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The work of families and the burden arising from caring for people
suffering from severe mental illness

El trabajo de las familias y la carga que supone el cuidado de
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Resumo

Na psiquiatria os modelos terapéuticos excluiram os familiares no manejo do cuidado, restringindo a
pessoa em sofrimento. O objetivo deste ensaio foi descrever o trabalho desenvolvido com familiares
que cuidam com 6nus de pessoas em sofrimento psiquico grave realizado no Departamento de Saide
Mental de Trieste, desde 1987. Este programa surgiu com iniciativas de oportunidades de informacao,
participacdo nos servi¢os, maior conhecimento entre os familiares e programas efetivos de ajuda mutua,
com envolvimento da familia de forma ativa na organiza¢dao do projeto terapéutico e nos programas
educativos e informativos. Quando a familia é deixada sozinha, enfrenta o peso da responsabilidade
no isolamento, dominada pelo desespero, vergonha e perda de esperanca. Finalmente, o envolvimento
das familias no processo de trabalho de pessoas em sofrimento grave é relevante para os familiares, a
pessoa e o servico, como uma forma ampliada de cuidado em satide mental.

Palavras Chaves: Familia; Sofrimento psiquico grave; Clinica ampliada

Abstract

In psychiatry, therapeutic models have excluded family members from care management, restricting
the personin distress. The aim of this essay was to describe the work developed with family members
who bear the burden of caring for people in severe mental distress, carried out at the Department of
Mental Health in Trieste since 1987. This program emerged from initiatives providing opportunities
for information, participation in services, greater knowledge among family members, and effective
mutual support programs, with the family actively involved in organizing the therapeutic project
and in educational and informational programs. When the family is left alone, it faces the weight of
responsibility in isolation, dominated by despair, shame, and loss of hope. Finally, the involvement
of families in the work process with people in severe distress is relevant for the family members,
the person, and the service, as an expanded form of mental health care.

Keywords: Family; Severe mental distress; Expanded clinical practice

Resumen

En psiquiatria, los modelos terapéuticos han excluido a los familiares de la gestién de la atencién,
limitando asi a la persona que sufre. El objetivo de este ensayo fue describir el trabajo desarrollado
con familiares que asumen la carga del cuidado de personas con sufrimiento mental grave, llevado a
cabo en el Departamento de Salud Mental de Trieste desde 1987. Este programa surgio de iniciativas
que brindan oportunidades de informacién, participacion en los servicios, mayor conocimiento
entre los familiares y programas efectivos de apoyo mutuo, con la familia involucrada activamente
en la organizacion del proyecto terapéutico y en programas educativos e informativos. Cuando
la familia se queda sola, enfrenta el peso de la responsabilidad en aislamiento, dominada por la
desesperacion, la vergiienza y la pérdida de esperanza. Finalmente, la participacion de las familias
en el proceso de trabajo con personas con sufrimiento mental grave es relevante para los familiares,
la personay el servicio, como una forma ampliada de atencion a la salud mental.

Palabras clave: Familia; Sufrimiento mental grave; Practica clinica ampliada
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Introducao

Este ensaio' tem como objetivo descrever o trabalho desenvolvido com familiares, se refere
ao cuidado do 6nus no acompanhamento de pessoas em sofrimento psiquico grave realizado no
Departamento de Saide Mental (DSM) de Trieste, refletindo sobre a relevancia no suporte e cuidado
com membros de familias que vivenciam este cendrio.

Esta reflexao foi apresentada em maio de 2025 no 32 Congresso Internacional de Satde
Mental: Escola Franca e Franco Basaglia — o Direito a Satide Mental e o Cuidado em Liberdade,
contribuindo sobre a importancia do trabalho realizado no Departamento de Saide Mental (DSM)
de Trieste, focado ao suporte e apoio junto aos membros de familias que cuidam de usudrios.

Na histoéria da psiquiatria, alternaram-se modelos terapéuticos que, por um longo periodo,
excluiram os familiares, acreditando no cuidado focado apenas nas pessoas em sofrimento,
distanciando dos familiares o manejo do cuidado.

Na Itdlia, assim como em muitas outras partes do mundo, durante a existéncia dos manicomios,
adoen¢a mental era explicada exclusivamente do ponto de vista organico. De fato, no modelo médico-
biolégico a doenga mental é vista e interpretada em termos anatomico-fisiol6gicos e considerada
hereditaria. Ou seja, nos prontudrios clinicos existia poucos contetidos sobre os membros e a
dinamica das familias, e apenas informacdes sobre se existia ou ndo “cargas hereditarias” em
relacdo aos transtornos do individuo, no qual o familiar tornava a principal causa da patologia do
seu ente querido, gerando nas familias sentimentos de culpa e vergonha.

O modelo psicanalitico reconhece que o desenvolvimento do individuo se concretiza por meio
da relacdo que ele mantém com as figuras familiares, afastando-se da interpretacdo exclusivamente
organica, incorporando outras dimensdes na relacdo com a pessoa. Neste modelo, as relacoes
familiares sao importantes porque influenciam positiva ou negativamente a forma de viver do
familiar e permitem a construcdo de suas capacidades de se relacionar com os outros. No entanto,
na pratica dos servicos de saiide mental a familia, embora valorizada, ainda permanece na sombra,
nao sendo envolvida na terapia, centrada principalmente na pessoa em sofrimento psiquico.

Outra abordagem que considera a familia é o modelo sistémico-relacional, na qual descreve
a familia como um sistema, entendido como um grupo que tende a manter seu proprio equilibrio,
no qual os membros se influenciam mutuamente. A familia, nesse modelo, é analisada por meio das
reacoes entre seus membros, da comunicagdo verbal e ndo verbal, das aliancas, etc. Assim, a familia
torna-se o “objeto” a ser analisado e modificado.

Portanto, a radicalizacdo de algumas interpretacdes sobre os condicionamentos dentro
do nucleo familiar levou, principalmente nos paises anglo-saxoes nas décadas de 1960-70, ao
movimento antipsiquidtrico, no qual se enfatizaram as dinamicas irracionais estruturadas na

familia, comparada a outras instituicdes totais como a prisdao e o manicomio.

' Parte da estruturacgdo inicial deste texto foi auxiliada por uma ferramenta de inteligéncia artificial
(ChatGPT, da OpenAl), sendo posteriormente revisada, adaptada e validada pelo autor.
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Laing (1983) afirmou que todos aqueles que estudaram as familias de esquizofrénicos
concordam que a aparente irracionalidade do individuo encontra, em grande parte ou totalmente,
sua racionalidade no contexto familiar de origem. Nesse ponto, a familia parece irracional. De forma
positiva, isso contribuiu para reduzir o estigma da doenca e questionar a incompreensibilidade
do “louco”, valorizando o significado de véarios comportamentos, da rebeldia ao isolamento, a
recusa, etc.

Em muitos paises ocidentais o inicio da desinstitucionalizacdo favoreceu o aumento no
contato e convivéncia entre os moradores que viveram em manicomios e seus familiares. A partir
destas reconexoes, surge outra abordagem: a intervencao psicoeducativa, que fornece as familias
instrumentos simples para melhorar a convivéncia com a pessoa, aceitd-la e enfrentar com menos
tensdo e angustia os periodos de crise. As intervencoes familiares sdo consideradas um componente
essencial no tratamento das psicoses graves (American Psychiatric Association, 2023).

Os programas de orientacdo psicoeducativa sdo avaliados positivamente tanto pelos familiares,
que adquirem mais ferramentas para enfrentar as crises, maior conhecimento do sofrimento
psiquico e maior atencao as necessidades do seu ente querido, quanto pelos profissionais de satide
mental envolvidos. Nesse contexto, introduz-se também o conceito de “emocdo expressa”, pois se
observa que em algumas familias ela é muito intensa e em outras menos. Embora se exclua uma
causa direta da familia no inicio da doeng¢a, considera-se que ela pode influenciar seu curso.

As escalas para medir hostilidade, critica, envolvimento emocional, calor afetivo e comentarios
positivos passam a ser incluidas, por exemplo no modelo de vulnerabilidade-estresse, onde a
emocdo expressa parece ser um fator de estresse fortemente associado as recaidas (Hooley et al.,
1995).

O inicio..

Nesse percurso histérico, a legislacdo italiana para assisténcia psiquiatrica (Lei 833/1978),
ao declarar o fim da instituicdo manicomial, promove a organizacdo de servicos territoriais de
saide mental e garante o direito ao cuidado e a cidadania dos individuos institucionalizados nos
hospitais psiquidtricos. Assim, passam a ser diretamente envolvidos no trabalho terapéutico os
usuarios, as suas familias e os cidadaos.

Neste sentido, o Departamento de Saide Mental de Trieste promoveu desde 1987 um
programa de iniciativas para criar oportunidades de informacdo, participacdo nos servicos, maior
conhecimento entre os familiares e construcao de programas efetivos de ajuda matua.

O programa para familiares surgiu pela experiéncia, que demonstrou que o envolvimento
da familia ao longo do cuidado da pessoa em sofrimento psiquico, torna-se ativa na organizacdao
do projeto terapéutico, também participa dos programas educativos e informativos. Ao contrdrio,
quando a familia é deixada sozinha, enfrenta o peso da responsabilidade no isolamento, dominada

pelo desespero, vergonha e perda de esperanca.
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Sobre o programa para familiares

A intervencdo voltada as familias nasce também da necessidade de abordar, em momentos
dedicados a elas, as dificuldades vividas no cotidiano, favorecendo a reducao do estresse e o
aumento das trocas entre 0s mesmos.

Com o tempo, observou-se que a participacdo nesses programas melhora a qualidade de
vida, o funcionamento social do familiar e reduz recaidas e crises. Pesquisas mostram dois aspectos
relevantes: (i) que a intervencao psicoeducativa reduz significativamente as recaidas (Falloon, 1986);
e (ii) que existe dois contextos problemadticos que afetam diretamente o cuidado dos familiares
(Hoenig e Hamilton, 1966).

Os dois contextos problemdtico sdo de forma: (i) objetiva, problemas praticos como
dificuldades econémicas e de trabalho, tempo dedicado ao cuidado, reducdao do tempo livre e das
relacoes sociais, e, especialmente para mulheres, rentincia ao trabalho ou a carreira; e (ii) subjetiva,
como problemas psicol6gicos vividos pelos familiares, o sofrimento pela perda da imagem ideal
do filho, ansiedade, depressdo, sintomas psicossomaticos, sentimentos de culpa e vergonha,
desorientagdo por falta de informacao e isolamento social.

Para reduzir estes contextos problemadticos é necessario apoio concreto dos servi¢cos, com
trabalho terapéutico em grupo, valorizacdo dos familiares e troca de experiéncias. Além disso,
é importante que o familiar conheca sobre a patologia, de forma mais ampliada, para contribuir
na reducdo de sentimentos, como culpa, questionar preconceitos, valorizar a prépria historia e
reconhecer as capacidades do familiar.

O programa para familiares possibilita modificacdes em relacao entre os membros das familias,
como também nos servicos, melhorando a capacidade de enfrentar problemas e crises, reduz a
demanda sobre os servicos e diminui recaidas; além disso, estimula novas formas de intervencdo
e participacdo ativa de todos.

O trabalho com familias foi estruturado sob trés enfoques com seus respectivos objetivos,
defendendo os direitos, combatendo a discriminagdo e o preconceito.

a) Psicoeducativo: melhora do conhecimento sobre o sofrimento psiquico, expectativas e
limites do tratamento, ocorrendo em 10 encontros quinzenais;

b) Psicoterapéutico: estimulando a troca de experiéncias, reducao de estresse, apoio e
suporte emocional em grupo;

¢) De rede de solidariedade: estimulando a ampliacao das redes sociais, grupos de autoajuda,
combate ao isolamento e promoc¢ao de apoio mutuo.

Os encontros de enfoque de psicoeducacdo ocorrem com os temas, como: (i) apresentacao
do curso; (ii) o transtorno mental: modelos explicativos; (iii) sobre patologias; (iv) a familia e os
transtornos graves; (v) a crise: compreensao e prevencao; (vi) o projeto terapéutico e direitos; (vii)
psicofarmacos; (viii) reabilitacdo e insercao social; (ix) o tempo de recuperacado e qualidade de vida;

e (x) técnicas de enfrentamento e redes de apoio.
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Para Rotelli (1990), a desinstitucionalizacdo, ndo reside na cura, mas na emancipacdo, na
criacdo de novos modelos e oportunidades, desmistificando a “loucura”. Desconstruindo um saber
que sustentou as bases da Psiquiatria desde o Iluminismo, a no¢do de loucura como alienagdo,
como erro, como periculosidade pode ser substituida pela nocao de diferenca, de producdo
de vida e de subjetividade. Neste sentido, é relevante a constru¢cdo de novos modelos que
favorecem possibilidades de insercdo social, apropriacdao do direito de cidadania e promove a co-

responsabilidade entre o familiar e o servico, diluindo o 6nus sobre a familia.

Finalmente..

A compreensdao da importancia do envolvimento das familias no processo de trabalho de
pessoas em sofrimento grave ou créonico mostra como um processo relevante que favorece a
familia, a pessoa e o servico; constituindo como uma forma ampliada de cuidado em satide mental.

O programa para familiares de pessoas sofrimento psiquico grave ou cronica, ocorrido em
Trieste na Itdlia apresentado neste artigo favorece a descri¢cdo desta experiéncia para compreensao
da complexidade e da importancia do familiar no cuidado e o envolvimento de todos os atores, que
devem ser estimulados com informacao, apoio terapéutico e ampliacdo de rede de suporte e apoio.

Concluimos estds reflexdes pelo paradigma da desinstitucionalizacdo que deslocou a estrutura
organizacional do sistema de saide mental, descentralizando-a e ultrapassando a visdo sanitarista,
renovando todo um sistema de saber e de cuidados em satide mental, trazendo como agentes do
saber o usudrio e o familiar.
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