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Resumo

Contexto: Estudos tém mostrado que a sobrecarga gerada no cuidado de pacientes psicoticos estd associada com uma redugio importante na qualidade de
vida, trazendo danos a satde do cuidador. Objetivo: Com objetivo de verificar fatores associados e comparar niveis de sobrecarga de cuidadores com a psico-
patologia do paciente, foi realizado um estudo transversal com 435 cuidadores principais de usuérios de Centros de Atengio Psicossocial (CAPS) da cidade
de Pelotas, RS. Métodos: Os usuarios foram identificados por meio de prontudrios e seus familiares foram entrevistados posteriormente em suas residéncias.
Para avaliar a sobrecarga, foi utilizada a Zarit Burden Interview (ZBI). Resultados: Cuidadores de usudrios dependentes de alcool e drogas apresentaram as
médias mais altas de sobrecarga, 52,2 pontos (dp = 20,4), seguidos dos cuidadores com risco de suicidio, 48,5 pontos (dp = 0,7). Na andlise ajustada, mulheres
tiveram 8,2 (IC 95%: 4,6, 11,8) pontos a mais na média do ZBI do que os homens. Cuidadores com menor escolaridade apresentaram 1,6 (IC 95%: -3,1, -1,0)
pontos a menos na média de sobrecarga comparados aos com maior grau de instrugao. Cuidadores com algum problema de satde tiveram 6,7 (IC 95%: 3,3,
10,0) pontos a mais na média do ZBI comparado aqueles sem nenhuma doenca. Conclusées: Varios fatores de sobrecarga indicam claramente a necessidade
de se desenvolverem intervengdes, como a psicoeducagao, que possam dar algum tipo de apoio ao familiar responsavel pelo cuidado.
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Abstract

Background: Studies have shown that overburden with care of psychotic patients is associated with a significant reduction of quality of life and causes harm
to the caregiver’s health. Objective: In order to compare factors associated with levels of burden of caregivers with the psychopathology of the patient, we
conducted a cross-sectional study with 435 primary caregivers of patients of Centers for Psychosocial Care (CAPS) from Pelotas, RS. Methods: The patients
were identified through medical records and their caregivers were interviewed in their homes. To evaluate the burden we used Zarit Burden Interview (ZBI).
Results: Caregivers of dependent users of alcohol and drugs had the highest average of burden, 52.2 points (sd = 20.4), followed by the caregivers of patients
with suicide risk, 48.5 points (sd = 0.7). In adjusted analysis, women had 8.2 (95% CI: 4.6, 11.8) points higher on average than men in ZBI scale. Caregivers
with less education had 1.6 (95% CI: -3.1, -1.0) points lower on average of burden compared to those with higher educational level. Caregivers with some health
problem had 6.7 (95% CI: 3.3, 10.0) points higher in the middle of the ZBI when compared to those without disease. Discussion: Several factors overload
clearly indicate the need to develop interventions such as psychoeducation which may give some support to the family responsible for care.
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recebem todo acompanhamento médico em regime ambulatorial
e permanecem com seus familiares em casa, incluindo na rotina
familiar a responsabilidade de garantir as necessidades basicas do
paciente, coordenar as atividades didrias, administrar a medicagao,
lidar com comportamentos probleméticos e episddios de crise, for-
necer suporte social, além de arcar com os gastos. Isso tudo acabou
gerando impacto no convivio didrio, mas principalmente na vida
social e profissional desse familiar/cuidador!-3.

Tal mudanca, a0 mesmo tempo em que propicia um maior

Introducéo

Durante muitos anos, o tratamento psiquidtrico foi caracterizado
por longos periodos de internagéo e, consequentemente, por afas-
tamento do convivio familiar. No Brasil, a partir da década de 1980,
surgiu a necessidade de repensar as praticas em saude mental. Nos
anos 1990, ele passou a fazer parte das politicas publicas no Brasil e,
em 2002, ganhou grande impulso com uma série de normatizagdes
do Ministério da Saude que instituem mecanismos claros, eficazes

e seguros para a redugdo de leitos psiquidtricos; assim, a reforma
psiquidtrica substitui o antigo modelo de internagao asilar. Com
isso, foram criados servigos substitutivos, entre eles os Centros de
Atencio Psicossociais (CAPS), referéncia de tratamento para pessoas
que sofrem com transtornos mentais, psicoses, neuroses graves e
demais quadros, cuja severidade e/ou persisténcia justifiquem sua
permanéncia num dispositivo de cuidado intensivo, comunitario,
personalizado e promotor de vida. Com toda essa mudanga, a fami-
lia voltou a ser o principal meio de assisténcia ao doente, deixando
de ser coadjuvante e passando a ser a maior aliada no processo de
reabilitacdo. Nessa nova modalidade de tratamento, os pacientes

convivio familiar, aponta a falta de preparo para exercer o papel de
cuidador, o que acarreta sobrecarga para os familiares!. A sobrecarga
do cuidador pode ser definida por um conjunto de problemas fisicos,
emocionais, financeiros e sociais que influenciam diretamente o
manejo do paciente e a qualidade de vida de quem é responsavel por
esse cuidado*. Considera-se cuidador principal a pessoa que pertence
ao convivio familiar do paciente, que pode lhe oferecer cuidado, ser
responsavel por ele e que passa a maior parte do tempo realizando
essa tarefa sem qualquer retribui¢ido econdmicas.

Na perspectiva de que a satide mental ndo se centra apenas no
cuidado dos pacientes, mas também inclui os cuidadores, torna-se
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importante verificar fatores relacionados a sobrecarga. Estudos tém
mostrado que a sobrecarga gerada no cuidado de pacientes psicoti-
cos esta associada com uma reduciao importante na qualidade de
vida, trazendo danos a saude do cuidadorss. J4 em cuidadores de
individuos com transtorno afetivo, além da redu¢io na qualidade
de vida, existem prejuizos incluindo problemas relacionados a saude
fisica, atividades sociais e sentimentos de nervosismo, depressao
e cansa¢o’. Em familiares cuidadores de dependentes quimicos, a
redugdo da qualidade de vida tem sido a porta de entrada para o
surgimento de sintomas depressivos, principalmente nos casos em
que os conjuges sao os cuidadoress.

Um estudo realizado em 2006 sobre a atengdo psicossocial em
Pelotas, que incluiu uma caracterizagdo dos cuidadores de usudrios
de CAPS, chamou aten¢do para a magnitude dos niveis de sobrecarga
desse grupos.

Apesar do crescente interesse na saide e bem-estar de cuidadores
de pacientes com transtornos mentais, ainda séo escassos estudos
que apontem os fatores associados a sobrecarga, bem como a rela-
¢do entre esta e a psicopatologia do paciente. Assim, o objetivo do
presente estudo foi verificar os fatores associados e comparar niveis
de sobrecarga de cuidadores com a psicopatologia de usuarios dos
CAPS na cidade de Pelotas, RS.

Meétodos

Foi realizado um estudo transversal com os cuidadores principais de
usudrios dos CAPS da cidade de Pelotas, Rio Grande do Sul, em 2011.
O municipio dispde de sete unidades que atendem, juntas, cerca de
1.000 pessoas portadoras de transtorno psiquico.

O cuidador principal de cada usuério foi identificado por meio
dos prontuarios dos CAPS e visitado em sua residéncia por alunos
do curso de Psicologia da Universidade Catdlica de Pelotas, devi-
damente treinados e que, em um primeiro momento, confirmaram
quem seria o cuidador principal. Ap6s a confirmagio, o cuidador
respondeu a um questiondrio estruturado sobre caracteristicas so-
ciodemogréficas — sexo (masculino/feminino), idade categorizada
por quartil (até 40 anos/de 41 a 54/de 55 a 63/64 anos ou mais),
escolaridade (primdrio incompleto/primdrio completo/ginasial
completo/colegial completo/superior completo), vive com com-
panheiro (sim/ndo) -, dados sobre o usudrio do CAPS e o convivio
diario com o cuidado - o usudrio mora com o cuidador (sim/néo),
algum outro dependente com problema de nervos (sim/nao), algum
problema de nervos (sim/ndo), algum outro problema de saude
(sim/ndo), patologia do usudrio (transtornos de humor, transtornos
de ansiedade, esquizofrenia, epilepsia, nervos, risco de suicidio,
uso de drogas/alcool) -, incluindo uma avaliagio especifica de sua
sobrecarga. Foram excluidos do estudo todos os cuidadores que
néao tinham capacidade de entender a entrevista e que nao tinham
contato didrio com o usudrio.

A patologia do paciente foi questionada ao familiar; alguns nao
sabiam qual o diagnostico e davam como resposta “problema de
nervos”; entdo sentimos a necessidade de criar essa categoria com
as demais.

Para avaliar a sobrecarga do cuidador principal, foi utilizada a
escala Zarit Burden Interview (ZBI), desenvolvida por Zarit & Zarit,
com versdo brasileira de Scazufcal®. A escala avalia a sobrecarga em
cuidadores informais de individuos com transtornos mentais ou com
doengas fisicas e mede o quanto as atividades do cuidado tém impacto
sobre a vida social, o bem-estar fisico e emocional e as finangas do
cuidador. As respostas sdo dadas numa escala de Likert e os escores
variam de 22 a 110, com um ponto de corte que identifica nenhuma
carga, sobrecarga moderada e sobrecarga intensa.

A sobrecarga (ZBI) foi analisada mediante a comparagdo das mé-
dias utilizando-se o teste t e ANOVA. As varidveis que apresentaram
p < 0,20 foram levadas para anélise ajustada por meio da regressdo
linear. Os dados foram analisados com o pacote estatistico SPSS 13.0.

A participagdo dos familiares ocorreu por meio de consentimento
livre e esclarecido, e a confidencialidade da informagao individual e 0

direito de recusa em participar foram plenamente garantidos. O pro-
jeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica da Universidade
Catolica de Pelotas, com protocolo 2010/33, atendendo a Resolugéao
n° 196/96, do Conselho Nacional de Satude.

Resultados

Foram identificados nos prontuarios dos CAPS 911 usudrios. Desses,
478 (52,4%) recusaram-se a participar do estudo ou néo foram en-
contrados. Esse elevado percentual de perdas ocorreu porque 329
(68,8%) usudrios ndo tinham seu endereco atualizado no CAPS,
niao sendo encontrados; 12 (2,5%) faleceram antes de receber a
visita; 62 (12,9%) ndo tinham cuidador responsével; 28 (5,8%) nao
frequentavam mais o CAPS; 30 (6,2%) recusaram-se a participar do
estudo e 17 (3,5%) nao residiam na zona urbana de Pelotas, ficando
a amostra final em 435 cuidadores.

Em relagdo as caracteristicas da amostra, a maioria dos cui-
dadores (74%) era do sexo feminino e 41,2% tinham o primdrio
completo. Sessenta e cinco por cento dos cuidadores moravam com
companheiro, 82,3% moravam com o usudrio do CAPS e 41,7%
tinham outro familiar com problema de nervos. Quanto a saide do
cuidador, 24,1% relataram ter “problema de nervos” e 53,2%, algum
outro problema de satide (Tabela 1). Ainda em relagdo as caracteris-
ticas da amostra, quanto ao parentesco do cuidador com o usudrio,
verificou-se que a maioria era de mées (35,5%), seguida de cdnjuges
(29,3%) e filhos (15,4%).

A figura 1 mostra os itens que apareceram com maior frequéncia
na escala de sobrecarga, em que 34,6% dos entrevistados responde-
ram que sempre sentem que o usuario é dependente deles, e quase
30% responderam que sempre sentem receio pelo futuro do usuario.
Também se pode constatar que 23,8% dos cuidadores sempre sentem
que o usudrio espera que cuide dele como se fosse a tnica pessoa
de quem pode depender (Figura 1). Na andlise ndo ajustada, as
médias da escala foram significativamente mais altas em mulheres
(p <0,001), em cuidadores com ensino fundamental completo (p =
0,006), em cuidadores com algum outro dependente com problema
de nervos (p = 0,043), em entrevistados com algum problema dos
nervos (p = 0,030) e com algum outro problema de saude (p = 0,001)
(Tabela 1).

A tabela 2 mostra os niveis de sobrecarga relacionados a psicopa-
tologia do usudrio. Cuidadores de usudrios dependentes de alcool e
drogas apresentaram as médias mais altasde sobrecarga, 52,2 pontos
(dp = 20,4), seguidos dos cuidadores com risco de suicidio, com
uma média de 48,5 pontos (dp = 0,7). J& os cuidadores de usudrios
com transtorno de humor apresentaram a média mais baixa, de 39,0
pontos (dp = 13,9) (Tabela 2).

= Quase sempre Sempre

Sente-se Sente receio Sente que o Sente que 0 usudrio
estressado pelo futuro do usuério depende  espera que cuide
entre cuidar do usudrio de vocé dele(a) como se fosse

usudrio, da familia
e do trabalho

a Unica pessoa de
quem pode depender

Figura 1. Itens da escala de ZBI mais prevalentes (%).
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Tabela 1. Caracteristicas da amostra e distribuicdo das médias de sobre-
carga em cuidadores de usudrios do CAPS

Variavel N % Média ZBI p- valor
(dp)
Sexo < 0,001
Masculino 112 25,7 | 37,7(13,9)
Feminino 323 743 | 459(17.8)
Idade 0,264
Até 40 anos m 255 | 39,8(14,5)
De 41 a b4 116 26,7 | 47,2(18,8)
De 55 a 63 100 230 | 451(15,7)
64 ou mais 108 248 | 43,2(18,5)
Escolaridade 0,006
Primério incompleto 63 16,2 | 45,8(17.4)
Primério completo 160 412 | 439(17.2)
Ginasial completo 79 204 | 44,4(16,0)
Colegial completo 77 19,8 | 38,6(15,0)
Superior completo 9 2.3 35,9(16,2)
Vive com companheiro 0,941
Nao 151 350 | 439(17,1)
Sim 280 65,0 | 43.8(17,3)
0 usuario mora com cuidador 0,084
Nao 77 17,7 | 46,9(19,2)
Sim 358 82,3 | 432(16,7)
Algum outro familiar com 0,043
problema de nervos
Nao 279 58,3 | 429(16,7)
Sim 141 41,7 | 46,6(17,9)
0 proprio entrevistado tem 0,030
problema dos nervos
Nao 328 759 | 42,9(16,2)
Sim 104 24,1 | 47,1(19,6)
Algum outro problema de sadde 0,001
Nao 185 46,8 | 44,1(17,0)
Sim 210 53,2 | 529(17.8)
Total 435 43,8(17,2)

Tabela 2. Psicopatologia do usudrio e médias de sobrecarga (ZBI) em
cuidadores dos usuarios do CAPS

N % Meédia ZBI (dp) p- valor
Psicopatologia do usuario <0,001
Alcool e drogas 92 22,7 52,2 (20,4)
Risco de suicidio 2 05 48,5(0,7)
Nervos 49 121 47,4(17,4)
Epilepsia 35 8,6 435(15,9)
Esquizofrenia 76 18,7 42.8(14,9)
Ansiedade 8 2,0 41,4(18,7)
Transtorno de humor 144 | 354 39,0(13,9)
Total 406 100 44,19 (17,1)

Apds o ajuste para os fatores de confusio, permaneceram associa-
das ao desfecho as seguintes varidveis: sexo (p < 0,001), escolaridade
(p = 0,050) e ter outro problema de saude (p < 0,001). Mulheres
tiveram 8,2 (IC 95%: 4,6; 11,8) pontos a mais na média do ZBI do
que os homens. Cuidadores com menor escolaridade apresentaram
1,6 (IC 95%: -3,1; -1,0) ponto a menos na média de sobrecarga
comparados aos com maior grau de instrugdo. Apresentar outro
problema de satide aumentou em 6,7 (IC 95%: 3,3; 10,0) pontos na
média do ZBI (Tabela 3).

Discussao

Toda responsabilidade atribuida ao cuidador principal, aliada a
falta de preparo dele para garantir as necessidades basicas, como o
uso correto da medicagdo e a administracdo de episddios de crise
de um paciente com transtorno psiquidtrico que passou a receber
tratamento médico em regime ambulatorial e a permanecer em casa
com seus familiares, faz com que ele se sinta sobrecarregado, e essa
sobrecarga muitas vezes vem acompanhada de problemas de satde
e também psicoldgicos. O que nos faz pensar que, se o familiar que
cuida se torna um grande aliado no tratamento do doente, este tam-
bém deve ser incluido no programa de tratamento como paciente e
também deve receber atendimento médico de mesma intensidade
que o paciente psiquidtrico.

Os resultados do presente estudo apontaram diferencas entre os
niveis de sobrecarga de cuidadores de usudrios do CAPS em relagdo
a sua psicopatologia. Os niveis de sobrecarga foram maiores naqueles
familiares que cuidavam de pacientes usudrios de drogas/alcool, com
risco de suicidio e “problema dos nervos’, respectivamente.

Em relagao a sobrecarga de cuidadores de pacientes dependentes
de dlcool e drogas, esse achado pode estar associado a alta prevaléncia
de outros transtornos psiquidtricos ocasionados pela dependéncia.
Sabe-se que muitas doengas psiquiatricas estdo relacionadas ao abuso
de substancias, sendo esse abuso considerado uma condicio externa,
adquirida consensualmente pelo individuo. Também devemos levar
em consideragao que muitas vezes alguns usudrios de alcool e drogas
tém uma rotina extremamente estressante de fugas de casa, furtos
de objetos da familia, prisdo por porte ou mesmo trafico de drogas,
brigas de rua, internagio compulsoria. Estudo com familiares de
dependentes de drogas evidenciou aumento no risco do surgimento
de transtornos mentais em seus cuidadores e maior frequéncia de
agressoes fisicas, morte de familiares e envolvimento com problemas
policiais nesses laress-11.

As altas médias de sobrecarga em cuidadores de usudrios com
risco de suicidio foram evidentes mesmo com poucos sujeitos. As
tentativas de suicidio e os suicidios cometidos sdo classificados en-
tre os acontecimentos mais tragicos da vida, causando sofrimento
psiquico grave entre os familiares e amigos das vitimas. Sabe-se que
o suicidio é mais frequente em individuos com tentativas prévias,
o que aumenta o estado de alerta e preocupagdo nos familiares:2.

Foram verificadas também médias mais altas em individuos clas-
sificados por seus cuidadores como tendo “problema de nervos”. Na
literatura, o “problema de nervos” aparece relacionado a incidéncia
de crise do usudrio, a situagdes em que alguns sintomas permanecem

Tabela 3. Andlise bruta e ajustada de fatores associados a sobrecarga de cuidadores de familiares do CAPS

Variavel B (IC 95%) p- valor B (IC 95%) Ajustada p- valor
Bruta

Sexo (feminino) 8,2(4,6,11,8) < 0,001 8,2(4,6,11,8) < 0,001
|dade 0,8(0,6,23) 0,264

Escolaridade (1) -2,2(-3,8,-0,6) 0,006 -1,6(-3,1,-1,0) 0,050
Vive com companhegiro -0,1(-3,5,33) 0,941

0 usudrio mora com cuidador -3,8(-8,1,0,5) 0,084 -1,2(-5,7,3,1) 0,571
Algum outro familiar com problema de nervos 3,6(0,1,7,1) 0,043 2,3(-1,3,5,8) 0,215
Algum problema de nervos 4,2(0,4,8,0) 0,030 1,4(-2,7,5,59) 0,495
Algum outro problema de satde 8.8(3.7,13,9) 0,001 6,7(3.3,10,0) < 0,001
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de modo mais crdnico, como um estado de perturbagdo maior que
afeta o desempenho das fungoes2. O que poderia justificar o achado
no presente estudo seria o quadro de nervosismo estar ligado a
uma perturbagao maior aliado a uma falta de conhecimento sobre a
doenca ou de um conceito que justifique tais crises.

Deve-se ter cautela quanto a esse dado, pois, como a categoria
problema de nervos foi criada de acordo com a resposta dos cuida-
dores, a patologia real pode estar inserida em qualquer outro grupo
de patologia, enviesando os resultados.

Quanto aos fatores associados a sobrecarga, encontrou-se que
mulheres, individuos menos escolarizados e individuos com algum
problema de satide apresentaram maiores niveis de sobrecarga.
Resultados semelhantes foram relatados em estudo realizado com
diferentes tipos de cuidadores de duas cidades de Minas Gerais!.

A literatura indica as mulheres como principais cuidadoras!.2s.13.14,
Esse dado pode ser em func¢do da quebra de um ciclo esperado da
vida que pressupde que pessoas adultas sejam independentes, o que
na maioria das vezes ndo acontece com os portadores de sofrimento
psiquico, que dificilmente se tornardo independentes, fazendo com
que a pessoa que os criou continue sendo responsavel por elests.
Na maioria das vezes, por razdes culturais, o papel de cuidador é
delegado a pessoa mais proxima do género feminino, podendo ser
esposa, mée ou avo. Neste estudo os resultados reafirmam os achados
na literatura e refletem a tradi¢do do cuidar delegando a mulher a
responsabilidade pelo familiar doentes. A tarefa de cuidar somam-se
inumeras outras, como o cuidado com os netos, liberando os pais
para exercer trabalho, o cuidado com outros familiares adoecidos,
além da limpeza e da organizagao do lar2.

A associagdo entre sobrecarga e baixa escolaridade do cuidador
pode ser devida a dificuldade em assimilar informagdes e conheci-
mentos sobre a doenga, que poderiam auxiliar no cuidado. Também
se pode pensar que individuos menos escolarizados frequentemente
enfrentam problemas decorrentes do baixo poder aquisitivo, o que
aumenta as preocupagdes didrias e afeta diretamente na sobrecarga.

Nosso estudo apontou que grande parte dos cuidadores sobre-
carregados apresentava algum outro problema de satide sem ser de
nervos, o que esta de acordo com os resultados encontrados em Belo
Horizonte, em que os individuos mais sobrecarregados eram aqueles
que faziam algum tratamento de satde, entre outros fatoress.

Entre as limitagdes deste estudo, a principal pode ser considerada
a elevada propor¢do de perdas registradas por causa da falta de
atualizagdo dos enderegos dos usudrios no CAPS, o que acabou res-
tringindo o tamanho da amostra. Outra limitagéo a ser considerada
¢ com relagdo ao risco de suicidio e dependéncia de dlcool e drogas,
pois estes frequentemente ocorrem quando ha outro transtorno
mental; a maijoria dos suicidas e dependentes quimicos apresenta
alguma outra psicopatologia. Com isso, ndo foi possivel identificar
a patologia comorbida, pois o critério utilizado para classificar o
transtorno do paciente foi o relato do familiar, e ndo o diagnéstico
dado pelo CAPS.

Apesar disso, o estudo apresenta um grau de conhecimento sobre
fatores que podem estar relacionados ao aumento da sobrecarga
desses cuidadores, o que possibilitard a construgao de planos de agao
com o objetivo de amenizar essa sobrecarga. Quando se envolve a
familia no tratamento do portador de transtorno mental, dando
suporte para ela enfrentar as dificuldades no relacionamento, a carga

emocional dela e do proprio usudrio é amenizada, aumentando o
nivel de interagio e empatia entre eles, trazendo grandes beneficios
ao tratamento!s. Os resultados deste estudo poderéo ajudar na per-
cepgio do que é, o que gera e quem sdo os maiores afetados por essa
sobrecarga, auxiliando na sua redugio.

Varios fatores da sobrecarga indicam claramente a necessidade
de se desenvolverem intervengdes como a inclusdo nos programas
de satude publica de consultas médicas domiciliares para cuidadores
de portadores de transtorno mental e programas de psicoeducagéo
que possam esclarecer dividas e dar apoio ao cuidador do familiar
com sofrimento psiquico.
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