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RESUMO

Com o processo de desinstitucionalizacdo psiquiatrica, o tratamento das pessoas com transtornos
mentais antes caracterizados por longas internacdes psiquiatricas, cronificacdo e exclusao social,
passou a defender o cuidado humanizado, a reinsercao do individuo na familia e na sociedade. A
familia da pessoa com transtorno mental, durante tempo consideravel foi excluida da assisténcia
prestada ao seu familiar. Atualmente é uma importante parceira do cuidado, pois muitas pessoas que
eram tratadas em instituicbes fechadas, hoje convivem diariamente com seus cuidadores, no
domicilio. Porém, as familias, muitas vezes, ndo estdo preparadas para atuar como cuidadoras
desses familiares com transtornos mentais, e assim vivenciam um contexto de sobrecargas no
cotidiano. Néo é raro o fato de ndo contarem com suporte satisfatério para lidar com a complexa
situagdo de cuidar de um familiar, o qual necessita de cuidados durante um tempo consideravel no
cotidiano. Esta pesquisa tem como objetivo descrever as areas de desempenho ocupacional
(trabalho; descanso e sono; lazer e participacdo social), das familias cuidadoras, antes e apés o
adoecimento mental dos seus familiares e as repercussdes desse fato no cotidiano e nas condicdes
de vida dos familiares cuidadores; Identificar dentre as areas de desempenho ocupacional (trabalho;
descanso e sono; lazer e participagdo social), as que sdo consideradas mais importantes para 0s
familiares cuidadores, e as estratégias utilizadas por eles para o desenvolvimento dessas areas, com
vistas a mudancas no seu cotidiano e nas suas condi¢ces de vida. Trata-se de estudo qualitativo,
critico e reflexivo. Aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) do Hospital Universitario Lauro
Wanderley da Universidade Federal da Paraiba, desenvolvido no periodo de julho de 2014 a fevereiro
de 2015. O instrumento para coleta de dados foi a entrevista semiestruturada. A coleta de dados
aconteceu nos meses de outubro e novembro de 2014, apos recebimento do parecer favoravel do
CEP. O material foi submetido a andlise de dados segundo Minayo (2008), seguindo trés passos
metodoldgicos: pré-analise, exploracdo do material, tratamento dos dados obtidos e interpretagdo. Os
achados da pesquisa revelaram que no tocante as areas de desempenho ocupacional (trabalho,
descanso e sono, lazer e participagdo social) dos familiares antes de se tornarem cuidadores, quatro
delas trabalhavam antes do adoecimento mental de seus familiares e uma familiar, por vontade do
esposo, sO realizava trabalhos domésticos. No que diz respeito ao descanso e sono, das cinco
cuidadoras familiares, duas relataram n&o desfrutarem de um bom descanso e sono, antes do
processo de adoecimento do seu familiar, fato este, com certeza, que ocasionava repercussfes
negativas na dindmica de seu dia a dia. As outras trés cuidadoras apresentavam bom descanso e
sono. ldentificou-se que o lazer das cuidadoras desse estudo, antes do adoecimento mental do
familiar, era concebido e relacionado a aspectos diversificados. As cinco cuidadoras familiares
entrevistadas relataram uma participacdo social atuante, seja na igreja, nos grupos comunitarios e na
familia. No que diz respeito as areas de desempenho ocupacional apdés o adoecimento mental do
familiar, todas as cuidadoras familiares tiveram de interromper as atividades de trabalho fora de casa
para cuidar de familiares com transtornos mentais. O descanso e sono delas apresentavam-se
prejudicados. O lazer e a participacdo social das cuidadoras familiares eram determinados pela
dindmica de comportamento dos seus familiares com transtornos mentais. No concernente as areas
de desempenho ocupacional consideradas as mais importantes pelas cuidadoras familiares, estas
elegeram duas: descanso e sono e participagdo social. Com a realizacdo desse estudo, percebe-se a
relevancia da intervencao dos trabalhadores da saude, pois mediante o dialogo e acompanhamento
mais sistematico a essas familias, pode-se contribuir para minimizar o impacto de uma vida
organizada em cuidados e sobrecargas geradas por esses cuidados e assim colaborar para a
melhoria da qualidade de vida das familias cuidadoras e também dos usuarios com transtornos
mentais.

Palavras-chave: Familiar cuidador; Desempenho ocupacional; Saude mental.



ABSTRACT

With the process of psychiatric institutionalization, treatment of people with mental disorders,
characterized by long before psychiatric hospitalizations, chronicity and social exclusion, went on to
defend the humanized care, the integration of the individual in the family and society. The family of the
person with a mental disorder, for a considerable time was excluded from the assistance provided to
his family. He is currently an important partner of care, since most people who were treated in closed
institutions, today live daily with their caregivers, at home. However, families often are not prepared to
act as caretakers of close family members with mental disorders, and thus experience a context of
overloads in everyday life. It is not uncommon the fact they have not with satisfactory support to deal
with the complex situation of caring for a relative who needs care at length in daily life. This research
aims to describe the areas of occupational performance (work, rest and sleep, leisure and social
participation), the caregivers families before and after the mental illness of his family and the
repercussions of this fact in daily life and living conditions of family caregivers; Identify among the
areas of occupational performance (work, rest and sleep, leisure and social participation), those
considered most important for family caregivers, and the strategies used by them for the development
of these areas, with a view to changes in their daily lives and their living conditions. This is a
qualitative, critical and reflective study. Approved by the Research Ethics Committee (CEP) of the
University Hospital Lauro Wanderley the Federal University of Paraiba, in the period from July 2014 to
February 2015. The instrument for data collection was semi-structured interviews. Data collection took
place in October and November 2014, after receiving the assent of the CEP. The material was
subjected to the analysis of data according to Minayo (2008), following three methodological steps:
pre-analysis, material exploration, processing of data and interpretation. The research findings
revealed that with regard to the areas of occupational performance (work, rest and sleep, leisure and
social participation) of family before becoming caregivers, four of them worked before the mental
iliness of their relatives and family, by the will of spouse, only performed housework. With regard to
rest and sleep, the five family caregivers, two reported not enjoy a good rest and sleep before getting
sick of your family, a fact surely occasioned negative impact on the dynamics of your everyday life .
The other three caregivers had a good rest and sleep. It was identified that the leisure of the
caregivers in this study, before the mental illness of the family, was designed and related to diverse
aspects. The five family caregivers interviewed reported an active social participation, whether in
church, community groups, in the family. With regard to the areas of occupational performance after
mental illness the family, all family caregivers have had to stop work activities outside the home to
care for relatives with mental disorders. The rest and sleep of them had to suffer. The leisure and
social participation of family caregivers were determined by dynamic behavior of their relatives with
mental disorders. With regard to the areas of occupational performance considered the most important
by family caregivers, they elected two: rest and sleep and social participation. With the completion of
this study, we can see the relevance of the intervention of health workers, because through dialogue
and more systematic follow-up to these families, you can help minimize the impact of a life in
organized care and overloads generated by these care and so contribute to improving the quality of
life of families and caregivers also of users with mental disorders.

Keywords: Family caregiver; Occupational performance; Mental health.
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1. INTRODUCAO

1.1. Encontro da pesquisadora com o objeto de estudo

O interesse pelo tema “Desempenho Ocupacional das Familias
Cuidadoras de Pessoas com Transtornos Mentais Atendidas em Dispositivo de
Atencéao Psicossocial” e pelo campo da saude mental teve inicio em periodo anterior
ao ingresso da pesquisadora em sua trajetéria académica. Em determinado
momento de sua vida, ela deparou-se com situagdes que |he chamaram bastante
atencao, pois observava comumente que algumas pessoas consideradas “loucas’
eram excluidas da sociedade, sendo rejeitadas muitas vezes também no préprio
seio familiar.

Dessa maneira, surgiram questionamentos, assim como indignacdes
acerca do por que aguelas pessoas com comprometimentos da ordem mental
estariam sendo tratadas de forma desrespeitosa e excludente. No entanto, a
pesquisadora tinha também o entendimento de que as familias cuidadoras que
rejeitavam 0s seus parentes com transtornos mentais nao deveriam ser
culpabilizadas e/ou condenadas, pois, possivelmente, ndo dispunham de recursos
pessoais para lidar com o fato de terem uma pessoa com transtorno mental na
familia, assim como provavelmente, ndo eram assistidas de maneira satisfatoria no
ambito das politicas publicas de satde mental.

A Terapia Ocupacional, uma profissdo antes desconhecida pela
pesquisadora, passou a despertar a sua atencao e 0 seu interesse, pois Nno universo
da saude, hd uma pratica da atencdo em saude mental voltada para os usuarios
com transtornos mentais e seus respectivos grupos familiares.

Com o ingresso da pesquisadora na Universidade Federal da Paraiba
(UFPB) e a sua aproximagdo com o0 vasto campo de atuacdo da Terapia
Ocupacional, em especial, com a area da saude mental, a qual lhe despertava
fascinio e busca de compreenséo, tornou-se cada vez mais intenso o seu desejo de
entender o cotidiano das pessoas com adoecimento mental, na convivéncia com as
suas familias cuidadoras.

No quarto periodo do curso de graduacdo em Terapia Ocupacional foi
ofertada a disciplina mais aguardada pela pesquisadora, ou seja, a de saude mental.
Esta disciplina lhe possibilitou uma aproximacdo com as pessoas com transtornos

mentais e as suas respectivas familias, bem como Ihe propiciou o conhecimento
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acerca da maneira como elas pensavam, agiam e se relacionavam com as suas
familias. Embora o contato com o0s usuarios com transtornos mentais no Centro de
Atencéo Psicossocial (CAPS) tenha acontecido de forma incipiente, esta experiéncia
se mostrou bastante produtiva e reveladora para a pesquisadora.

No quinto periodo do curso os cenérios de praticas foram iniciados, assim
a pesquisadora teve a oportunidade de conhecer como se dava o cuidado realizado
pela equipe de um CAPS. Ao acompanhar a dindmica de funcionamento e atencao
em saude mental desenvolvida pelo CAPS Caminhar, localizado no bairro dos
Bancarios no municipio de Jodo Pessoa, Estado da Paraiba, a pesquisadora pode
perceber como se estruturava a vida de um individuo com transtorno mental e o
contexto de sobrecargas vivenciado pelos familiares cuidadores.

No Brasil, a atencdo em saude mental desenvolvida na atualidade esta

fundamentada na reforma psiquiatrica. Esta segundo o Ministério da Saude (2005,
p.6).

Deve ser entendida como um processo politico e social complexo,
tendo em vista, ser o mesmo uma combinacéo de atores, instituicdes
e forcas de diferentes origens, e que incide em territérios diversos,
nos governos federal, estadual e municipal, nas universidades, no
mercado dos servigos de saude, nos conselhos profissionais, nas
associacbes de pessoas com transtornos mentais e de seus
familiares, nos movimentos sociais, e nos territérios do imaginario
social e da opiniéo publica.

A reforma psiquiatrica preconiza a substituicio do modelo
hospitalocéntrico, ou seja, propbe a superacdo da concepcdo e pratica do
tratamento voltado para a doenca e das internacdes de longa permanéncia,
defendendo a reinser¢cdo do individuo com transtorno mental na sociedade e
principalmente na familia. Segundo o Ministério da Saude, a reforma psiquiatrica
consiste em um conjunto de transformacdes em torno das politicas publicas para
lidar com o processo de desinstitucionalizacdo (BRASIL, 2007).

Com a Lei Federal de n° 10.216 de 2001, a qual redireciona o modelo
assistencial em saude mental, houve uma diminuicgdo no numero de leitos em
hospitais psiquiatricos e a extensdo da rede de servi¢cos substitutivos. Acrescenta-se
a protecdo e os direitos das pessoas com transtornos mentais (GONCALVES;
SENA, 2001).
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Antes da reforma psiquiatrica o isolamento de pessoas com transtornos
mentais também seguia um modelo terapéutico. Pinel determinou o método
cientifico do isolamento e instaurou o primeiro modelo de terapéutica psiquiatrica, o
“tratamento moral” como técnica para restituir a razado e a liberdade aos alienados.
“O tratamento moral consistia na soma de principios e medidas que, impostos aos
alienados, pretendiam reeducar a mente, afastar os delirios e ilusdes e chamar a
consciéncia a realidade” (AMARANTE, 2003).

Considera-se também que o isolamento foi o principio mais importante
para a constituicdo do paradigma psiquiatrico, pois demonstrou a necessidade de
isolar os loucos e de inviabilizar a convivéncia social com segmentos considerados
indesejaveis (AMARANTE, 2003).

No modelo assistencial em saude mental atual os servicos substitutivos,
dentre eles, os leitos psiquiatricos em hospitais gerais, surgem como servicos que
buscam superar o modo de atencao asilar. Com isso destacam-se os atendimentos
as pessoas com transtornos mentais, visando promover o exercicio da cidadania,
maior grau de autonomia possivel e integracao social (NASI; SCHNEIDER, 2011).

A partir da concretizacdo, a reforma psiquiatrica busca adotar a nocao de
atencdo psicossocial, constituindo uma rede assistencial substitutiva a internacéo
em manicémios (COSTA et al., 2012).

A desinstitucionalizacdo compreende uma abordagem em saude mental
com foco no individuo e na insercdo da familia no tratamento, de modo que 0s
contextos em que as pessoas com transtornos mentais estao inseridas devem ser
mais explorados pelos profissionais de salude, com o0 intuito de observar e
compreender o fenébmeno (OLIVEIRA, 2014).

A familia da pessoa com transtorno mental, por muito tempo excluida da
assisténcia prestada ao seu familiar, atualmente é uma importante parceira do
cuidado, pois muitas pessoas que eram tratadas em instituicdbes fechadas, hoje
convivem diariamente com seus cuidadores, no domicilio (BRISCHILIARI,
WAIDMAN, 2012).

No contexto manicomial a familia € deslocada para fora do tratamento das
pessoas com transtornos mentais, ja no contexto da reforma psiquiatrica, ela passa
a ser vista como fundamental para a recuperagao do sujeito em sofrimento mental.

Isso porque a familia € a conexdo desse individuo com a sociedade e, mesmo que
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também esteja doente, ela deve ser incluida, acolhida, tratada e cuidada no interior
dos servigos, como protagonista do tratamento (LOBOSQUE, 2007).

A familia entdo passa a ser parceira, ndo como agente etiolégico, mas
como um suporte para o individuo enfrentar condicfes de adversidade em sua vida.
A familia é uma extensdo dos lacos afetivos, possui seu proprio sistema de crencas,
costumes, experiéncias e vinculos sociais, assim como um modo peculiar de
organizacdo na sociedade (PINHO, et al., 2010).

A familia desempenha um papel importante na assisténcia preconizada
pela reforma psiquiatrica, porém, muitas vezes, ndo tem acesso a informacgdes
suficientes e nem recebe o suporte necessario para cuidar. Isto indica a necessidade
de serem desenvolvidas e implementadas novas praticas assistenciais na rede
(BRASIL, 2003).

Os familiares de pessoas com transtornos mentais, a partir do momento
gue se deparam com a situagdo de cuidar, sofrem uma significativa mudanca em
suas vidas, tendo que se adaptarem constantemente as novas formas de conducao
do seu dia a dia. Toda esta mudanca repercute sobre varios aspectos de vida de
cada familia acometida por esse transtorno. As equipes de salde mental devem,
para além do doente, inclui-las no processo de cuidado a saude (MAZZUCO et al.,
2011).

Neste contexto, podem-se destacar as sobrecargas que as familias
cuidadoras enfrentam no cotidiano, pois, muitas vezes ndo contam com suporte
satisfatorio para lidar com a complexa situacdo de cuidar de um familiar que
necessita de cuidados durante um tempo consideravel no cotidiano.

Segundo Tessler e Gamache (2000), tornar-se cuidador de um paciente
psiquiatrico pode gerar sobrecarga, pois constitui um rompimento no ciclo de vida,
gue pressupde que pessoas adultas sejam independentes.

De acordo com Martinez (2000), o conceito de “cuidador’” e os
instrumentos especificos para a avaliacdo da sobrecarga se desenvolveram
consideravelmente. Perlicket et al. (2004), por sua vez, acredita que o0 termo
sobrecarga familiar geralmente se refere aos efeitos da doenca de um membro da
familia sobre o bem-estar dos outros membros, interferindo em diversas areas de
sua vida, tais como as atividades de vida diaria, a vida social, a vida profissional e o

lazer.
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Neste sentido, os cuidadores das pessoas com transtornos mentais
podem apresentar prejuizo em relacdo a sua identidade, apresentando grandes
possibilidades de viver uma vida que |he foi imposta, abdicando assim de seus
projetos pessoais de vida, ndo dispondo de tempo para si.

A pesquisadora concorda com a posi¢cédo de Barros (2012) quando afirma
que as familias que vivenciam a situacdo de ter um familiar com transtorno mental
demandam a necessidade de apoio, protecdo, suporte terapéutico e cuidados para
que construa a poténcia de desempenhar o papel de cuidadoras afetuosas,
corresponsabilizadas, implicadas com as especificidades manifestadas pelos
familiares. A forma como as familias estdo organizadas, as estratégias utilizadas por
elas para cuidar, as fragilidades, potencialidades, exigem olhar ampliado dos
servicos e trabalhadores da saude mental.

Considerando-se o contexto explicitado, observa-se que o familiar
cuidador assume um papel importante e indispensavel na construcéo e consolidacédo
do processo da reforma psiquiatrica. Ele deve receber atencdo das equipes de
saude mental, pois a sobrecarga familiar podera ocasionar problemas nas
dimensdes da saude fisica, mental e social dos cuidadores.

O familiar cuidador quando assume esse papel abdica de seus planos de
vida e passa a viver uma vida que lhe foi imposta, ficando assim prejudicadas as
areas de desempenho ocupacional desse cuidador, as atividades de vida diaria, o
trabalho, o lazer, a participacéo social dentre outras areas.

O desempenho ocupacional, de acordo com a Occupacional Therapy
Guidelines for Client centred Pratice, da Associagdo Canadense de Terapia
Ocupacional, define-se como a habilidade de realizar rotinas e desempenhar papéis
e tarefas, envolvendo as areas de autocuidado, produtividade e lazer em resposta as
demandas do meio externo e interno ao individuo (LAW et al., 2009).

No que diz respeito ao desempenho ocupacional, a Organizacao Mundial
da Saude (2000) afirma que se trata de um componente vital para a adaptagédo
biopsicossocial do individuo, de acordo com suas limitagcbes e potencialidades,
considerando que a participacdo e o desempenho nas atividades diarias séo
elementos importantes para se analisar o impacto da condicdo saude/doenca e em

sua qualidade de vida.
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1.2. Contextualizacdo do objeto de estudo

Nos séculos XVI e XVII, existiam os hospitais e as Santas Casas de
Misericordia para acolher as pessoas que acreditavam apresentar alguma desordem
mental. Os religiosos recebiam nessas instituicbes de forma piedosa as pessoas
excluidas da sociedade, os doentes, os ladrdes, as prostitutas, os loucos, o0s
miseraveis para dar-lhe algum conforto e diminuir o seu sofrimento (FOUCAULT,
2004). Assim, o hospicio tinha uma funcdo caracteristica de “hospedaria’,
representando o espaco de recolhimento de todas aquelas pessoas que
simbolizavam ameaca a lei e a ordem social.

O manicémio surge no final do século XVIII como local para ser "tratada”
a loucura, de acordo com a ordem fundada pelo médico francés Philippe Pinel, a
qual representa o marco inaugural da fundacdo da chamada Medicina mental ou
Psiquiatria. Ele criou o primeiro método terapéutico para a loucura na modernidade,
denominado tratamento moral, baseado em confinamentos, sangrias e purgativos, e,
finalmente, consagrou o hospital psiquiatrico como o lugar social dos loucos
(FOUCAULT, 2004; COSTA, 2003; RESENDE, 2001).

O principio do isolamento constituia-se como recurso terapéutico para
retirar a “pessoa com desordens mentais” do meio confuso e inclui-lo em uma
instituic&o disciplinar regida por normas e regulamentos que se acreditava reordenar
o mundo daquele interno e o resgataria para a razao. As pessoas com transtornos
mentais sempre foram aquelas excluidas da sociedade e constituiam-se como o
objeto da Psiquiatria, no mesmo sentido em que a denominada Medicina mental
vinha sendo desenvolvida no século XIX em toda a Europa (FOUCAULT, 2004).

No modelo asilar, de heranca, o louco era considerado um individuo
perigoso, desarrazoado pela sua propria condicdo de doente, o qual deveria ser
contido em espacos hospitalares psiquiatricos para livrar-se dos vicios de sua razao
delirante. Nesse sentido, o modelo asilar preconizava o afastamento do doente de
seus vinculos, ja que a reaprendizagem social viria pela dedicacédo integral e
submissédo as regras e rotinas da instituicdo manicomial (COSTA; ROSA, 2000).

A reforma psiquiatrica compreende um movimento juridico, politico, social
e cultural, que busca reorientar determinados saberes e fazeres conflituosos, ao

longo de anos, sobre o fendmeno da loucura. Mais especificamente, procura superar
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um modelo que ganhou forga com o advento da Medicina cientifica na era moderna,
quando a loucura é elevada a categoria de doenca mental e deveria, por isso, ser
afastada com o subterflgio do discurso de tratamento e internada em instituicoes
especializadas (LUZ, 2008).

Antes do movimento da reforma psiquiatrica, o Estado era o principal
responsavel pelas pessoas com transtornos mentais. Com a reforma psiquiétrica,
houve mudancas primordiais no foco de atencdo, dentre estas, destaca-se o
protagonismo das familias cuidadoras e da sociedade no processo de reinsercao
social das pessoas com transtornos mentais. Com isso, as familias cuidadoras
comecaram a lidar com muitas dificuldades e a enfrentar problemas, pois nao
estavam preparadas para atender as necessidades desses individuos.

Com a aprovacao da ja citada Lei Federal n°10. 216, de seis de abril de
2001, aconteceram importantes avancos na atencdo as pessoas com transtornos
mentais e suas familias cuidadoras. Dentre outros aspectos, esta importante lei
restabeleceu os direitos para as pessoas com transtornos mentais, assim como
redirecionou a atencdo em saude mental no Brasil, contemplando uma rede de
servicos comunitarios, com vistas a superacdo do sistema hospitalocéntrico
(BRASIL, 2004).

Tessler e Gamache (2000) acreditam que o foco das pesquisas em saude
mental sofreu mudancas importantes com a desinstitucionalizacdo. Atualmente, o
embate da doenca mental na familia tem se transformado em uma area de pesquisa
importante no cenario internacional. Até meados dos anos 1980, as pesquisas
realizadas com essas familias tinham o objetivo de investigar a influéncia da familia
na determinacdo da doenca mental, pois se acreditava que a familia tinha grande
influéncia no diagndstico.

Nesse contexto, a reforma psiquiatrica encontra na familia um agente
cuidador das pessoas com transtornos mentais. Os CAPS oferecem um importante
suporte, realiza acompanhamentos clinicos e reinser¢cdo dos usuarios na sociedade.
A familia destaca-se como pilar integrante fundamental no tratamento, na
recuperacao e no processo de reabilitacdo psicossocial. Deve existir a construcéo de
uma parceria permanente das familias com os CAPS. As familias devem ser
inseridas nos diferentes projetos e estratégias de atencdo psicossocial, assim como

também receber apoio, suporte emocional e orienta¢des das equipes de saude.
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A familia € uma construcao cultural. Disp6e de estruturagdo psiquica na
qual todos ocupam um lugar, possuem uma funcdo — lugar do pai, lugar da mae,
lugar dos filhos, sem, entretanto, estarem necessariamente ligados biologicamente
(BERNET, 2010). O sistema familiar muda a medida que a sociedade muda
podendo ocorrer mudangas nos arranjos familiares.

Segundo Pereira e Pereira (2003), com a sobrecarga advinda de
individuos com transtornos mentais, as familias dos pacientes demandam escuta,
acolhimento e ajuda para amenizar as dificuldades encontradas. Informacdes sobre
a doenca e sobre o tratamento podem melhorar a estabilidade emocional dentro da
familia, enquanto a falta de orientacao pode gerar conflitos entre o paciente e seus
familiares.

Em 1990, Maurin e Boyd acreditam que o impacto da doenca mental
atinge um amplo espectro de dimensbes da vida familiar e € considerado
sobrecarga, pois requer que os familiares coloquem as suas préprias necessidades
e desejos em um segundo plano.

Segundo Barroso et al. (2007), os familiares cuidadores de pessoas com
transtornos mentais passam a ter uma sobrecarga significativa de vida,
caracterizada pela obrigatoriedade de atender as necessidades basicas delas,
como: acompanhé-las aos servicos de saude, controlar sua medicacdo, coordenar
as atividades diarias, lidar com seus comportamentos em crises e fornecer-lhes
suporte social.

A sobrecarga familiar deve ser entendida como um dos maiores desafios
para os familiares cuidadores. Uma vida bloqueada, deixada em segundo plano
pode acarretar problemas tanto fisicos como psicolégicos para muitos.

No processo de construcdo de um plano de cuidados para esses
cuidadores, pode-se contar com a Terapia Ocupacional, uma profissao voltada para
a reorganizacgédo das areas de desempenho dos individuos, como atividades de vida
diaria, lazer, trabalho, participacéo social e suporte para os familiares cuidadores.

De acordo com a World Federation Of Occupation Therapy (WFOT,
2014), a Terapia Ocupacional é uma profissdo na area da saude, com base no
conhecimento de que determinadas atividades podem promover a saude e o bem-

estar em todos os aspectos da vida cotidiana. Seus objetivos sdo: promover,
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desenvolver, restaurar e manter habilidades necessérias para realizar atividades
diarias para evitar disfuncao.

A Terapia Ocupacional utiliza programas desenvolvidos para facilitar o
maximo uso da funcdo, com vistas a atender as demandas do trabalho, sociais,
pessoais e do ambiente doméstico. Ela tem como foco de intervencdo a ocupacgéo
humana, ou seja, as areas de desempenho ocupacional que envolve as atividades
de vida diaria, atividades instrumentais de vida diaria, trabalho, estudo, lazer e
participacdo social. Para o terapeuta ocupacional, interessa o desempenho do ser
humano em suas funcdes e agdes do cotidiano (CRUZ; TOYODA, 2009).

Segundo Llorens (1991), o desempenho ocupacional consiste na
competéncia dos individuos para seguir e manter uma rotina diaria, desempenhar
papéis sociais e tarefas que possuem como objetivo a automanutencdo, a
produtividade e o lazer, realizados de forma apropriada e efetiva para o
desenvolvimento, cultura e ambiente do individuo.

A denominacdo de desempenho ocupacional também possui relagcdo com
a capacidade de cada individuo de desempenhar papéis ocupacionais considerando
a sua idade, cultura e ambiente em que esta inserido. Os papéis ocupacionais sdo
desempenhados juntamente com as ocupacfes que o individuo desenvolve nos
contextos sociais (NEISTADT, 2002; PEDRETTI; EARLY, 2004).

O desempenho ocupacional depende de uma adaptacéo entre a demanda
de desempenho gerada por uma tarefa ou atividade especifica e 0 ambiente e da
capacidade da pessoa em responder a essa demanda. Se esse equilibrio é
embaracado, o desempenho ndo sera compativel a demanda (HAGEDORN, 2007).

Com isso o desempenho ocupacional esta relacionado com a capacidade
dos individuos para seguir uma rotina diaria, desempenhar papéis sociais e tarefas
gque possuem como objetivo a auto manutencdo, a produtividade e o lazer.
Desempenho Ocupacional é a realizacdo da atividade ou ocupacédo resultante da
operacdo dindmica entre o cliente, o contexto, e a atividade selecionada (AOTA,
2008).

De acordo com Law et al. (2009), quem determina o desempenho
ocupacional €& o préprio individuo, considerando 0s componentes de sua

experiéncia, habilidades no desempenho de uma ocupacado especifica, assim como
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a satisfacdo no desempenho. Desse modo, o desempenho ocupacional é o
resultado de intera¢des entre o individuo, o0 ambiente e a ocupacao.

A Terapia Ocupacional possui uma estrutura de pratica que € composta
por dominio, que relata sobre o campo de atuacdo profissional e as areas que
compdem o conhecimento e habilidades dos profissionais; dindmica de ocupacao; e
processo centrado no cliente; assim o desempenho ocupacional € um aspecto que

faz parte da intervencdo dessa area da saude (AOTA, 2008).

1.3. Justificativa e relevancia da pesquisa

A realizacdo desta pesquisa se justifica considerando-se que 0 processo
de reforma psiquiatrica possibilitou as familias cuidadoras de pessoas com
transtornos mentais desenvolverem o papel de colaboradoras no processo de
reabilitacdo psicossocial. A aproximacédo e a convivéncia mais intensiva das familias
com 0S seus membros com transtornos mentais desencadearam desdobramentos
importantes, tais como alteragbes no cotidiano das familias, em virtude de
sobrecargas oriundas do ato de cuidar, havendo alteracBes importantes nas areas
de desempenho ocupacional dos cuidadores.

O tema proposto se enquadra no contexto do cenario de prética realizado
pela pesquisadora no quinto periodo do curso de Terapia Oocupacional da
Universidade Federal da Paraiba. Nesta conjuntura, ela pode observar as
repercussfes do impacto das sobrecargas dos cuidadores de pessoas com
transtornos mentais e o comprometimento em suas areas de desempenho
ocupacional. Destaca-se que muitas familias acabaram tendo de renunciar a propria
vida, pois as atencdes e os cuidados estavam voltados predominantemente para os
seus parentes com adoecimento mental.

Tendo em vista a incipiéncia de pesquisas como esta no municipio de
Jodo Pessoa e no Estado da Paraiba, propde-se analisar o desempenho
ocupacional das familias cuidadoras de pessoas com transtornos mentais, antes e
ap0s o adoecimento mental dos seus familiares, os quais sdo atendidos em
dispositivo de atencdo psicossocial. Buscar-se-a identificar as areas de ocupacao
mais afetadas e as repercussdes desse fato no cotidiano e nas condi¢cbes de vida
das familias cuidadoras.
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Com a realizacdo desse estudo, espera-se contribuir com a equipe de
saude mental do CAPS Il Dr. Gutemberg Botelho, no sentido de os referidos
trabalhadores da saude conhecerem as areas de desempenho ocupacional mais
afetadas nas familias cuidadoras de pessoas com transtornos mentais, identificando
assim as dificuldades enfrentadas por elas no cuidado cotidiano dispensado a
pessoa com transtorno mental. Assim, pretende-se oferecer elementos importantes
para a equipe do CAPS, no que tange ao cuidado em saude mental prestado as
referidas familias cuidadoras assistidas no citado dispositivo de atencéo
psicossocial.

Acrescenta-se o0 interesse da estudiosa em contribuir para a elucidacao
de aspectos importantes que propiciardo a reflexdo de gestores, familias cuidadoras
e trabalhadores da saude da rede de atencdo em saude mental de Jodo Pessoa,
acerca da importancia da priorizacdo e do desenvolvimento de estratégias de
cuidado prestadas as familias cuidadoras de pessoas com transtornos mentais,
assistidas nos dispositivos como os Centros de Atencdo Psicossocial, um dos

responsaveis pelo processo de consolidacdo da reforma psiquiatrica.
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2. OBJETIVOS

Geral

Analisar as areas de desempenho ocupacional (trabalho; descanso e
sono; lazer e participacdo social) das familias cuidadoras, antes e apdés o
adoecimento mental dos seus familiares e as repercussdes desse fato no cotidiano e

nas condi¢des de vida dos familiares cuidadores.
Especificos

Descrever as areas de desempenho ocupacional (trabalho; descanso e
sono; lazer e participacdo social) das familias cuidadoras, antes do adoecimento
mental dos seus familiares, e as repercussdes desse fato no cotidiano e nas
condicBes de vida dos familiares cuidadores;

Desvelar as areas de desempenho ocupacional (trabalho; descanso e
sono; lazer e participacdo social) das familias cuidadoras, ap6s o adoecimento
mental dos seus familiares, e as repercussdes desse fato no cotidiano e nas
condicBes de vida dos familiares cuidadores;

Identificar dentre as éareas de desempenho ocupacional (trabalho;
descanso e sono; lazer e participacdo social), as que séo consideradas mais
importantes para os familiares cuidadores, e as estratégias utilizadas por eles para o
desenvolvimento dessas areas, com vistas a mudancas no seu cotidiano e nas suas

condicBes de vida.
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3. HIPOTESES

No respeitante as hipéteses desse estudo, acredita-se que os achados
dessa pesquisa indicardo que as areas de desempenho ocupacional (trabalho;
descanso e sono; lazer e participacao social), dos familiares cuidadores de pessoas
com transtornos mentais apresentar-se-40 comprometidas, visto que os familiares
cuidadores priorizam o cuidado dispensado aos seus familiares com transtornos
mentais, colocando o0s seus préprios interesses e necessidades pessoais em

segundo plano.
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4. EIXO TEORICO

4.1. Reforma psiquiatrica e a participacdo da familia no cuidado em saude

mental

Estudos realizados por Vidal et al. (2008), apontam que a histéria dos
servicos de saude mental pode ser dividida em trés fases: a primeira (1880 — 1950),
foi marcada pelo crescimento dos asilos; a segunda, a partir de 1950, assinalou o
declinio desses asilos nos paises desenvolvidos e a terceira, a partir de 1980, foi
marcada pela énfase nos servicos comunitarios de saude.

Amarante (2003) esclarece que a reforma psiquiatrica € um processo
social complexo que envolve atores sociais concretos, sendo que 0s sujeitos em
sofrimento psiquico adquiriram status de protagonistas e ndo somente objeto de
intervencao da psiquiatria tradicional.

A reforma psiquiatrica € um processo complexo, no qual se destacam
quatro dimensdes: epistemoldgica, onde se refere a necessidade de desconstruir 0s
conceitos da Psiquiatria e a sua reconstrucdo; técnico assistencial, diz respeito a
construcdo de uma rede de servigos alternativos que ndo esteja voltada para o
manicémio; juridico-politico, relativa a revisdo das leis de salude mental;
sociocultural, concernente a transformacao do lugar social da loucura, em novas
formas de lidar com a doenca mental (AMARANTE, 2003).

Nesse sentido a reforma psiquiatrica tem como objetivo a superacdo do
modelo hospitalocéntrico, mediante o rompimento com o ciclo de longas internacdes
em hospitais psiquiatricos das pessoas com transtornos mentais, e a implementacao
da atencao psicossocial, fundamentada no cuidado em satude mental desenvolvido
em servicos abertos, de base comunitaria, com o objetivo de insercdo social das
pessoas com transtornos mentais nos seus grupos familiares e nos contextos
comunitario e social.

A prética da desinstitucionalizacdo se estabelece na acédo de cuidados, no
resgate da histéria dos individuos, das rela¢des, a conquista dos direitos perdidos, a
recomposi¢do das atividades de vida diaria, das atividades préaticas de vida diéria,
lazer, anteriormente fragmentados atraves das divisbes das diversas disciplinas e do

isolamento em espacos separados (BASAGLIA, 2008).

24



Segundo Rotelli (2001) a desinstitucionalizagdo acontece, no interior da
instituicdo, tendo como principais atores os técnicos que ali atuam. Torna-se
necessario derrubar a barreira do preconceito, do descaso, para que a verdadeira
reforma aconteca, ou seja, a mudanca inicia-se no interior da instituicdo e completa-
se com as agdes externas.

Com a reforma psiquiatrica, as pessoas com transtornos mentais, antes
isoladas da sociedade por longas internacdes em hospitais psiquiatricos, sao
estimuladas e encorajadas a viver em sociedade. Dessa maneira, a rede de saude
mental e as familias cuidadoras devem estar compromissadas com 0 processo de
reinsercdo dessas pessoas na sociedade, auxiliando-as a reorganizar as suas
rotinas de vida.

Os estudos de Moreno et al. (2003), esclarecem que as familias foram
radicalmente banidas do tratamento da pessoa com adoecimento mental até a
década de 1980. Além de serem afastadas, as familias também eram apontadas
como causadoras da doenca, na medida em que eram responsaveis pela educacao
falha dos pacientes. Tessler et al. (2000) chamam a atencdo para o fato de que
durante décadas, os pais de pacientes psiquiatricos, foram culpabilizados e
excluidos das decisfes do tratamento.

A historia denuncia que a familia foi mantida afastada do tratamento da
pessoa com transtorno mental porque, na maioria das vezes, o individuo
encontrava-se em hospitais psiquiatricos. Nesse modelo, o familiar cuidador era
excluido do tratamento e a proibicdo das visitas nas primeiras semanas de
internacdo acabava também reforcando a culpa da familia (NAVARINI; HIRDES,
2008).

Algumas mudancas ocorreram com a reforma psiquiatrica e em 1980,
segundo Pereira et al. (2003) no Brasil, a familia passou de culpabilizada para ser
considerada uma importante aliada no processo de tratamento do individuo com
transtorno mental.

A atual politica de saude mental do Brasil considera e estimula a
aproximacdo das familias com os seus membros com transtornos mentais. ISso
porque preconiza a efetivacdo da reforma psiquiatrica, por meio da promoc¢éo de
relacdes entre trabalhadores, usuérios e familiares, na ado¢do de modelo de saude

humanizado que considere o cuidado integral e ativa participagdo de todos e na
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elaboracdo e conducdo dos projetos terapéuticos, fortalecendo o individuo com
transtorno mental, no sentido de desenvolver sua autonomia e autodeterminacéo
(BRASIL, 2010).

Segundo Costa (2001), a familia € um sistema aberto, onde a moral e os
valores séo influenciados pela cultura. A forma como a familia se configura esta
intimamente relacionada aos padrdes de relacionamento, interagdo com o social e
com as familias de origem que carregam os mitos, legados, segredos, projecdes e
identificaces.

A familia € um sistema no qual se conjugam valores, crencas,
conhecimentos e préticas, formando um modelo explicativo, através do qual a familia
desenvolve sua dinamica de funcionamento. Familia também pode ser conceituada
como uma unidade de pessoas em interagcdo, com uma historia natural composta
por varios estagios (ELSEN, 2002).

O Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) definem familia
como o0 conjunto de pessoas ligadas por lacos de parentesco, dependéncia
doméstica ou normas de convivéncia que residem no mesmo domicilio ou que more
s6 em uma unidade domiciliar (IBGE, 2002).

A familia passa a ser encarada como colaboradora nesse processo de
reabilitacdo psicossocial, entretanto, reconhece e denuncia a sobrecarga que isso
traz para o dia a dia.

Nesse contexto, considerando-seque a familia sofre mudancas nas
atividades diarias e ha uma situacdo de sobrecarga a mesma, torna-se essencial dar
atencao também para esses familiares cuidadores, tendo em vista que muitas vezes
acabam sofrendo problemas emocionais e psicolégicos.

De acordo com Melman (2003), a doenca mental que acomete o0 membro
de uma familia tende a se transformar numa realidade de sofrimento e dor. Tal
evento representa uma crise, que é expressa pela gravidade de sua manifestacao e,
devido & longa duragdo dos sintomas, os fracassos sociais dos sujeitos em
sofrimento, e as dificuldades de comunicacao e interagdo produzem no sujeito e nos
familiares vivéncias de frustracdo e desespero e um convite para um progressivo
isolamento da vida comunitaria.

Neste sentido, muitas vezes a propria familia e o usuario se excluem da

comunidade reduzindo assim, a sua rede social. Visto que a propria rede social pode
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se afastar da familia, por causa da falta de informac&o e do preconceito perpetuado
pela comunidade (MELMAN, 2003).

Segundo Tendrio (2002), quanto menos contato social, mais o individuo
se torna dependente afetivamente impossibilitando que este se diferencie e seja
autbnomo. Assim, com uma rede social restrita, 0 sujeito constréi a sua vida em
funcdo das expectativas do outro, afastando-se cada vez mais da construcéo da sua
singularidade.

A forma como cada familia vai lidar com um individuo com transtorno
mental no seio familiar dependerd dos aspectos objetivos e subjetivos de cada
pessoa, sendo esses aspectos influenciados pelos valores e representacdes acerca
da loucura presente em determinado momento. A forma de olhar o individuo doente
vai refletir os contextos cultural, religioso, ideoldogico e econbmico no qual estédo
inseridos (MELMAN, 2006).

Melman (2006) acrescenta ainda que alguns familiares mostra uma super
protecdo ao individuo com transtorno mental, o que causa a ativacao exagerada dos
conflitos e dificulta os acordos, enquanto que outras familias se mostram
pessimistas quanto a possivel melhora do quadro, pois devido a fracassos no
tratamento, se desiludem e ndo acreditam na transformacdo da realidade que se
mantém insatisfatoria por um longo tempo.

No Brasil, com o processo de reforma psiquiatrica, teve inicio uma nova
forma de idealizacdo da atencdo em saude mental, mediante a constru¢cdo de uma
rede de servigos substitutivos, voltados para o cuidado humanizado, integral e de
qualidade.

Com o processo de desinstitucionalizacdo, os dispositivos de saude
mental que compdem a rede, assim como as familias cuidadoras tém de lidar com
desafios permanentes para reinserir as pessoas com transtornos mentais na
sociedade. Trata-se de uma tarefa complexa para a familia dar suporte a essas
pessoas. Assim, € essencial o trabalho articulado das equipes que compdem a rede
de saude mental com as familias cuidadoras, para a obtencdo de resultados mais

satisfatorios no tratamento.
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4.2. Os centros de atenc¢éo psicossocial no processo de efetivagdo da reforma
psiquiétrica

A reforma psiquiatrica tem como foco a desinstitucionalizagdo e a
mudanca de paradigma da doenca para a existéncia do sofrimento do individuo em
seu corpo social. As ideias centrais dessa reforma partem da premissa que nao se
deve separar a doenca da existéncia global do paciente (SOUZA, 2007).

A reforma psiquiatrica prevé o respeito ao ser humano e as suas
diferencas, retirando do foco a atencdo hospitalar psiquiatrica institucional,
valorizando os servicos nas diferentes redes de saude. As mudancas provenientes
deste processo vao além de alteracBes fisicas e estruturais dos espacos, elas
perpassam por efetivas transformacdes de condutas, do cuidado, que na sua
esséncia preocupa-se com o ser humano e suas reais necessidades (AMARANTE,
1994; REIS, 2010).

O Ministério da Saude compreende que os principios de atuacdo da
saude mental sdo: nogao de territério, organizacao da atencédo da saude mental em
rede, intersetorialidade, reabilitacéo psicossocial,
multiprofissionalidade/interdisciplinaridade, desinstitucionalizagcdo, promocao da
cidadania dos usuarios e constru¢do da autonomia possivel de usuéarios e familiares
(BRASIL, 2003).

A constituicdo de redes em saude néo se trata de rede como um conjunto
de servicos. A ideia da rede de atencdo a saude designa um modo de
funcionamento, um modo pelo qual os processos comunicacionais e de trabalho
operam, e como 0s profissionais sédo subjetivados nesse campo (TEIXEIRA, 2003).

Com a reforma psiquiatrica, criam-se espacos de producdo de novas
praticas para lidar com o sofrimento mental de maneira diferente da tradicional, com
longas internacBes em hospitais psiquiatricos. Na proposta do novo modelo de
atencdo a saude mental, centrado no cuidado de base comunitaria, a atencédo a
saude mental torna-se tarefa de uma rede articulada de servicos e essa articulagédo
deve incluir recursos da comunidade para se constituir em verdadeiros espagos de
inclusdo na cidade destinados as pessoas com transtornos mentais (BEZERRA;
DIMENSTEIN, 2008).

Com a busca de superacdo da atencdo predominante dos hospitais

psiquiatricos, onde o foco era a doenca, e por outro lado, com o incentivo a criacao
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de redes de saude mental, em que se valoriza a rotina de vida do usuario e sua
reinser¢cdo na sociedade, a reforma psiquiatrica cada vez mais desautoriza que o
adoecimento mental seja tratado isoladamente. As redes de apoio foram criadas
para dar suporte aos individuos com transtornos mentais e seus cuidadores, Vvisto
que h& uma sobrecarga na vida desses cuidadores depois que passam a lidar com o
familiar adoecido.

Os Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS) surgiram no Brasil como
dispositivos aliados para a efetivagdo da Reforma Psiquiatrica, mediante a
substituicdo do modelo hospitalocéntrico, e a busca de tratamento de qualidade aos
individuos com transtornos mentais.

A reabilitacdo psicossocial considera o sofrimento psiquico como um dado
a mais na historia de vida do individuo, que é visto como uma pessoa que vive em
um territério, que mantém relacdes sociais e afetivas e que faz parte de uma
determinada familia, que, além disso, apresenta um sofrimento psiquico que
repercute de diferentes maneiras em seu cotidiano (KANTORSKI et al., 2006).

Com a Portaria do Ministério da Saude 224/92 foram estabelecidas
diretrizes e normas em saude mental, regulamentando novos servicos, dentre eles o
CAPS, que oferece cuidados intermediarios entre o ambulatério e a internagdo
hospitalar a uma determinada populagao (BRASIL, 2004).

De acordo com o Ministério da Saude, os CAPS tem carater territorial e
comunitario, realizam acdes intersetoriais, podem oferecer diversos tipos de
atividades terapéuticas como oficinas terapéuticas, atividades comunitarias,
atividades artisticas, orientacdo e acompanhamento do uso de medicacéo,
atendimento domiciliar e aos familiares dos usuarios, psicoterapia individual ou em
grupo (BRASIL, 2004).

No Brasil, o primeiro Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS) foi
inaugurado em marco de 1986, na cidade de Sao Paulo: Centro de Atencao
Psicossocial Professor Luiz da Rocha Cerqueira, conhecido como CAPS da Rua
Itapeva (BRASIL, 2004).

O Decreto N° 7.508/11 descreve o que vem a ser uma regiado de saude e
0 que deve compob-la. Para ser considerada uma regido de saude, esta deve conter
0s servicos de: atencdo priméria, urgéncia e emergéncia, atencdo psicossocial,

atencdo ambulatorial e vigilancia em saude (BRASIL, 2011).
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A rede de saude mental deve ser articulada e integral para atender as
necessidades de pessoas com sofrimento psiquico. Tem como objetivos: ampliar o
acesso a populagcdo em geral, promover o vinculo entre as pessoas com transtorno
mental e a familia e garantir a articulacdo em outras redes de saude (BRASIL,
2011).

Com o objetivo de atender individuos com transtornos mentais severos e
persistentes, os CAPS proporcionam cuidados clinicos e de reabilitacdo
psicossocial, impedindo as internacdes e favorecendo o exercicio da cidadania e da
incluséo social dos usuarios e suas familias (BRASIL, 2004).

Os CAPS podem ser do tipo I, II, Ill, Alcool e Drogas e Infantojuvenil. O
tipo de CAPS em cada municipio deve ser levado em consideracdo o numero de
habitantes (BRASIL, 2011).

O CAPS tipo | atende pessoas de todas as faixas etarias que apresentam
transtornos mentais graves e persistentes, incluindo individuos relacionados ao uso
de substancias psicoativas. Indicado para municipios com populacdo acima de
15.000 habitantes. O CAPS tipo Il atende prioritariamente individuos com
transtornos mentais graves e persistentes incluindo individuos relacionados ao uso
de substancias psicoativas. Indicado para municipios com populacdo acima de
70.000 habitantes (BRASIL, 2011).

O CAPS tipo lll acompanha individuos com transtornos mentais graves e
persistentes, com funcionamento de 24 horas por dia, incluindo finais de semana e
feriados. Indicado para municipios acima de 150.000 habitantes. O CAPS AD atende
individuos de todas as faixas etarias que apresentam sofrimento psiquico
decorrentes do uso de alcool e outras drogas, indicado para municipios com
populacao acima de 150.000 habitantes (BRASIL, 2011).

O CAPSiI atende criangas e adolescentes com transtornos mentais graves
e persistentes, indicados para municipios com populacdo acima de 70.000
habitantes.De acordo com o Ministério da Saude (2004) a assisténcia prestada pelo
CAPSI, deve incluir: atividade individual, atividades em grupos, oficinas terapéuticas,
visitas domiciliares, atendimento a familia relacionando-as conforme o plano
terapéutico proposto.

O atendimento nos CAPS iniciou no sistema de financiamento do SUS em

nivel nacional a partir de 1991, da portaria 189, do Ministério da Saude, sendo
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regulamentado pela portaria 224 (1992). Essa portaria define o CAPS como
unidades de cuidados intermediarios entre o regime ambulatorial e a internagéo
hospitalar, com funcionamento minimo de cinco dias na semana em horario diurno,
podendo funcionar 24 horas por dia, todos os dias da semana, contando com uma
equipe multiprofissional (BRASIL, 2004).

O plano de tratamento nos Centros de Atengcdo Psicossocial é
desenvolvido por intermédio de projeto terapéutico singular (PTS), envolvendo, em
seu desenvolvimento, a equipe, o usuario e sua familia; a ordenacdo do cuidado
estard sob a responsabilidade do CAPS, garantindo permanente processo de co-
gestdo e acompanhamento longitudinal do caso (BRASIL, 2011).

A equipe de profissionais de um CAPS deve permitir a producdo de
sentidos que possibilitem ampliar a perspectiva do cuidado, envolvendo o sujeito que
cuida e o que é cuidado, em uma relacdo que aposta na possibilidade de todos
viverem na sociedade, com suas diferencas e habilidades (ABOUD-YD, 2010). Com
essa nova forma de atencdo, 0s sujeitos constroem uma pluralidade de
configuracdes e arranjos humanos, como recursos para se incluir (SILVA, 2010).

O CAPS amplia a rede dos individuos com transtornos mentais, um
servico ofertado tanto para tratamento farmacolégico como de reinsercdo social.
Concorda-se com Brasil (2011) e Silva (2010) quando relatam que dentro do CAPS
existe uma variedade de recursos que o individuo pode se engajar facilitando sua
sociabilidade e demonstrando o que eles podem e gostam de fazer através das
oficinas terapéuticas.

Segundo Souza (2002), os novos servicos assistenciais tém sido um
espaco do exercicio da troca de saber, do exercicio da tolerancia das diferencas e
de demonstrar as desigualdades sociais sofridas por individuos com transtornos
mentais. Dimenstein (2009) afirma que um CAPS busca instituir cuidados em saude
mental na perspectiva de atendimento integral e territorial que preza pela
permanéncia dos individuos na sua comunidade, beneficiando a formacédo de
vinculos estaveis e a garantia dos direitos da cidadania.

A equipe multiprofissional que atua no CAPS tem como um dos objetivos
seguir o tratamento farmacolégico, além de reinserir o individuo com transtorno

mental na sociedade e dar suporte a familia para saber lidar com esse individuo no
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ambito familiar. Para isso o CAPS oferece oficinas terapéuticas, atendimentos a
grupos familiares, atividades comunitarias, dentre outras.

Diferentemente dos hospitais psiquiatricos os CAPS tem como objetivo o
bem-estar e a reinsercdo dos individuos com transtornos mentais na sociedade.
Essa reinsercdo se da através de oficinas realizadas no CAPS, que tem como
objetivo promover o acesso dos usuarios em alguma forma de lazer, trabalho e
fortalecer lacos familiares, com isso contribuindo se forma significativa na

valorizacéo desse individuo.

4.3. Desempenho Ocupacional e a Terapia Ocupacional

O desempenho ocupacional é o resultado da juncdo entre a pessoa, 0
ambiente e a acdo, formando uma interacdo dinamica e intermitente. E definido
como um conjunto de acdes que as pessoas realizam para interagir com o ambiente
em que estdo inseridas. Para que essa interacdo ocorra, varios componentes
permeiam-se, sendo estes divididos em: componentes fisicos, afetivos e cognitivos;
por elementos fisicos, sociais, culturais e institucionais; e relacionados as ocupacfes
subdivididas em: autocuidado, produtividade e lazer. Esse conjunto de componentes
€ necessario para que a pessoa desempenhe de modo satisfatério suas funcdes
sociais, ocupacoes e tarefas (LAW et al., 2009).

O desempenho ocupacional, de acordo com a Associa¢do Canadense de
Terapia Ocupacional, define-se como a habilidade de realizar rotinas e desempenhar
papéis e tarefas, com o objetivo de autocuidado, produtividade e lazer em resposta
as demandas do meio externo e interno ao individuo (CHAPPARO; RANKA, 1997;
ZANNI et al., 2009).

O desempenho ocupacional evidencia a importancia de como 0s
individuos interagem com o ambiente onde estdo inseridos. Concorda-se com 0s
autores Law e Zanni (2009), os quais explicam gue é necessaria uma série de
componentes para realizar atividades. A Terapia Ocupacional, por ser uma area que
trabalha com as ocupacdes humanas, usa de conhecimentos das areas de
desempenho ocupacional para realizar avaliagdes e intervencgdes.

Segundo a Associacao Americana de Terapia Ocupacional (AOTA, 2008),
para que o desempenho ocupacional seja satisfatorio, € necessario que a pessoa

possua algumas habilidades que favorecam e facilitem suas acbOes. Essas
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habilidades s&o as chamadas habilidades de desempenho, e s&o divididas em:
percepto sensoriais, praxicas e motoras, de regulacdo emocional, cognitivas, sociais
e de comunicacéo.

Outros fatores que também influenciam no alcance do melhor
desempenho ocupacional possivel sdo os valores, crencas e espiritualidade, as
funcbes e estruturas do corpo, bem como a cultura pessoal, os habitos, as rotinas,
0S papéis e os rituais (AOTA, 2008).

O desempenho ocupacional, segundo Fisher et al. (2005), refere-se as
habilidades dos individuos para manter uma rotina diaria, desempenhar papéis
sociais e tarefas. Subdivide-se em trés componentes que sdo as areas de
desempenho ocupacional que sdo divididas em: as atividades de vida diaria ou AVD,
as atividades instrumentais de vida diaria ou AIVD, trabalho e as areas de diversao
ou lazer), os componentes (sensério motores, cognitivos e o0s psicologicos e de
habilidades psicossociais necessarios para o desempenho das tarefas cotidianas) e
0s contextos do desempenho ocupacional (aspectos temporais e ambientais).

Para a Associacdo Americana de Terapia Ocupacional, as areas de
desempenho sdo descritas em oito areas: atividades de vida diaria, que
compreendem o autocuidado, como o banho, vestir-se, alimentar-se, locomover-se,
higiene pessoal, atividade sexual, controle de esfincteres e sono. As atividades
instrumentais de vida diaria sdo as atividades que promovem a interacdo do
individuo com o ambiente, podendo ser realizada por outros individuos entre elas
estdo: o cuidado com animais, cuidado com outras pessoas, pagamento de contas,
a limpeza da casa, as compras entre outras (AOTA, 2002).

A educacdo, outra area de desempenho ocupacional, envolve o0s
individuos em ambientes de aprendizagem. O trabalho envolve atividades realizadas
a partir de emprego com remuneracao ou atividades voluntarias. O brincar refere-se
a uma area de desempenho ocupacional ligada diretamente as criancas (AOTA,
2002).

O lazer é uma area motivada intrinsecamente pelo sujeito e vivenciada
fora do tempo das atividades obrigatorias. Participacéo social engloba as atividades
realizadas no sistema social que podem envolver: a comunidade, os vizinhos,

organizacoes, trabalho, escola, familia, amigos e pares. Trata-se de uma importante
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area de desempenho ocupacional que de certa forma faz intersec¢do com todas as
outras e envolve habilidades essenciais para satisfacao na vida (AOTA, 2002).

E por ultimo o descanso e 0 sono, que sdo atividades relacionadas para
obter descanso restaurativo que apoiam saude e envolvimento ativo em outras areas
de ocupacdo. Entende-se por descanso o0 repouso e acdes sem esforco que
interrompem a atividade resultando em um relaxamento. Entende-se por sono uma
série de atividades resultantes em ir dormir, permanecer dormindo e garantir saude
através do sono (AOTA, 2002).

Segundo Law et al. (2009) o desempenho ocupacional é o foco da
intervencdo da Terapia Ocupacional. Ele é determinado pelo individuo com base em
suas experiéncias, pois ninguém melhor do que ele para determinar quais
habilidades possui para desempenhar suas ocupacfes diarias, assim como, a
satisfacdo que tem com este desempenho.

Com isso foi criada a Medida Canadense de Desempenho Ocupacional
(COPM), a qual foi desenvolvida para servir como guia para terapeutas
ocupacionais, baseando-se no dia a dia dos individuos.

O COPM caracteriza-se por ser uma medida individualizada, em que o
sujeito pontua as atividades mais importantes em seu cotidiano que se encontra em
dificuldades (POLLOCK et al., 2003).

O modelo de desempenho ocupacional baseia-se em quatro etapas:
meétodos adjuvantes, onde preparam o individuo para o desempenho ocupacional.
Os seus procedimentos poderdo incluir exercicios como a estimulacdo cognitiva e
sensorial, sendo o principal objetivo do terapeuta a avaliacdo dos componentes,
servindo também para preparacdo do utente para atividades objetivas e
direcionadas para a maxima independéncia nas areas de desempenho. Atividades
promotoras: € a aplicacdo de atividades sem um objetivo direto, mas que servem
como passos para desenvolver atividades com um objetivo determinado (AOTA,
2004).

Outra etapa do modelo de desempenho ocupacional sdo as atividades
intencionais: atividades com objetivos inerentes na atividade, e que séo relevantes e
significativos de modo a estimular a recuperagdo ou manutencao das capacidades
do individuo, de modo a que este tenha um funcionamento adequado nas varias

areas de desempenho. Desempenho ocupacional e papéis ocupacionais: nesta fase
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o individuo reinicia e assume 0s papéis ocupacionais da sua vida na comunidade,
maximizando o seu desempenho nas varias areas (AOTA, 2004).

A Terapia Ocupacional € uma profissdo da area da saude com foco de
avaliacdes e intervencdes nas ocupacfes humanas. O desempenho ocupacional
dos individuos é o ponto chave a ser trabalhado pelos terapeutas ocupacionais, visto
que observar o desempenho dos individuos durante as atividades relevantes para as
ocupacdes desejadas e observar a eficacia das habilidades se configura aspecto
essencial para a realizacdo das avaliacbes e intervencdes realizadas por esse
profissional.

Acrescenta-se que o terapeuta ocupacional pode contribuir com esses
cuidadores no processo de organizacao de sua rotina, de forma que o cuidado com
a pessoa com transtorno mental ndo anule a sua participacdo nas diversas areas de
desempenho, principalmente no lazer, &rea com potencial de aliviar as sobrecargas

advindas da func&o de cuidador.

4.4. Cuidadores Familiares

Para Ricarte (2009), cuidar € um conceito complexo e multidisciplinar que
engloba mudltiplas vertentes: relacional, afetiva, ética, sociocultural, terapéutica e
técnica. E o ato de apoiar alguém ou prestar-lhe um servico, com um risco
substancial de doencas, sejam estas fisicas ou mentais. O cuidador é a pessoa ou 0
sistema que cuida, em geral a familia ou cuidador informal. Salienta que existe
sempre um cuidador principal, sendo este, alguém reconhecido e percebido pelo
préprio dependente, como quem esta mais presente, que o acompanha e presta 0s
cuidados diretos.

De acordo com Rosell6 (2005) cuidar € uma acdo direcionada as
necessidades do outro. Para cuidar, € necesséario estar aberto, receptivo, sendo
capaz de sensibilizar-se com os problemas e situagcbes do outro, sejam elas
passiveis de resolucdo ou ndo. Mas que, certamente, sempre poderdo ser
escutadas.

Segundo O Guia Préatico do Cuidador, desenvolvido pelo Ministério da
Saude, o cuidador é um ser humano de qualidades especiais, expressas pelo forte

traco de amor a humanidade, de solidariedade e de doacdo. A ocupacéo de

cuidador integra a Classificacéo Brasileira de Ocupacdes — CBO sob o codigo 5162,
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que define o cuidador como alguém da familia ou da comunidade, que presta
cuidados a outra pessoa de qualquer idade, que esteja necessitando de auxilios
(BRASIL, 2008).

Para Leitdo e Almeida (2000) o cuidador € quem assume a
responsabilidade do cuidar, dar suporte ou assistir alguma necessidade da pessoa
cuidada, visando a melhoria de saude. Para Savage et al. (2004) a pessoa cuidada &
guem vive com alguma condi¢éo crbénica que |lhe causa dificuldades em executar as
tarefas da vida diaria.

De acordo com Martins (2006), o cuidador é a pessoa que estd mais
proxima fisicamente, geralmente a que coabita com a pessoa dependente. A
proximidade fisica entre cuidador e pessoa dependente ndo € uma observacéo
constante em todos os estudos.

O cuidado pode ser definido como uma atividade que vai além do
atendimento as necessidades basicas do ser humano no momento em que ele esta
fragilizado. E o compromisso com o cuidado existencial, que envolve também o auto
cuidado, a autoestima, a autovalorizacdo, a cidadania do outro e da propria pessoa
que cuida (CALDAS, 2000).

Os cuidados a serem prestados a pessoa dependente estdo diretamente
relacionados com a incapacidade do mesmo (MARTINS, 2006).

O cuidado familiar é fortalecido pela rede de suporte social formada por
amigos, parentes, sendo um fendmeno que se constrdi ao longo da vida familiar e do
processo de cuidar, ou seja, € modificado e reconstruido conforme as experiéncias
de cada um de seus membros (BUDO; ELSEN, 2002).

Concorda-se com Figueiredo (2007) quando este afirma que a dificuldade
gue a pessoa apresenta em qualquer dominio da vida devido a um problema de
salude € que limita todas as atividades. Estas incapacidades podem relacionar-se
com atividades de vida diaria (tomar banho, vestir-se, controle de esfincteres,
alimentar-se, deambular e transferir-se) e atividades instrumentais de vida diaria
(atividades domésticas, fazer compras, preparacdo da comida, uso do telefone,
conduzir o tratamento com medicamentos).

O cuidador e a pessoa a ser cuidada podem manifestar sentimentos
distintos, tais como: raiva, culpa, medo, angustia, confusdo, cansaco, estresse,

tristeza, nervosismo e irritagcdo. E precisam ser compreendidos, pois fazem parte da
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relacéo do cuidador com a pessoa cuidada. E importante que o cuidador perceba as
reacoes e 0s sentimentos que tem, para que possa cuidar da outra pessoa da
melhor forma possivel (BRASIL, 2008).

O cuidador preocupa-se mais com a pessoa de quem cuida do que de si
proprio. Estes podem apresentar Vvarios tipos de necessidades tanto a nivel
emocional, como informativo. Estas necessidades dependem do grau de
dependéncia do doente, do grau de informacdo sobre a patologia da pessoa
cuidada, da existéncia ou ndo de ajuda, da idade e saude do cuidador (FERREIRA,
2008).

Ha uma diferenca entre cuidadores homens e mulheres. Os cuidados
prestados pelas mulheres sdo essencialmente ao nivel emocional, nos cuidados
pessoais e nas tarefas domésticas enquanto que os cuidados prestados pelos
homens s&o mais relacionados com os transportes ou com a gestéo de dinheiro. Os
cuidados prestados pelos amigos relacionam-se com pequenas tarefas, companhia
e compras (FERREIRA, 2008).

O cuidador confronta-se com a sensacao de pesar, causada pela vivéncia
das perdas funcionais do familiar. Este sentimento compromete o seu bem-estar
espiritual e a procura de cuidados de saude. O cuidador pode sentir que perdeu a
sua identidade ao viver em funcdo do seu familiar, ndo conseguindo assegurar as
suas atividades anteriores, o que lhe provoca grande sofrimento. Mesmo o0s
cuidadores que aceitam o desafio de cuidar com vontade e coragem, deparam-se
com momentos de deséanimo e indecisdo (FERNANDES; GARCIA, 2009).

Sousa (2007) identificou sentimentos de medo, culpa e incerteza, os quais
tem repercussdes negativas no cuidador, ndo sé pelo tipo de sentimentos, mas
porque estes, normalmente, vao ser vivenciados solitariamente.

Ter um familiar com transtorno mental provoca mudancas significativas na
rotina da familia, altera o cotidiano, as atividades de lazer. Essas alteracOes
desestabilizam toda a familia exigindo assim uma adaptacéo na estrutura familiar.

Os cuidadores das pessoas com transtornos mentais podem apresentar
prejuizo em relacdo a sua identidade apresentando grandes possibilidades de viver
uma vida que lhe foi imposta, abdicando assim de seus projetos pessoais de vida,

nao dispondo de tempo para si. Com isso, 0 suporte das redes de saude mental é
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essencial, visto que essa super protecdo do cuidador com o seu familiar com
transtorno mental pode acarretar problemas tanto fisicos como psicologicos.

Estudos sobre sobrecarga tém identificado os fatores associados ou
variaveis que influenciam o relacionamento entre o familiar cuidador e o paciente e
afetam o grau de sobrecarga do familiar, sdo eles: estratégias de enfrentamento
empregadas pelo familiar, redes de suporte social, apoio recebido de outros
familiares ou de amigos e a estrutura dos servicos de saude mental (BANDEIRA;
BARROSO, 2005).

Existe uma divisdo entre os tipos de cuidadores: cuidador informal para
os familiares, amigos e voluntarios da comunidade que prestam cuidados e que
oferecem apoio com base em principios de solidariedade e de reciprocidade entre
geracdes. E cuidador formal, utilizada para classificar os profissionais contratados
para cuidar do familiar, como enfermeiros, auxiliares de enfermagem,
acompanhantes, empregadas domésticas (NERI; SOMMERHALDER, 2002).

Lidar com doenca crénica de um membro familiar gera tensdo e
preocupacdes na familia. Essa situacdo impde a iniciativa de elaborar seu préprio
plano de intervencdo para enfrentar as exigéncias de determinado membro com
problemas, reajustando e adaptando papéis familiares, uma vez que ela prépria
pode tornar-se fragilizada ao longo da trajetdria (ROLLAND, 2001).

A sociedade ndo foi ensinada a lidar com o fendbmeno do adoecimento
mental de maneira natural. A familia por mais préxima que seja, apresenta
dificuldades para lidar com um parente com transtorno mental.

Além de dar suporte aos individuos com transtornos mentais, os Centros
de Atencdo Psicossocial devem também acolher os familiares cuidadores dessas
pessoas, com vistas a estabelecer pontes para um tratamento mais eficaz dentro da

propria familia.
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5. CAMINHOS DA PESQUISA E PROCEDIMENTOS

5.1. Natureza e tipo de estudo

De acordo com o0s objetivos tracados, o estudo apresenta natureza
qualitativa, critica e reflexiva. Para Minayo (2008), a metodologia é o principal
instrumento no campo das teorias sociais. Ela se comporta como o caminho de
abordagem da realidade. Constitui-se como ferramenta indispensavel para a
construgédo do conhecimento no campo das ciéncias sociais. O objeto dessa ciéncia
€ qualitativo, dadas a conformacédo histérica e a inexisténcia de neutralidade entre
sujeito e objeto que se quer apreender, ou seja, € um processo dialético.

A abordagem qualitativa, de acordo com Minayo (2006), apresenta uma
compreensao da realidade como elemento social, levando em consideragéo
aspectos culturais, habitos, crencas, valores, opinides, ressaltando a subjetividade
dos individuos na praticidade de suas interpretacées do meio que os circunda.

A pesquisa qualitativa reconhece a existéncia de uma relacdo entre o
pesquisador e o objeto de estudo, ou seja, uma interdependéncia entre o sujeito e 0
objeto, estabelecida de maneira interpretativa, sem neutralidade. O sujeito € parte do
processo sujeito-observador que atribui significados aos fenébmenos que interpreta.
O objeto é construido, ou seja, é significado na relacdo direta entre ele e o sujeito, a
partir de uma problematizacdo (DEMO, 1989).

Trata-se de uma linha metodologica adequada ao objeto do presente
estudo, uma vez que tem como propdsito analisar as areas de desempenho
ocupacional (trabalho; descanso e sono; lazer e participacdo social) das familias
cuidadoras, antes e ap6s o adoecimento mental dos seus familiares e as
repercussoes desse fato no seu cotidiano e nas suas condi¢des de vida.
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5.2. Campo de investigacéao

O estudo foi realizado no municipio de Jodo Pessoa-PB, capital
considerada o maior centro financeiro do Estado da Paraiba. E a cidade mais
populosa da regido nordeste com cerca de 770.000 habitantes. Ela foi considerada a
segunda capital mais verde do mundo, ficando atrds somente de Paris, Franca. Esse
titulo foi Ine dado em 1992 durante a Conferéncia das Nacfes Unidas sobre o Meio
Ambiente e o Desenvolvimento (IBGE, 2013).

Acrescenta-se que o municipio de Jodo Pessoa tem um dos menores
indices em mortalidade infantil do Brasil, 12,7 por mil nascidos vivos e a esperanca
de vida ao nascer € de 71,3 anos (IBGE, 2013).

A Secretaria Municipal de Saude da Prefeitura Municipal de Jodo Pessoa
€ a responsavel pela formulacdo e implantacdo de politicas, programas e projetos
que visam a promoc¢do da saude e a qualidade de vida da populacdo usuaria do
Sistema Unico de Saude (SUS).

De acordo com a Secretaria de Saude, Jodo Pessoa encontra-se dividida
em distritos para melhor atender a populagdo, com o objetivo de organizar a rede de
cuidado progressivo do sistema e garantir a populacdo acesso aos servicos basicos,
como também aos especializados e a assisténcia hospitalar (JOAO PESSOA, 2011).

Neste sentido, o Distrito Sanitario I, compreende os bairros: Cruz das
Armas, Jaguaribe, Costa e Silva, Alto do Mateus, Bairro das Industrias, Oitizeiro,
Bairro dos Novais, Jardim Veneza e Ernani Sétiro. O Distrito Sanitério 1, por sua vez,
compreende os bairros: Cristo, Varjéo, Agua Fria, Jodo Paulo Il, Cuia, Cidade dos
Funcionarios, Grotdo, Ernesto Geisel e Gramame. No que se refere ao Distrito
Sanitario 1ll, este compreende os bairros: Valentina, Mangabeira, Jardim Cidade
Universitaria, Jardim Sao Paulo, Bancarios, Planalto da Boa Esperanca, Cidade dos
Colibris, Paratibe e José Américo (JOAO PESSOA, 2011).

No respeitante ao Distrito IV, ha a abrangéncia dos seguintes bairros:
Bairro dos Estados, Roger, Tambia, Centro, Mandacaru, Alto do Céu, Varadouro,
Bairro dos Ipés, Torre, Trincheiras, Ilha do Bispo e Treze de Maio. O Distrito
Sanitario V, abrange os bairros: Miramar, Tambauzinho, Manaira, Torre, Tambad,
Altiplano, Cabo Branco, Bessa, Castelo Branco, Portal do Sol, Expedicionario e
Penha (JOAO PESSOA, 2011).
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A rede de saude mental do Municipio de Jodo Pessoa tem oferecido
varios servicos, dentre eles: Centro de Atencdo Psicossocial Il Dr. Gutemberg
Botelho (atendimento e tratamento a adultos com Transtornos Mentais, com
sofrimento psiquico severo e persistente, 06 leitos de observacdo, atendimento
aberto ao publico e encaminhado por profissionais de outros servicos da rede,
referéncia para os distritos I, IV e V); Residéncia Terapéutica Nosso Lar (acolhe 07
usuarias ex-moradoras de hospitais psiquiatricos) (JOAO PESSOA, 2014).

Centro de Atencéo Psicossocial Caminhar (atendimento aberto ao publico
e encaminhado por profissionais de outros servicos da rede, 08 leitos de
observacéo, referéncia para os distritos Il e Ill); Residéncia Terapéutica Paraiso
acolhe 06 usuérios (homens e mulheres) ex-moradores de hospitais psiquiatricos;
Centro de Atencdo Psicossocial Alcool e Drogas (tratamento de adultos com
problemas relacionados ao uso ou abuso do crack, alcool e outras drogas, 10 leitos
de urgéncia e 02 leitos de observacio) (JOAO PESSOA, 2014).

Centro de Atencao Psicossocial Infanto Juvenil Cirandar (tratamento a
criancas e adolescentes, dos 03 aos 18 anos incompletos, com transtornos mentais,
espectro do autismo e/ou com problemas relacionados ao uso ou abuso do crack,
alcool e outras drogas. Unidade de Acolhimento Infantojuvenil (UAI), acolhimento
voluntario e cuidados continuos para criancas/adolescentes com problemas
relacionados ao uso de crack, alcool e outras drogas (JOAO PESSOA, 2014).

Ressalta-se a importancia do papel das equipes de saude da familia
(ESF) na composicdo da rede de satde mental. E no territério da ESF que os
usuarios, 0s quais necessitam de alguma atencao voltada a saude mental, estdo
essencialmente inseridos, e € a partir dela que estes usuarios podem circular pela
rede de satde (JOAO PESSOA, 2013).

O cenério da pesquisa foi o CAPS lIl Dr. Gutemberg Botelho, localizado
na Avenida Minas Gerais, 409, Bairro dos Estados, Jodo pessoa-Paraiba (JOAO
PESSOA, 2013). O CAPS Il Dr. Gutemberg Botelho atende pessoas a partir de
dezoito anos de idade, com intenso sofrimento psiquico que Ihe impossibilite de
realizar seus projetos de vida, em virtude de apresentarem transtorno mental severo
e persistente.

As atividades desenvolvidas no citado CAPS acontecem todos os dias da

semana, durante 24 horas do dia. O local dispde de jardim externo, jardim lateral,
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varanda, recepc¢ao, sala de estar, sala de espera, banheiros masculinos e femininos,
consultorios, sala de apoio para os técnicos, farmacia, secretaria, enfermaria
masculina e feminina, posto de enfermagem, repouso para plantonistas, sala para
oficinas, sala da coordenacéo, cozinha, refeitorio, dispensa, area de pré-lavagem de
alimentos, terraco interno, lavanderia area suja, lavanderia area limpa.

As atividades realizadas no CAPS sao: acolhimento, triagem, acbes de
promocdo de saude e prevencdo de doencas, atividades educativas coletivas,
consulta com profissionais de nivel superior, consulta médica, atendimento
domiciliar, oficinas terapéuticas (de percussdo, de mdusica, de arte terapia, de
artesanato reciclado, de atividades mdltiplas, de expressao literaria), psicoterapia de
grupo, psicoterapia individual, administracdo de medicamentos, assisténcia
farmacéutica.

A equipe do CAPS é composta por: enfermeiro, farmacéutico, oficineiro,
psicologo, psiquiatra, técnico de enfermagem, educador fisico, assistente social, arte
educador, apoiador clinico-institucional, apoio administrativo, auxiliar de cozinha,

auxiliar de farmacia, auxiliar de servicos gerais, cozinheira, vigilante.

5.3. Participantes da pesquisa

Os participantes da pesquisa foram os familiares cuidadores de pessoas
com transtornos mentais graves, as quais sado atendidas no CAPS Ill Dr. Gutemberg
Botelho. Eles foram selecionados pela equipe do CAPS, como sendo exemplos de
casos mais complexos atualmente.

Como critérios de inclusdo para os mencionados familiares cuidadores
participantes do estudo, consideraram-se 0S seguintes aspectos: aceitacdo para
contribuir com a pesquisa; desempenho no papel de cuidador ha pelo menos um
ano; existéncia de vinculos de parentesco (pai, mae, irmao, irma, tio, avé/avo).

No respeitante aos critérios de exclusédo, foram consideradas as situagoes
nas quais as familias cuidadoras ndo aceitassem participar da referida pesquisa, ou
guando algum dos critérios de inclusdo néo fosse atendido.

Em relacdo as caracteristicas socio demograficas, clinicas e condi¢cdes de
vida das familias cuidadoras da pesquisa, identificou-se cinco (5) cuidadoras
familiares do sexo feminino, em que todas eram maes dos familiares com
transtornos mentais, com idade compreendida entre 50 e 75 anos.
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No que tange ao estado civil, duas cuidadoras familiares eram vilvas e
trés casadas. No que diz respeito a escolaridade, duas cursaram 0 ensino
fundamental, duas cursaram o ensino meédio e uma cuidadora familiar tem o ensino
superior completo.

Das cinco cuidadoras familiares, quatro possuem casa propria e uma
reside em casa alugada. Na casa de quatro das cinco cuidadoras familiares residem
trés pessoas na casa, enquanto na casa da outra cuidadora residem onze pessoas.

De acordo com o diagnoéstico do familiar com transtorno mental, trés
cuidadoras familiares sado responsaveis por familiares com esquizofrenia e duas
cuidadoras sao responsaveis por familiares com transtorno afetivo bipolar. As idades
dos familiares com transtornos mentais variavam entre 20 e 50 anos.

No respeitante ao contato de cada cuidador familiar com o familiar com
transtorno mental, identificou-se que quatro das cinco cuidadoras sdo maes dos
individuos com transtornos mentais e moram na mesma casa, a outra cuidadora
também é mae, porém mora em casa separada do familiar com adoecimento mental.

De acordo com o tempo como responsavel em oferecer cuidados ao
familiar com transtorno mental, todas as cuidadoras assumiram este papel ha mais
de 10 anos.

Trés familiares com transtornos mentais ndao recebem nenhum beneficio,
ou seja, ndo possui nenhuma renda propria. As outras duas familiares com
transtornos mentais sdo aposentadas e recebem um salario minimo. Quatro
cuidadoras sdo aposentadas e uma cuidadora € pensionista. A renda familiar de
todas as familias varia de 2 a 4 salarios minimos.

Na variavel referente ao fato de o cuidador apresentar algum problema
clinico de saude, trés cuidadoras apresentam, artrite, hipertensdo e osteoporose e
duas cuidadoras nédo relataram nenhum problema de saude. Dentre os familiares
com transtornos mentais uma apresenta problemas clinicos de saude, escoliose, 0s
outros quatros familiares com transtornos mentais ndo apresentam problemas
clinicos de saude.

Das cinco cuidadoras entrevistadas, trés cuidam de outro familiar (dois
com transtorno mental e um com Alzheimer) e as outras duas entrevistadas cuidam

apenas de um familiar.
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O processo adotado foi pautado no aprofundamento das questdes
levantadas, dos objetivos preconizados, com vistas & compreensao do fendmeno em
suas multiplas dimensdes. A conclusdo da coleta foi determinada pelo critério de
profundidade e suas interconexdes, possibilitando abrangéncia satisfatéria do

problema investigado.

5.4. Técnicas e instrumentos de coleta de dados

Para a realizacdo da pesquisa, foi utilizada como instrumento de coleta de
dados a entrevista semiestruturada (APENDICE A), com os familiares cuidadores
das pessoas com transtornos mentais atendidas no CAPS Il Dr. Gutemberg
Botelho.

As primeiras abordagens as familias cuidadoras foram realizadas no
CAPS Il Dr. Gutemberg Botelho e nas visitas domiciliares. A pesquisadora realizou
uma apresentacdo pessoal, seguida de explicacdo acerca do projeto de pesquisa,
de sua importancia, do método que foi utilizado e dos objetivos com a realizacdo da
mesma.

Foi entregue aos familiares cuidadores um cartdo de agendamento para a
realizacdo da entrevista (APENDICE B), marcando a data dos encontros com a
pesquisadora, 0s quais aconteceram em local, dia e horarios pré-agendados e
acordados com os familiares cuidadores.

Minayo (2010) afirma que a entrevista € acima de tudo uma conversa a
dois, ou entre varios interlocutores, realizada por iniciativa do entrevistador,
destinada a construir informagdes pertinentes para objeto de pesquisa, e abordagem
pelo entrevistador, de temas igualmente pertinentes tendo em vista este objetivo. A
entrevista semiestruturada combina perguntas objetivas e subjetivas, em que o0
entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o tema em questdo sem se
prender a indagacao formulada.

No concernente as entrevistas semiestruturadas, estas apresentam
estrutura flexivel, consistindo em questbes objetivas que definem a area a ser

explorada, pelo menos inicialmente, e a partir da qual o entrevistador ou a pessoa
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entrevistada pode divergir, a fim de prosseguir com ideia ou resposta em maiores
detalhes (POPE; MAYS, 2009).

Participaram da pesquisa cinco familias, representadas cada uma por um
familiar cuidador, totalizando assim, cinco familiares cuidadores de pessoas com
transtornos mentais graves, acompanhados pelo CAPS IIl Dr. Gutemberg Botelho.
Foram considerados os dias, locais e horarios sugeridos por eles e sempre
priorizando a conveniéncia dos familiares cuidadores entrevistados.

As entrevistas foram gravadas na integra em aparelho digital, com
autorizacdo prévia dos entrevistados, mediante leitura e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE C). Ap6s a gravacdo, o material foi
colocado a disposicdo dos entrevistados, para que pudessem ouvi-las, e caso
desejassem modificar ou acrescentar questdes relativas ao depoimento, podiam
ficar & vontade para assim proceder. ApGs a coleta, os dados contidos no material
gravado foram analisados pela pesquisadora.

O periodo da realizacdo da pesquisa foi de julho de 2014 a fevereiro de
2015. A coleta de informacdes foi realizada no periodo compreendido de outubro a

novembro de 2014.

5.5. Aspectos éticos

Inicialmente o projeto de pesquisa foi apresentado em reunido de
Colegiado Departamental do Curso de Terapia Ocupacional da UFPB, com vistas a
autorizacdo para a realizacdo da pesquisa e obtencédo da Certiddo de Anuéncia do
Colegiado Departamental de Terapia Ocupacional (ANEXO A).

Posteriormente, o projeto de pesquisa e a carta de anuéncia do Colegiado
Departamental do Curso de Terapia Ocupacional foram encaminhados para a
avaliacdo da Secretaria Municipal de Saude de Jodo Pessoa, especificamente para
a Geréncia de Execucédo em Saude (GES), para a obtencédo da Carta de Anuéncia
da GES, (ANEXO B), da Secretaria Municipal de Saude de Jodo Pessoa, com vistas
a realizacdo do estudo no CAPS Il Dr. Gutemberg Botelho.

Mediante a carta de anuéncia da GES (ANEXO B), autorizando a

realizacdo do estudo, a pesquisadora realizou contato presencial com a
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coordenadora do CAPS Il Dr. Gutemberg Botelho, onde foi realizada a explanacao
acerca do seu projeto de pesquisa, de sua importancia, do método que seria
utilizado e dos objetivos com a realizacdo do estudo. Em seguida, foi solicitada a
mesma, a indicacdo de cinco casos, considerados graves e complexos, nos dias
atuais, 0s quais séo assistidos no local.

A pesquisadora solicitou autorizacdo para ter acesso aos prontuarios dos
casos indicados pela coordenadora, com o objetivo de identificacdo dos potenciais
familiares cuidadores participantes do estudo.

Posteriormente o projeto de pesquisa foi encaminhado ao Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Federal da Paraiba (UFPB).

Os participantes do estudo foram esclarecidos no que concerne ao
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE C). Em concordancia com
a participacdo na pesquisa assinaram o0s documentos, assim 0s principios éticos
foram atendidos, conforme preconiza a Resolucdo 466/2012, do Conselho Nacional
de Saude (CNS, 2013).

A coleta do material empirico respeitou 0s principios éticos que norteiam
o trabalho cientifico, guardando o anonimato e o sigilo no respeitante a autoria das
respostas dos entrevistados. Foi assegurado aos participantes da pesquisa o direito
de desistirem da participacdo da pesquisa a qualquer momento. Foi garantido

também o retorno dos resultados da pesquisa.

5.6. Andlise e interpretacdo dos dados

Para a andlise do material coletado, serdo seguidos 0s passos
metodolégicos da analise de conteddo temética, recomendados pela literatura
(MINAYO, 2008):

(1) Pré-andlise: compreende leituras flutuantes e exaustivas, seguidas da
organizacdo do material e da sistematizacdo de ideias e eixos estruturantes, que
constituirdo o corpus de analise;

(2) Exploracdo do material: esse passo compreende a categorizagdo dos
dados, utilizando expressdes ou palavras significativas em unidades de registros, a
partir da similaridade dos conteudos;

(3) Tratamento dos dados obtidos e interpretacdo: essa etapa
corresponde a analise dos dados, com interpretagcdo dos significados dos contetudos
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tematicos com base no referencial teérico assumido pelo pesquisador, podendo

também abrir caminhos para novas dimensdes tedricas e interpretativas.
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6. RESULTADOS E DISCUSSOES

As categorias foram construidas, analisadas e discutidas frente as
diferentes respostas obtidas as questdes norteadoras, propiciando a identificacdo
de nucleos tematicos, os quais serdo evidenciados ao longo dos resultados da
pesquisa.

Apresenta-se a seguir as categorias que dizem respeito as areas de
desempenho ocupacional: trabalho, descanso e sono, lazer e participacao social
do cuidador, antes do adoecimento mental do seu familiar, e as repercussoes
desse fato no seu cotidiano e nas suas condi¢des de vida.

No primeiro momento evidencia-se a area de desempenho ocupacional
trabalho das cuidadoras familiares, no periodo que antecede o adoecimento
mental de seus familiares. O trabalho aqui descrito trata-se de atividades
realizadas pelas cuidadoras para alcancar um determinado propésito, ajudar na

renda familiar ou até mesmo atingir metas.

Categoria 1 - A cuidadora trabalhava antes do adoecimento mental dos
familiares para sustentar e/ou ajudar nas despesas domésticas.

Essa categoria engloba os diferentes motivos apontados pela
cuidadora familiar para trabalhar fora de casa e ajudar na renda da familia, tais
como: preocupacdes com as despesas de casa, o fato de os companheiros nao
poderem trabalhar para sustentar a familia, a dindmica de vida de algumas

cuidadoras que comecaram a trabalhar quando ainda eram bastante jovens.

[..] Eu sempre trabalhei, eu era
comerciante de feira livre no mercado
publico fazia 30 anos. Meu marido
recebia um salario minimo né, ai nao
dava pra casa... Passava o dia todinho,
mas sO era quatro dias na semana,
quinta, sexta, sé&bado e domingo.
Segunda, terca e quarta eu estava em
casa. Eu sei que foram assim 30 anos
[...] (CFO1, 65 anos).

Observa-se pela fala da cuidadora supracitada que o trabalho sempre
esteve presente em sua vida, mesmo com o salario minimo do marido, a

cuidadora se sentia na obrigacéo de trabalhar para ajudar na renda familiar.
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Um dos fatos mais marcantes ocorridos na sociedade brasileira nos
altimos 50 anos foi a insercdo crescente da mulher no mercado de trabalho,
explicado por uma combinacédo de fatores como: o avanco da industrializacéo, a
continuidade do processo de urbanizacéo e a queda da taxa de fecundidade, que
proporcionaram um aumento nas possibilidades das mulheres ocuparem postos
de trabalho no processo produtivo (BUTURI, 2013).

A patrticipacdo das mulheres no mercado de trabalho expande seu nivel
de informacéao, além de representar a abertura de caminhos para sua autonomia.
Uma renda mensal que garanta a sua participacao efetiva nas despesas da casa
tende a gerar mudancas na maneira de se perceber a mulher como membro
familiar, uma vez que amplia seu poder de decisao.

Importantes fenbmenos sociais, tais como, a entrada das mulheres no
mercado de trabalho e sua maior participacdo no sistema financeiro familiar
acabaram por imprimir um novo perfil a familia. O que se encontra hoje em dia
sao familias com diferentes configuracdes e estruturas, o que implica diretamente
na divisdo de tais tarefas.

Atualmente as mulheres constituem a maioria na busca por
qualificagBes profissional. Nas universidades buscam conhecimentos em &areas
gue antes eram reservadas apenas para homens. No entanto, iSso ndao pode ser
considerado como uma regra hegeménica, pois parte do segmento feminino ainda
prioriza mais os cuidados com a aparéncia objetivando talvez um “bom
casamento” no intuito de conservar a velha ordem agora reformada ou atualizada,
do que a qualificacdo profissional como passaporte para a autonomia (BUTURI,
2013).

Uma das cuidadoras familiares entrevistadas conciliava as tarefas
domésticas com os trabalhos realizados fora de casa, consoante se pode

observar na sua fala a seguir:

[...] Eu trabalhava no comércio, eu
trabalhava na feira. Eu sempre sustentei
a casa, eu sempre sustentei essa familia
trabalhando com meus filhos, cuidava da
casa e trabalhava [...] (CF02, 74 anos).
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Como o trabalho feminino tem sido tradicionalmente considerado como
complemento ao salario do marido e como as mulheres ainda s@o responsaveis
pelos trabalhos domeésticos e, principalmente, pela criacdo dos filhos, a
flexibilidade em relacdo ao emprego ajusta-se também as estratégias de
sobrevivéncia, para que possam dar conta desses dois mundos que as colocam,
com frequéncia, no limite de um esgotamento nervoso (CASTELLS,1999).

Uma das cuidadoras familiares argumentou que trabalhou durante 18
anos para ajudar nas despesas domeésticas, entretanto, depois que casou e teve

filhos, deixou de trabalhar.

[...] Eu trabalhava em uma loja, fazia 18
anos, ai eu casei, tive filho e tive que sair
do trabalho. Eu trabalhava para ajudar as
despesas de casa [...] (CF04, 50 anos).

Pode-se observar que as mencionadas mulheres participantes da
pesquisa buscavam trabalhar também fora de casa. Elas precisaram sair do
ambiente doméstico para aquisicdo de dinheiro para sustentar a casa. Umas
sendo as responsaveis pela principal fonte de renda da familia, outras procurando
outra fonte com o intuito de ajudar na renda familiar.

A proporgdo de familias chefiadas por mulheres, segundo critérios do
IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica), cresceu mais do que quatro
vezes nos ultimos dez anos. Em 1996, 20,81% dos lares tinham como chefe uma
mulher, segundo pesquisa do IBGE na época. No Censo realizado em 2000, a
porcentagem subiu para 26,55%. Ja a PNAD (Pesquisa Nacional por Amostra de
Domicilio), que teve como ano base 2011, levantamento mais recente do IBGE,
aponta que 37,4% das familias tém como pessoa de referéncia uma mulher
(IBGE, 2012).

Ao mesmo tempo em que se evidenciam dados referentes as familias
chefiadas por mulheres, deve-se levar em consideracdo como esta a qualidade de
vida dessas mulheres, e quais as repercussodes do trabalho no cotidiano dessas
mulheres cuidadoras de familiares com adoecimento mental.

No que diz respeito as repercussoes do trabalho na qualidade de vida das
mulheres entrevistadas neste estudo e que colaboram com o sustento da casa é que

muitas dessas mulheres somente trabalham dentro e fora de casa, ndo tém
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momento de lazer, queixando-se de dores musculares devido a carregarem

materiais pesados no trabalho, gerando assim uma sobrecarga que interfere na

qualidade de vida.

Os achados da pesquisa mostram que as cuidadoras familiares além de

trabalharem fora de casa, realizavam as atividades domésticas, ou seja, as citadas

atividades estavam sempre atreladas. Com isso, pode-se observar que essas

mulheres ndo usufruiam de momentos de lazer, devido aos afazeres domésticos que

tinham de assumir no dia a dia. Momentos de descanso e de lazer encontravam-se

esquecidos na vida dessas mulheres.

Categoria 2 - A cuidadora nunca trabalhou fora de casa.

Essa categoria engloba os motivos apontados pela cuidadora familiar,

por ndo trabalhar fora de casa e nao ajudar diretamente na renda familiar.

[...] Meu trabalho sempre foi em casa,
meu marido nunca quis que eu
trabalhasse fora, sabe. Eu casei, meu
emprego foi criar meus filhos, meu
emprego era como era, eu me intitulava
de “empregada do meu esposo”, nunca
tive que arrumar um emprego, sempre
tive uma vida muito boa, tranquila

sabe?[...] (CF03, 78 anos).

Observa-se que o fato de nunca ter trabalhado fora de casa, nunca
trouxe repercussdes negativas para o cotidiano dessa cuidadora familiar. Ela
explica que o fato dela nunca ter trabalhado fora de casa trouxe pontos positivos
na qualidade de vida dela, tais como: ser uma boa mée, estar sempre presente na
vida dos filhos acompanhando todas as fases de vida deles, cuidando dos
afazeres domeésticos, aspectos estes, que segundo a cuidadora, ndo poderiam ter
sido possiveis caso ela trabalhasse fora.

O fato de a mulher ndo estar inserida no mercado de trabalho, ndo
significa que ela ndo possua tarefas para realizar, pelo contrario, mulheres que

optam por cuidar dos afazeres domésticos adquirem multiplos papéis, visto que
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seu papel de esposa, mée e dona de casa muitas vezes sdo mais importantes
para as mulheres do que trabalhar fora de casa.

Apesar do crescente numero de mulheres inseridas no mercado de
trabalho, pouca pesquisa tem abordado o impacto do perfil de atuacdo feminina
no planejamento financeiro das familias. Da mesma forma, a atuacdo das
mulheres que nédo trabalham fora no planejamento financeiro doméstico também
tem sofrido transformacdes, particularmente no seu papel no nudcleo familiar
(FISCHER, 2002).

Durante muito tempo o homem foi considerado o responsavel pelo
sustento da mulher e dos filhos. Entéo, o salario atribuido a ele era considerado o
necessario para sustentar, ndo apenas a si proprio, mas também a mulher e os
filhos.

Categoria 3 - A cuidadora considera o trabalho fundamental para a
gualidade de vida.

Para uma cuidadora familiar entrevistada, o trabalho constitui-se em

um dos valores essenciais de sua vida.

[..] Eu era funcionaria publica,
trabalhava no jornal, a unido 14 no
distrito. Eu tive que pedir pra me
aposentar, j4 tava no tempo, mas é a
pior coisa que a pessoa faz porque o
trabalho é uma terapia pra gente [...]
(CFO05, 75 anos).

A fala da cuidadora familiar demonstra o quanto ela era satisfeita com o
trabalho que ela exercia. Percebe-se que ela considerava o trabalho como um dos
valores essenciais na sua vida. Para ela, o trabalho era essencial na sua vida,
visto que quando parou de trabalhar e nédo fazia nada comecou a pensar nos
problemas da vida, por isso ela destaca o trabalho como sendo uma terapia para
ela, onde trazia forcas para ela exercer as outras atividades diarias.

A entrada das mulheres no mercado de trabalho deu-se de forma
intensa a partir da primeira revolugédo industrial, quando a necessidade de

complementacdo da renda familiar fez com que elas fossem introduzidas no
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trabalho remunerado de maneira forgcada, sendo obrigadas a aceitarem
desempenhar tarefas penosas e mal remuneradas (GIRAO, 2001).

O discurso do passado recente de que a mulher atribui o lugar
essencial da maternidade, promoveu a ideia de que ela detinha o verdadeiro
poder, ja que dominava a educacao dos filhos e a cuidadora do lar. A méae
tradicional é aquela que abdica de seus préprios desejos para realizar os desejos
dos filhos, do marido.

A mulher tradicional, a qual se pode observar como caracteristica
dessa cuidadora supracitada € a mulher que administra sua vida, tem a liberdade
de sair para trabalhar fora de casa, usufrui das conquistas das mulheres da
década de 1970 (LIMA, 2008).

Concorda-se com Montagner e Montagner (2010), os quais acreditam
que refletir sobre género implica repensar a relacdo com a representagcao sobre a
familia e entre 0s sexos, no espaco privado e publico. Portanto, do ponto de vista
sociologico, torna-se relevante compreender como essas mulheres organizam
suas vidas nas dimensodes familia e profisséo.

O trabalho, além de fonte de reconhecimento social, esta no centro dos
jogos de dominagcdo, uma vez que as mulheres se inseriram no mercado, mas
sequer se questionam sobre as diferentes condi¢cdes entre ela e os homens, no
gue se refere ao crescimento na carreira e também ao salario (VIEIRA; AMARAL,
2013).

Apresenta-se a seguir as categorias que dizem respeito a area de
desempenho ocupacional (descanso e sono) das cuidadoras, antes do
adoecimento mental do seu familiar, e as repercussdes disso no seu cotidiano e

nas suas condicdes de vida.

Categoria 4 - Cuidadoras familiares antes do adoecimento mental do seu
familiar apresentavam descanso e sono ja prejudicados.

Identifica-se pelas falas das cuidadoras familiares, que elas ja
apresentavam descanso e sono prejudicados, antes do adoecimento mental dos

seus familiares.

[...] Eu dormia muito pouco, mas néo era
por causa dela. Ai depois veio minha
filha, ai foi que aumentou toda a

53



preocupa¢do mesmo, 0 cansago mental
meu € grande demais [...] (CF01,65
anos).

[...] Eu ndo tinha um descanso muito
bom porque como antes eu trabalhava
numa loja, eu passava o dia todo
trabalhando. Quando chegava em casa,
tinha menino pra cuidar e a casa pra
arrumar. Quando ela nasceu, que eu
passei a trabalhar de noite, meu sono
ficou todo desorganizado, porque eu néo
dormia, pois cuidava de uma idosa
quando ia dormir, quando chegava em
casa ja era hora de comecar a fazer as
coisas, entdo meu descanso e meu sono
sempre foi desregulado né? Nunca foi
bom [...] (CF04, 50 anos).

O sono segundo argumentam Gomes et al. (2010) é uma condicao
fisiologica de atividade cerebral, natural e periddica, caracterizada por modificacdo
do estado de consciéncia, reducdo da sensibilidade aos estimulos ambientais,
acompanhados por caracteristicas motoras e posturais proprias, além de alteracdes
autonomas.

Muller (2007) aponta que as perturbacdes do sono podem acarretar
alteracdes significativas no funcionamento fisico, ocupacional, cognitivo e social do
individuo, além de interferir na qualidade de vida. Assim, pode implicar
negativamente no desempenho individual e na salde, o que esta diretamente
relacionada com o desempenho ocupacional de adultos.

Miller (2007) aponta que o descanso e 0 sono ndo sao priorizados da
maneira correta, ocorrem alteracdes significativas na vida desses individuos.
Pessoas que ndo dormem bem tendem a ficar com um nivel de estresse elevado,
apresentando alteracdes de humor, havendo prejuizos nas outras atividades que
realizardo no decorrer do dia.

De acordo com Kapczinski et al. (2004) quando o individuo é forcado a
perder uma noite de sono, este fica muito sonolento. O fato de dormir ser tao
motivador sugere que 0 sono é uma necessidade vital, assim, quando a pessoa
deixa de realizar tal atividade, isso implicara na qualidade de vida do individuo.

Estudos realizados com pessoas com alteracbes no descanso e sono
demonstram comprometimento na memoria, atengdo e outras atividades

cognitivas (MORCH; TONI, 2005).
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Os cuidadores, apesar de desempenharem um papel tdo fundamental
para minimizar o sofrimento e auxiliar no bem-estar, sdo marginalizados. Seus
trabalhos ndo séo valorizados e eles ndo sdo reconhecidos como pessoas que
estdo passando por um processo doloroso e que precisam de ajuda, apoio e
orientacdo. O cuidador € um individuo "rotulado”, para ajudar neste processo de
cuidar. Espera-se que cuide "naturalmente”, mas ele é uma pessoa que esta
necessitando de auxilio e apoio (MENDONCA, 1998).

Fernandes e Garcia (2009) afirmam que € comum ocorrer alteracdo na
qualidade do sono em cuidadores familiares, podendo acarretar prejuizos na
saude do cuidador.

Duas cuidadoras familiares dessa pesquisa relataram nao ter um bom
descanso e sono antes do adoecimento do seu familiar com transtorno mental.
Este fato, com certeza ocasionava repercussdes negativas na dinamica de seu
dia a dia, (onde esclareciam que quando dormiam mal a noite, no outro dia tinham
aborrecimentos frequentes, ndo tinham disposicdo para realizar todas as
atividades diarias e ficavam cansadas facilmente, ficando clara a importancia do
descanso e sono no cotidiano das pessoas).

Pode-se observar nessa categoria que uma das mulheres
entrevistadas trabalhava a noite, um turno do dia que se costuma dormir. Algumas
pessoas trabalham e isso modifica o dia a dia desses individuos. Uma relacdo de
trabalho desse modo necessita que o trabalhador realize uma série de
adaptacdes para conduzir sua rotina de maneira satisfatoria, com horarios de

descanso e sono nao deixando assim o trabalho sobrecarregar o dia a dia.

Categoria 5 - Cuidadoras familiares antes do adoecimento mental do seu
familiar apresentavam descanso e sono de 6tima qualidade.

O descanso e o sono séo fundamentais para uma boa qualidade de vida.
Eles possuem uma importante fungcdo restauradora e estdo relacionados com a
manutencdo e conservacdo de energia, que sao fatores importantes no cotidiano
dos individuos. Um bom descanso e sono ajudam a controlar o estresse e a

desempenhar as atividades diarias com mais eficacia.
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[...] Eu sempre, eu tenho, tenho uma
horinha depois do almoco, tenho que me
deitar um pouco até duas horas ou uma
hora, dependendo, quando também eu
nao tenho que sair que, as vezes a gente
tem que sair. E quando eu ndo durmo, ja
me habituei tanto que quando eu néo
tenho esse descanso depois do almoco
eu ndo durmo direito de noite, tem noite
gue eu passo até a noite toda acordada
[...] (CFO5, 75 anos).

O descanso e o0 sono sdo fundamentais para que as pessoas
desempenhem outras atividades no cotidiano. Caso nao exista um bom descanso
e sono, ficardo comprometidas as outras areas de desempenho, pois a pessoa
apresentara grande possibilidade de apresentar dificuldades para realizar outras
atividades. Acrescenta-se que a auto estima podera apresentar-se prejudicada e
isto implicard em mais prejuizos para o desempenho de outras atividades nos
seus cotidianos de vida.

As cuidadoras que relataram ter um bom sono e descanso também
descreveram melhor desempenho nas outras atividades diarias e isso repercutia
de maneira satisfatoria no seu cotidiano.

De acordo com a AOTA (2010), o descanso e 0 sono incluem
atividades relacionadas para obter descanso e/ou repouso restaurativo que
apoiam saude e envolvimento ativo em outras areas de ocupacéo.

O sono engloba uma série de atividades resultantes em ir dormir,
permanecer adormecido e garantir salde e seguranca através da participacao no
sono envolvendo-se com o ambiente fisico e social (AOTA, 2010).

O descanso, segundo Nurit e Michel (2003) define-se como repouso e
acOes sem esforco que interrompem a atividade mental e fisica resultando em um
estado de relaxamento. Inclui identificacdo das necessidades para relaxar; reduzir
0 envolvimento nas taxas de atividades fisica, mental ou social; e envolvimento
em relaxamento ou outros esfor¢os que restaurem a energia, a calma e renova o

interesse no envolvimento.

Explicita-se a seguir as categorias que dizem respeito a area de

desempenho ocupacional lazer das cuidadoras, antes do adoecimento mental do
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seu familiar, e as suas repercussdes no seu cotidiano e nas suas condi¢des de

vida.

Categoria 6 - O lazer, antes do adoecimento mental do familiar,
configurando-se uma palavra desconhecida na vida das cuidadoras
familiares.

A falta de lazer pode acarretar sobrecargas significativas no cotidiano
de individuos. As vezes, por falta de informagBes as pessoas ignoram a
importancia do lazer e isso ndo pode acontecer, compreendendo que o lazer é

uma importante area de desempenho ocupacional.

[...] Lazer eu nem sei o que € isso. Olhe no
dicionario, pra mim nunca teve lazer, desde
crianga eu nunca tive lazer. Minha méae era
comerciante e minha irma mais velha casou
muito cedo, 16 pra 17 anos e a moga mais
velha que ficou dentro de casa foi a minha
irm& com 10 anos, que foi a dama de honra
da irma que casou. Ai quem ficou tomando
conta de casa foi eu [...] (CF01, 65 anos).

[...] Ah, minha filha, eu nunca tive lazer n&o.
Eu sempre soO trabalhei para sustentar a
casa [...] (CF02, 74 anos).

O lazer é de suma importancia para a qualidade de vida de todos os
individuos. Mas nem sempre todas as pessoas tém acesso ao lazer. Segundo Melo
(2003), o lazer, no contexto de uma escala hierarquica de necessidades humanas,
seria menos importante, quando comparado com a educacdo, a saude e o
saneamento.

De acordo com o Modelo de Ocupacdo Humana (MOH), as pessoas sao
motivadas a escolher as atividades que completam suas vidas quando
impulsionadas pelo subsistema da vontade, que inclui os interesses pessoais em
buscar satisfacdo e assim escolher atividades que lhes tragam prazer e bem-estar
(KIELHOFNER, 2002).

Observa-se de acordo com as falas das cuidadoras familiares dessa
pesquisa, que elas tiveram de assumir responsabilidades para provimento das
guestdes relacionadas a manutencao de suas casas, fato que influenciou para que o

lazer ndo ocupasse um espaco em suas vidas. Outro aspecto importante é a falta de
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tempo, ou seja, muitas pessoas ndo tém tempo para a prética do lazer, trabalham a
maior parte do dia, a semana inteira, e precisam prioritariamente trabalhar para
sustentar a familia, assim, o lazer acaba ficando para segundo plano.

Entende-se que o lazer deve ser considerado imprescindivel para a
manutencdo da salde e para a autovalorizagdo das pessoas. E necessaria a
compreensao de que néo so o trabalho da sentido a vida. As pessoas que desfrutam
de momentos de lazer em seus contextos de vida sentirdo mais prazer, tornar-se-ao
mais otimistas, motivadas, e terdo mais esperancas para lidar com as situacfes na
sua vida.

Quando h& a participacdo em atividades de lazer, ha possibilidades reais
de se estabelecer relacdes com o meio ambiente e com o mundo, condi¢édo esta que
favorece o inter-relacionamento das pessoas, contribuindo, de certa forma, para se

viver melhor e para o bem-estar de cada um.

Categoria 7 - O lazer das cuidadoras, antes do adoecimento mental do familiar,
era concebido e relacionado a aspectos diversificados.

Identifica-se na fala da cuidadora familiar abaixo que o lazer esta

associado a viajar e estar na convivéncia com familiares, na casa destes.

[...] Quando meu marido era vivo, a gente
ainda saia, eu morava no Rio de Janeiro em
Duque de Caxias e a gente sempre ia no
final de semana pra casa da minha irma em
Niterdi,ai era considerado um domingo de
lazer sim, mesmo que eu chegasse na casa
da minha irma e fosse trabalhar |14 ajudando
a ela, esse era meu lazer [...] (CFO5, 75
anos).

Ressalta-se que o lazer assume sentidos e significados diferentes para as
pessoas, 0 que nao é considerado lazer para um individuo para outro pode ser sua
Unica forma de lazer, de relaxar dos momentos do dia a dia fazendo uma acéo que
Ihe traga prazer.

O lazer se caracteriza como uma atividade que possibilita a escolha

pessoal. E algo que a pessoa pode realizar de acordo com sua prépria vontade e
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nesse sentido adquire uma grande oportunidade de realizagéo pessoal, direcionando
um viver mais feliz (MARTINELLI, 2011).

O lazer é algo que esta presente na vida das pessoas, mas nem todos
sabem a importancia dessa atividade, a qual traz muitos beneficios para qualidade
de vida, entre os seus beneficios, pode-se citar o combate ao estresse. As vezes por
falta de informacbes, as pessoas ignoram sua importancia e iSso ndo pode
acontecer, pois todos tém direito ao lazer (TEIXEIRA, et al., 2012).

As atividades de lazer se constituem como possibilidades de realizacao
pessoal, uma vez que dependem da prépria escolha e interesse individuais.
Entretanto, o lazer ndo é visto como algo importante na vida das pessoas. O lazer é
um tema pouco desenvolvido, compreendido e valorizado no universo da vida das
pessoas, e cada pessoa tem um entendimento especifico sobre ele (MARTINELLI,
2011).

Os aspectos benéficos proporcionados pelo lazer, para a populacédo de
uma maneira geral, sdo relatados pelo estudioso De Masi (2000), o qual propde o
uso do tempo livre como forma de se exercitar a criatividade, de se aprender a
escolher e apreciar as boas coisas da vida, feita ndo apenas de trabalho cansativo,
mas também de Ocio inteligente.

Para outras cuidadoras de familiares com transtornos mentais, o lazer
estava associado a celebracdo de datas comemorativas com a familia, tais como
natal e carnaval. Acrescenta-se o desfrutar de praias e o assistir televisdo, como

pode ser identificado nas falas que seguem.

[...] Eu brincava muito, a gente juntava
tudinho ia pra praia e eu sou assim sempre
gostei de reunir a familia época de natal,
época de fim de ano eu sempre gostava de
fazer uma janta, carnaval a gente passava
junto todo mundo. Os que tavam fora, vinha
pra gente brincar, a gente fazia uma
anarquia, assim, sé a gente da familia e os
amigos mais préximos né? Pra brincar né,
inda hoje eu sou assim [...] (CF05, 75 anos).

[...] Pois bem, como meu tempo era bem
curto que eu trabalhava muito, era muito
dificil eu sair de casa minha filha, quando eu
tinha tempo eu ficava mais descansando e
aproveitava e assistia televisdo que era o
Unico lazer né, dentro de casa. As vezes eu
ia pra praia também, mas era muito dificil,
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passava umas duas horas na praia e depois
voltava pra casa [...] (CF04, 50 anos).

Concorda-se com Marcelino (2002), este adverte que, as vezes, ndo se
pensa na situacdo de muitas mulheres brasileiras que trabalham o dia inteiro em
seus empregos, tendo suas obrigacoes, e depois que chegam a suas casas,
precisam cozinhar, lavar roupa, limpar a casa. Ndo se percebe o quanto isso pode
ser estressante e prejudicial para a qualidade de vida, pois ela tem poucos
momentos de lazer.

Algumas cuidadoras entrevistadas afirmaram nado ter lazer, mas no
decorrer da entrevista apresentaram como formas de lazer: assistir televiséo e visitar
as irmas. Elas relataram que isso proporcionava 0 descanso para elas para assim
voltarem as tarefas do cotidiano.

A categoria respeitante a area de desempenho ocupacional participacao
social das cuidadoras, em periodo que antecede o adoecimento mental do seu
familiar, e as repercussfes desse fato no seu cotidiano e nas suas condi¢cdes de

vida, é descrita:

Categoria 8 - Participacdo social e sua importancia no cotidiano das
cuidadoras familiares.

As cuidadoras familiares que participaram da pesquisa destacaram a area
de desempenho ocupacional, a participacdo social como uma das areas mais
importantes no cotidiano de suas vidas, onde conseguiam desligar-se das
obrigacbes e participar de grupos que traziam um bem estar na vida dessas

cuidadoras, sendo uma delas presidente de um grupo de maes.

[..] Como eu tava dizendo né, eu
frequentava o grupo de jovens e meu
marido era coordenador e eu frequentava
0 clube de mées. Fui presidente e
tesoureira muitas vezes. Fundei 14 em
Campina Grande o clube dos
adolescentes isso ai tudo traz muito
movimento na vida da gente num é? [...]
(CF05, 75 anos).
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[...] Ah minha filha, |a no Rio de Janeiro
gquando a gente morava la, eu tinha
minhas amigas, eu ia na casa das minhas
amigas, a gente saia juntas. As vezes para
tomar um lanche para frequentar a igreja,
para ir ao supermercado, entdo, antes era
tudo bem, eu tinha minha participacédo
social muito boa [...] (CF03, 78 anos).

[...] eu sou da Igreja Universal, participo
dos grupos la [...] (CF04, 50 anos).

Defende-se que a participagao social tem grande importancia na vida das
pessoas como sendo uma area de desempenho ocupacional que opera mudancas
significativas quanto a autoestima, superacdo de doencgas, propicia novos
conhecimentos e desenvolve novas habilidades. Desde criancas, as pessoas
exercitam a participacdo nos grupos familiares e, de certa forma, elas preparam-
separa a convivéncia em outros grupos. Assim, pode-se identificar o grupo de
amigos, de vizinhos, o grupo da igreja, do clube, dentre outros.

Segundo a AOTA (2010), a participacdo social sdo padrbes de
comportamentos organizados, caracteristicos e esperados de um individuo ou de
uma dada posicao dentro do sistema social. Dentro desse sistema social destacam-
se: a comunidade, onde a participacdo social se da através do envolvimento em
atividades que resultem em interacdes sucedidas no nivel comunitario; a familia,
onde se destaca o0 envolvimento em atividades que resultam em interacdes
sucedidas em papéis familiares especificos; a amizade, onde o envolvimento € em
atividades de niveis diferentes de intimidade, incluindo o envolvimento em atividades
de desejo sexual.

A participacao social € uma importante area de desempenho ocupacional
que de certa forma faz interseccdo com todas as outras e envolve habilidades
essenciais para a satisfacéo na vida (ASSIS; PANUNCIO, 2010).

A supracitada area de desempenho ocupacional foi descrita por algumas
cuidadoras como nao sendo importante, entretanto, no decorrer da entrevista,
percebeu-se que ela se tornou importante quando as cuidadoras destacaram

momentos do cotidiano.

[...] Eu antes gostava de sentar na calcada
com as minhas vizinhas, gostava de jogar
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conversa fora, assim minha filha, antes
dessa violéncia toda né, porque agora
ninguém pode nem mais sentar numa
calcada como ta essa violéncia hoje.Mas
antes eu sentava, ia quase toda semana a
missa,mas eu num tinha uma boa
participacdo social ndo, eu gostava de
participar de um grupo de idosos [...] (CF02,
74 anos).

O envolvimento dos individuos em diferentes &reas ocorre
individualmente ou com outras pessoas, ou seja, ele pode ser considerado
independente quando desempenha ou dirige acdes necessarias para sua
participagdo, sem levar em consideragdo a quantidade ou o tipo de assisténcia
desejada ou requerida.

Todas as cuidadoras familiares entrevistadas relataram uma participacao
social atuante, seja na igreja, nos grupos comunitarios, na familia. Essa area de
desempenho € importante para que haja uma interagdo do individuo com a
comunidade e o tecido social. A repercussao da participacdo social no cotidiano
mostrou-se significativa na vida das cuidadoras de pessoas com adoecimento

mental entrevistadas.

Descrevem-se a partir deste momento, as categorias que dizem
respeito as areas de desempenho ocupacional: trabalho, descanso e sono, lazer e
participacdo social do cuidador, apés o adoecimento mental do seu familiar, e as
repercussdes disso no seu cotidiano e nas suas condi¢cdes de vida.

No primeiro momento coloca-se em evidéncia a area de desempenho
ocupacional trabalho das cuidadoras familiares, ap6s o adoecimento mental de
seus familiares e as repercussfes desse fato no seu cotidiano e nas suas

condicBes de vida.

Categoria 9 — A cuidadora familiar teve de interromper atividades de trabalho

fora de casa para cuidar de familiares com transtornos mentais.

A convivéncia com o familiar com transtorno mental é rodeada de
dificuldades decorrentes da mudanca temporal determinada pela

incompatibilidade no ritmo de vida do paciente e da familia, o que gera desgaste
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emocional e fisico para os familiares cuidadores. Assim, a possivel alteracdo na
estrutura familiar justifica que ao se tornar cuidador de um familiar com
transtornos mentais, o individuo tem sua rotina toda modificada, abdicando de
suas atividades realizadas antes e passando a viver uma vida que Ihe foi imposta

pelos devidos cuidados prestados ao familiar.

[...] Eu gostava muito de trabalhar, gosto
muito desse contato com os outros sabe?
Nunca gostei de ficar parada, sempre
gostava de trabalhar com o publico, nunca
gostei de ficar isolada ndo. Hoje em dia é
gue eu vivo muito isolada, pois tive que
parar de trabalhar para cuidar deles [...]
(CFO05, 75 anos).

[...] eu deixei de trabalhar pra cuidar dela
guando ela era pequena e ndo podia ficar
sozinha em casa e depois que ela teve esse
problema, ai que eu tive que tomar mais de
conta dela, num é. Ela num pode ficar
sozinha [...] (CF04, 50 anos).

Os cuidadores familiares sdo aqueles que atendem as necessidades de
auto cuidado de individuos com algum grau de dependéncia. E o cuidador quem
assume a responsabilidade de dar suporte ou de assistir as necessidades do
individuo, garantindo desde cuidados basicos, como alimentacao e higiene, e outras
atividades como ir ao supermercado e realizar tarefas financeiras. Na maioria das
vezes, o cuidado é realizado por mulheres (ANDRADE et al., 2009).

Os cuidadores deixam de lado a profisséo, atividades de lazer, o auto
cuidado, o que pode levar a prejuizos na sua qualidade de vida (INOUYE et al.,
2009).

Algumas cuidadoras entrevistadas relataram ter deixado de trabalhar para
cuidar do familiar com transtorno mental, pois ndo conseguiam conciliar o trabalho
com os cuidados a serem prestados.

O cuidador passa a ser parte integrante da vida do familiar com transtorno
mental, deixando muitas vezes, em segundo plano, sua propria vida. Conforme

Levorato (2006), o aumento das responsabilidades assumidas pelo cuidador
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interfere psicoldgico, fisica e socialmente na vida deste, pois suas acdes diarias
passam a se voltar exclusivamente para o familiar a ser cuidado.

As atividades de cuidar estéo relacionadas ao auxilio nos habitos de vida
diaria, no uso da medicacéo, na higiene pessoal, passeio, entre outros (INOCENTI
et al., 2009). Dessa forma, ha dedicacéo integral a pessoa cuidada, que somada ao
grande periodo na atividade justifica o desgaste fisico e emocional do cuidador,
demandando uma necessidade de cuidado proprio, para suportar sem adoecer.

Segundo Fonseca et al. (2008), embora ocorram alteragbes financeiras,
devido ao aumento das despesas com os cuidados do familiar dependente, ha
dificuldades em conciliar o cuidado do familiar e o trabalho fora de casa, fazendo
com que os cuidadores tenham que deixar o trabalho.

Uma cuidadora dessa pesquisa utilizou a estratégia para desenvolver
atividades de trabalho dentro de casa, visando néo ser envolvida pelo ambiente de

adoecimento, o qual estava convivendo cotidianamente.

[...] Agora eu trabalho em casa né somente,
e entdo agora eu td fazendo umas flor, ja
gue tem uma mulher aqui me ajudando nas
coisas de casa. Entdo na hora que eu to
sem fazer nada, eu faco essas flores, ai
pronto é essas coisas que eu faco. Construo
um lengol quando eu compro um pano, pra
eu ndo t4 s6 pensando em doenca né,
guando eu t6 comecando a pensar nessas
doencas, nessas coisas, eu mudo o sentido
e vou fazer flor ou costura [...] (CF02, 74
anos).

Importante ressaltar que quanto a area de desempenho ocupacional
trabalho, trés cuidadoras deixaram de trabalhar para assumir os cuidados com os
familiares com transtornos mentais. Uma delas acreditava que o trabalho era
essencial para a qualidade de vida das pessoas e iSso repercutiu negativamente no
seu cotidiano, pois a cuidadora relatou que quando o individuo néo trabalha fica com
a cabeca vazia e a partir dai comeca a pensar em coisas ruins. Dessa maneira, as
cuidadoras buscam no dia a dia ocupar as suas mentes, realizando alguns trabalhos
domeésticos significativos para elas.

As cuidadoras entrevistadas tiveram que deixar o trabalho para dedicar-se

exclusivamente aos cuidados aos familiares com transtornos mentais, ndo havendo
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possibilidade de conciliar o trabalho com os cuidados que deviam prestar. Em uma
pesquisa realizada no Municipio de Santa Cruz do Sul-RS, Petry (2005) constatou,
através do depoimento de algumas cuidadoras, que havia uma inconformidade
frente a necessidade de deixar o trabalho para cuidar do familiar com transtorno
mental.

Fonte e Melo (2010), demonstram em um estudo que cuidadoras de
pessoas com transtornos mentais tem seus projetos de vida interrompidos ao se
tornar cuidadores e uma area de desempenho afetada € o trabalho, onde muitas
vezes os cuidadores deixam de trabalhar fora de casa para dedicar maior tempo aos
cuidados com o familiar com transtorno mental.

Na literatura foi encontrado que os cuidadores familiares, em sua maioria,
dedicam-se exclusivamente a atividade de cuidar, aqueles que conciliam o trabalho
com o cuidado, contam com o0 apoio de outros cuidadores que atuam como
cuidadores secundarios (KANTORSKI et al., 2012).

Com as diversas mudancas ocorridas na saude mental, mudou-se
também a relacdo da familia com os cuidados a pessoa com transtorno mental,
antes consideradas culpada pelo adoecimento agora passa a fazer parte dos
cuidados prestados ao individuo com transtornos mentais. Com isso gera uma
mudanca no cotidiano dessas cuidadoras e uma mudanca significativa esta ligada
ao trabalho, onde a maioria das cuidadoras entrevistadas largou o trabalho para se

dedicar exclusivamente ao familiar com transtorno mental.

No segundo momento destaca-se a categoria referente a éarea de
desempenho ocupacional descanso e sono das cuidadoras familiares, ap6s o
adoecimento mental de seus familiares e as repercussbes desse fato no seu

cotidiano e nas suas condi¢des de vida.

Categoria 10 — As cuidadoras familiares apresentam descanso e sono
prejudicados, apés o adoecimento do seu familiar com transtorno mental.

As cuidadoras devem-se manter alertas durante o periodo de cuidados
aos seus familiares com transtornos mentais, com isso as cuidadoras apresentam

seu sono interrompido por levantar-se para observar ou sair para procurar 0 seu
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familiar que sai de casa, o qual muitas vezes apresenta comportamentos

imprevisiveis.

[..] Ah minha filha, nés passava a noite
cacando ela pelo mundo, todo mundo ia
procurar nas ruas, uns por aqui, outro por
acola, porque ela queria dormir nas ruas. Eu
néo tenho descanso, num to dizendo a vocé
minha filha, assim isso quando ela ta em
crise, mas quando ela t& bem da pra
descansar um pouquinho ainda [...] (CF02,
74 anos).

[...] Hoje em dia ndo sei o0 que é isso. Eu
ndo descanso, eu ndo durmo em paz,
porque ela sai de madrugada e fica na rua.
Entdo eu fico preocupada com ela e nédo
tem como eu dormir enquanto ela nao
chegar. Quando ela chega eu fico deitada
na minha cama caladinha pra ela ver que eu
estou dormindo e ela ir deitar e tentar dormir
também [...] (CF03, 78 anos).

[...] Num é bom nao minha filha. Meu sono é
muito assim, eu durmo o tanto que eles
dormem. Fico naquela expectativa, sabe, se
um deles acordar eu acordo também,
gualquer coisinha né eu ja td6, eu durmo o
tanto que eles dormem. Passa uma fase
gue eles dormem mais um pouco, ai eu
durmo também, quando num é um é o
outro, e as vezes € os dois [...] (CF01, 65
anos).

A estudiosa Rosa (2003) faz referéncia aos varios aspectos da vida do
cuidador que ficam comprometidos. Adverte que a principal queixa se relaciona ao
descanso, sobretudo no que diz respeito as interrup¢cdes ou qualidade noturna do
sono.

Fernandes e Garcia (2009), ao estudar sobre o sono de cuidadores em
uma amostra de 60 individuos, 20 tinham dificuldade de adormecer, 23 acordavam
na madrugada e ndo conseguiam mais adormecer e 17 ao acordarem pela manha
se sentiam cansadas ou n&o tinham repousado o suficiente.

Os achados dessa pesquisa mostraram que as cuidadoras permanecem
numa atmosfera de tensdo, expectativas e mesmo vigilancia, em relacdo aos seus
familiares com transtornos mentais que apresentam dificuldades de sono, fato que

interfere diretamente no descanso e sono delas.
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[...] Eu passo a noite acordada, se eles nédo
dormirem. Agora eu fico |4 quietinha no
escuro, se eu ver alguma coisa diferente,
assim, as vezes ele abre a porta e quer sair
sabe? Ai eu fico la quieta pra ele pensar
que eu t6 dormindo sabe? Mas eu nao
estou dormindo, estou ouvindo todo o
movimento [...] (CF05, 75 anos).

Pesquisa realizada por Barros (2012) com cuidadores familiares de
pessoas com transtornos mentais revelou que as familias sentiam a necessidade de
ficarem em um estado de vigilancia, em relagdo ao seu familiar com transtorno
mental. Elas tinham receios de que algo de ruim poderia acontecer a qualquer

momento, caso elas permanecessem sozinhas, sem a sua supervisao.

Miller e Guimaraes (2007) apontam que as perturbacdes do sono podem
acarretar alteracdes significativas no funcionamento fisico, ocupacional, cognitivo e
social do individuo, além de interferir na qualidade de vida. Assim sendo, 0s
distarbios do sono, podem implicar negativamente no desempenho individual e na
saude do individuo, podendo trazer entre tantos prejuizos, dificuldades com o
desempenho ocupacional.

Muitas pessoas com transtornos mentais em periodos de crise (ndo sé
nesse periodo), ndo dormem, passam a noite conversando e o cuidador familiar
também ndo dorme, ficando atento em qualquer alteracdo que o familiar possa
apresentar. O sono estd entre as principais queixas referidas pelos cuidadores,
seguidas de dor muscular, cansaco fisico, tristeza, tensdo nervosa e irritabilidade
(SEQUEIRA, 2010).

Véarias pesquisas realizadas com os diversos tipos de cuidadores
apontam 0 sono como um elemento que apresenta alteracdes. Um exemplo foi a
pesquisa de Christofoletti (2013), quando estudou o sono de cuidadores de idosos e
o resultado foi que 88% dos cuidadores apresentam alteragcbes de sono
principalmente por o idoso ndo dormir a noite ou ficar andando pela casa.

Todas as cuidadoras dessa pesquisa apresentam alteracdes no descanso
e sono. Relatam que os familiares passam a noite acordados, andando dentro de
casa e alguns chegam até a sair de casa no meio da noite, deixando assim a

cuidadora alerta e sem poder descansar e/ou dormir. As repercussdes dessa falta de
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descanso e sono sao negativas para o cotidiano dessas cuidadoras. Muitas
revelaram que sem dormir passam o dia estressadas, tornam-se aborrecidas com
qualquer situacao e sentem-se cansadas para realizar outras atividades do dia a dia.

No terceiro momento, evidencia-se a categoria referente a area de
desempenho ocupacional lazer das cuidadoras familiares, apdés o adoecimento
mental de seus familiares e as repercussdes desse fato no seu cotidiano e nas suas

condicBes de vida.

Categoria 11 - O lazer das cuidadoras é determinado pela dinamica de
comportamento dos seus familiares com transtornos mentais.

Ocorrem mudancas radicais na rotina do familiar. Tais mudancas se déao
tanto em relacdo a vida e aos projetos que o individuo tinha antes de se tornar
cuidador, os quais sao interrompidos, quanto em termos psicossociais. Pelas falas
das cuidadoras a seguir, identifica-se que a area de desempenho ocupacional lazer
apresenta-se bastante empobrecida e depende diretamente de como apresenta o

comportamento dos seus familiares com transtornos mentais.

[...] Meu lazer hoje em dia depende dela, ela
vai pra academia, ai eu levo ela e fico
esperando ela 1a, entdo se eu vejo que ela
ta se divertindo eu também estou sabe?
Mas pra mim mesmo meu tempo é pouco.
Eu vivo mais em casa tomando conta dela
sabe? Meu lazer é ir pra igreja minha filha e
mesmo assim quando ela vai [...] (CF04, 50
anos).

[...] Assim, eu sinto vontade né de sair pra
algum lugar. Minha Unica diversdo é no meu
aniversario, no comec¢o do ano que minhas
irmas aparecem, ai fazem
surpresa,compram um bolo, a gente come,
mas tirando disso nada [...] (CFO1, 50
anos).

A Reforma Psiquiatrica propés uma nova forma de cuidar em saude

mental, onde possibilita a convivéncia da familia com o paciente em sofrimento

mental. Essa nova forma de promover saude acaba impondo a familia uma
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sobrecarga, ao cuidar do familiar com manifestagbes agudas e cronicas do
transtorno mental. Isto faz com que o cuidador deixe de viver sua vida, causando
perdas de vinculos sociais. Ele absorve o sofrimento e uma das piores perdas no
seu cotidiano sdo os momentos de lazer (CAVALHERI, 2010).

Segundo Scazufca (2002) uma das primeiras areas de que o cuidador
abre mé&o é o lazer. A restricdo ao lazer pode ter consequéncias significativas na
qualidade de vida dos cuidadores, sendo um dos parametros para a avaliacdo da
sobrecarga.

A falta de lazer como um aspecto limitante de uma vida social apareceu

nas falas das cuidadoras dessa pesquisa:

[..] E minha filha, num tenho muito lazer
ndo, ainda ontem minhas meninas vieram
me pegar pra ir pra casa dela, tem piscina
&, mas eu num fui ndo, 0s meninos nao
gueriam ir, ndo posso sair e deixar eles
sozinhos [...] (CF05, 75 anos).

O cuidado com a pessoa com transtorno mental grave requer adaptacdes
na vida diaria, os cuidadores acabam por desistir ou mudar 0os seus objetivos,
deixando de viver sua realidade e passam a viver uma realidade construida a partir
do convivio com o paciente (MONTEIRO et al., 2008).

De acordo com Silva et al. (2014) estudo sobre as experiéncias de
cuidadores familiares de pessoas com transtornos mentais demonstrou que o0s
sentimentos de dificuldades sdo expressos pelos familiares por diversos fatores,
como vigiar o paciente o tempo todo, auxiliar na alimentagdo, no banho, na
medicagéo, dentre outras, com isso gerando assim uma dificuldade em realizar as
atividades do dia a dia, onde uma das atividades prejudicadas € o lazer.

Pode-se perceber com a realizagdo da pesquisa com as cuidadoras
entrevistadas, que elas apresentam o lazer comprometido, ficando assim
sobrecarregado o cotidiano, s6 com o dever de cuidar de medicagdo do familiar,
cuidar principalmente para o familiar ndo sair de casa sozinho, cuidar para que néo
haja confusédo dentro de casa, visto que no estudo identificou-se duas cuidadoras

responsaveis por dois familiares com transtornos mentais.
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No quarto momento, mostra-se a categoria referente a é&rea de
desempenho ocupacional participacdo social das cuidadoras familiares, apés o
adoecimento mental de seus familiares e as repercussbes desse fato no seu

cotidiano e nas suas condi¢des de vida.

Categoria 12 - O papel de cuidadora de familiar com transtorno mental
restringe as suas possibilidades de participacéo social.

A participacao social esta inteiramente ligada a influéncia e a participacao
nos espacos da comunidade, sendo vista como uma ponte que liga os individuos a
escolas, clubes, nos bairros onde moram. As cuidadoras familiares entrevistadas
especificam como se da essa participacdo social na vida de cada uma delas, o que

demonstra as falas que seguem.

[...] N&o tenho participacdo social minha
filha, hoje em dia num vou nem na calcada.
As vezes minha nora me leva pra fazer feira
com ela, mas s6 vou se um dos meus filhos
ficar cuidando deles [...] (CF02, 74 anos).

[...] Eu saio pra conversar com minha
vizinha dali, assim, quando eu acabo de
arrumar a cozinha de tarde ou de noite e
guando eles estdo no CAPS ou estdo em
casa. Mas ta tudo bem, ai eu vou nem que
seja s6 15 minutinhos, eu vou ali conversar
porque se a pessoa ficar s6 em casa
pensando coisa ruim num da também né,
mas sair de casa num saio ndo. Assim, sair
sem eles eu nédo saio e com eles tem aquela
guestdo, o povo fica olhando né, tenho
medo deles se descontrolar [...] (CFO1, 65
anos).

A sobrecarga que reflete na vida dos cuidadores desencadeia como
resultado da relacdo e exigéncias de provimento de cuidado, reorganizacéo da vida
pela quebra do ciclo de vida imposto, pela intensidade do envolvimento emocional e
pelas alteracbes que podem vir a serem impostas a seus membros, como a

secundarizacéo de projetos e necessidades (BARROSO et al., 2007).
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No que diz respeito a participacdo social, € bastante comum observar os
cuidadores familiares se distanciando de atividades sociais deixando de comparecer
as festas, eventos, restringindo visitas a casa de amigos proOXimos e parentes
motivados pela vergonha, cansaco ou frustracées, passando a organizar suas vidas
em torno da doenca e deixando suas necessidades para segundo plano.

Segundo Vasconcelos (2008), devido ao preconceito ainda existente na
sociedade com pessoas com transtornos mentais, ha uma tendéncia dos familiares a
se isolarem do ambiente social, afastando-se de amigos e de outros familiares. Essa
situacdo pode ser observada com mais profundidade naquele familiar que fica
diretamente responsavel pelo cuidado, nos casos estudados, as maes das pessoas
com transtornos mentais.

Quando um familiar assume a responsabilidade de ser cuidador do
familiar com transtorno mental e ajuda no seu tratamento, surgem mudancas em seu
convivio social, podendo levar o cuidador a se isolar da sociedade, ndo querer mais
sair de casa, e isso acaba afetando o emocional do cuidador que pode comecar a
passar por problemas psicoldgicos (JASNIEVSK, 2011).

Barroso et al. (2007) realizaram uma pesquisa em uma cidade mineira
conduzida com 150 familiares cuidadores de pessoas com transtornos mentais e
constataram além de sobrecarga referente a preocupacdo com o0 paciente, a
percepcdo de mudancas permanentes na vida social desses cuidadores familiares.

Outras cuidadoras familiares entrevistadas nessa presente pesquisa
explicitaram as restricbes no campo de sua participacdo social, fato diretamente
relacionado ao cuidado que precisa ser dispensado aos familiares com transtornos

mentais.

[...] E outra coisa que eu ndo tenho minha
filha, essa participacdo social. Ndo costumo
sair de casa para me relacionar com
ninguém. O Unico lugar que vou € a igreja
para rezar, as vezes converso com alguém
da igreja mas nem €& sempre. Minha
conversa € com meu filho, minha neta e s6
[...] (CF03, 75 anos).

[...] Antes eu frequentava um grupo né, mas
hoje em dia num fico frequentando muito
ndo. Outro dia tava frequentando o grupo
dos idosos, mas ndo posso ficar saindo toda
hora, tenho que ficar em casa cuidando
deles, ai elas vem me chamar pra ir para o
grupo, mas ai eu num tenho ido, s6 vou a
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missa, 0 que eu tenho ido as vezes é mais a
missa [...] (CF05, 75 anos).

Percebe-se pelas falas das cuidadoras familiares participantes desta
pesquisa que a area de desempenho ocupacional participagdo social ap6s o
adoecimento mental do seu familiar acarretou repercussdes negativas para o
cotidiano. Entretanto, observou-se que elas recorrem a estratégias no dia a dia para
gue essa participacao social ndo se apresente absolutamente empobrecida.

Como exemplo, cita-se que muitas cuidadoras saem de casa para ir a
igreja, ao supermercado quando os familiares com transtornos mentais estdo no
CAPS, ou quando tem outra pessoa da familia para cuidar por um momento do
familiar com transtorno mental.

Elas relataram no estudo ndo ter uma boa participacdo social, mas pode-
se notar que utilizam estratégias particularizadas para usufruir determinada maneira
os beneficios que a mencionada area de desempenho proporciona.

No que tange as areas de desempenho ocupacional (trabalho; descanso
e sono; lazer e participacao social), que foram consideradas mais importantes para
os familiares cuidadores, e as estratégias utilizadas por eles para o desenvolvimento
dessas éareas, com vistas a mudancas no seu cotidiano e nas suas condi¢cdes de

vida, sdo descritas a sequir:

Categoria 13 — As cuidadoras familiares de pessoas com transtornos mentais
destacam descanso e sono e participacdo social como as areas de
desempenho ocupacional mais importantes para elas.

O descanso e 0 sono € uma importante area de desempenho ocupacional
na vida de cuidadores, onde eles podem recuperar todas as energias gastas para
continuar na luta diaria de cuidar de um familiar com transtornos mentais. Das cinco
cuidadoras participantes da pesquisa, trés elegeram o descanso e 0 sono como a

area de desempenho ocupacional mais importante no cotidiano delas.

[...] Eu digo que a melhor coisa do mundo é
dormir. Quando a gente tem tempo pra
dormir é a melhor coisa que tem pra fazer.
O que eu sinto muita falta € do meu
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trabalho, mas como eu sou cansada hoje,
pra mim o mais importante é o descanso e o
sono [...]. (CFO05, 75 anos).

[..] O descanso né? Porque o que eu
sempre digo a gente sem dormir ndo é
ninguém né? Quando ela ta& dormindo eu
faco as coisas de casa e descanso também
[...] (CF04, 50 anos).

[...] Eu queria que tivesse um paliativo
assim, pra poder da mais paz a eles e a
mim. Porque eles estando bem,eles me da
um pouco mais de descanso sabe? E eles
num tendo o descanso, eu também nao
tenho. Entdo dessas que vocé falou, eu
considero mais importante o descanso e 0
sono. Ai eu procuro assim minha filha,
guando eles tdo mais calmos eu relaxo
mais, se eu me levanto hoje de 6 horas, eu
me levanto de 7 horas, se tiver tudo bem
dentro de casa e eles tiverem dormindo [...].
(CF01, 65 anos).

Pesquisa realizada por Pegoraro e Caldana (2006) revelaram que trés
das cinco cuidadoras familiares responderam como a area de desempenho mais
importante para elas o descanso e o sono. Os estudiosos chamam atencdo para o
fato de que o familiar ndo pode ser convidado a participar das atividades dos
servigos de saude mental, ele deve ser também o objetivo das acdes desenvolvidas.

O descanso e sono, como ja foram explicitados em outro momento, inclui
atividades relacionadas para obter descanso e sono restaurativo que apoiam saude
e envolvimento ativo em outras areas de ocupacao (AOTA, 2010).

O descanso inclui identificacdo das necessidades para relaxar, reduzir o
envolvimento nas taxas de atividades fisica, mental e social. O sono é uma série de
atividades resultantes em ir dormir, permanecer adormecido e garantir salde através
do sono (AOTA, 2010).

Ao assumir a responsabilidade pelos familiares com transtorno mentais,
condicao vivida com sobrecarga pelo acumulo de tarefas advindas dos cuidados, os
cuidadores familiares expressam comprometimentos em suas atividades cotidianas,
como no trabalho, no lazer, no autocuidado, no descanso e sono e em muitas outras
(KEBBE et al., 2014).
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A reducgédo do sono altera o controle homeostatico do sono, por exemplo,
uma pessoa que ndo dorme as horas necessarias durante a noite tem sonoléncia no
dia seguinte. Algumas pesquisas encontraram uma ligacdo entre privacao de sono e
desempenho humano, marcada pela reducédo de prazer e desanimo ao realizar as
atividades cotidianas (HENRIQUES, 2008).

O descanso e o0 sono sao considerados pelas cuidadoras uma das mais
importantes areas de desempenho ocupacional. Segundo as participantes desse
estudo, quando elas ndo tém tempo para descansar ou para dormir, as outras
atividades do cotidiano ficam prejudicadas. Assim, quando ndo dormem uma noite,
h&d um impacto significativo disso no dia seguinte, elas se sentem aborrecidas
facilmente, ficam sonolentas durante o dia, 0 que prejudica também a realizacdo de
atividades domesticas.

As cuidadoras procuram estratégias para realizar tal area de
desempenho, mesmo com os problemas enfrentados com a sobrecarga gerada
pelos inmeros cuidados prestados ao familiar com transtorno mental. Elas realizam
acbfes que favorecam ativar as éareas de desempenho consideradas mais
importantes para elas, buscando assim minimizar a sobrecarga gerada nas suas
vidas.

A sobrecarga sentida pelas cuidadoras familiares faz com que elas
deixem de lado sua prépria vida e passem a viver uma dindmica de vida que lhe foi
imposta, cuidando dos familiares com transtornos mentais, cuidando de medicacdes,
consultas no CAPS, com médicos e outros profissionais, realizacdo de cuidados
pessoais dos familiares com transtornos mentais.

Duas das cinco cuidadoras familiares entrevistadas responderam que a

area de desempenho ocupacional mais importante para elas é a participacéo social.

[...] Pra mim a mais importante é essa de
participacdo social. E muito bom vocé ter
com que se relacionar né, vocé conversar,
vocé esquecer dos problemas. Eu pelo
menos tenho um monte de filha, converso
com tudinho, mas minhas noras sdo as
melhores, porque vem conversar comigo,
guando eu quero ir na igreja elas me levam,
me traz. Outra coisa importante pra mim é
guando eu ia pro grupo la4 dos idosos, eu
gostava muito, era a minha participacao
social né?[...] (CF02, 74 anos).
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A participacdo social, como ja foi explicitada anteriormente, engloba os
padrbes de comportamentos organizados que sdo caracteristicos e esperados de
um individuo ou de uma dada posicdo dentro do sistema social (AOTA, 2010), ou
seja, é 0 quanto o individuo esta engajado na comunidade, na familia ou mesmo no
meio de grupos de amigos.

A participagédo social que tem um sentido de integracao, ou seja, 0 grau
da incorporacdo do sujeito ao grupo assinala a importancia da adesdo dos
individuos na organizacédo da sociedade. Com isso, observam-se com a sobrecarga
adquirida pelas cuidadoras familiares, que elas demonstram ndo poder ter essa
participagdo social ativa, pois acabam tendo de viver uma vida que foi imposta

devido o adoecimento mental do seu familiar.

[...] O mais importante pra mm é a
participagéo social, mas eu num tenho nem
direito a isso. Queria muito frequentar um
grupo, sair para passear com algumas
amigas. Mas dé quando ela ta no CAPS, eu
vou a igreja, sempre procuro ir [...] (CF03,
78 anos).

A angustia experienciada pelas familias, diante dos constantes momentos
de tensdo e de 6nus em suas vidas sociais, faz com que tenham sentimentos de
culpa, raiva, desamparo, tristeza, soliddo e vergonha ao terem que exercer a fungéao
de cuidadoras (BARROSO et al., 2006).

As repercussodes dessa area de desempenho (participacdo social) na vida
dessas cuidadoras e no cotidiano demonstram momentos de soliddo e tristeza. As
cuidadoras relatam que ao querer sair para participar de alguns grupos na
comunidade sdo impossibilitadas pelos cuidados que devem oferecer aos seus
familiares com transtornos mentais. As cuidadoras ndo podem deixa-los sozinhos
em casa e ndo saem com eles, muitas vezes, com medo de alteragbes de humor.

Em varios estudos realizados com cuidadores todos eles demonstram
uma fragilidade na participacdo social destes. Onde a rede social € composta
principalmente pelos familiares e a grande maioria ndo participa de atividades

extradomiciliares como demonstra o estudo de Yamashita et al. (2013), onde muitos
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cuidadores relataram auséncia de rede social, por ndo terem alguém com quem
poder contar e falar sobre quase tudo.

Concorda-se com Koga e Furegato (2002) quando afirmam que é a familia
guem se responsabiliza pelos encargos econémicos, fisicos e emocionais do sujeito.
Essa convivéncia diaria altera e afeta a rotina da cuidadora familiar, as atividades de
lazer, profissionais e os relacionamentos sociais dessa cuidadora.

As duas cuidadoras que relataram a participacdo social como a principal
area de desempenho ocupacional, relataram também buscar estratégias para
realizar essa atividade de vez em quando. Uma cuidadora relatou que quando a filha
vai para o CAPS ela vai para a igreja, vai ao supermercado, mas sempre com hora
certa para voltar, pois tem que chegar a casa antes da filha. Outra cuidadora relatou
que quando o filho chega para visita-la, este fica cuidando do pai e da irm3,
enquanto ela vai com a nora ao supermercado fazer compras.

Pode-se perceber que essa area de desempenho ocupacional ndo se
encontra completamente inativa, pois as duas cuidadoras de pessoas com
transtornos mentais buscam estratégias para conseguir realiza-la no cotidiano, como

descrito anteriormente.
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7. Considerac0Oes Finais

Com a realizacdo dessa pesquisa buscou-se conhecer como sé&o
organizadas as areas de desempenho ocupacional (trabalho; descanso e sono; lazer
e participacdo social), das familias cuidadoras, antes e apés o adoecimento mental
dos seus familiares e as repercussdes desse fato no cotidiano e nas condi¢des de
vida das familias cuidadoras. Foram selecionados cinco familiares cuidadores de
pessoas com transtornos mentais, atendidos no Centro de Atencdo Psicossocial

(CAPS) Ill Dr. Gutemberg Botelho, localizado em Jo&o Pessoa, Paraiba.

Percebeu-se que a vida das mulheres participantes desse estudo mudou
apos tornarem-se cuidadoras de seus familiares com transtornos mentais.
Identificou-se que muitas ndo possuem informacgdes sobre aspectos relacionados
aos transtornos mentais de seus familiares. Acrescenta-se que elas tém de lidar com
sobrecargas no cotidiano, passando, muitas vezes, a viver uma dinamica de vida

gue Ihe foi imposta pelo fato de exercerem o papel de cuidadoras.

Consoante as hipoteses levantadas antes do processo de realizacao
dessa pesquisa, 0os achados desse estudo indicaram que as areas de desempenho
ocupacional (trabalho; descanso e sono; lazer e participagdo social), das familiares
cuidadoras de pessoas com transtornos mentais apresentaram-se comprometidas,
visto que elas priorizam o cuidado dispensado aos seus familiares com transtornos
mentais, colocando os seus préprios interesses e necessidades pessoais em
segundo plano.

No tocante as areas de desempenho ocupacional (trabalho, descanso e
sono, lazer e participacdo social), antes do adoecimento mental do familiar, a
maioria das cuidadoras relatou ter uma vida tranquila, com bom desempenho nas
quatro areas de desempenho ocupacional estudadas. Algumas cuidadoras relataram
nao desenvolver algumas das quatro areas de ocupacgéao, entretanto, estes aspectos
estao relacionados a questdes pessoais eou de planejamento familiar.

No que diz respeito as areas de desempenho ocupacional (trabalho,
descanso e sono, lazer e participacéo social) apos o adoecimento mental do familiar,
pode-se perceber como o cotidiano dessas mulheres familiares cuidadoras mudou.
Quatro das cinco cuidadoras entrevistadas tiveram de deixar os seus trabalhos para

77



se dedicarem aos familiares com transtornos mentais. O descanso e o sono das
cuidadoras estdo diretamente influenciados e determinados pela dinamica
manifestada pelos familiares com transtornos mentais. Quando estes dormem, as
mulheres cuidadoras buscam descansar.

A maioria das cuidadoras participantes desse estudo n&do usufrui do lazer
e da participacdo social, fato preocupante, pois sdo duas areas de desempenho
ocupacional bastante importantes no cotidiano de qualquer individuo. Dessa
maneira, iSSo repercute negativamente na condicao de vida dessas cuidadoras.

No que tange as quatro areas de desempenho ocupacional consideradas
mais importantes, pelas mulheres cuidadoras, descanso e sono e participacao social
destacaram-se como as duas areas mais valorizadas. As cuidadoras relataram que
0 descanso e 0 sono Sa0 areas essenciais que proporcionam descanso do corpo e
da mente, fator essencial para promover o restabelecimento delas para lidar com o
cuidado cotidiano de seus familiares com transtornos mentais.

A outra area considerada importante pelas mulheres familiares cuidadoras
foi a participacéo social. Elas relataram que era necessario sair de casa um pouco,
conversar e interagir com outras pessoas e esquecer um pouco da rotina “pesada”
que tém.

Pode-se perceber também com a realizacdo da pesquisa que muitas
cuidadoras ndo sabiam lidar com o familiar com transtorno mental. Dessa maneira,
recomenda-se a equipe de salude mental criar estratégias, ofertando espacos de
convivéncia capazes de trazer as familias para dentro do servi¢co. Assim podem ser
realizadas diferentes intervencgdes, incluindo-se as educativas junto aos familiares
cuidadores, para que estes obtenham conhecimentos sobre o adoecimento do seu
familiar, os sintomas, o tratamento, dentre outros aspectos.

Com a implantacéo do processo de reforma psiquiatrica, as pessoas com
transtornos mentais, antes mantidas internas em hospitais psiquiatricos, passaram a
ser inseridas no ambiente familiar e na sociedade. Desse modo, torna-se
fundamental proporcionar as familias cuidadoras apoio e auxilio no contexto de

readaptacéao familiar.

Acredita-se que uma relacdo baseada no compartilhar de experiéncias de
familias cuidadoras e equipe de saude mental possa contribuir para melhorias nas
condi¢des de vida dessas cuidadoras.
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Recomenda-se também que a equipe de saude mental intensifique
atividades como a de visitas domiciliares a estas familias, pois com as visitas
domiciliares, os trabalhadores tém a oportunidade de conhecer de fato como estas
familias estdo atuando nos cuidados com esse familiar com transtornos mentais

podendo assim ajudar a diminuir a sobrecarga encontrada por essas cuidadoras.

Importante aspecto a ser observado e desenvolvido € a articulagdo da
Equipe do CAPS com a equipe da Estratégia Saude da Familia (ESF), pois uma das
funcBes da ESF é tornar-se porta de entrada do sistema de saude e, dessa forma,
garantir assisténcia primaria as pessoas em situacdo de sofrimentos psiquicos de
sua area de abrangéncia, encaminhando os casos mais graves aos servigos de
referéncia, quando necessario. Muitos casos considerados graves nem constam nos
registros da ESF, enquanto os casos mais leves eram encaminhados para 0s
ambulatérios especializados, restringindo-se o atendimento apenas as receitas

prescritas pelos psiquiatras (LIRA, 2007).

A partir desse estudo pode-se perceber como a intervencdo profissional
dos trabalhadores da saude é fundamental, pois mediante o didlogo com essas
familias pode-se contribuir para minimizar o impacto de uma vida organizada em
cuidados e sobrecargas geradas por esses cuidados e assim colaborar para a

melhoria da qualidade de vida destes familiares cuidadores.
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APENDICE A - Roteiro de entrevista semiestruturada para os familiares
cuidadores de pessoas com transtornos mentais.

1) Caracteristicas socio demogréficas, clinicas e condi¢cdes de vida do familiar
cuidador:

Sexo.

Idade:

Parentesco:

Estado civil:

Escolaridade:

Casa prépria ou alugada:

Quantos moram na casa:

Diagnéstico do familiar com transtorno mental:

Idade do familiar com transtorno mental:

Contato com o familiar com transtorno mental:

Ha quanto tempo cuida do familiar com transtorno mental:
Renda do familiar com transtorno mental:

Renda do cuidador:

Renda familiar:

Cuidador com Problemas clinicos de saude:

Familiar com transtorno mental apresenta problemas clinicos de saude:
Cuidador cuida de outro doente:

2) Questdes condutoras:

2.1)Fale-me sobre as suas areas de:trabalho; descanso e sono; lazer e participacédo
social, antes do adoecimento mental do seu familiar, e as repercussdes disso no seu

cotidiano e nas suas condic¢des de vida,

2.2)Fale-me sobre as suas areas de: trabalho; descanso e sono; lazer e participacao
social, ap6s o adoecimento mental do seu familiar, e as repercussdes disso no seu

cotidiano e nas suas condi¢oes de vida;

2.3)Dentre as areas de: trabalho; descanso e sono; lazer e participagdo social, quais
destas vocé considera mais importantes e quais sdo as a¢des que voceé utiliza para
desenvolver essas areas, para com isso, acontecer mudancas no seu cotidiano e

nas suas condicdes de vida?
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APENDICE B - Cartdo de agendamento para a realizacdo da entrevista

PESQUISA: Desempenho ocupacional das familias cuidadoras de pessoas com
transtornos mentais atendidas em dispositivo de atencéo psicossocial.

PESQUISADORA:Teresa d’Avilla Medeiros Marinho

ENTREVISTA( )

DIA:

LOCAL:

HORARIO:
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para os familiares
cuidadores de pessoas com transtornos mentais.

Prezado Senhor (a):

Esta pesquisa intitulada: “Desempenho Ocupacional das familias cuidadoras de
pessoas com transtornos mentais, atendidas em dispositivo de atengéo psicossocial” esta
sendo desenvolvida pela pesquisadora Teresa d’Avilla Medeiros Marinho, aluna do Curso de
Terapia Ocupacional da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientacdo da Professora
Marcia Maria Mont’Alverne de Barros, constituindo o Trabalho de Conclusédo de Curso da
aluna.

Os objetivos dessa pesquisa sdo: Descrever as areas de desempenho
ocupacional (trabalho; descanso e sono; lazer e participacdo social), das familias
cuidadoras, antes do adoecimento mental dos seus familiares, e as repercussodes desse fato
no cotidiano e nas condigbes de vida dos familiares cuidadores; Desvelar as areas de
desempenho ocupacional (trabalho; descanso e sono; lazer e participacdo social) das
familias cuidadoras, apdés o adoecimento mental dos seus familiares, e as repercussées
desse fato no cotidiano e nas condi¢6es de vida dos familiares cuidadores;ldentificar dentre
as areas de desempenho ocupacional (trabalho; descanso e sono; lazer e participagdo
social), as que sdo consideradas mais importantes para os familiares cuidadores, e as
estratégias utilizadas por eles para o desenvolvimento dessas &reas, com vistas a
mudangas no seu cotidiano e nas suas condic¢des de vida.

Solicitamos a sua colaboragdo para o estudo, como também sua autorizagéo
para apresentar os resultados deste estudo em eventos da area de saude e publicar em
revista cientifica. Por ocasido da publicacdo dos resultados, seu nome ser4d mantido em
sigilo. Esta pesquisa oferece riscos minimos aos participantes, visto que sera aplicada uma
entrevista semiestruturada, com consentimento dos familiares cuidadores, podendo emergir
alguma situacdo de desconforto por parte deles, pelo fato de a pesquisadora ndo compor a
equipe do CAPS Il Dr. Gutemberg Botelho. Entretanto, é importante ressaltar que caso esse
desconforto seja manifestado, as pesquisadoras possuem habilidades para lidar com a
situagdo mencionada, evitando quaisquer constrangimentos para os familiares cuidadores.

Salientamos que essa pesquisa sera realizada através de uma entrevista
semiestruturada e os dados ficardo guardados no Departamento de Terapia Ocupacional do
Centro de Ciéncias da Saude, da UFPB, por 5 anos e, ap0s esse periodo, serdo
descartados, de acordo com a Resolug&o n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho
Nacional de Saude (CNS, 2013). Seus dados serdo mantidos em sigilo.

Esclarecemos que sua participacdo no estudo € voluntéria e, portanto, o senhor

(@) ndo € obrigado (a) a fornecer as informagcfBes e/ou colaborar com as atividades
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solicitadas pelas pesquisadoras. Caso decida n&o participar do estudo, ou resolver a
qualqguer momento desistir do mesmo, vocé terd a liberdade de retirar 0 consentimento a
qualquer momento da pesquisa e ndo sofrerd nenhum dano. A pesquisadora estara a sua
disposicao para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da
pesquisa.

Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecido (a) e dou o meu
consentimento para participar da pesquisa e para publicacdo dos resultados. Estou ciente

que receberei uma cépia desse documento.

Assinatura do Participante da Pesquisa
ou Responsavel Legal

OBERVACAO (em caso de analfabeto - acrescentar):

Assinatura da Testemunha Espaco para impressao Dactiloscépica

Contato com a Pesquisadora Responsavel:

Caso necessite de maiores informacdes sobre o presente estudo, favor ligar para o (a)
pesquisador (a) orientador Marcia Maria Mont’Alverne de Barros: (83) 32167996/ 98486982.
Departamento de Terapia Ocupacional CCS/UFPB — Cidade Universitaria / Campus I. Ou:
Comité de Etica em Pesquisa do CCS/UFPB — Cidade Universitaria/ Campus |, Bloco
Arnaldo Tavares, 1° Andar; sala 812; — CEP 58051-900 - Fone: (83) 3216-7791. E-mail:
eticaccsufpb@hotmail.com.

Atenciosamente,

Profa. Marcia Maria Mont’Alverne de Barros

Pesquisadora Responsavel: Teresa d’Avilla Medeiros Marinho

Obs.: O sujeito da pesquisa ou seu representante e o pesquisador responsavel deverdo
rubricar todas as folhas do TCLE, apondo suas assinaturas na ultima pégina do referido

Termo.
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UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAI'BA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE :
DEPARTAMENTO DO CURSO DE TERAPIA OCUPACIONAL

ANEXO A - Certiddo de Anuéncia do Colegiado Departamental de Terapia
Ocupacional

UNIVERSIDADE F'ECCRAL A PARAIRA,

CFMI HC DE CIENCIAS DA SA0DE

CEFARTANFR IO DG ZUIST CE TERAR A OCJPACICRAL

CERTINAQ DE ANITIENGT A

Dzelaramos pars os devizles fns gue o Colegiade Deparmmenta’ de Terapaa Ocupecional,

lem ciénsia © aprova o execugiio da PPesquisn: "DESEMPLNHO OCUPACIGNAL DAS FAMILIAS
CUIDADORAS DE PES50AS COM TRANSTORNOS MOATAIS ATENDIDAS EM DISPOSITIVO DE ATENCAQ
PSICOSSOCIALY, do uuny: Teresa D zvilla Medeiros Rarinao, coordenado pela proftsson D Mirdia
raont alecrne ve Berros, conlermne aa da rennido do dia 20 de jucho d= 2014,

J0do Pessoa, 01 dejulha de 20102

A
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UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA (UFPB)

ANEXO B - Carta de Anuéncia da Geréncia Executiva em Saude (GES) da Secretaria
de Saude do Municipio de Jo&o Pessoa.

Secretaria Municipal de Saude Tt
Diretoria de Gestdo do Trabalho e Educag¢do na Saude
Geréncia de Educacgdo na Saude — GES

Jofo Peassoa, 07 de agosta de 2014

Processo N° 13.819/2014

TERMO DE ANUENCIA PARA PESQUISA

A Geréncia da Educacdo na Saude (GES] estd de acordo com a execugao do
projeto de pesquisa "“DESEMPENHC OCUPACIONAL DAS FAMILIAS CUIDADORAS DE
PESSOAS COM TRANSTORNOS MENTAIS ATENDIDOS EN DISPOSITIVO DE ATENGAC
PSICOSSOCIALT, a ser desanvalvido pela pesguisadora TERESA D'AVILLA MEDEIROS
MARINHO, sob orienlacda da Prof® Dr® Marca Maria NMont'Alverne de Barras, &
assume o compromisso de apaiar o desenvolvimento da reflerida pesquisa a ser
realizada em nossa Rede de Servigos.

Declaramos conhccer e cumprir as Reselugdes Cticas Grasileiras, em especial a
Resolugdo 466/2012 do CNS.

Informamos que para ter acesso a Rede de Servicos do municipio, fica
candicianada a apresentagio a esta Geréncia, a Certidao de Aprovacio por Comité de
Etica em Pesquisa, devidamente credenciado junte 3 Comiissio Nacienal de Clica em
Pesquisa (CORMEP).

Sem mais, subscrevo-me.

Atenciosamente,

Karinn Cenci Pertile
Gervnte de Fducacin na Sadde

Av. i Freine. sfn— "oy = CCP SAGAD-COT. Foreo: IGRT 32125737 — Faes (083] 3214-7043
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