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RESUMO

Introdugcdo: Com a implementacao da Reforma Psiquiatrica no Brasil, as familias
cuidadoras passaram a ser valorizadas e tiveram expressiva visibilidade,
configurando-se um dos principais protagonistas/apoio no tratamento, nos processos
de reabilitacao psicossocial dos seus familiares com transtornos mentais graves.
Objetivos: o objetivo principal desse trabalho consiste em conhecer as experiéncias
de familias cuidadoras no cuidado cotidiano de seus familiares com transtornos
mentais graves (esquizofrenia e transtorno afetivo bipolar). Em relagdao aos objetivos
especificos: Identificar as possiveis dificuldades enfrentadas pelas familias no cuidado
prestado aos seus familiares com transtornos mentais graves e as repercussoes
destas no cotidiano dos cuidadores; Investigar a existéncia ou ndo de prejuizos nas
areas de desempenho ocupacional das familias, as quais estdo associadas a fungao
de cuidadoras e as suas repercussdes nos seus cotidianos de vida e delinear as acdes
desenvolvidas pela equipe multiprofissional do Centro de Atengao Psicossocial - CAPS
para o cuidado em salde mental de familias cuidadoras de pessoas com transtornos
mentais.Métodos: trata-se de um estudo descritivo-exploratério, com abordagem
qualitativa, em que foi utilizado como instrumento de coleta de dados uma entrevista
semiestruturada. Para a anadlise do material coletado, foram seguidos os passos
metodoldgicos da andlise de conteldo tematica (Minayo, 2008). A pesquisa foi
realizada no CAPS III Dr. Gutemberg Botelho, em Jodo Pessoa-PB. A coleta dos dados
ocorreu nos meses de julho e agosto de 2023. Participaram efetivamente da pesquisa
quatro familiares cuidadores de pessoas com transtornos mentais graves. Como
critérios de inclusdo para os participantes do estudo foram considerados os seguintes
aspectos: aceitagdo para contribuir com a pesquisa; desempenho no papel de familiar
cuidador(a) ha pelo menos dois anos; existéncia de vinculos de parentesco (pai, mae,
irmdo, irma3, tio, tia, avé/avo, primo, prima). No respeitante aos critérios de exclusao
foram consideradas as situacGes nas quais as familias cuidadoras ndo aceitarem
participar da citada pesquisa, ou quando algum dos critérios de inclusdao nao foi
atendido. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CCS/UFPB),
com numero do Parecer: 6.143.60. Resultados: Participaram da pesquisa trés
familiares cuidadores do sexo feminino e um do sexo masculino, com idades
compreendidas entre 31 a 86 anos. Emergiram trés categorias principais: Categoria
1: Dificuldades enfrentadas pelas familias no cuidado em salde mental de seus
familiares com transtornos mentais e as repercussoes destas dificuldades no seu
cotidiano, Categoria 2: Prejuizos nas areas de desempenho ocupacional e as suas
repercussdes no cotidiano de vida dos familiares cuidadores e Categoria 3: acles
desenvolvidas pela equipe multiprofissional do CAPS para os familiares cuidadores
de pessoas com transtornos mentais). Discussao: As situagdes de crise psicotica dos
seus familiares com transtornos mentais se configuravam as maiores dificuldades
gue os cuidadores lidavam no cuidado; Eles apresentam prejuizos em duas areas
importantes de desempenho ocupacional: o sono e o lazer; Identificamos que ndo ha
acdes em saude mental desenvolvidas pela equipe multiprofissional do CAPS
especificamente direcionadas para as familias cuidadoras. O cuidado centra-se, de
fato, nos usuarios com transtornos mentais. Conclusdo: A pesquisa indicou um
contexto de multiplos desafios, prejuizos e dificuldades enfrentadas pelos cuidadores
no cuidado cotidiano ofertado aos seus familiares com transtornos mentais graves.
Ficou evidente a inexisténcia de apoio/suporte da equipe multiprofissional voltados
também para as familias cuidadoras.

Palavras-chave: Familiar Cuidador; Transtorno mental; Centro de Atencao
Psicossocial.



ABSTRACT

Introduction: With the implementation of the Psychiatric Reform in Brazil, caring
families began to be valued and had significant visibility, becoming one of the main
protagonists/support in the treatment, in the psychosocial rehabilitation processes of
their family members with severe mental disorders. Objectives: The main objective
of this work is to understand the experiences of caregiver families in the daily care
of their family members with severe mental disorders (schizophrenia and bipolar
affective disorder). In relation to the specific objectives: to identify the possible
difficulties faced by families in the care provided to their relatives with serious mental
disorders and the repercussions of these on the daily lives of caregivers; Investigate
the existence or not of losses in the areas of occupational performance of families,
which are associated with the role of caregivers and its repercussions on their daily
lives and outline the actions developed by the multidisciplinary team of the
Psychosocial Care Center — CAPS for care in mental health of families caring for
people with mental disorders. Methods: this is a descriptive-exploratory study, with
a qualitative approach, a semi-structured interview was used as a data collection
instrument. To analyze the collected material, the methodological steps of thematic
content analysis were followed (Minayo, 2008). The research was carried out at CAPS
ITI Dr. Gutemberg Botelho, in Jodo Pessoa-PB. Data collection took place in July and
August 2023. Four family caregivers of people with serious mental disorders actually
participated in the research. The following aspects were considered as inclusion
criteria for study participants: acceptance to contribute to the research; performance
in the role of family caregiver for at least two years; existence of kinship ties (father,
mother, brother, sister, uncle, aunt, grandfather/grandmother, cousin). Regarding
the exclusion criteria, situations were considered in which caregiving families did not
agree to participate in the aforementioned research, or when any of the inclusion
criteria were not met. The research was approved by the Research Ethics Committee
(CCS/UFPB), with Opinion number: 6.143.60. Results: Three female family
caregivers and one male caregiver, aged between 31 and 86 years, participated in
the research. Three main categories emerged: Category 1: Difficulties faced by
families in the mental health care of their family members with mental disorders and
the repercussions of these difficulties on their daily lives, Category 2: Losses in the
areas of occupational performance and their repercussions on the daily lives of family
caregivers and Category 3: actions developed by the CAPS multidisciplinary team for
family caregivers of people with mental disorders). Discussion: The psychotic crisis
situations of their family members with mental disorders were the biggest difficulties
that caregivers faced in providing care; They present losses in two important areas
of occupational performance: sleep and leisure; We identified that there are no
mental health actions developed by the CAPS multidisciplinary team specifically
aimed at family caregivers. The care is, in fact, concentrated on users with mental
disorders. Conclusion: The research highlighted a context of multiple challenges,
losses and difficulties faced by caregivers in the daily care offered to their family
members with serious mental disorders. It was evident that there was no support
from the multidisciplinary team also focused on caring for families.

Keywords: Family Caregiver; Mental disorder; Psychosocial Care Center.
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APRESENTACAO

Esse trabalho foi idealizado a partir das experiéncias que a minha familia e eu
vivenciamos por varios anos, enquanto cuidadores de um familiar com transtorno mental

severo e persistente (transtorno afetivo bipolar), até os dias atuais.

Desde que cursei uma disciplina optativa voltada para a saide mental, logo no inicio da
graduacdo, fui despertada pelo interesses em estudar e compreender melhor sobre o
transtorno afetivo bipolar, especificamente, pois apesar de ser uma area na qual eu estava
bem proxima, por ter um familiar diagnosticado com tal transtorno, eu ndo compreendia

muito bem o quadro em si.

Apbs cursar uma segunda disciplina, também voltada para a salide mental: Areas de
Intervencdo da Terapia Ocupacional e Cenérios de Préatica Il médulo de saude mental,
decidi me aprofundar em realizar uma pesquisa no CAPS 111 Dr. Gutemberg Botelho, com
0s cuidadores de pessoas diagnosticadas com transtorno afetivo bipolar e esquizofrenia,
cujo intuito seria de conhecer suas experiéncias e as possiveis dificuldades e prejuizos

enfrentados em seus cotidianos de vida.

Este trabalho baseia-se na resolucdo COORDTO/CCS N°06/2022, que aprova 0
Regulamento do Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) do Curso de Terapia
Ocupacional da Universidade Federal da Paraiba-UFPB. O artigo 8° do Capitulo | da
presente resolucdo, explica que o TCC podera ser desenvolvido em formato de
monografia ou artigo cientifico, sendo este Gltimo formato o escolhido para

desenvolvimento do presente manuscrito.

Desse modo, o trabalho sera apresentado em formato de artigo cientifico, de acordo com
a Revista Interinstitucional Brasileira de Terapia Ocupacional. Portanto, o corpo do texto
segue as normas para publicacdo neste periodico (ANEXO I). Todavia, ndo sera ainda

submetido a supracitada revista neste momento atual.



Introducgao

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), no ano de 2019, aproximadamente um bilhdo de
pessoas apresentavam transtornos mentais. Estes sdao apontados como sendo as principais causas de
incapacidade, gerando um em cada seis anos vividos com incapacidade. Além disso, individuos com
problemas graves de salde mental morrem em média 10 a 20 anos mais cedo do que a populagdo em
geral (OMS, 2022).

Realcamos que o transtorno mental relatado nesse estudo, diz respeito ao transtorno mental severo que
inclui a esquizofrenia e o transtorno bipolar. Ribeiro (2003) adota a designacdo de distUrbios graves e
persistentes para este tipo de transtorno mental, devido ao seu carater cronico.

Nesse sentido, o autor supracitado assinala que a literatura nacional e internacional define este
transtorno associando a duracao dos problemas, o grau de sofrimento emocional, o nivel de incapacidade
que interfere nas relagoes interpessoais e nas competéncias sociais e o diagndstico psiquiatrico.

O transtorno afetivo bipolar-TAB causa alteragbes psicoldgicas e sociais. No que tange as alteracoes
sociais, encontra-se as dificuldades pessoais, familiares e sociais. A esquizofrenia pode causar recaidas
e afetar a capacidade das pessoas em lidar com os desafios do dia a dia, como obstaculos, perdas e
restricdbes em varias areas da vida (VASCONCELOS et. al., 2020).

Segundo Vasconcelos et.al., (2020) o TAB envolve o humor e atinge pessoas de ambos o0s sexos, com
aproximadamente 30 anos, se manifestando em dois estados, mania e/ou depressao. Algumas causas
do TAB podem estar ligadas a hereditariedade e a situacGes estressantes. A pessoa diagnosticada
apresenta variagdes de humor com periodicidade, de modo que essa condicdo pode gerar sofrimento
tanto para si mesmo, quanto para as pessoas que estdo a sua volta, como a familia e a comunidade.

A esquizofrenia se manifesta no final da adolescéncia ou no inicio da vida adulta, apresentando como os
principais sintomas os delirios, alucinagles, alteragdoes dos pensamentos, da fala e comportamento
(QUEIROS et. al., 2019).

A luta antimanicomial foi um periodo marcado por diversos acontecimentos, nesse sentido, familiares e
usuarios conquistarm reconhecimento e garantia de direitos nos servicos voltados a saude mental. O
movimento dos trabalhadores em salde mental foi marcado pelas transformacdes de cunho politico e
pelas praticas em salde mental. Desse modo, duas rupturas importantes sdo desatacadas, a primeira
estava voltada a lideranca que antes era direcionada para os profissionais da salde, deixando de lado a
participacdo de usuarios e familiares. Assim, estes se tornaram atores sociais, respeitando-se, desse
modo, os principios e diretrizes do Sistema Unico de salde - SUS. A segunda ruptura teve como énfase
ocasionar mudangas na sociedade, muito além da salude mental, alcangcando as dimensfes social e
cultural (Amarante, 2008).

As familias cuidadoras ainda ndo tinham o reconhecimento que deveriam enquanto atores que também
necessitavam de cuidados. Com a reforma psiquiatrica, foram implantados servigos abertos e de base
territorial, com énfase na substituicdo das instituicdes manicomiais por propostas de cuidado integral,
formada por uma equipe interdisciplinar, com o objetivo de expandir as praticas de salde mental, fora
do modelo hospitalocéntrico, inserindo o campo da atengdo psicossocial (FIGUEIREDO, 2019).

Com essas mudancgas, os familiares cuidadores tornaram-se parceiros no processo do tratamento em

saude mental do seu familiar acompanhado pelo Centro de Atencdo Psicossocial - CAPS, deixando de
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ser apenas uma simples visita ao seu familiar no hospital psiquiatrico. Eles receberam mais visibilidade,
configurando-se um dos principais protagonistas/apoio no tratamento, ajudando na reintegracao social
do individuo em sofrimento psiquico (PEREIRA, 2020).

Para os estudiosos Porto et. al., (2019), o 6nus dos transtornos psiquiatricos atinge diretamente as
familias, pois com o processo da reforma psiquiatrica, o tratamento das pessoas com transtornos
psiquiatricos graves e persistentes deslocou-se progressivamente dos hospitais para a comunidade. Tal
estratégia foi adotada como um dos motivos para promover a ressocializagdo dos individuos em
sofrimento mental, de forma humanizada junto a comunidade.

Nesse sentido, identificamos que com o processo da reforma psiquiatrica, os individuos que permaneciam
em um mundo totalmente isolado enclausurados em manicémios, passaram a viver em um outro
contexto, o da liberdade, ficando mais perto e convivendo mais intensivamente com as suas familias,
exercendo a sua participacdo social, circulando em seu territdrio, convivendo no seio comunitario e na
sociedade.

No entanto, observamos que de modo geral, as familias cuidadoras ndo foram preparadas de modo
apropriado pelas equipes multiprofissionais, ndo tiveram assim uma formacdo basica para cuidar de seu
familiar com transtorno mental, bem como nao receberam adequadamente acolhimento, treinamento
continuado e orientacdes para lidar/manejar situacdes de crise, por exemplo. Esta falta de preparo, de
conhecimento, de manejo das familias no cuidado cotidiano de seus familiares com transtornos mentais
graves apresentam o potencial de dificultar consideravelmente a realizacdo dos cuidados necessarios,
ocorrendo multiplos prejuizos e dificuldades no convivio cotidiano com o familiar com transtorno mental
grave.

De acordo com Pereira (2020) diante da reforma psiquiatrica, os servicos de salde mental de base
comunitaria ganham um papel importante, passando a ser oferecidos na comunidade e varias outras
pessoas e grupos sdo incluidos e ganham visibilidade no processo de cuidado e reintegracdo social dos
“loucos”, nas politicas publicas na sociedade, como a familia, a comunidade, os movimentos sociais, 0s
grupos de apoio e outros recursos disponiveis nos territorios.

Neste cenario explicitado, conjecturamos que os familiares cuidadores poderdo estar imersos em um
contexto importante de sobrecargas relevantes, oriundas do cuidado que prestam aos seus familiares
com transtornos mentais.

Como defendem Cardoso et. al., (2012) apud (Vieira; Junior, 2021), existem dois conceitos de
sobrecarga, a primeira é a objetiva que diz respeito as consequéncias na rotina da familia, dificuldades
financeiras, desestabilizacdo familiar, diminuicao da vida social, que muitas vezes deixam de viver sua
vida, seus problemas e passam a viver um cotidiano construido a partir da convivéncia com o usuario.
No que corresponde a sobrecarga subjetiva, refere-se a avaliacdo que cada sujeito faz da sua situacdo
e da percepcao de cuidado ofertado, bem como os seus anseios em relacionar-se com a pessoa em
sofrimento mental.

De acordo com os estudiosos supracitados, diversos sao os adoecimentos que a sobrecarga do cuidar
podem gerar, isso mostra que urgentemente um olhar de cuidado precisa ser voltado para o publico
cuidador, a inclusdo nos cuidados em salde mental, bem como o desenvolvimento de estratégias de
enfrentamento, pois é um grande desafio que acaba muitas vezes desestruturando o dia a dia do

cuidador e de toda sua familia.
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Considerando as experiéncias da autora principal desse estudo, a qual tem um familiar bastante proximo
com transtorno mental grave severo e persistente (transtorno afetivo bipolar) e de acordo com o
panorama supracitado, com possiveis problematicas que as familias cuidadoras enfrentam nesse
processo de cuidado, consideramos relevante conhecer as experiéncias de familias cuidadoras no cuidado
cotidiano de seus familiares com transtornos mentais graves (esquizofrenia e transtorno afetivo bipolar).
Como objetivo geral desse estudo buscamos conhecer as experiéncias de familias cuidadoras no cuidado
cotidiano de seus familiares com transtornos mentais graves (esquizofrenia e transtorno afetivo bipolar),
e como objetivos especificos: Identificar as possiveis dificuldades enfrentadas pelas familias no cuidado
prestado aos seus familiares com transtornos mentais graves e as repercussoes destas no cotidiano dos
cuidadores; Investigar a existéncia ou ndo de prejuizos nas areas de desempenho ocupacional das
familias, as quais estdo associadas a funcdo de cuidadoras e as suas repercussées nos seus cotidianos
de vida e delinear as agdes desenvolvidas pela equipe multiprofissional do Centro de Atengao Psicossocial

— CAPS para o cuidado em saude mental de familias cuidadoras de pessoas com transtornos mentais.

Métodos

O presente trabalho trata-se de um estudo descritivo-exploratério, com abordagem qualitativa. A
pesquisa descritiva, consoante Gomes et. al. (2010) busca transcrever as caracteristicas que melhor
definem um determinado fendmeno. A de carater exploratorio, segundo Oliveira (2011), possibilita ao
pesquisador obter novos conhecimentos, permitindo assim prover novas compreensdes, formular

problemas e criar novas hipéteses sobre determinados fatos.

No ponto de vista de Lima Junior et. al., (2021) a pesquisa qualitativa tem um trajeto metodoldgico,
tendo uma compreensdo minuciosa de acordo com as histdrias que estdo sendo investigadas.

A pesquisa foi realizada em Jodo Pessoa, especificamente no CAPS III Dr. Gutemberg Botelho. Segundo
o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE, o municipio esta localizado no estado da Paraiba
e é considerada a cidade mais populosa da regido, tem uma populagdo estimada de 825.796 pessoas,
contendo um clima tropical umidoumido e um relevo constituido por tabuleiros litoraneos e planicies.
(IBGE, 2021).

A Rede de Atengdo Psicossocial - RAPS do municipio é composta por quatro centros de atencdo
psicossocial (CAPS), em que o objetivo é atender pessoas com transtornos mentais graves ou que fazem
0 uso abusivo de alcool e outras drogas, cujo propdsito € acolher os usuarios em momentos de crises e
proporcionar autonomia para que logo voltem para a sua vida cotidiana. A busca pode ser por demanda
espontanea ou por encaminhamento de uma Unidade de Salde da Familia-USF. Na Rede de Atencdo
Psicossocial, também esta incluida uma Unidade de Acolhimento Infantil (UAI), um Pronto Atendimento
em Saude Mental (PASM) que opera 24 horas, trés residéncias terapéuticas e leitos em hospitais gerais
(SMS, 2021).

O CAPS III Dr. Gutemberg Botelho atende o publico adulto com transtornos mentais severos e
persistentes, de segunda a sexta, disponibilizando também leitos de acolhimento para os usuarios em
crise, que necessitam de atencdo 24 horas. Os pacientes recebem atendimento médico e psicoldgico,
além da oportunidade de participarem de oficinas, grupos terapéuticos, atividades esportivas e culturais

para promover sua integragao social e cultural, diante de seus familiares (SMS, 2020).
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Para selecionar os participantes da pesquisa, foram convidados os familiares cuidadores principais de
pessoas com transtornos mentais graves atendidos atualmente no mencionado CAPS.

Como critérios de inclusdo para os mencionados participantes do estudo foram considerados os seguintes
aspectos: aceitacdo para contribuir com a pesquisa; desempenho no papel de familiar cuidador(a) ha
pelo menos dois anos; existéncia de vinculos de parentesco (pai, mae, irmdo, irma, tio, tia, avé/avo,
primo, prima). Acrescentamos que para compor a amostra da pesquisa, inicialmente intencionamos
entrevistar dez familiares cuidadores de pessoas com transtornos mentais graves, severos e
persistentes, ou seja, um representante de cada um dos dez grupos familiares, responsaveis na
atualidade pelo cuidado cotidiano de seus familiares com transtornos mentais graves e persistentes.
Todavia participaram efetivamente do estudo quatro familiares cuidadores, os quais foram contactados
e aceitaram participar da pesquisa quando se encontravam no servico, especificamente no periodo de
coleta dos dados. No respeitante aos critérios de exclusdao foram consideradas as situagdes nas quais os
cuidadores ndo aceitaram participar da referida pesquisa, ou quando algum dos critérios de inclusdo ndo
foi atendido.

Para a realizacao desse estudo foi utilizado como instrumento de coleta de dados, uma entrevista semi
estruturada, abordando aspectos relacionados ao tempo que o familiar € o responsavel pelo cuidado de
seu familiar com transtorno mental, as dificuldades enfrentadas pelas familias no cuidado em saude
mental de seus familiares com transtornos mentais e as repercussdes destas dificuldades no seu
cotidiano, aos prejuizos nas areas de desempenho ocupacional e as suas repercussdes no cotidiano de
vida dos familiares cuidadores, dentre outros fatores importantes.

Optamos por esses métodos e instrumentos, pois pretendemos conhecer de modo mais aproximado os
familiares cuidadores, as suas historias de vida, no que diz respeito as suas experiéncias singulares no

contexto do cuidado prestado aos seus familiares com transtornos mentais graves.

Inicialmente o contato presencial com a direcdao e com os familiares cuidadores aconteceu no CAPS III
Dr. Gutemberg Botelho apds o término do grupo de acolhida dos usuarios denominado de bom dia. Neste
encontro, a pesquisadora se aproximou deles, realizou explicacdo acerca do projeto, de sua importancia,
sobre o método que seria utilizado e dos objetivos a serem alcangados com a investigagdo, com vistas a
convida-lo (a)s a participarem do estudo. Mediante a concorddncia dos familiares cuidadores em
participar do estudo, foi agendada a data dos encontros com a pesquisadora para a realizacdao das
entrevistas.

As entrevistas foram gravadas na integra em aparelho digital, com autorizacdo prévia dos entrevistados,
mediante a leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE. Apds a coleta,
os dados contidos no material gravado serdo transcritos e analisados pelas pesquisadoras. A coleta de
informagbes ocorreu nos meses de julho e agosto de 2023.

Para a analise do material coletado foram seguidos os passos metodoldgicos da andlise de conteldo
tematica, recomendados pela literatura (MINAYO, 2008):(1) Pré-analise: compreende leituras flutuantes
e exaustivas, seguidas da organizagdo do material e da sistematizagdo de ideias e eixos estruturantes,
gue constituirdo o corpus de analise; (2) Exploragao do material: esse passo compreende a categorizagao
dos dados, utilizando expressdes ou palavras significativas em unidades de registros, a partir da

similaridade dos contelidos; e (3) Tratamento dos dados obtidos e interpretacdo: essa etapa corresponde
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a analise dos dados, com interpretacao dos significados dos contelddos tematicos com base no referencial
tedrico assumido pelo pesquisador, podendo também abrir caminhos para novas dimensodes tedricas e
interpretativas.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CCS/UFPB), com niimero do Parecer: 6.143.60.
Foi realizada respeitando os principios éticos, conforme preconiza a Resolugdo 466/2012, do Conselho
Nacional de Saude (CNS, 2013).

Resultados

Dos 10 familiares cuidadores de usuarios com transtornos mentais severos e persistentes (esquizofrenia
e transtorno afetivo bipolar),que inicialmente almejdvamos entrevistar, foi possivel contar com a
colaboracdao de quatro no periodo destinado a coleta das informagoes.Participaram desse estudo trés
familiares cuidadores do sexo feminino e um do sexo masculino, com idades compreendidas entre 31 a
86 anos.Sobre o grau de parentesco, ha uma filha, um enteado e duas maes, sendo 2 solteiros, uma
vilva e uma casada. No que tange a escolaridade, uma é formada em técnica de estética, um estudou
o ensino médio completo, um cursou o primeiro grau € um estudou até a oitava série. Quanto a moradia,
trés possuem casa propria e uma mora em casa alugada. No aspecto relacionado a quantas pessoas
moram na casa, variou entre duas a quatro pessoas. No que se refere ao diagndstico do familiar com
transtorno mental, um é diagnosticado com transtorno afetivo bipolar e trés com esquizofrenia. Sobre a
idade dos familiares com transtornos mentais, sdo compreendidas entre 29 a 73 anos. O tempo que cada
participante cuida do seu familiar com transtorno mental varia entre 7 a 36 anos. Nenhum dos
participantes cuida de mais de uma pessoa com transtorno mental, A renda dos familiares com
transtornos mentais é de um saldrio minimo, ja a renda dos cuidadores varia entre um saldrio minimo a
10 mil reais por més e uma cuidadora ndao tem uma renda fixa (comercializa produtos da marca avon).
Esta ultima, ndo soube responder um valor exato; Em relacdo a renda do grupo familiar, dois grupos
recebem entre um a doissalarios minimos, um ndo possui renda fixa e um recebe 11.300 por més.
Quanto aos problemas clinicos de salde dos cuidadores, dois informaram que ndao apresentam nenhum
problema e dois mencionaram que sim. Ja os familiares com transtornos mentais, ndo apresentam
nenhum problema clinico de salde; os quatro cuidadores cuidam apenas de uma pessoa com transtorno

mental e nenhum deles informou que apresenta algum transtorno mental.

Mediante a leitura e a organizagdo das informag0Oes obtidas, por meio das entrevistas realizadas com os
familiares cuidadores, procedeu-se a organizacao das seguintes categorias (Categoria 1: Dificuldades
enfrentadas pelas familias no cuidado em saide mental de seus familiares com transtornos mentais e as
repercussdes destas dificuldades no seu cotidiano, Categoria 2: Prejuizos nas areas de desempenho
ocupacional e as suas repercussdes no cotidiano de vida dos familiares cuidadores e Categoria 3: acoes
desenvolvidas pela equipe multiprofissional do CAPS para os familiares cuidadores de pessoas com
transtornos mentais). Estas destacaram os conteldos principais correlacionados ao objetivo do estudo,
as quais foram construidas, analisadas e discutidas, de acordo com as diferentes respostas obtidas,

conforme apresentadas a seguir:
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Discussao

No que concerne a Categoria 1, que contemplou as dificuldades enfrentadas pelas familias (trés mulheres
e um homem), no cuidado em saude mental de seus familiares com transtornos mentais e as
repercussOes destas dificuldades no seu cotidiano, identificamos que a maioria dos participantes do
estudo sublinhou as maiores dificuldades, todavia, ndo evidenciou de modo mais contundente as

repercussoes dessas dificuldades nos seus cotidianos.

Dos quatro familiares cuidadores, trés evidenciaram dificuldades e umndo respondeu a pergunta
relacionada a esse aspecto; trés destacaram os episédios de crise como sendo as maiores dificuldades

encaradas.

As situacgdes de crise psicotica dos seus familiares com transtornos mentais se configuravam as maiores

dificuldades que eles lidavam no cuidado, assim, como podemos identificar nas falas destacadas:

(...) quando ela ta em crise, a gente para mesmo a nossa vida, tipo agora, ela ta no 24 h, mas a
gente ndo sabe quando vai sair, possa ser que receba alta amanha, ai a gente para tudo (...) e a
gente vai parando a vida assim por dois meses em fungao dela, tipo eu ndo sei 0 que vai acontecer

amanha (...) (Calla, 31 anos).

Quando ele entra em crise, né filha, ele é agressivo, tudo dele é querer me bater e me matar

(Orquidea, 86 anos).

S6 quando ele atrasa o remédio, ele esquece de tomar o remédio, ai ele entra em crise, ndao
dorme a noite, fica querendo se matar, eu levo pra igreja, ai eu controlo com o remédio depois,
ai fica tudo tranquilo, volta ao normal. Mas ele tem sempre crise (...). Eu ndao cuidava dele nao,
guem cuidava era a minha mde, mas hoje ele é super de boa, controlando a medicagao, ndao da

trabalho nenhum. (...) (Girassol, 43 anos).

As falas dos entrevistados indicam alguns pontos importantes, observamos que uma cuidadora externa
preocupacao, angustia, assim como destaca um contexto de imprevisibilidade. Para ela, lidar com uma
pessoa com transtorno mental em momentos de crise é uma tarefa que requer uma doacao significativa
de tempo e que na maioria das vezes acaba causando uma desorganizacao no cotidiano das pessoas que
estdo nessa convivéncia familiar. Os estudos de Wink e Klafke (2020) chamam a atengado para o fato
deque é necessario um reajuste dos habitos e rotinas, que resultam em maiores responsabilidades no
nlcleo familiar, desse modo, os familiares abrem mao da prépria vida para dedicarem-se e oferecerem

total assisténcia aos seus familiares com disturbios psiquicos.

De acordo com os estudiosos supracitados, essa é a realidade de grande parte dos familiares que
assumem o papel de cuidadores, pois a pessoa com transtorno mental ao entrar em crise, muitas vezes
acaba desestabilizando todo o grupo familiar, por envolver questdes emocionais, o tempo, questdes
financeiras, passando, assim, por dias intensos e exaustivos, visto que pessoas com transtornos mentais
graves e persistentes, como a esquizofrenia e transtorno bipolar, exige uma atencao maior, no quesito

de supervisionar os medicamentos, das idas as consultas, acompanhamento no Centro de Atengdo
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Psicossocial - CAPS, para realizar o tratamento proposto, pois a pessoa tem a tendéncia a entrar em
crise caso algo saia de ordem. No entanto, ndo sdo todas as familias que estdo dispostas ou que
aguentam assumir essa bagagem de responsabilidades, pois exige abrir mao do seu tempo, lazer,

emprego, dentre outros aspectos.

A questdo da agressividade foi um dos pontos que despertou nossa atencao, pois uma familiar cuidadora
relatou que todas as vezes que o seu filho entra em crise, ele mostra-se agressivo, tentando até mata-
la. Essa fala reflete um sentimento de exaustdo e cansaco, pois a forma como a cuidadora se expressa
denota como que envolvida em um ciclo sem fim, o qual ocorre com uma determinada frequéncia.
Identificamos também durante a sua fala que a cuidadora Bromélia, 86 anos ndo possui consideravel
entendimento sobre o quadro do seu filho e, assim, possivelmente apresenta dificuldades relevantes no

manejo dos episddios de crise.

Percebemos que uma parcela dos familiares dispde de modo incipiente de conhecimentos e praticas
apropriadas para lidar com a pessoa em sofrimento psiquico. Segundo Maeda & Silva (2022) os
comportamentos de agressividade resultam em grandes desafios para desenvolver a interagdo social
entre o individuo com transtorno mental e o seu familiar. Ainda afirmam que o ndo cumprimento do
tratamento medicamentoso, junto a outros métodos de reabilitacdo, influenciam na piora do quadro do

paciente, ocasionando, desse modo, crises corriqueiras.

Considerando a fala do familiar cuidador entrevistado (Girassol, 43 anos), de acordo com as suas
experiéncias, um dos motivos que levam os individuos a manifestarem crises esta correlacionado a falta
de medicacdo. Isto pode acontecer por esquecimento ou até mesmo quando ha resisténcia do usuario
para tomar os medicamentos e realizar o tratamento corretamente. Os psicofarmacos sdo indispensaveis
nos cuidados da pessoa com transtorno mental, como um meio de manté-la estavel, para que esta
pessoa consiga viver bem, em comunidade e para evitar crises recorrentes. Consoante afirmam Carlos
& Ferreira (2021) a auséncia do tratamento com psicofarmacos pode ocasionar um “surto”. Portanto, é
importante considerar que a medicagdo é um importante recurso terapéutico, pois traz beneficios para

a saude mental e fisica, contudo, assim precisam ser valorizadas no tratamento.

No concernente a Categoria 2: prejuizos nas areas de desempenho ocupacional e as suas repercussées
no cotidiano de vida dos familiares cuidadores, observamos que dos quatro cuidadores, apenas um
cuidador (Girassol, 43 anos) respondeu que ndo apresenta nenhum prejuizo nas suas areas de

desempenho ocupacional.

Uma cuidadora (Orquidea, 86 anos), mencionou que tem o sono prejudicado: “(...) ndo durmo bem”;
uma outra familiar (Calla, 31 anos), por sua vez, ressaltou que ndo tem expectativa de ter lazer em sua

vida:

“(...) a gente ndo tem expectativa de lazer. Assim, quando ela ta de 24 horas, por ela ta doente,
melhora um pouco, mas a gente sempre fica na obrigacdao de vir amanha aqui deixar roupa, ai

guando eu volto a minha manha é fungdo dela (...)". (Calla, 31 anos).
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Na fala destacada de (Calla, 31 anos) esta presente uma angustia quando o assunto é lazer, pois a
cuidadora expressa que o lazer em sua vida é deixado de lado devido as atribuicdes que desenvolve
como cuidadora. Ela ndo tem tempo para si mesma, pois o tempo que dispde e energia estao voltados
para cuidar de sua mae que apresenta o transtorno afetivo bipolar. Todavia, defendemos que é de
expressiva importancia que o cuidador dedique um momento para cuidar da sua propria saude fisica e
mental, para assim, renovar as suas energias e também poder continuar exercendo o papel de cuidador.
Investir tempo para o lazer, conversar com outras pessoas, além do seu ciclo familiar, pode gerar leveza
e proporcionar melhorias nas suas areas de desempenho ocupacional. Sempre importante ressaltar que

os familiares cuidadores também tém subjetividade, particularidades e singularidades préprias.

Compreendemos que o lazer é uma area de desempenho ocupacional que necessita ser cultivada, tendo
em vista que como o familiar cuidador(a) assume muitas obrigagcdes e responsabilidades, ele (a) precisa
reservar, priorizar um tempo para cuidar de si mesmo(a), realizar o que gosta, isso tornara o processo

de cuidar mais leve.

Uma cuidadora participante da pesquisa salientou que, as vezes, busca desenvolver atividades de lazer

junto com a filha, e assim relatou:

(...) as vezes eu quero sair com ela né, que é bom pra ela, eu sé saio mais na quarta-feira quando
eu venho pra cd, ai vou para a psicéloga ali e quando nds sai de 13, nés salta na lagoa e vamos
no shopping, damos uma volta e de 1a vamos na igreja e de |a vamos pra casa, mas sempre
guando € no verdo eu vou na praia com ela, vou, as vezes, né direto ndo, ja faz tempo, no cinema.

(...). (Jasmim, 59 anos).

Observamos nos relatos dos cuidadores participantes desse estudo que eles apresentam prejuizos em
duas areas importantes de desempenho ocupacional: o sono e o lazer. No primeiro depoimento, a
cuidadora (Orquidea, 86 anos), relata que ndo dorme bem, tal fato é resultante do cansativo papel que
a funcdo de cuidador exige. Quanto ao lazer, uma cuidadora expressa uma determinada angustia em
sua fala, revelando que ndo pode sair e deixar a sua mae sozinha, pois a qualquer momento esta pode
manifestar uma crise e precisar da sua assisténcia, pelo fato dela ser a sua rede de apoio mais préoxima.
Em decorréncia disso, por medo de que algo inesperado acontega, a cuidadora opta por abdicar de
momentos de lazer nos finais de semana. No entanto, fatores como esses tendem a interferir na

qualidade de vida do familiar cuidador, devido ao estresse e sobrecarga (Dias et al., 2020).

Na fala da cuidadora (Jasmim, 59 anos), identificamos que a maioria das atividades que ela realiza sao
em torno das necessidades da filha, que abrangem desde o deslocamento aos pontos de atencdo da rede
de salde mental, até a participagdo em outros espacos da cidade. Assim, os momentos para usufruir de
aspectos singulares ndo sdo vivenciados e acabam sendo postergados e provavelmente até anulados

mesmo.

Em detrimento disto, as relacbes sociais também sdo destacadas como um dos aspectos mais prejudiciais
no cotidiano (Sousa et al., 2022). Notamos a auséncia de uma rede de apoio com quem a cuidadora

possa compartilhar os cuidados com a filha, pois durante a entrevista, ela expressou que tanto o seu
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esposo, quanto o seu filho ndo Ihe ddo assisténcia financeira e emocional, tendo em vista que cuidar de
uma pessoa com transtorno mental sem o suporte de outros familiares, direciona-se para o esgotamento

fisico e mental do cuidador (Spadini& Souza, 2006).

Essa categoria evidenciou que ser cuidador de uma pessoa com transtorno mental grave é uma tarefa
complexa, a qual acarreta multiplos desafios, ficando evidente o sentimento de solidao do cuidador por
nao ter com quem contar no cuidado cotidiano de seu familiar com transtorno mental. A falta de
compreensdo, apoio e organizacdo dos demais familiares de casa para contribuir na assisténcia e a
cansativa rotina do tratamento em salde mental sdo fatores importantes que complexificam ainda mais

o desenvolvimento desse papel de familiar cuidador responsavel.

A Categoria 3, por sua vez, contemplou as agdes desenvolvidas pela equipe multiprofissional do CAPS
para os familiares cuidadores de pessoas com transtornos mentais. No que concerne a esta categoria,
dos quatro familiares participantes dessa pesquisa, uma cuidadora citou que recebe apoio de uma
psicdloga do servigo e advertiu que ndo ha agdes em saude mental desenvolvidas pelos demais membros
da equipe para os familiares cuidadores: “Ndo muita, assim, agora eu té gostando muito da psicéloga
daqui. Ela ta me dando um apoio, mas geralmente ou outros funcionarios ndo tanto assim, para o familiar

nédo”. (Calla, 31 anos).

Conforme evidenciado no relato da cuidadora supracitada, dentre os varios profissionais do CAPS, ela
destacou que somente uma das profissionais do servigco mostrou-se sensibilizada com ela e se disp6s em
ajuda-la. Todavia, como expressou, outros profissionais do CAPS ndo voltam os seus olhares para o
cuidador, apenas para a pessoa com transtorno mental acompanhada pelo servigo. Compreendemos que
se faz necessaria uma rede de apoio/suporte para os cuidadores. Estes precisam poder contar com uma
equipe multiprofissional atenciosa para dirimir duvidas, carecem desabafar e até mesmo pensar juntos
em estratégias que possibilitem melhorias no convivio cotidiano com a pessoa com transtorno mental,
dentre outros fatores relevantes. Com a atengdo, o apoio interessado e humanizado dos profissionais
para com os cuidadores, acreditamos que desenvolver esse papel de cuidador podera se tornar um pouco
menos exaustivo. Neste cendrio, é importante destacarmos também que para cuidar do outro é

necessario cuidar de si mesmo.

Desse modo, considera-se relevante promover uma agao vigorosa dos servicos de saude mental perante
aos cuidadores familiares, para que estes tenham condicdes de seguir adiante, exercendo o cargo de
cuidador (Pereira, 2020).

Pelas respostas dos familiares cuidadores participantes do estudo, percebemos que ndo ha acbes em
saude mental desenvolvidas pela equipe multiprofissional, especificamente direcionadas para as familias
cuidadoras. O cuidado centra-se, de fato, nos usuarios com transtornos mentais. As falas dos familiares

explicitam esses achados:

Quer dizer, da mais pra ele né doutora, eu é que acompanho né, fico, as vezes, ouvindo tudo,

mas sobre negdcio de consulta essas coisas. (Orquidea, 86 anos).
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Eles me recebem bem, né! Mas eu ndo recebo assim nenhum tratamento nado, sabe? Ja me

atendeu uma psicéloga aqui ja, porque eu precisei falar com ela (...). (Jasmim, 59 anos).

Apreendemos pelas falas dos participantes do estudo um panorama de desamparo e de auséncia de
acdes em saude mental voltadas para as familias cuidadoras, vislumbramos que tal realidade acarreta
repercussdes no papel desempenhado pelos cuidadores. E evidente a falta de acdes consubstanciais da
equipe multiprofissional do CAPS, cendrio da pesquisa, no sentido de criacdo e oferta de espagos de
cuidado para os cuidadores. Estes ndo sao de fato enxergados pelos profissionais, ao contrario, as suas

demandas singulares sdo ignoradas pela equipe.

Ressaltamos a importdncia da organizacdo e concretizagdo de politicas publicas voltadas para os
cuidadores. Além disso, é fundamental a capacitacdo dos cuidadores para que desenvolvam estratégias
gue possibilitem estabelecer uma melhor convivéncia junto ao seu familiar com transtorno mental (Eloia.,
et al, 2018).

Nogueira (2022) enfatiza acdes que podem ser desenvolvidas como apoio aos cuidadores, sendo assim,
considera importante criar um grupo de apoio no qual essas familias possam compartilhar suas histérias,
o dia a dia, suas experiéncias, pois defende que o exercicio de escutar uns aos outros pode trazer mais
tranquilidade e fortaleza, pois mostrara que eles ndo estdo sozinhos nessa batalha e que possuem
pessoas com dificuldades iguais e/ou parecidas. O estudioso acrescenta que esse tipo de acao pode

trazer amparo e leveza entre esses cuidadores.

Os achados dessa pesquisa mostraram que inexistem acdes em saude mental que contemplem os
cuidadores, isto acarreta, de determinado modo, uma jornada ainda mais exaustiva e estressante para
as familias cuidadoras, pois quando ha uma oferta na rede de apoio/suporte em que elas possam se

amparar, a caminhada se torna mais leve.

Defendemos que a equipe multiprofissional do CAPS reflita acerca de suas praticas e passe a contemplar
também os seus olhares para os cuidadores, criando estratégias, desenvolvendo de modo continuado
acoes em salde mental, tais como: acolhimento, atendimento individual, realizacdo de grupos, oficinas,
atencdo domiciliar, as quais poderdo propiciar bem estar e uma melhoria na qualidade de vida dessas

pessoas.
Conclusao

Ao darmos voz aos familiares cuidadores nessa pesquisa, buscamos conhecer as suas experiéncias
enquanto cuidadores de pessoas com transtornos mentais graves e persistentes (transtorno afetivo
bipolar e esquizofrenia), assim como, identificamos as possiveis dificuldades que eles enfrentam no
cuidado prestado aos seus familiares com transtornos mentais graves e as repercussdes destas no
cotidiano dos cuidadores; investigamos a existéncia ou ndo de prejuizos nas suas areas de desempenho
ocupacional e as suas repercussoes nos seus cotidianos de vida e finalmente buscamos descortinar as
acoes desenvolvidas pela equipe multiprofissional do CAPS, cenario do estudo, para o cuidado em saude

mental de familias cuidadoras.
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Identificamos com a realizacao do estudo que os familiares cuidadores mostraram-se cansados, com
prejuizos em algumas areas do desempenho ocupacional, tais como: lazer e sono. Acrescentamos as
dificuldades que eles enfrentam no cuidado cotidiano de seus familiares com transtornos mentais: o lidar

com as crises psicéticas, as situagdes de manifestagdes de agressividade.

Os familiares cuidadores compartilharam que ndo existem acdes em salde mental especificas voltadas
para eles, a atencdo da equipe multiprofissional do CAPS esta direcionada somente para o usudrio com
transtorno mental. Os cuidadores estdo imersos em um contexto de caréncia de uma rede de apoio que
possam dar um suporte mais relevante.

Considerando os achados desse estudo, entendemos que é de determinante relevancia o atendimento,
suporte, acolhimento, apoio emocional permanente das equipes multiprofissionais da salde mental para
as familias cuidadoras, buscando inseri-las no cuidado em sadde mental, comprometendo-se de fato na
criacdo de espagos de cuidado para elas, promovendo assim processos de promogao de sua salde
mental, evitando minimizar as dificuldades variadas experimentadas e vivenciadas oriundas do lugar de
cuidadora(e)s. Afinal, acreditamos e defendemos que aquele que cuida também necessita de cuidados
em saude mental.

A equipe multiprofissional do CAPS deve urgentemente pensar em estratégias e desenvolver agoes
voltadas para os familiares cuidadores de pessoas com transtornos mentais severos e persistentes, tais
como: acolhimento, oferta de escuta atenciosa e de qualidade, atencdo domiciliar, dentre outros. Os
profissionais precisam oferecer suporte singular as familias cuidadoras, as quais devem também ser
cuidadas, para dentre outros aspectos, desfrutarem de uma melhor qualidade de vida.

Ressaltamos as limitacdes que este estudo apresenta, pois no inicio intencionamos entrevistar 10
familiares cuidadores. Todavia, ndo foi possivel contar com a participacdo de 10 cuidadores no periodo
que a pesquisadora estava no servigo para realizar a coleta de dados. Recomendamos que outros estudos
sejam realizados abrangendo uma amostra maior de familiares cuidadores, em virtude da importancia
de direcionamento de olhares para as familias cuidadoras de pessoas com transtornos mentais graves,

as quais também precisam ser enxergadas e incluidas nos cuidados em saude mental.
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APENDICE A - Roteiro de entrevista semiestruturada para as familias cuidadoras de pessoas

com transtornos mentais atendidas no CAPS III Dr. Gutemberg Botelho.
1. Caracteristicas socio demograficas, clinicas e condicées de vida do familiar cuidador:

Sexo:

Idade:

Parentesco:

Estado civil:

Escolaridade:

Casa propria ou alugada:

Quantos moram na casa:

Diagnéstico do familiar com transtorno mental:

Idade do familiar com transtorno mental:

Ha quanto tempo vocé cuida do seu familiar com transtorno mental:

Ha mais de uma pessoa com transtorno mental na sua familia que vocé cuida?
Renda do familiar com transtorno mental:

Renda do(a) cuidador(a):

Renda do grupo familiar:

Cuidador(a) apresenta problemas clinicos de saude?

Familiar com transtorno mental apresenta problemas clinicos de saude?
Cuidador(a) cuida de outra pessoa com outros problemas de saude?

Cuidador(a) apresenta algum transtorno mental?

2. Questoes condutoras:

2.1. Fale-me sobre possiveis dificuldades que vocé enfrenta no cuidado prestado ao seu familiar com

transtorno mental e descreva as repercussoes destas dificuldades no seu cotidiano;

2.2. Vocé apresenta ou ndo apresenta prejuizos nas suas areas de desempenho ocupacional, por
exemplo, nas suas atividades de vida diaria, tais como: lazer, participagdo social, trabalho, descanso
e sono, as quais estdo associadas a funcdo de cuidador(a) que vocé exerce? Caso vocé identifique

prejuizos nessas areas, fale-me sobre as repercussées disso no seu cotidiano de vida;

2.3. Fale-me sobre as acgdes que a equipe multiprofissional do CAPS desenvolve para o cuidado da

sua saude mental, enquanto familiar cuidador de pessoa com transtorno mental.
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