necessidade do suporte do Estado
para a efetivagdo da ressocializagao desses individuos (ROSA, 2005).

Nesse sentido, apesar de a desinstitucionalizag¢do ter como objeto central de cuidado a familia
no processo de reabilitagdo psicossocial do portador de sofrimento mental, a determinacdo dessa
missao dentro do contexto familiar, na maioria das vezes, ndo ¢ feita de forma consentida, igualitaria
ou de forma voluntaria, necessitando assim, de um suporte mais efetivo ao cuidador (DOURADO et
al, 2018).

Assim, torna-se de extrema importancia mensurar os fatores que impactam na satde desses
cuidadores e o quanto eles influenciam na qualidade de vida desses sujeitos. Diante disso, a presente
pesquisa objetiva identificar quais os principais fatores que influenciam no bem estar e qualidade de
vida de cuidadores de individuos atendidos no SUS por meio dos Centros de Atengdo Psicossocial
(CAPS).
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2 MATERIAL E METODOS

Esta pesquisa respeitou as normas ¢ticas estabelecidas pelo Codigo de Nuremberg, pela
Declaracdo de Helsinque e pelas Normas de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos (Res. CNS 466/12)
do Conselho Nacional de Satde. Este estudo foi autorizado pela diretoria do Centro de Ciéncias
Biologicas e da Satde da Universidade do Estado do Para e pelo Centro de Atengdo Psicossocial- CAPS
do Municipio de Ananindeua- PA, localizado na Estrada do Maguari, 2.000 — Maguari- Ananindeua-
Pa. CEP: 67030-169, onde foi realizada. A pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica
e Pesquisa, Plataforma Brasil, sob o CAAE 56959522.0.0000.5174 obtendo o parecer n® 5.329.463.

A pesquisa foi realizada através de um estudo transversal, descritivo, de abordagem qualitativa,
com uso de dados coletados dos cuidadores de pessoas em sofrimento mental mediante autorizagao
e com a utilizagdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido- TCLE aplicado a populacao de
estudo. O periodo realizado foi de janeiro a julho de 2022 com cuidadores de usuarios do Sistema
Unico de Saude (SUS) matriculados no Centro de Atengdo Psicossocial- CAPS do Municipio de
Ananindeua — PA. Foi solicitada a autorizacao da diretoria para o acesso aos prontuarios e/ou listagem
dos pacientes que continham informagdes de contato e acesso aos cuidadores.

Apoés a autorizagdo, foi realizada a conferéncia do nimero de prontudrios disponibilizados,
sendo priorizado os prontudrios dos pacientes que estavam com consultas agendadas para os proximos
dias, isso resultou em 180 prontuarios. Posteriormente foi realizada a separagao por ordem alfabética e
a partir dessa separacao foi sorteado o primeiro prontuario a ser analisado dentre os 3 primeiros nomes,
posteriormente foram selecionados de trés em trés prontuarios de acordo com a ordem alfabética. Dai
por diante, foram colhidos os codigos CID de cada prontuario para analise da doenca mais recorrente
para assim observar a dependéncia do paciente para com seu cuidador.

Apesquisadora esteve presente no CAPS duas vezes por semana e entrou em contato convidando
os cuidadores que estavam presentes acompanhando os pacientes nas consultas agendadas a participar
da pesquisa. Foram incluidos na pesquisa cuidadores de pacientes matriculados no CAPS Ananindeua,
de ambos os sexos, com idade entre 18 e 65 anos, que residem com o paciente e que aceitaram participar
da pesquisa. Foram excluidas pessoas que ndo acompanham a rotina do paciente.

Paraacoleta de dados foi utilizada a Amostra Probabilistica Sistematica onde foram selecionados
cuidadores de pacientes através dos prontudrios dos pacientes matriculados no CAPS de Ananindeua-
PA. Essa coleta foi realizada através do questionario autoaplicavel aos cuidadores que foi elaborado
pela pesquisadora e esta estruturado com 12 perguntas pessoais sobre (Género, Idade, Raca/cor, Estado
civil, Escolaridade, Renda, Parentesco, Profissdo, Ocupacao, Presen¢a de doengas, Uso de medicagao,
Quantidade de pessoas que residem no domicilio), com o intuito de caracterizar e definir o perfil do
cuidador. Apos o preenchimento desses dados, o cuidador voluntério respondeu 10 perguntas objetivas
com alternativas simples para o entendimento dos aspectos que influenciam na qualidade de vida dele,
essa aplicacdo ocorreu em um local reservado previamente solicitado para a diretoria do CAPS.

A partir da coleta, as informagdes foram armazenadas em um banco de dados com o auxilio do
software Microsoft Office Excel 2021, através do qual foi realizado a elaboracdo de tabelas para a
analise e demonstracao dos resultados. Apds a afericao dos resultados a pesquisa foi redigida através
do software Microsoft Office Word 2021.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

A anélise realizada nos prontuarios resultou no Episdédio Depressivo como a doenga mais
prevalente nos usudrios matriculados, sendo um total de 27% de pacientes diagnosticados em relagdo a
quantidade de prontudrios analisados. Um estudo realizado em outro CAPS de outra cidade brasileira
também obteve a maioria dos diagndsticos com o CID F32 encontrados em prontudrios, o que pode
sugerir maior incidéncia dessa doenca tratada nesses servigos (SILVEIRA et al, 2020).

A depressao e seus subtipos clinicos ¢ um transtorno mental cronico e recorrente, que geralmente
estdassociada a outras condi¢des mentais, neurologicas e/ou causadas por uso de substancias psicoativas,
assim como por condigdes fisicas. Segundo dados da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), o Brasil ¢
o pais com maior prevaléncia de depressdo da América Latina e o segundo com maior prevaléncia nas
Américas. A OMS prevé que em 2030 essa seja a principal causa especifica de incapacidade funcional
no mundo (BRASIL, 2023).

Segundo a Classificacdo Internacional de Doengas (CID 10) os Episddios depressivos sdo
caracterizados, por uma perda de interesse ¢ prazer em todas as atividades didrias, concomitante ao
humor hipotimico. O que, dependendo da intensidade, causa incapacidade de realizar até as tarefas
mais simples do dia a dia (OMS, 1998).

Além da Depressdo outras doengas sdo destacadas como prevalentes em usuarios do CAPS
Ananindeua como o Transtorno Afetivo Bipolar, o Transtorno de Panico, a Psicose, a Esquizofrenia,
o Transtorno do Humor, e as outras variadas doencas, conforme demonstrado na Tabela 1, todas com
um grau significativo de dependéncia para realizar as tarefas relativas ao tratamento ou mesmo de
autocuidado, sendo que essas doencgas, na maioria das vezes, aparecem combinadas em um mesmo

paciente.

Tabela 1: Doengas mais prevalentes encontradas nos 180 prontudrios analisados. Ananindeua, Para, Brasil, 2022.

PREVALENCIA
CID DOENCA %
NOS PACIENTES
F32 EPISODIO DEPRESSIVO 49 27%
F31 TRANSTORNO AFETIVO BIPOLAR 35 19%
F41 TRANSTORNO DE PANICO 27 15%
F29 PSICOSE 23 13%
F20 ESQUIZOFRENIA 22 12%
F39 TRANSTORNO DO HUMOR 7 4%,
OUTRAS DOENCAS ISOLADAS OU ASSOCIADAS 17 9%
Total 180 100%

Fonte: Elaborada pelos autores

Para analisar as variaveis que definem o perfil socioecondmico do cuidador foram entrevistados
60 cuidadores durante o periodo, sendo 6 excluidos do estudo por estarem dentro do critério de
exclusdo, dos 54 que restaram, 81% eram do sexo feminino. Houve predominancia na média de idade
de 31 a 45 anos e do total de entrevistados 72% se autodeclararam pardos. Entre esses individuos,

31% nao concluiram nem o ensino fundamental e 44% informaram sobreviver com menos de 1 salario
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minimo mensal. 50% dos entrevistados relataram presenca de enfermidades pré-existentes e a média

da quantidade de pessoas residentes no mesmo domicilio do paciente ¢ de 4 pessoas ou mais por

domicilio. A ordenacdo da populagdo estudada quanto aos dados sociodemograficos encontra-se na

Tabela 2.

Tabela 2: Caracteristicas sociodemograficas da populagdo estudada (n= 54). Ananindeua, Para, Brasil, 2022.

VARIAVEIS N %
SEXO
MASCULINO 10 19%
FEMININO 44 81%
IDADE
DE 18 A 30 ANOS 5 9%
DE 31 A 45 ANOS 26 48%
DE 46 A 65 ANOS 23 43%
RACA/COR
PRETA 10 19%
PARDA 39 2%
BRANCA 5 9%
ESTADO CIVIL
CASADO/UNIAO ESTAVEL 26 48%
DIVORCIADO/SEPARADO 6 11%
SOLTEIRO 20 37%
VIUVO 2 4%
ESCOLARIDADE
FUND INCOMPLETO 17 31%
FUND COMPLETO 2 4%
MED INCOMPLETO 4 1%
MED COMPLETO 20 37%
SUP INCOMPLETO 5 9%
SUP COMPLETO 6 11%
RENDA MENSAL
MENOS DE 1 SALARIO MINIMO 24 44%
1 SALARIO MINIMO 10 19%
MAIS DE 1 SALARIO MINIMO 16 30%
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Continuando Tabela 2

PARENTESCO
PAIS 15 28%
FILHOS 17 31%
CONJUGE 14 26%
OUTROS 7 13%
PRESENCA DE DOENCAS PRE-EXISTENTES NO CUIDADOR

SIM 27 50%
NAO 27 50%
QUANTIDADE DE PESSOAS QUE RESIDEM COM O PACIENTE

ATE 3 PESSOAS 22 41%
A PATIR DE 4 PESSOAS 32 59%

Fonte: Elaborada pelos autores

A partir da aplicacdo do questionario obteve-se os seguintes resultados quanto aos fatores que
influenciam na qualidade de vida dos cuidadores. As horas diarias dedicada ao cuidado com o paciente
ganharam destaque, visto que, 50% dos entrevistados relataram dedicar mais de 12 horas didrias ao
cuidado do paciente. Sendo que, 56% relataram ndo ter ninguém com quem dividir as tarefas, sendo
que, 72% dos entrevistados informaram que o paciente ¢ dependente do cuidador para a maioria das
tarefas diarias. E em consequéncia dessa sobrecarga, 74% dos entrevistados relataram dificuldades
para dormir seja pela insonia causada pelo estresse, seja pela preocupacao de que o familiar adoecido
possa acordar no meio da noite.

Além da falta do sono, 61% informaram sofrer com os sintomas de ansiedade, mudanca de
humor, isolamento, irritabilidade e estresse, sintomas esses adquiridos ou que se agravaram a partir
de quando se viram como cuidador do seu familiar. Outros dados importantes para essa pesquisa
sdo os relatados por 39% dos entrevistados que informaram que nem sempre conseguem trabalhar
ou estudar normalmente devido a dedicagdo ao paciente. E com relacdo ao lazer 39% relataram ndo
conseguirem aproveitar momentos de lazer por estarem dedicados ao cuidado do seu familiar. Os

dados aqui demonstrados encontram-se detalhados na Tabela 3.
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Tabela 3: Descricao dos fatores que influenciam na qualidade de vida dos cuidadores de pacientes especiais (n= 54).
Ananindeua, Para, Brasil, 2022.

FATORES QTD DE PESSOAS PERCENTUAL %
QUE RESPONDE-
RAM
Tempo de dedicagdo e cuidado com o paciente
24 44%
Menos de 5 anos
15 28%
De 5 a 10 anos 15 28%
Mais de 10 anos
Horas diarias dedicadas ao cuidado
M de 6 h 6 %
enos de 6 horas 1 30%
De 6 a 12 horas 27 50%
Mais de 12 horas
Recebeu orientagdes sobre os cuidados com o paciente
Sim, foi bem orientado
21 39%
Recebeu algumas orientacdes 15 28%
18 33%
Nao recebeu nenhuma orientacao °
Ajuda nas tarefas relacionadas ao paciente
6 11%
Sim, tenho ajuda >
21 39%
As vezes tenho ajuda 30 56%
Nao tenho ninguém para me ajudar
Grau de dependéncia dos cuidados que o paciente ne-
cessita
Depende de mim pra tudo 2 17%
39 72%
Depende de mim em algumas tarefas 6 11%
S6 depende de mim para acompanha-lo nas consultas
Noites de sono tranquilo
5 9%
Sim, consigo dormir bem >
40 74%
As vezes durmo bem 9 17%

Nao durmo bem a bastante tempo
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Continuando Tabela 3
Sintomas recorrentes: ansiedade, mudanca de humor,

isolamento, irritabilidade, estresse

Sim, tenho todos esses sintomas 33 61%
18 33%
Sim, tenho alguns desses sintomas 3 6%
Nao tenho nenhum desses sintomas
Tempo para se alimentar adequadamente
. . 33 61%
Sim, tenho tempo para me alimentar bem
20 37%
As vezes consigo tempo 1 2%
Nao tenho tempo, sempre me alimento as pressas
Dedicacao ao estudo/ trabalho
. . 21 39%
Sim, consigo normalmente
18 33%
Nem sempre consigo 15 28%
Nao consigo
Dedicacao ao lazer
~ . 21 39%
Nao consigo
18 33%
As vezes 15 28%

Sim, consigo

Fonte: Elaborada pelos autores

Com a dedicacdo quase que exclusiva a esses pacientes, cerca de 28% dos cuidadores nao
conseguem se dedicar ao trabalho ou estudo de maneira eficaz, ocasionando assim, a baixa renda entre
os cuidadores e seus familiares, resultando em 44% dos entrevistados que relataram sobreviver com
menos de um salario minimo mensal. Com isso, a baixa renda agregada a sobrecarga do cuidado com
o paciente reduz a qualidade de vida dessas pessoas, ocasionando sintomas como ansiedade, insonia,
mudanga de humor, isolamento, irritabilidade e estresse confirmados por 61% dos entrevistados que
relataram terem observado todos esses sintomas. Dito isso, a presente pesquisa torna-se de extrema
importancia para contribuir na criagdo de parametros para elaboracao de medidas preventivas voltadas
para a saude e qualidade de vida desse cuidador, visto que, teoricamente, a rede de atengao ¢ voltada
também para a assisténcia a familia, porém, na pratica, ¢ direcionada ao paciente, apenas restando ao
cuidador participar de palestras repetitivas e ndo tao eficazes como eles mesmos relataram.

Essa pesquisa se assemelha a outro estudo onde na maioria da amostra de cuidadores prevaleceu
0 sexo feminino, porém com uma pequena diferenca no tamanho da renda mensal onde a maioria
estudada sobrevivia com um salario minimo, oriundo, na maioria das vezes, do beneficio governamental

concedido ao paciente, no estudo também ¢ abordado o fato da maioria ndo conseguir trabalhar ou
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estudar devido a dedicacao com o familiar mentalmente adoecido ocasionando a sobrecarga e a baixa
qualidade de vida do cuidador, devido a intensa rotina de cuidados quanto a alimentacao, mobilidade,
higiene, administragdo das medicagdes, lazer, acompanhamento do tratamento, gastos financeiros e a
lida diaria com os comportamentos da pessoa com transtorno mental que acarretam desgaste emocional,
fisico e mental principalmente ao cuidador principal ANDRADE et al, 2021).

Nodecorrer do estudo varias foram as experiéncias vividas na escuta dos relatos dos entrevistados
durante a aplicagdo do questionario, as queixas levam-nos a questionar se de fato a reforma psiquiatrica
esta sendo efetiva na inclusdo do paciente psiquiatrico no ambiente familiar e na sociedade ou se esta
sendo criado, a partir desse contexto, novos adoecidos, visto que, aqueles a quem sdo delegados o
cuidado desses pacientes também estdo adoecendo devido a sobrecarga e a baixa qualidade de vida.

Um dos fatores que influenciam na situacao descrita pode estar relacionado a continuidade do
cuidado dos pacientes, essa continuidade algumas vezes ¢ quebrada quando ocorre, por exemplo, um
longo periodo de espera para a proxima consulta devido a escassez de profissionais nos CAPS, o que
pode gerar recaidas, agravamento de casos e até desisténcias dos tratamentos, causando assim, maior
estresse no ambiente familiar.

Outro fator determinante e que influencia na baixa qualidade de vida do cuidador ¢ a falta de
ajuda nas tarefas didrias com o paciente e que pode gerar conflitos familiares que desestruturam toda
uma rotina de cuidados. A falta de recursos financeiros dos cuidadores demonstradas neste estudo
também ¢ determinante para a baixa qualidade de vida dessas pessoas, pois além da preocupacao do
cuidado com o paciente ainda se preocupam em como manter as demandas financeiras de um lar sem
o0 minimo necessario, sendo esse um dos fatores de maior relevancia.

Entende-se, portanto, que a atencdo a saude voltada para esses cuidadores pode ser uma
importante estratégia de continuidade do processo de inclusao desses pacientes na sociedade,
compreendendo que o cuidador precisa ser cuidado para poder cuidar do outro, afinal, sdo pessoas
que também necessitam de atengao especializada, levando em consideracdo que quem convive com
individuos em sofrimento mental, convivem também com todas as adversidades da doenca inclusive
as situacdes de risco (MAEDA; SILVA, 2022).

Apesar dos importantes dados obtidos, essa pesquisa ¢ limitada, visto que, ndo consegue
mensurar 0 numero exato de pacientes ativos acompanhados no Centro de Atencao Psicossocial de
Ananindeua/PA devido a alta taxa de desisténcia de tratamentos e de rotatividade de pacientes, sendo
esse possivelmente um dos motivos da maioria das pessoas entrevistadas (44%) estarem dedicadas
ao cuidado do paciente somente a no maximo 5 anos, sabendo-se que a maioria das doencas tratadas
no CAPS sdo de natureza cronica, ou seja, exigem uma constancia por um longo periodo. Isto pode
significar pacientes sem tratamento e familias cada vez mais desestruturadas devido a agravamentos
dos sintomas de individuos em situa¢ao de transtornos mentais. Outro fator limitante se resume na falta
de tecnologia no controle e arquivamento de dados, pois tudo ainda ¢ feito de forma manual, o que
pode levar a perda de importantes informagdes relativas ao tratamento dos usuérios.

Diante da contextualizagao da pesquisa onde foram identificados fatores que de fato influenciam

na qualidade de vida do cuidador como a sobrecarga de tarefas em um Unica pessoa, a baixa renda, o
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surgimento de diversos sintomas que afetam a saude desse cuidador, a falta de tempo para o auto cuidado
e a pouca atencao da rede de saude voltada para esse cuidador, evidencia-se que estratégias preventivas
como o apoio social e a atencdo a saude dessas pessoas pode reduzir ou a0 menos minimizar o possivel
adoecimento desses individuos prevenindo também assim, o aumento do custo do Estado para com a satde

dessas pessoas.
4 CONCLUSAO

Apesar de a desinstitucionalizacdo ser uma politica publica recente, a correlacdo entre a pessoa
responsavel pelo cuidado e seu familiar em sofrimento mental precisa ser melhor investigada e compreendida
bem como a qualidade de vida desses cuidadores, visto que, a diminui¢ao dessa qualidade afeta diretamentg
o cuidado com o individuo em sofrimento mental inviabilizando muitas das vezes, essa assisténcia da
familia para com o paciente.

Os resultados encontrados enfatizam a necessidade em visualizar o cuidador, tanto quanto o paciente
para além da situacdo de enfermidade, buscando entender suas especificidades individuais, visto que, oS
mesmos estao inseridos em um meio de vulnerabilidade social. O estudo quanto a qualidade de vida permitiy
constatar a dificuldade que um cuidador de pessoas em sofrimento psiquico possui no dia a dia € o quanto
isso afeta sua saude e o seu desenvolvimento social.

Perante o exposto, sugere-se a elaboracao de novos estudos, especialmente de pesquisas interessadas
na saude desses cuidadores, com a intengdo de evidenciar problemas e criar possiveis solucdes, além dg
divulgar para a comunidade cientifica possiveis dificuldades existentes no processo de ressocializacao de
individuos portadores de transtornos mentais no ambiente familiar.

O presente estudo visa colaborar com a pratica de profissionais e gestores da satde, bem como
auxiliar na qualificacdo do cuidado aos familiares, com a intencdo de diminuicdo do impacto negativo
resultante da tarefa de cuidar do outro. Conclui-se, portanto, que se faz necessario repensar as estratégiag

de cuidado e apoio as familias de pessoas portadoras de transtornos mentais.
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