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RESUMO | INTRODUCAO: A curatela é, resumidamente, o ato de representar, em situacdes relacionadas com patriménio e/ou negé-
cios, pessoa maior de idade considerada incapaz. O curador é aquele que gerencia, representando o curatelado, o qual, com frequén-
cia, ¢ uma pessoa com transtorno mental. No contexto da cidade de Manaus, é bastante comum que os curadores exercam também
a funcdo de cuidadores, auxiliando os curatelados com atividades muito além das financeiras, como as atividades basicas da vida
diaria. OBJETIVO: Conhecer as percepcdes e os sentimentos de curadores-cuidadores que fizeram parte do programa NUPA-FAMILIA
do Nucleo Permanente de Autocomposicdo do Ministério Publico do Estado do Amazonas - NUPA-MPAM sobre o exercicio da curate-
la e do papel de cuidador. METODO: Tratou-se de pesquisa qualitativa de nivel exploratério, que se utilizou de pesquisa bibliografica,
documental e de campo. O instrumento de coleta de dados foi a entrevista semiestruturada, realizada com seis curadores, cada um
responsavel por um curatelado. Todos os curatelados possuem um ou mais transtornos mentais. O tratamento dos dados foi feito
com base na anélise temética de contetido. RESULTADOS E DISCUSSAO: Foram evidenciados diferentes motivos para se buscar a
curatela, assim como diferentes percepc¢ées em relacdo ao que ela significa e quais sdo as fun¢des de um curador, as quais se so-
brepuseram com as de um cuidador em mais de um caso. Demonstrou-se ainda que ser um curador-cuidador é condi¢do permeada
pelas mais diversas sensacdes, positivas e negativas, por mudancas expressivas no cotidiano, pela entrega e pela responsabilidade.

PALAVRAS-CHAVE: Percepcdo. Sentimentos. Cuidadores. Cuidadores Familiares. Transtornos.

ABSTRACT | INTRODUCTION: Interdiction or curatorship, in brief, is the act of representing an adult individual considered incapable
(who is often someone with a mental disorder) in matters related to property and/or business. In the context of the city of Manaus, it
is quite common for curators to also take on the role of carers, assisting the interdicted persons with activities that go beyond financial
matters, such as basic activities of daily living. OBJECTIVE: To understand the perceptions and feelings of curators-carers that were a
part of the NUPA-FAMILIA program from the Ntcleo Permanente de Autocomposicio do Ministério Publico do Estado do Amazonas
- NUPA-MPAM regarding the exercise of curatorship and the role of a carer. METHOD: This was an exploratory qualitative study that
utilized bibliographic, documental and field research. The data collection instrument was a semi-structured interview conducted with
six curators, each one responsible for one interdicted person. All of these interdicted persons have one or more mental disorders.
Data analysis was conducted using thematic content analysis. RESULTS AND DISCUSSION: Different reasons for seeking curatorship
were found, as well as different perceptions about what it means and what the duties of a curator are, which overlapped with those
of a carer in more than one case. It was also demonstrated that being a curator-carer is a condition permeated by various feelings,
both positive and negative, marked by significant changes in daily life, commitment, and responsibility.
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Curadores-cuidadores de pessoas com transtorno mental

RESUMEN | INTRODUCCION: La curatela es, en resumen, el acto de representar a una persona mayor de edad considerada incapaz en
situaciones relacionadas con la propiedad y/o los negocios. El curador es la persona que administra, en nombre del precisado de apoyo,
gue a menudo es alguien con un trastorno mental. En el contexto de la ciudad de Manaus, es bastante comun que los curadores también
asuman la funcién de cuidadores, asistiendo a los necesitados de apoyo con actividades que van mas alla de los asuntos financieros, como las
actividades basicas de la vida diaria. OBJETIVO: Conocer las percepciones y los sentimientos de curadores-cuidadores que formaron parte del
Nucleo Permanente de Autocomposi¢ao do Ministério Publico do Estado do Amazonas - NUPA-MPAM con respecto al ejercicio de la curatela
y el papel de cuidador. METODO: Se traté de una investigacion cualitativa a nivel exploratorio que utilizé pesquisa bibliografica, documental
y de campo. El instrumento de recoleccion de datos fue una entrevista semiestructurada realizada con seis curadores, cada uno responsable
de una persona con uno o mas trastornos mentales. El andlisis de datos se realizé mediante andlisis de contenido tematico. RESULTADOS Y
DISCUSION: Se evidenciaron diferentes motivos para solicitar la curatela, asi como diferentes percepciones sobre lo que significa y cuéles son
las funciones de un curador, que se superpusieron con las de un cuidador en mas de un caso. También se demostré que ser curador-cuidador
es una condicién permeada por diversas sensaciones, tanto positivas como negativas, marcada por cambios significativos en la vida cotidiana,
compromiso y responsabilidad.

PALABRAS CLAVE: Percepcién. Sentimientos. Cuidadores. Cuidadores Familiares. Trastornos.

Introducao

A curatela, antigamente denominada de interdi¢cdo, é um processo no qual um juiz, auxiliado por uma equipe
multiprofissional, decide sobre a necessidade ou ndo de uma pessoa maior de 18 anos ser representada por ou-
tra nos atos relacionados ao seu patrimonio e negécios. Estdo sujeitas a curatela, por exemplo, as pessoas com
deficiéncia mental ou intelectual, os ébrios habituais e os viciados em toxicos e todos aqueles que por alguma
causa duradoura nao puderem exprimir sua vontade. A curatela pode ser requerida pelos pais, tutores, conjuge
ou outros parentes, pelo Ministério Publico e até mesmo pelo proprio interessado (CNMP, 2016).

A pessoa que se torna a curadora responsavel pelo curatelado ou curatelada tem o dever de apoiar, no sentido de
esclarecer sobre bens, patriménios e negdcios, levando sempre em consideracdo as opinides, desejos e vontades
do individuo sujeito a curatela na tomada de decisdes, salvo quando isso se torna invidvel por conta de deficién-
cias severas, como o retardo mental grave. Assim como ha casos em que o curatelado conserva considerada auto-
nomia, possuindo movimentos corporais e faculdades mentais suficientes para exercer boa parte das atividades
diarias primordiais, ha também os casos em que, a titulo de exemplo, o individuo acumula uma deficiéncia mental
e uma deficiéncia fisica, sendo dependente de ajuda para satisfazer as necessidades fisiolégicas mais basicas,
como higiene e alimentagdo.

Nos casos semelhantes a esse Ultimo, € comum que ao papel de curador se some o papel de cuidador, o qual en-
volve responsabilidade, dedicacdo e afeto. Em uma perspectiva ampla do cuidado, as atribuicdes de um cuidador
vao além de acompanhar a pessoa cuidada em atividades diarias, sendo ela saudavel, enferma ou acamada, para
alguém que oferece também suporte emocional e onde existe uma relacdo de cumplicidade e afeicdo. Um ponto
importante a ser destacado é que nem sempre se escolhe a posi¢do de cuidador, principalmente quando o su-
jeito que recebe os cuidados € um familiar ou amigo (Ministério da Saude, Secretaria de Atencao a Saude, 2008).
O mesmo fendmeno pode ser notado na questdo da curatela. Ambos os papéis, de curador e cuidador, dizem
respeito a tarefas nobres e complexas, as quais envolvem sentimentos diversos e conflitantes, principalmente
quando esses dois papéis se acumulam.

Depois de deferida a curatela, é cobrado do curador que preste contas dos gastos relacionados ao curatelado, a
cada dois anos, visto que aquele tem controle e acesso a conta bancaria, aposentadoria e possiveis beneficios que
este receba. Essa presta¢do de contas é dispensada apenas quando a parte curatelada ndo possui renda propria.
Ainda assim, nesse periodo é realizada também uma avaliacdo do bem-estar do curatelado, a fim de verificar como
esta e a possibilidade de que ja ndo precise estar mais sob a condicdo da curatela. Com o intuito de desafogar as
Promotorias de Justica Especializadas em Direito de Familia, existe no Nucleo Permanente de Autocomposicao do
Ministério Publico do Estado do Amazonas - NUPA-MPAM, um programa denominado de “NUPA-FAMILIA”.
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O NUPA-FAMILIA tem os objetivos de implementar
uma atuacdo humanizada, com a estruturacdo de
uma equipe multidisciplinar (conciliadores e equipe
psicossocial), para subsidiar a avaliacdo do bem-es-
tar do curatelado e de oferecer uma equipe conta-
bil (contador e estagiarios) para avaliar os balangos
anuais e prestacdes de contas nos processos de cura-
tela deferidos. A ideia é contribuir para que esse pro-
cesso se dé de forma pacifica, consensual e desburo-
cratizada. Os curadores recebem cartas-convite a fim
de chama-los a participar desse programa de forma
voluntaria. Como é possivel perceber, a analise psi-
cossocial realizada é voltada unicamente para a ava-
liacdo do bem-estar do curatelado, avaliagao impor-
tantissima. Todavia, é importante também olhar para
o curador para além de sua fun¢do de administrador
de bens, principalmente aquele que também é cuida-
dor, uma vez que é ator fundamental no cotidiano e
bem-estar desses curatelados.

A tarefa de curador e de cuidador se soma a outras
necessidades proprias e do dia a dia. E muito comum
que um cuidador se sinta sobrecarregado, visto que
ndo sao raros 0s casos em que ele precisa exercer
essa fungdo sozinho. A isso se adiciona ainda o peso
emocional de uma enfermidade que incapacita e
gera sofrimento a uma pessoa querida. Em situaces
como essa o cuidador pode passar por cansago fisi-
co e mental, depressdo, e pode precisar abandonar
seu trabalho para se dedicar a pessoa cuidada, o que
também pode acarretar mudancas na vida conjugal,
familiar e social. “A tensdo e o cansac¢o sentidos pelo
cuidador sdo prejudiciais ndo s6 a ele, mas também
a familia e a prépria pessoa cuidada” (Ministério da
Saude, Secretaria de Atencdo a Saude, 2008, p. 11).

Serum cuidadorinformal, como é o caso de muitos dos
curadores que passam pelo NUPA, é também exercer
um trabalho que é invisivel, mas fundamental para a
sociedade. No contexto de um pais ocidental e capi-
talista, é julgado como trabalho principalmente aqui-
lo que gera lucro e riquezas materiais. Considerando
o trabalho como uma instituicdo importante para a
socializacdo e realizagao de potencialidades dos se-
res humanos e que no capitalismo as rela¢des sociais
e trabalhistas sdo mediadas pela compra e venda
da forca de trabalho (Guiraldelli, 2014), aquele que
ndo participa dessas relacdes torna-se invisibilizado
e impossibilitado de ser valorizado. Esse trabalho
informal do cuidado é visto dessa forma, por sua
vez, devido a naturalizacdo da capacidade de cuidar
(dos filhos, da casa, dos enfermos, das pessoas com

deficiéncia, das pessoas idosas) atribuida as mulhe-
res, a partir do advento do capitalismo. Enquanto os
homens se dirigiam as fabricas para vender sua forca
de trabalho, elas permaneciam administrando a casa
e criando os futuros trabalhadores. Hoje, mesmo que
as mulheres estejam muito mais inseridas no merca-
do de trabalho, é bastante comum que tenham uma
dupla ou até tripla jornada, trabalhando fora de casa
e cuidando das tarefas domésticas e dos filhos, con-
tinuando a realizar, de forma gratuita, um trabalho
essencial para a sociedade. Assim, mesmo quando
formal, o cuidador (que na maior parte das vezes é
a cuidadora) costuma ter baixos salarios e atuar em
condicBes precarias (Zanello, 2018).

Dessa forma, essa pesquisa se justifica na necessi-
dade de investigar as percepcdes e 0os sentimentos
desses curadores, tanto os que cuidam de indivi-
duos relativamente capazes quanto os que cuidam
dos considerados incapazes. Existem, na literatu-
ra, diversos estudos voltados para os cuidadores,
principalmente os de idosos, mas poucos voltados
para os cuidadores que sdo também curadores de
pessoas que sofrem das mais diversas condi¢fes,
como esquizofrenia, psicose e retardo mental.
Conhecendo melhor essa realidade, este estudo
pode colaborar com a cria¢do de politicas publicas
que fornecam apoio a essas pessoas que acumulam
atribuicdes tao relevantes. No ano de 2017 e 2018,
no estado do Amazonas, foram sentenciadas, res-
pectivamente, 392 e 649 curatelas, nUmero bastante
significativo. Ouvir e dar voz a essa parte da popu-
lacdo é fundamental para entender como se sente,
pelo que passa e o que pode ser feito em seu favor.
Ademais, esse estudo agrega conhecimento e abre
portas para outros estudos relacionados as areas
da Psicologia, do Cuidado e da Saude, por tratar de
tema pouco investigado.

A presente pesquisa se caracteriza, quanto ao seu ni-
vel, como exploratéria, e quanto a sua abordagem,
como qualitativa. Segundo Gil (2008), esse nivel de
pesquisa é utilizado particularmente quando o obje-
to de estudo é pouco explorado, pois permite uma
maior aproximacao do pesquisador ao fato estuda-
do, enquanto a abordagem qualitativa, de acordo
com Minayo (2002), opera no ambito dos significa-
dos, acBes e relagdes humanas.
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Ao longo de todo o percurso da investigacao foi rea-
lizada pesquisa bibliografica a fim de embasar e pre-
parar as acBes a serem realizadas tanto na fase de
pesquisa de campo, quanto no periodo de analise
dos dados. Parte desse estudo preparatério foi do-
cumental, através da analise dos processos dos su-
jeitos a serem entrevistados, a fim de conhecer com
a maior profundidade possivel as realidades que fo-
ram investigadas por meio de entrevista. Segundo
Gil (2002) a pesquisa documental se da com mate-
riais que ou ainda nao receberam nenhum tipo de
analise, ou receberdo uma andlise sob uma nova
perspectiva. Tais processos sdo os referentes as
curatelas mediadas pelo Programa NUPA-FAMILIA,
de acesso dos funcionarios e estagiarios do NUPA-
MPAM, e foram uma boa fonte de dados para a ana-
lise documental. O acesso foi possivel por ter sido
a aluna responsavel por esta pesquisa estagiaria de
Psicologia do NUPA-MPAM.

Quanto a pesquisa de campo, esta “se apresenta
como uma possibilidade de conseguirmos ndo sé
uma aproximacdo com aquilo que desejamos co-
nhecer e estudar, mas também de criar um conhe-
cimento, partindo da realidade presente no cam-
po” (Minayo, 2002, p. 51,). O instrumento utilizado
para a coleta de dados nessa fase foi a entrevista
semiestruturada, a qual, ao mesmo tempo em que
se utiliza de um roteiro com perguntas previamente
formuladas com a func¢do de orientar o andamen-
to da entrevista, possibilita um espago para que o
entrevistado fale livre e espontaneamente sobre o
assunto em questdo (Minayo, 2002).

Foram entrevistados seis curadores que ja passaram
pelo Programa NUPA-FAMILIA e que sdo também os
cuidadores e responsaveis principais do curatelado
em questdo, de acordo com a quantidade minima es-
perada. Dessa forma, os critérios de inclusao foram:
sujeitos que passaram pelo Programa NUPA-FAMILIA;
e sujeitos que, além de serem curadores, sejam tam-
bém cuidadores e responsaveis por outros ambitos
importantes da vida do curatelado. Os critérios de ex-
clusdo foram: sujeitos que passaram pelo Programa
NUPA-FAMILIA, mas que ndo mais exercem a funcdo
de curador, seja por transferéncia de curatela ou por
morte do curatelado; e sujeitos que sdo curadores,
mas que ndo sao cuidadores ou responsaveis princi-
pais do curatelado.

As entrevistas ocorreram no préprio ambiente do
NUPA, em um espaco silencioso e com salas apro-
priadas para realizar essa atividade. As entrevistas ti-
veram seu audio gravado, com o consentimento dos
participantes, e foram posteriormente transcritas.
Dos seis participantes, a primeira foi convidada a re-
tornar ao NUPA apenas para ser entrevistada. Outros
convites como esse foram feitos e recusados. Dessa
forma, passou-se a convidar curadores que ja esta-
vam passando pelo processo de fiscaliza¢do, ao apre-
sentarem-se no NUPA para atendimento juridico,
psicolégico e/ou contabil, desde que se encaixassem
nos critérios de inclusdo, completando os seis entre-
vistados. Para preservar sua identidade, eles foram
chamados de E1, E2, E3, E4, E5 e E6, de acordo com a
ordem das entrevistas.

Para analise dos dados qualitativos foi escolhida a
analise de conteldo de Bardin (1977), definida como
um conjunto de instrumentos metodolégicos que se
aplicam aos mais variados discursos. “Enquanto es-
forco de interpretagdo, a analise de contelido oscila
entre os dois polos do rigor da objectividade e da fe-
cundidade da subjectividade” (Bardin, 1977, p. 9).

Também segundo Bardin (1977), a analise de con-
teudo é mais descritiva, com foco na compreensao
dos dados, feita através de uma leitura objetiva.
Consiste em trés etapas, sendo elas: 1) a pré-analise
(a fase de organizacdo propriamente dita, composta
pela escolha dos documentos a serem analisados,
a formulacdo das hipoteses e dos objetivos e o de-
senvolvimento de indicadores que fundamentem a
interpretacado final); 2) a explora¢do do material (se
0s componentes da pré-analise foram propriamente
alcancados, essa fase consiste em aplicar o que foi
decidido anteriormente); 3) o tratamento dos resul-
tados, a inferéncia e a interpretacdo (nessa etapa
extrai-se os significados dos resultados brutos, para
posteriores inferéncias e interpretacdes).

Nessa fase de tratamento dos resultados, foram rea-
lizadas repetidas leituras das entrevistas transcritas
e posterior divisdo dos significados extraidos em ca-
tegorias especificas, para melhor apresentacao dos
resultados e discussdo. Tais categorias, no entanto,
ndo sdo excludentes e dialogam entre si, como sera
possivel notar no decorrer de sua leitura.

Rev. Psicol. Divers. Saude, Salvador, 2024;13:e5462
http://dx.doi.org/10.17267/2317-3394rpds.2024.e5462 | ISSN: 2317-3394



http://dx.doi.org/10.17267/2317-3394rpds.2024.e5462

Quanto aos procedimentos éticos, de acordo com
as resolucdes 466/2012 (2012) e 510/2016 (2016) do
Ministério da Saude, as quais determinam diretrizes
e normas regulamentadoras de pesquisas envolven-
do seres humanos, este estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
do Amazonas, sob 0 numero do parecer 5.512.345 e
CAAE 59963622.2.0000.5020. Além disso, foi basea-
do no respeito a liberdade, dignidade e autonomia
dos participantes, que tiveram o direito de participar
ou ndo da pesquisa, depois de serem esclarecidos
sobre os beneficios previstos e possiveis riscos da
investiga¢do. Foi garantida da mesma forma a confi-
dencialidade dos dados obtidos e a protecdo de suas
identidades. O consentimento dos participantes foi
oficializado por meio do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), assinado por vontade pro-
pria, sem qualquer tipo de coercao, em duas vias. A
natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, bene-
ficios esperados e possiveis incdmodos e desconfor-
tos foram explicados no TCLE.

Resultados e discussao
Caracterizagao dos curadores e dos curatelados

A fim de comparacdo, foi feita uma analise dos 100
primeiros casos de fiscalizacdo de curatela encami-
nhados ao NUPA, quanto ao género dos curadores
e curatelados, o tipo de vinculo ou parentesco que
possuem, assim como a causa relacionada a inca-
pacidade dos curatelados. Em relagdo ao género
dos curadores, constatou-se que a grande maioria
é mulher, em 70 dos 100 casos de curatela analisa-
dos, enquanto os homens correspondem a 27 deles.
Houve um caso que se trata de duas curadoras para
uma mesma curatelada, um caso com um curador
de cada género também para uma curatelada e um
caso que se trata de um curatelado institucionaliza-
do, portanto seu curador é a instituicdo na qual se en-
contra. Quanto ao género dos curatelados, obteve-se
um resultado diferente, com pouca diferenca entre
a quantidade de curatelados de cada género: 52 sdo
homens, enquanto 44 sao mulheres. Ha ainda quatro
casos em que se trata de um curatelado de cada gé-
nero, para um curador.

Em relacdo ao parentesco dos curadores, eviden-
ciou-se que, em 36 dos casos de curatela investiga-
dos, trata-se de filhas ou filhos cumprindo o papel de

Curadores-cuidadores de pessoas com transtorno mental

curadores de seus pais/responsaveis/genitores, en-
quanto que, em 20 casos, trata-se do contrario: sdo
0s pais que sao curadores de seus filhos. Ademais,
14 processos sdo referentes a curadores que sdo ir-
maos, ha 9 curadores que sdo esposas, maridos ou
companheiros, 3 sdo tias ou tios, 2 sdo sobrinhas ou
sobrinhos e um caso se trata de uma curadora que é
avé. Em um caso inusitado, a curadora é ex-compa-
nheira do pai do curatelado. Ha ainda um processo
em que o curador é responsavel por dois curatela-
dos, sendo filho de um e irmado do outro (em outros
trés casos com dois curatelados para um curador, tal
curador possui 0 mesmo parentesco com os dois).
Em 12 casos nao foi possivel encontrar a informacao
relacionada ao parentesco.

Quanto as causas relacionadas a incapacidade dos cura-
telados, observou-se que o transtorno mental é o mais
comum, presente em 22 dos casos, seguido de perto
pela deficiéncia intelectual, presente em 21. Conforme
consta no Manual diagnéstico e estatistico de transtor-
nos mentais - DSM-V, um transtorno mental é também
considerado uma sindrome na qual ha uma perturba-
¢do significativa na cognicao, na regulagdo emocional
ou no comportamento de uma pessoa, de forma que
isso prejudica seu funcionamento mental, e, conse-
quentemente, o social, o profissional, etc (American
Psychiatric Association, 2014). Apesar de a deficiéncia
intelectual também ser considerada um transtorno
mental, ela foi destacada devido a sua recorréncia e por
se tratar de um transtorno do neurodesenvolvimento,
usualmente com inicio no periodo do desenvolvimento
e identificavel ainda na infancia (American Psychiatric
Association, 2014). Nessa quantificacdo, o conceito de
transtorno mental abrange os transtornos do espectro
da esquizofrenia, o bipolar e os depressivos, por exem-
plo, enquanto o de deficiéncia intelectual se refere prin-
cipalmente ao retardo mental em seus graus variados.

O dano cerebral encontra-se em 14 casos. Entendeu-
se como dano cerebral eventos como acidente vascu-
lar cerebral e infarto cerebral que deixaram sequelas,
assim como traumatismo craniano. Dentro de trans-
torno/doenca degenerativa, presente em 11 casos,
encontra-se principalmente a doenca de Alzheimer.
A deméncia foi identificada em 4 processos, e houve
um caso em que a pessoa precisou ser interditada por
se encontrar em estado de coma. Em 9 das situacgdes,
ha mais de uma causa relacionada a incapacidade,
podendo se tratar de transtorno mental e deficiéncia
intelectual ao mesmo tempo, por exemplo, e em 18
processos nado foi possivel verificar essa informacao.
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Ademais, foram coletados alguns dados sociodemograficos dos curadores e curatelados entrevistados, os quais
geraram as Tabelas 1 e 2.

Tabela 1. Caracterizagdo dos curadores entrevistados

Curador Género Idade Estado Escolaridade Ocupacao
civil
E1 M 57 Solteira Ens. Médio Completo Do lar
E2 M 52 Casada Ens. Médio Completo Do lar
E3 M 54 Divorciada Ens. Superior Completo  Fora do lar
E4 H 42 Solteiro Ens. Superior Completo Fora do lar
ES5 M 60 Casada Ens. Médio Completo Do lar
E6 M 49 Solteira Ens. Médio Completo Fora do lar

Fonte: as autoras (2023).

Quanto as caracteristicas dos curadores entrevistados, nota-se que o género reflete bem os dados obtidos com a
analise quantitativa, com cinco mulheres e um homem, com idade média de 52,3 anos. Houve trés participantes
solteiros, duas casadas e uma divorciada; quatro possuem o ensino médio completo, enquanto dois possuem
ensino superior completo; e trés curadoras cuidam do lar enquanto os outros trés exercem também algum tipo
de profissao formal fora de casa.

Tabela 2. Caracterizacdo quanto aos curatelados

Curador Parentesco Génerodo Idadedo Causa relacionada a
curatelado curatela incapacidade do curatelado

do

E1 Méae H 27 Deficiéncia intelectual e transtorno
mental

E2 Irma M 59 Transtorno mental

E3 Mae H 30 Deficiéncia intelectual

E4 Irméo H 40 Deficiéncia intelectual

E5 Méae H 40 Deficiéncia intelectual

E6 Irma H 37 Deficiéncia intelectual e transtorno
mental

Fonte: as autoras (2023).

O parentesco dos curadores para com os curatelados, por sua vez, ndo refletiu muito os dados obtidos com a ana-
lise quantitativa, os quais mostram que o parentesco mais comum é o de filha ou filho. Dentre os participantes da
pesquisa, trés sdo maes e trés sao irmaos, o segundo e o terceiro tipos de parentesco mais recorrentes. O género
dos curatelados também ndo refletiu o exposto na quantificacdo dos 100 primeiros casos, a qual apresenta que
ndo houve diferenca muito significativa na quantidade de curatelados homens e mulheres, enquanto os curado-
res entrevistados sao responsaveis por cinco homens e por uma mulher. A idade média dos curatelados é de 38,8
anos. As causas relacionadas a incapacidade de tais curatelados coincidiram com aquelas mais frequentes de
acordo com o obtido na quantificacdo, ou seja, o transtorno mental e a deficiéncia intelectual, esta presente em
cinco dos seis casos estudados mais profundamente.

Todos os curadores entrevistados podem ser denominados como cuidadores familiares, os quais sdo caracte-
rizados como alguém que, por possuir um vinculo parental préximo da pessoa enferma/incapaz e dependente,
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assume a responsabilidade por seus cuidados, de
forma voluntaria ou ndo, muitas vezes por ndo haver
outra pessoa que possa cumprir essa fungao (Cattani,
2004). Ademais, a predominancia de curadoras mu-
lheres, no quantitativo feito com os 100 primeiros ca-
sos de curatela encaminhados ao NUPA, e a predomi-
nancia de mulheres curadoras-cuidadoras entre os
participantes da pesquisa, os quais foram participan-
tes de oportunidade, refletem a ideia culturalmente
instalada, propagada e repassada de que o cuidado é
naturalmente um dever da mulher; ela é a cuidadora
tradicional (Zanello, 2018).

Motivos para se buscar a curatela

Nas conversas com os curadores, os motivos relata-
dos para se buscar a curatela foram majoritariamen-
te relacionados a necessidade de resolver alguma
questdo burocratica. Somente a participante E5 infor-
mou que o pedido pela interdi¢do de seu filho se deu
como forma de prevencdo a uma possivel necessida-
de futura de apresentar essa documentagdo, apos ter
ouvido falar sobre a curatela na instituicdo voltada
para pessoas com deficiéncia que ambos frequen-
tam. Relatou ainda que, desde a obtengdo do termo
de curatela, ha mais de quatro anos, até o presente
momento, nunca precisou apresenta-lo, em nenhum
tipo de situacdo.

A entrevistada E1, por sua vez, foi orientada a buscar
a curatela em um periodo no qual tentava conseguir
pensdo alimenticia para seu filho por via judicial, en-
quanto a entrevistada E3 tinha a intencao de adquirir
um carro com beneficio de isen¢do de impostos, uma
vez que, no Amazonas, veiculos destinados a pes-
soas com deficiéncia sdo passiveis de isen¢do do pa-
gamento do Imposto Sobre Propriedade de Veiculo
Automotor - IPVA (Secretaria do Estado da Fazenda
do Estado do Amazonas, 2022).

Ja a participante E2 informou que sempre que levava
sua irma ao médico era questionada quanto a algum
tipo de documento que comprovasse que é responsa-
vel por ela. No caso da participante E6, irma de criacao
do curatelado, quem costumava ser a principal cuida-
dora dele era a mde de ambos. Apos seu falecimento,
a atual curadora foi orientada a solicitar a interdi¢do

Curadores-cuidadores de pessoas com transtorno mental

de seu irmao por amigos advogados, que Ihe informa-
ram que isso permitiria que o curatelado recebesse a
pensdo por morte da made, a qual recebe atualmente.

Em pesquisa realizada em instituicdes de satide men-
tal e no férum da Vara Civel de um municipio do inte-
rior de Sao Paulo, Barbosa (2015) informa que, entre
0s motivos que lhe foram apresentados para aciona-
mento dos processos de interdi¢do, surgiu a neces-
sidade de cuidar de um parente que, sob uma o6tica
familiar e médica, ndo é capaz de organizar a propria
vida, situacao condizente com a realidade de todos
os curadores entrevistados.

Ademais, o participante E4 deu o seguinte relato:

“A partir do falecimento da minha mée... Eu tive a
necessidade de ser o curador dele... Para poder ele ter
o direito de receber o BPC”.

O Beneficio de Presta¢do Continuada (BPC) é conce-
dido aos idosos com 65 anos ou mais e as pessoas
com deficiéncia de qualquer idade, no valor de um
salario-minimo, contanto que sua renda familiar per
capita seja igual ou menor que % do salario-minimo.
No caso da pessoa com deficiéncia, tal condicdo deve
Ihe causar impedimentos (fisicos, mentais, intelec-
tuais e/ou sensoriais) que a impe¢am de participar
de forma plena e efetiva na sociedade (Ministério
do Desenvolvimento e Assisténcia Social, Familia
e Combate a Fome, 2023). Na pesquisa de Barbosa
(2015), outro motivo relevante para acionar o pedido
de interdi¢cdo foi o entendimento da curatela como
uma facilitadora para o requerimento do BPC. Por
mais que a lei ndo preveja a necessidade de interdi-
¢do para o concedimento do beneficio, a autora afir-
ma que advogados a tém apontado como facilitadora
desse processo, uma vez que individuos interditados
ja tém sua incapacidade comprovada.

Barison e Oliveira (2008) obtiveram resultado seme-
Ihante ao realizarem visita domiciliar e entrevista com
seis curadores do municipio de Volta Redonda, no es-
tado do Rio de Janeiro. No discurso de todos eles, a
interdicdo apareceu como um mecanismo burocrati-
co utilizado para garantir o recebimento de pensao
de alimentos, pensao por morte ou BPC.

Rev. Psicol. Divers. Saude, Salvador, 2024;13:e5462
http://dx.doi.org/10.17267/2317-3394rpds.2024.e5462 | ISSN: 2317-3394

y N


http://dx.doi.org/10.17267/2317-3394rpds.2024.e5462

Similarmente, a participante E1 solicitou a curatela
com o objetivo de receber pensao alimenticia para o
filho, enquanto E6 a utilizou para conseguir o recebi-
mento de pensao por morte para o irmdo. Ademais,
dos seis curadores entrevistados no NUPA, quatro
sdo responsaveis por curatelados que recebem o
BPC e trés possuem esse beneficio como sua Unica
renda familiar, por necessitarem ser cuidadores em
tempo integral, sem possibilidade de ter um em-
prego, formal ou informal. O discurso da interdicdo
como facilitadora do recebimento do BPC ndo é di-
fundido apenas na cidade do interior de Sao Paulo ou
em Volta Redonda, sendo também um entendimento
frequentemente ouvido durante os atendimentos de
fiscalizacao da curatela no NUPA, além de ter surgido
durante a entrevista de E5.

Curatela: natureza e fun¢des de um curador

Quando se perguntou aos curadores o que é a cura-
tela, para eles, obteve-se as seguintes respostas:

“F ter muita responsabilidade... em tudo.” (E1)

“E um direito que a gente tem de decidir as coisas por
ela.” (E2)

“F um documento, que eu preciso quando eu vou fazer
alguma coisa em nome dele.” (E3)

“Néo é nada mais do que uma documentagéo juridica,
que me respalda.” (E4)

“F tipo uma prestacdo de conta.” (E5)

Observa-se que tais respostas refletem bem as vi-
véncias dos curadores relacionadas a burocracia da
interdicdo, inclusive o processo de fiscalizacdo, e a
propria nocao conceitual da curatela, a qual é “o en-
cargo juridico imposto a alguém para proteger e au-
xiliar o maior incapaz na regéncia de sua vida pessoal
e patrimonial” (Almeida & Rodrigues Junior, 2012, p.
501-502 apud Souza, 2015, p. 115). Ja quando pergun-
tados sobre quais sdo as fun¢des de um curador, as
acOes de administra¢do de bens e representacao le-
gal se misturaram ao cuidado e auxilio em atividades
béasicas da vida diaria e a troca de afeto entre cura-
dor-cuidador e curatelado. O seguinte relato de E4
resume bem:

“Todas possiveis... A fun¢éo do curador néo é sé cuidar
da parte financeira, nem da parte da alimentagéo dele,
mas é cuidar da vida dele em si toda. Dar carinho,

dar amor, cuidar da higiene dele. Tudo que a pessoa
imaginar, o curador tem que fazer”.

Uma vez que foi critério de inclusdo na pesquisa ser
um curador que também é cuidador de seu familiar
interditado, era de se esperar um resultado como
esse, em que os entrevistados consideram ser parte
de seu dever como curadores assistir os curatelados
em todas as suas necessidades, indo além de reali-
zar apenas um gerenciamento financeiro. A palavra
“curatela”, inclusive, “provém de 'cura’, mais o sufi-
xo do verbo curare que significa cuidar, olhar, velar"
(Figueiredo & Fanan, 2003, p. 136 apud Souza, 2015,
p. 115). Além disso, o proprio vinculo familiar entre
curador e curatelado pressupde obrigacdes que vao
além da pauta juridica. Considerando ainda que qua-
se todas as familias estudadas sdo de baixa renda,
suas realidades ndo poderiam ser diferentes, visto
gue ndo possuem as condi¢Oes financeiras necessa-
rias para contratar cuidadores profissionais, como
alguns dos curadores que passam pelo NUPA fazem.
Os participantes da pesquisa cumprem, entdo, tanto
a fun¢do de curador como a de cuidador, demons-
trando, através de suas falas, como essa dupla fun-
¢do se unifica no ambito de suas realidades.

Significados dados a condi¢do de ser curador e
cuidador

Aqui procurou-se investigar os significados que os en-
trevistados dao aos seus papéis como curadores-cui-
dadores. Alguns separaram as duas fun¢des, enquan-
to outros deram uma resposta sé, abrangendo ambas:

“Exige muita coisa... tem que fazer tudo pelo filho” (E1).

“Significa uma rendincia muito grande (...) E um amor
muito grande mesmo” (E2).

As participantes E1 e E2, por exemplo, trouxeram as
no¢des de renudncia, exigéncia, dedicacdo e amor. Em
pesquisa realizada por meio de entrevista com cinco
cuidadores familiares de Londrina - PR, ser cuidador
de um familiar foi classificado como uma tarefa difi-
cil. Essa dificuldade foi relacionada, entre outros fa-
tores, com o surgimento de novas responsabilidades
(Mendonca, Garanhani & Martins, 2008). Quando E1
fala que é preciso “fazer tudo”, ela da os exemplos
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de acompanhar o filho ao médico e em atividades de
lazer. Apesar de a palavra responsabilidade nao ter
surgido nas falas de E1 e E2, entende-se que a exi-
géncia, a renuncia e a dedica¢do presentes em seus
cotidianos sdo consequéncias de todas as responsa-
bilidades que tém para com seus familiares interdita-
dos. A responsabilidade aparece claramente no rela-
to de E4, quando discorre sobre o que é ser curador:

“Curador é uma responsabilidade muito grande, maior
do que o cuidador... o curador é responsadvel por tudo
da pessoq, fisica, saude, financeira... dar & pessoa o
bem-estar dele, o cuidador néo... ndo tem nada de
responsabilidade juridica.”

Percebe-se que E4 foi um dos que separou a funcdo
de curador da de cuidador, e fez isso dando énfase
maior a primeira, a qual, segundo ele, envolve muito
mais responsabilidades, inclusive a de gerenciamen-
to financeiro. Ja a entrevistada E3 disse o seguinte:

“Ser curador é s6 uma questdo de responsabilidade
junto aos érgdos, porque na verdade eu jd sou
cuidadora dele a vida toda (...) Eu descobri que néo
era suficiente (ser mde), que eu precisava de um
documento.”

Ela também separa as duas func¢des e responde que
ser curador é uma questao de responsabilidade,
mas ressalta o fato de exercer a funcdo de cuida-
dora de seu filho desde o seu nascimento, além de
demonstrar descontentamento com a necessidade
da interdi¢do para poder representa-lo. Durante sua
entrevista, ela comentou ainda sobre a dificuldade
e a burocracia da solicitagdo e obtencdo da curatela
e sobre a “dor de cabeca” que tera quando precisar
transferi-la para outro familiar. Esse pensamento re-
flete a preocupacgdo das mdes e pais cuidadores com
o envelhecimento e a morte, no que se refere a quem
cuidara de seus filhos quando ja ndo estiverem pre-
sentes ou estiverem incapacitados (Camargo, Oliveira
& Magalhades, 2021).

Dessa forma, conclui-se que, para nenhum dos par-
ticipantes mencionados, ser curador e cuidador é
uma tarefa facil. Alguns tém entendimentos distintos
quanto aos papéis que exercem, enquanto outros
possuem uma impressdo s6 da condi¢do curador-cui-
dador. O cuidado, afinal, € um fenémeno pessoal ao
mesmo tempo em que € social, é simbdlico e € signi-
ficativo. Ocorre sempre em um contexto psicolégico
e social especifico e afeta tanto o cuidador quanto

aquele que é cuidado (Kittay, Jennings & Wasunna,
2005). Devido a essa especificidade e sua relagdo com
0 contexto em que é vivido, o significado de ser cuida-
dor (e, nesse caso, curador) varia entre um individuo
e outro, por mais que existam também algumas se-
melhancas entre as concepc¢des.

Sentimentos vivenciados pelo curador-cuidador

O sentimento de sobrecarga esteve presente no re-
lato de todos os entrevistados, o que é muito bem
exemplificado pela seguinte fala de E5:

“As vezes (me sinto sobrecarregada), o fardo néo é
fdcil... eu me sinto cansada”,

Tal sobrecarga ndo se refere apenas aos cuidados
diretos com os curatelados. Ao desenvolverem mais
sobre esse sentimento, os curadores mencionaram
ter que realizar também as tarefas domeésticas, de-
dicar tempo e atencdo para outros familiares, lidar
com as proprias frustragdes (ao cuidar de um adul-
to dependente) e trabalhar fora de casa. Pimenta,
Rodrigues e Greguol (2010) aplicaram a versao bra-
sileira do Burden Interview a fim de avaliar o nivel de
sobrecarga de 66 cuidadores informais de pessoas
com deficiéncia intelectual. Em relacdo a pergunta di-
reta “De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente
sobrecarregado(a) por cuidar do SC?" (SC representa
0 nome da pessoa cuidada), 75,76% dos participantes
responderam que se sentem pelo menos um pouco
sobrecarregados, e 28,79% se sentem muito ou ex-
tremamente sobrecarregados. Entre os principais fa-
tores desse desgaste, surgiram a responsabilidade e
a dependéncia daqueles que recebem o cuidado.

A questdo da responsabilidade foi diretamente re-
lacionada com o significado dado a func¢do curador-
cuidador no tépico anterior, além de se relacionar
com o sentimento de sobrecarga neste subtema,
uma vez que esse sentimento surge das inUmeras
tarefas que precisam realizar. Dentre essas tarefas
encontram-se, por sua vez, as atividades que neces-
sitam desempenhar por e para os curatelados, devi-
do a sua dependéncia, as quais foram descritas por
E3 como um “cuidado de manutencao”, que se refe-
re a agdes como auxiliar no banho, na escovacdo de
dentes e na escolha de roupas, comprar alimentos
e preparar refei¢des, auxiliar em caminhadas, brin-
car, administrar medicamentos, limpar e organizar
a casa. Essas tarefas do cotidiano aparecem em ou-
tros estudos com cuidadores familiares, como o de

Rev. Psicol. Divers. Saude, Salvador, 2024;13:e5462
http://dx.doi.org/10.17267/2317-3394rpds.2024.e5462 | ISSN: 2317-3394



http://dx.doi.org/10.17267/2317-3394rpds.2024.e5462

Mendonca, Garanhani e Martins (2008) e o de Euzébio
e Rabinovich (2006).

Apesar dos sentimentos de sobrecarga, sentimentos
positivos também foram relacionados com a funcdo
de curador e com o ato de cuidar:

“Eu até me sinto privilegiada... foi Deus que me colocou
como cuidadora dela” (E2).

“Eu sinto assim como missdo cumprida. Eu sempre
penso que Deus sabe todas as coisas” (E6).

Mendonca, Garanhani e Martins (2008) apontam que
a espiritualidade possui influéncia na vida das pes-
soas tanto no que diz respeito a ajudar a atravessar
momentos e situac¢des dificeis, quanto ao modo como
essas pessoas concebem o cuidado. Os relatos de E2
e E6 demonstram muito bem esses dois tipos de in-
fluéncia, principalmente no que se refere ao conceito e
aos sentimentos relacionados ao ato de cuidar, o qual,
nesses casos, proporciona sensa¢des de propodsito
divino e dever cumprido. Essas participantes atribui-
ram os sentidos de espiritualidade e transcendéncia
as suas vivéncias, o que pode ser entendido como um
mecanismo que possibilita a superacdo de dificulda-
des, ao conferir as suas obrigacBes propdsitos que
sdo maiores e que vao além de si mesmas. De modo
semelhante, em um estudo realizado com cuidadores
familiares de portadores da Sindrome Metabdlica, foi
identificada a crenca em uma entidade superior que é
capaz de prover vida ao ser cuidado e forcas ao cuida-
dor (Machado, Freitas & Jorge, 2007).

Ademais, outros sentimentos positivos nao relacio-
nados a espiritualidade também surgiram:

“F gratificante... Vocé estd fazendo o bem para ele (...)
Eu me sinto realizado e feliz. (...) Sentimento de amor...
igual de mae pra filho, de pai pra filha.” (E4)

“Eu me sinto bem, muito feliz mesmo.” (E5)

Da mesma forma, na pesquisa de Mendonca,
Garanhani e Martins (2008), apesar de terem sido
relatados sentimentos de medo, impoténcia, revol-
ta e obrigagdo, também foram expressados os sen-
timentos de amor, bem-estar, alegria, gratificagdo e
prazer em cuidar, demonstrando como o individuo
que ocupa a posi¢do de cuidador frequentemente
se encontra envolto por um misto de sentimentos.

Curadores-cuidadores de pessoas com transtorno mental

No ambito do presente estudo, os mesmos curado-
res que relataram sobrecarga e cansaco também
relataram gratificacao, realizacdo, felicidade, amor e
bem-estar, o que apenas comprova como o cuidar de
uma pessoa dependente é uma condi¢do complexa
e que nao pode ser resumida a apenas um aspecto.
Ao comentarem que se sentem bem e realizados ao
voltarem-se para o outro, esses individuos demons-
traram possuir uma compreensao ética do cuidado
e uma postura baseada em valores. Sentem satisfa-
¢do e gratificacdo por fazerem o que acreditam ser “o
certo”, o que é um mecanismo diferente do da espiri-
tualidade, mas também eficaz, para o enfrentamento
das dificuldades diarias.

Vivéncias de mudanca e influéncia em outros
aspectos da vida

Todos os curadores relataram mudancas significati-
vas em suas vidas apés se tornarem os cuidadores
principais dos curatelados. Tais mudancgas estdao bem
exemplificadas nos seguintes trechos das entrevistas:

“Agora eu t6 tendo muita responsabilidade com ele.
Quer dizer que eu cuido mais dele do que de mim” (E1).

“Mudou muita coisa... Minha rotina... Minha vida...

Ndo tenho mais vida social (...) A responsabilidade, a
curatela em si me prende em muitas coisas (...) Inclusive
eu adquiri diabetes, porque a minha vida se prendeu
muito, ndo tenho atividade fisica” (E4).

“Mudou tudo, porque eu deixei de viver na minha vida
pra cuidar dele (...) Eu saia mais, eu passeava mais” (E6).

Percebe-se que a responsabilidade surge novamente
em mais de um relato, demonstrando como este é
um ponto central nas vivéncias dos curadores que sao
cuidadores, ja tendo sido relacionado com a prépria
natureza do que é a curatela, com o significado do
cuidar e com os sentimentos evocados por tal condi-
¢do. A diminuicdo ou falta de vida social e momentos
de lazer foi significativamente citada, tanto nesta pes-
quisa quanto na realizada por Euzébio e Rabinovich
(2006), com cuidadores familiares de pacientes com
sequelas de acidente vascular encefalico. Além disso,
uma revisdo integrativa sobre o cuidado na perspec-
tiva de familiares de pessoas com deficiéncia identi-
ficou dificuldades de interacdo e isolamento em di-
versos estudos realizados com cuidadores. Em mais
da metade dos artigos selecionados foi demonstrado
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que tal experiéncia pode proporcionar sentimentos
de solidao nos cuidadores, que em sua maioria sao
mulheres (Foresti, Hodecker & Bousfield, 2021).

A curatela também influencia no cuidado do curador
para com a prépria saude, aspecto bastante claro na
fala de E4 sobre ter adquirido diabetes e ndo conse-
guir realizar atividade fisica, e até mesmo nas falas de
E1 e E6, de forma mais sutil, quando relatam colocar
a si proprias em segundo plano ao cuidar de seus fa-
miliares. Prejuizos fisicos também foram menciona-
dos no estudo de Mendonca, Garanhani, e Martins
(2008), ja citado, no qual foram relacionados justa-
mente com o acumulo de responsabilidades assumi-
do pelos cuidadores.

Nos relatos a seguir, é possivel notar que, apesar de
existirem aspectos negativos em relagdo as mudan-
¢as advindas com a curatela, estes sdo compensados
de alguma forma. No relato de E2, inclusive, ha mais
aspectos positivos do que negativos:

“Acho que Deus entrou mais na minha vida... Comecei
a ver as coisas de uma maneira diferente, porque o
amor muda a gente... A gente aprende muita coisa

com uma pessoa doente, assim... Comeca até a se
tratar mais pra ndo ficar da mesma maneira... E
uma coisa hereditdria (...) Eu trabalhava... Nem em
casa mesmo ndo dd pra trabalhar... Deixei de fazer
academia, que eu gostava muito... Mas eu faco em
casa mesmo e me sinto bem” (E2).

“Muita coisa me privou... Ndo posso trabalhar... Néo
saio quase de casa a ndo ser com ele... Ndo que eu
me sinta mal com isso... Enquanto eu for viva, essa é a
minha meta, cuidar dele, ser cuidadora dele” (E5).

A participante E2 expde um aspecto que considera
muito benéfico advindo da fung¢do de curadora: ela
cuida de sua irm3, diagnosticada com esquizofrenia,
e encontrou nisso motivagdo para ser mais atenta e
zelosa quanto a prépria saude, uma vez que existe
forte contribuicdo dos fatores genéticos na deter-
mina¢do do risco para esse transtorno (American
Psychiatric Association, 2014). Ela também relata so-
bre mudancas intrinsecas e espirituais, e como foi ca-
paz de adaptar-se de forma satisfatéria ao problema
de ndo poder mais frequentar a academia. A cura-
dora E5, por sua vez, comenta sobre ter se privado
de muitas coisas, mas que ndo se sente mal por isso,
porque idealizou como meta de vida cuidar de seu
filho da melhor forma possivel.

Curadores-cuidadores de pessoas com transtorno mental

Ambas mencionam terem deixado de trabalhar, de-
monstrando que ndo consideram o que fazem como
trabalho. Todavia, Kittay, Jennings e Wasunna (2005)
enfatizam que cuidado é trabalho, até mesmo quan-
do ndo é remunerado. Ademais, o fato de que as ati-
vidades exercidas pelos cuidadores familiares nao
sdo comumente consideradas como uma forma de
trabalho se da porque o cuidado de idosos, criangas e
pessoas doentes foi, durante muito tempo, exercido
por mulheres, em um ambiente privado e domeéstico,
de forma gratuita e vista como natural de ser exerci-
da por esse género (Zanello, 2018). Tal situa¢do ainda
se mostra muito presente hoje em dia, em um con-
texto no qual ja existe a profissdo de cuidador. Dos
participantes desta pesquisa, metade sdo mulheres
cuja unica funcdo é cuidar de seus familiares e cuja
Unica fonte de renda é o beneficio recebido pelos
curatelados, no valor de um salario minimo.

Dificuldades no exercicio da curatela

Quanto as dificuldades enfrentadas pelos curadores
no exercicio da curatela, novamente surgiram os sen-
timentos de cansaco e sobrecarga. E4 enfatizou, ain-
da, problemas de deslocamento pela cidade quando
precisa levar seu irmao, diagnosticado com retardo
mental profundo, a algum lugar, uma vez que apre-
senta dificuldades motoras. Explicou que, para con-
seguir comparecer aos atendimentos realizados no
NUPA, necessitou mudar sua rotina de trabalho, pe-
dindo por uma folga, além de pedir para outro irmao
acompanha-los. E4 informou que, por conta dessas
situacBes, aprendeu a sempre se programar muito
bem quanto a tudo que se refere ao irmdo. Todavia,
esse obstaculo do deslocamento prejudica a inclusdo
de seu irmao em espacos além de sua residéncia.

E5 relatou o seguinte:

“Enfrento (dificuldade) financeira, porque é um
saldrio minimo pra duas pessoas... Tem que pagar
academia, eu ndo faco porque tenho que pagar pra
ele... Entdo o meu problema maior é financeiro, mas
dd pra ir levando”.

Em uma pesquisa de Silva e Fedosse (2018) sobre a
qualidade de vida de 75 cuidadores (71 informais e
4 formais) de pessoas com deficiéncia intelectual, a
maior parte desses cuidadores informou enfrentar
dificuldades financeiras. Apesar de apenas uma den-
tre trés curadoras do lar ter explicitado tal problema,
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a renda de um salario-minimo proveniente do BPC
esta longe de ser o ideal para o sustento de duas
pessoas (curador e curatelado), condicdo vista com
frequéncia nos casos encaminhados ao NUPA. Seria,
portanto, extremamente benéfica a criacdo de uma
politica publica que oferecesse uma fonte de renda a
mais para esses cuidadores informais em tempo in-
tegral, o que possibilitaria melhor qualidade de vida
tanto para o cuidador quanto para o ser cuidado.

Consideracgoes finais

Ser curador de um familiar muito frequentemente
é ser mais do que alguém responsavel apenas por
gerenciar os bens e a vida financeira desse outro. A
familia é uma instituicdo complexa e marcada pela
afetividade, pelo zelo e pela simbiose. Ainda que nao
se possa encaixar qualquer nucleo familiar nessa no-
¢do, os participantes desta pesquisa a demonstraram
muito bem. Todos eles cuidam dos curatelados em
sua complexidade, ao mesmo tempo em que rece-
bem algo em retorno, seja o sentimento de bem-es-
tar, de dever cumprido ou de propdsito divino.

O conceito de curatela na perspectiva dos entrevista-
dos foi bastante condizente com sua defini¢do oficial
e burocratica. As fun¢des de um curador, por sua vez,
misturaram-se ao que se entende como obrigacdes
de um cuidador, demonstrando como os curadores
que sdo também os cuidadores principais de seus
familiares assumem como sua responsabilidade ju-
ridica atendé-los em todas as suas necessidades, in-
cluindo nos deveres de um curador as préprias a¢des
de cuidar, dar afeto e auxiliar em atividades basicas
da vida diaria.

Investigou-se igualmente os significados dados a du-
pla funcdo de curador e cuidador, fazendo surgir sen-
tidos de renuncia, exigéncia, dedicagdo e amor. Um
participante afirmou que um curador tem muito mais
responsabilidades que um cuidador, enquanto outra
se ressentiu da burocracia e de precisar da curatela
para poder representar seu filho. Quanto aos senti-
mentos evocados por essa condi¢cdo, manifestou-se
principalmente o cansago e a sobrecarga, atrelados
ao acumulo de responsabilidades, mas também as

Curadores-cuidadores de pessoas com transtorno mental

sensag¢des de propdsito divino, dever cumprido, bem-
estar, felicidade, gratificacdo e realizacao.

Compreendeu-se, ainda, como a curatela influencia
outros aspectos da vida do curador por meio das
significativas vivéncias de mudanca relatadas por
todos. Essa influéncia recaiu, dessa forma, sobre a
quantidade de responsabilidades, a rotina, a vida
social, a possibilidade de ter um emprego formal
ou informal e o cuidado dos curadores para com
a propria saude, o que em mais de um caso ficou
em segundo plano, tendo apenas uma participante
se tornado mais atenta quanto a isso. Ademais, as
principais dificuldades encontradas pelos curadores
foram a sobrecarga e o cansaco, tendo surgido tam-
bém dificuldades financeiras.

E importante ressaltar que a maior parte desses cui-
dadores sobrecarregados, nesta pesquisa e em ou-
tras, sdo mulheres, condicdo relacionada a socializa-
¢do do cuidado como tarefa naturalmente feminina,
realizada na esfera privada e de forma gratuita, ndo
sendo considerada como trabalho, muito menos va-
lorizada como tal.

Por fim, ao investigar as percep¢des e sentimen-
tos dos curadores-cuidadores sobre o exercicio da
curatela e o trabalho do cuidado em um contexto
manauara, demonstrou-se que tais condi¢des sao
permeadas pelas mais diversas sensacdes, positivas
e negativas, por mudangas expressivas no cotidiano,
pela entrega e pela responsabilidade. Um estudo
com uma quantidade maior de participantes seria
proveitoso para obter melhores informacg8es sobre
alguns aspectos, principalmente as dificuldades fi-
nanceiras enfrentadas pelos curadores cujo Unico
trabalho é o do cuidado e a Unica fonte de renda é
o beneficio de prestacdo continuada - BPC recebido
pelos curatelados. Outra analise interessante pode-
ria ser feita a partir da comparagdo entre as vivén-
cias dos curadores-cuidadores e dos curadores que
contratam cuidadores formais.
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