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RESUMO

Este estudo investigou o cotidiano das familias cuidadoras na atengdo domiciliar prestada aos
familiares com transtornos mentais, atendidos em dispositivo de atengdo psicossocial. Pesquisa de
natureza qualitativa, realizada no Nordeste brasileiro, de setembro a novembro de 2012. Utilizou-se a
fenomenologia hermenéutica de Ricoeur. A dependéncia dos familiares com transtornos mentais
concernentes as atividades de autocuidado gerava necessidade de cuidados permanentes pelas familias
cuidadoras, alterando a dinamica da rotina familiar. As familias cuidadoras encontravam-se imersas
em uma atmosfera de sobrecargas objetiva e subjetiva.
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The daily routine of carer families in home care provided to families members with
mental disorders

ABSTRACT

This study investigated the daily life of carer families in home care provided to family members with
mental disorders, assisted at psychosocial care center. Qualitative nature study, conducted in the
northeast of Brazil, from September to November 2012. In the analysis of empiric material, Ricoeur's
hermeneutic phenomenology was used. The dependence of family members with mental disorders,
concerning self-care activities, generated the need for permanent care by carer families, altering the
dynamics of family routine. The carer families were immersed in an atmosphere of objective and
subjective overloading.

Keywords: Families; Care; Mental Health.
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1. INTRODUCAO

Historicamente, as pessoas com transtornos mentais e suas familias cuidadoras foram
vitimas de uma assisténcia em saude mental ancorada no sistema hospitalocéntrico
manicomial, marcantemente produtor de isolamento familiar e social, violagdo de direitos
individuais e coletivos, cronificacdo de patologias, estigmatizacdo, excluséo social.

A Politica Nacional de Saude Mental, Alcool e Outras Drogas vigente no Brasil
(BRASIL, 2013), mediante o processo de reforma psiquiatrica busca romper com a face
horrenda do sistema manicomial, propondo modalidades de atencdo de base comunitéria e
territorial, compromissadas com o cuidado humanizado, de qualidade e integral, defendendo a
emancipacao cidada de usuarios com transtornos mentais e familiares cuidadores, 0s quais sdo
estimulados a conviverem de maneira mais intensiva.

Chama-se a atencdo para o fato de que as familias cuidadoras de pessoas com
transtornos mentais, durante dezenas de anos foram colocadas em plano secundario de
atencdo e, muitas vezes, em uma dimensdo de invisibilidade no contexto da atencdo em saude
mental, passando finalmente a serem reconhecidas e concebidas como protagonistas no
cenario da reforma psiquiatrica.

Neste sentido, a reforma psiquiatrica vem propondo avanc¢os bastante significativos,
incluindo-se fundamentalmente, a implantacdo de uma rede de servicos territoriais de atencédo
psicossocial, visando a integracdo da pessoa com transtorno mental no seio familiar e nos
contextos comunitario e social.

No concernente a atencdo psicossocial, trata-se de uma rede de salde mental
integrada, articulada e efetiva nos diferentes pontos de atencdo, que visa prestar atendimento
as pessoas em sofrimento e/ou com demandas decorrentes dos transtornos mentais e/ou do
consumo de alcool, crack e outras drogas (BRASIL, 2011).

No universo da atengédo psicossocial, ha a valorizagcdo da insercdo e do protagonismo
das familias no cuidado em satde mental. Este significa um aspecto primordial que ocasiona
mudancas substanciais na dindmica dos servigos responsaveis por efetivar a atual politica de
salde mental adotada no pais, ocasionando também desdobramentos na vida de pessoas com
transtornos mentais e respectivos grupos familiares, assim como nos diferentes espacos de
convivéncia do universo social.

Os estudos realizados por (SCHRANK; OLSCHOWSKY, 2008); BRASIL (2010);
(JORGE; PINTO, 2010); BRASIL (2013); (ALBUQUERQUE; CINTRA; BANDEIRA,
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2010), TOMASI et al., (2010); (BESSA; WAIDMAN, 2013), explicitam aspectos essenciais
relacionados a necessidade de atencao as familias no cuidado em saude mental.

A familia cuidadora se configura lago fundamental entre o seu familiar com transtorno
mental e os servigos de salde. Os trabalhadores da satde inseridos nos diferentes dispositivos
de atengdo precisam valorizar a experiéncia, 0 conhecimento, os recursos utilizados pelas
familias, bem como interagir com elas, oferecendo-lhe apoio quando necessario,
desenvolvendo, junto a estas, formas de manejo mais adequadas para o cuidado. Estes
aspectos precisam ser traduzidos em ag¢Ges concretas no cotidiano dos servigos, do territorio e
das moradias dos usuérios assistidos, pois somente assim se vislumbrarg, de fato, mudangas
significativas.

Nesse prisma, o artigo objetivou compreender o cotidiano das familias cuidadoras na
atencdo domiciliar prestada aos familiares com transtornos mentais, atendidos em dispositivo
de atencéo psicossocial.

Com a realizacdo deste estudo, espera-se contribuir com debates, discussdes e
reflexdes de trabalhadores da salde, gestores, usuarios, referentes as experiéncias das familias
cuidadoras de pessoas com transtornos mentais, com vistas a identificacdo de aspectos que
subsidiem a construcdo de estratégias de intervencédo junto as familias, ao fortalecimento e a

qualificacdo da politica de satde mental.

2. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Trata-se de pesquisa com abordagem qualitativa, numa perspectiva de compreensédo do
cotidiano das familias cuidadoras, na atencdo domiciliar prestada aos familiares com
transtornos mentais, atendidos em dispositivo de atengdo psicossocial.

O cenério da investigacdo foi o Centro de Atencédo Psicossocial (CAPS) Il que integra
a Rede de Atencgéo Integral a Saude Mental, que foi implantada ha dezesseis anos, como
estratégia de implementacdo do processo de reforma psiquiatrica, em um municipio do
interior do Ceara. Este conta com 190.724 habitantes e apresenta cobertura assistencial da
Estratégia Saude da Familia de 93,4% da populacao.

A pesquisa contou com a participacdo de vinte familias. Estas foram representadas
pelos familiares cuidadores das pessoas com transtornos mentais graves atendidas no CAPS

I1, os quais foram selecionados por desempenharem papel de cuidadores ha, pelo menos, dois
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anos. Acrescenta-se como critério de inclusdo, apresentar condigdes psiquicas para participar
do estudo.

As familias foram definidas devido a relevancia das informacdes e observacfes que
indicaram contribuicdes significantes e adequadas ao delineamento do objeto em apreensao.
O processo adotado pautou-se no aprofundamento das questdes levantadas e dos objetivos
preconizados, com vistas a compreensdo do fenbmeno em suas multiplas dimensfes. A
conclusdo da coleta foi determinada pelo critério de profundidade e suas interconexdes,
possibilitando abrangéncia de maneira satisfatdria do problema investigado.

A abordagem dos participantes do estudo teve inicio com a anélise dos prontuérios dos
usuérios com transtornos mentais graves, com histérico de atendimento no extinto hospital
psiquiatrico e em tratamento, na ocasido do estudo, no CAPS II.

Apbs a identificacdo dos familiares cuidadores, realizou-se a abordagem a vinte
familiares que participaram das entrevistas e dos grupos focais. Este contato foi realizado no
CAPS 11 e nas residéncias, por ocasido da visita domiciliar. Nesta ocasido, foi entregue as
familias um cartdo de agendamento, para marcar as datas dos encontros com a pesquisadora,
0s quais aconteceram em local, dia e horarios pré-agendados e acordados com os familiares,
com vistas a realizacdo das entrevistas e dos grupos focais, que ocorreram na Escola de
Formac&do em Saude da Familia, pois a mesma dispunha de salas ventiladas e privativas.

Foram realizados trés grupos focais, nos quais cada participante representou uma
familia. No primeiro encontro estavam presentes seis integrantes, no segundo, oito e, no
terceiro, seis. Os registros dos encontros foram realizados por dois observadores, através de
anotac0es, percepcoes, descricdes e gravacgéo digital das falas do grupo.

Os temas abordados nos encontros estavam relacionados ao cotidiano das familias
cuidadoras na atencdo domiciliar, prestada aos usuarios com transtornos mentais, atendidos no
Centro de Atencdo Psicossocial.

A observacdo participante do cotidiano das familias, nos domicilios e nos dispositivos
de atencéo psicossocial, realizou-se durante trés meses. Os registros foram feitos no diario de
campo, e o referido método foi conduzido com o auxilio de um roteiro composto pelas
temaéticas potencializadoras de elucidacdo das questdes que delimitaram a pesquisa.

A coleta dos dados ocorreu no periodo de setembro a novembro de 2012, a partir da
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP), da Universidade Estadual Vale do Acarau
(UVA), sob Parecer n° 90. 960.
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Na analise do material empirico, para melhor entendimento das questdes deste estudo,
utilizou-se a fenomenologia hermenéutica de (RICOEUR, 1990). Buscou-se revelar o
significado da experiéncia vivida pelos participantes da pesquisa, através da interpretacdo das
narrativas transcritas nos textos obtidos com as entrevistas, grupos focais e a observacéao
participante.

A interpretacdo € vista como um processo que envolve etapas que se iniciam com a
transcricdo das entrevistas em texto, quando se reafirma a concep¢do de (RICOEUR, 1989)
sobre distanciacdo (objetivacdo do texto), isto é, o deslocamento do problema do texto ao
mundo que se abre. A seguir, tem-se a interpretacdo superficial, ou seja, a compreensdo do
significado do texto como um todo, por meio de leituras multiplas e da identificacdo de temas
principais.

O proximo passo foi a andlise estrutural. Nessa etapa, o texto foi analisado por
unidades de significado, condensadas e agrupadas em grandes temas. Na Ultima etapa,
realizou-se a compreensdo abrangente do texto, ou interpretacdo profunda, em que ha
identificacdo e revisdo das unidades de significacdo, de forma a serem analisadas a partir das
pré-compreensdes do pesquisador. Esse processo interativo é representado em forma de
espiral, pois relaciona as partes do texto com o todo e vice-versa.

Nesta pesquisa, buscou-se, portanto, entender os sentidos do texto, que levaram a
compreensdo do cotidiano das familias cuidadoras na atencdo domiciliar prestada aos
familiares com transtornos mentais graves, atendidos em centro de atencdo psicossocial. Com
a elaboracgdo dos temas, iniciou-se a analise das narrativas e sua interlocucdo com o estado da

arte, para construcao de contrapontos e argumentacdes criticas sobre os maltiplos olhares.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

As tematicas elaboradas foram analisadas e interpretadas, tendo como ponto de partida

as narrativas, consoante evidenciado a seguir.

Tema 1 — Dependéncia dos familiares com transtornos mentais graves nas atividades de

autocuidado e repercussdes na dinamica familiar.

As narrativas provenientes das entrevistas individuais e dos grupos focais revelaram

gue a dependéncia dos familiares com transtornos mentais, no concernente as atividades de
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autocuidado, gerava necessidade de cuidados permanentes pelas familias cuidadoras,
alterando a dindmica da rotina familiar.
“[...] faco a barba, coloco desodorante porque se eu ndo colocar, ele ndo coloca, se eu ndo

colocar (...) para escovar a boca, ndo escova, se eu nio fizer, (...) faz, mas néo faz bem feito. E
muito pesado para as familias essa luta todo dia [...]”.

“(...) tira o grosso do sujo, mas ndo toma banho direito [...], diz assim: “eu 14 vou tomar
banho”, tem hora que eu ndo aguento, me da dor de cabeca, e eu fico gritando, chorando,
porque se quisesse tomar banho, se limpasse os pés, isso para mim era uma béncéo de Deus
[...], ¢ uma luta diaria muito cansativa”.

Identifica-se pelas narrativas dos cuidadores que as atividades de autocuidado dos
familiares com transtornos mentais graves, tais como: tomar banho, escovar os dentes, dentre
outras de asseio pessoal, encontram-se prejudicadas, tornando-se necessaria a intervencdo
diaria dos cuidadores, 0s quais vivenciam uma atmosfera de angustia e de responsabilidades
sentidas como sobrecargas.

Pesquisa realizada com familias de usuéarios com transtornos mentais em
acompanhamento em CAPS revelou o quédo é desgastante para a familia conviver com uma
pessoa com transtorno mental. Na conjuntura dos desgastes enfrentados, inclui-se o lidar com
comportamentos ndo convencionais, como o descuido com a higiene pessoal (BORBA,
SCHWARTZ; KANTORSKI, 2008).

As observagdes participantes no campo da aten¢do domiciliar possibilitaram detectar e
constatar que 0S USUArios com transtornos mentais severos e persistentes, muitas vezes,
apresentavam dificuldades no que se refere a higiene basica. Pelo fato de esse aspecto ser
bastante negligenciado, a intervencédo diaria das familias cuidadoras nas atividades cotidianas
se tornava essencial.

A semidependéncia ou a dependéncia em maior grau dos familiares com transtornos
mentais nas atividades de autocuidado exige que as familias cuidadoras realizem
redimensionamentos constantes no gerenciamento do cotidiano, em que ha necessidade de as
familias permanecerem em uma condi¢do de disponibilidade e dedicacdo. Assim, faz-se
necessario que estas desenvolvam a capacidade de compreensdo e o exercicio de tolerancia e
paciéncia de forma permanente.

Estudo realizado por (ROMAGNOLLI, 2006) demonstrou que a degeneragdo organica
presente nas pessoas com transtornos mentais de familias estudadas demandou a necessidade
de zelos permanentes com a higiene pessoal. Os familiares com transtornos mentais
necessitavam de auxilio nas atividades de alimentagdo, ajuda para se vestir e sair de casa. A

presenca de uma pessoa foi colocada como necessaria, com vistas a realizagdo de atividades
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corriqueiras. A aflicdo pelo fato de ter de cuidar e prover uma pessoa sem capacidade de
cuidar de si causa interferéncias no dia a dia de todos, atravessando dindmica e funcionamento
familiar a todo o instante.

Investigacdes realizadas por (SILVA et al., 2014) sobre as experiéncias de cuidadores
familiares de pessoas com transtornos mentais, demonstraram que 0s sentimentos de
dificuldades s&o expressos pelos familiares por diversos fatores, como vigiar o paciente o
tempo todo, auxiliar na alimentacao, no banho, na medicacdo, dentre outras, com isso gerando
dificuldades em realizar as atividades do dia a dia.

As narrativas provenientes das entrevistas individuais e dos grupos focais revelaram
também que devido & dependéncia dos familiares, no que diz respeito as atividades de
autocuidado, os cuidadores buscavam alternativas para negociar com eles a realizacdo das
citadas atividades, conforme pode ser observado a seguir:

“[...] ai eu ofereco cigarro e (...) quer. Eu dou um real na méo (...) para poder tomar banho, (...)
ele ndo tem uma higiene boa. [...]".

“Outra dificuldade é que (...) ndo gosta de mudar a roupa em casa [...]. Para (...) poder trocar de
roupa e tomar banho é preciso eu inventar que vou fazer o café, a alimentagdo. Quando vai se
alimentar, também nédo se alimenta direito, fica se sujando, a gente tem que ficar pastorando

[.].

As observacbes no campo da atencdo domiciliar propiciaram a constatacao relativa as
dificuldades e os desgastes enfrentados pelas familias cuidadoras para convencer os familiares
com transtornos mentais a realizarem atividades de autocuidado. Muitas vezes, os cuidadores
tinham de adotar estratégias de negociacdo para que eles realizassem as mencionadas
atividades.

Compreende-se que as mencionadas negociacdes adotadas pelas familias acabam
retroalimentando o comportamento passivo dos usuarios, mantendo-os em condi¢do de
dependéncia e produzindo sobrecarga nos cuidadores. Acrescenta-se que o estimulo e o
reforco ao cumprimento de comportamentos condicionados geram circuito vicioso, em que oS
usuarios somente realizam atividades de asseio, de higiene pessoal, quando em contrapartida
recebem algo das familias.

Entretanto, o trabalhador do campo da saide mental deve-se manter atento para ndo
assumir a conduta de culpabilizar as familias de pessoas com transtornos mentais. Pois, ele
deve considerar que os cuidadores sdo invadidos cotidianamente por medos, angustias,
incertezas, e encontram-se imbricados em emaranhados de problemas, dificuldades, tendo de

desenvolverem formas singulares para o enfrentamento de situac6es no cotidiano.
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Dessa maneira, defende-se que as equipes dos dispositivos ancorados na atengédo
psicossocial, devem possibilitar condi¢des para que as familias cuidadoras reflitam sobre as
suas concepcoes e praticas, evitando condutas fundamentadas na superprotecéo, ou mesmo na
culpabilizacdo, pois essas atitudes podem fazer com que o individuo perca a iniciativa,
tornando-se mais dependente dos cuidadores.

As observagdes participantes no campo da atencdo domiciliar favoreceram a
identificacdo de um aspecto importante, referente aos sintomas negativos do adoecimento
mental, os quais ndo sdo faceis de identificacdo pelos familiares cuidadores. Ou seja, alguns
destes correlacionavam o quadro sintomatoldgico do familiar com transtorno mental a falta de
‘forca de vontade’, ou mesmo a personalidade caracterizada como de ‘natureza dificil’.

Em outros momentos, os familiares com transtornos mentais eram apontados como
‘ndo cooperativos’, ‘trabalhosos’ ou ‘preguicosos’. Percebeu-se que a manutencao da referida
crenca influenciava na relagéo estabelecida entre eles, gerando uma situacdo de mal estar e de
tenséo constante no cerne familiar.

“[...] Eu tenho pra mim que (...) ndo quer tomar banho direito porque fica cismando, porque
ndo quer, as vezes, eu acho que ¢ muita preguica que (...) tem [...]”.

“(...) ndo coopera direito com a gente, € assim uma falta de vontade, ele tem a natureza dificil,
¢ trabalhoso [...]”.

Por abranger aspectos diferentes, o conceito de sobrecarga vem sendo diferenciado em
duas dimensdes: objetiva e subjetiva. A sobrecarga objetiva diz respeito as consequéncias
negativas passiveis de observacdo geradas pelo papel de cuidador. Neste contexto, destacam-
se as alteracdes na rotina, a diminuicdo da vida social e profissional dos cuidadores, as perdas
no aspecto financeiro, a realizacdo de tarefas e supervisdo de comportamentos problematicos
(MAURIN; BOYD, 1990).

O aspecto subjetivo da sobrecarga, por outro lado, esta relacionado as percepcdes, as
preocupacdes, aos sentimentos negativos, incdmodos gerados pelo fato de tornar-se cuidador
de uma pessoa com adoecimento mental (MAURIN; BOYD, 1990).

Na concepcdo das familias, pelo fato de a doenca mental impor restrigdes as pessoas
em Vvérias areas de sua existéncia, incluindo-se atividades referentes ao autocuidado, constata-
se quadro de sobrecarrega fisica, social e mental do grupo, devido ao nivel de dependéncia do
usuério. (OLIVEIRA; MENDONCA, 2011).

Cuidadores de pessoas com esquizofrenias demonstraram que embora nédo

representando uma alteracdo propriamente dita da rotina, fatores de ordem prética, tais como
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cuidados na higiene, alimentagéo, entre outros, podem representar uma sobrecarga efetiva na
medida em que demandam supervisdo e auxilio na realizacdo das atividades diérias.
(ALMEIDA et al., 2010).

As observacdes no campo da atencdo domiciliar, realizadas mediante convivéncia com
as familias cuidadoras permitiram presenciar que familiares com transtornos mentais se
encontravam inseridos em um quadro de ociosidade. Para as familias, € doloroso conviver
com uma situacdo caracterizada por baixas perspectivas de autonomia dos familiares e se
torna fardo a responsabilidade pela continuidade do cuidado a ser dispensado.

A tarefa que acarretou maior incébmodo as familias, segundo investigacdo
desenvolvida por (BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO, 2007) residiu no fato de elas
precisarem solicitar frequentemente aos familiares com adoecimento mental o envolvimento
deles em ocupacbes no cotidiano. Essa tarefa também contribuiu intensamente para a
sobrecarga objetiva dos familiares. Os resultados apontaram que a passividade dos usuarios
pode ser agravante no processo de sobrecarga dos cuidadores e sugeriu que O
desenvolvimento de atividades ocupacionais e recreativas para 0s usuarios nos dispositivos de
salde mental pode funcionar como medida de protecdo para reduzir a sobrecarga familiar.

Nas observacdes participantes no campo da atencdo domiciliar, identificou-se que as
familias cuidadoras apresentam prejuizos nas areas de desempenho ocupacional,
principalmente nas areas de lazer e participacdo social. Considerando-se a necessidade de
entrega e doacdo que os cuidadores adotam em relacdo aos familiares com transtornos
mentais, identifica-se que eles organizam o cotidiano tendo como referencial as necessidades
oriundas e manifestadas por eles. Dessa maneira, desejos, objetivos e projetos de vida muitas
vezes sdo interrompidos, postergados, modificados, silenciados ou mesmo abafados diante da
realidade vivenciada.

Outro fator percebido diz respeito a existéncia de resignacdo dos cuidadores em
relacdo a tarefa diaria e ardua de cuidar do outro essencialmente em primeira instancia, e téo
somente, em plano secundario, reservar momentos para si. Muitas familias ja haviam
recorrido em outros episédios de suas vidas a dimensdo da espiritualidade em busca da
sonhada cura para a doenca mental de seu familiar com transtorno mental. Entretanto, devido
as diversas tentativas realizadas ao longo da vida, convenceram-se de que ndo existia cura
para o transtorno mental, e assim, ressignificaram o fato de ter um membro da familia com o
citado transtorno, aceitando e encarando essa realidade como uma misséo a ser desempenhada

resignadamente.
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Aspecto relevante que emergiu das narrativas diz respeito as mudangas de humor e
oscilacdo comportamental dos familiares com transtornos mentais, situagcdes estas que
colocam as familias em situacdo permanente de vigilancia, em que medo, inseguranca,
ansiedade e receio quanto a imprevisibilidade passam a se configurar como companheiros

indesejados e fiéis, acarretando problemas, desassossegos e dificuldades na convivéncia.

Tema 2 — A agressividade e a imprevisibilidade como fatores complicadores no cerne da

convivéncia.

A interpretacdo das entrevistas semiestruturadas propiciou a apreensdo de um contexto
caracterizado por desgastes, apreensdes, frustracGes, impoténcia e conflitos oriundos das
manifestaces de humor e de comportamento dos familiares com transtornos mentais. A
agressividade e a imprevisibilidade destacam-se como fatores complicadores, configurando-se

fontes geradoras de angustia, tens@es e conflitos, vivenciados no seio familiar.

“[...] Outra dificuldade é com a mudanca de comportamento de (...). Um dia (...) esta
alegre e no outro dia triste, ja no outro dia esta diferente. [...] tem dia que esta calmo,
tem dia que esta agitado [...]”.

“[...] Eu ndo confio, tem dia que eu falo com (...), (...) avan¢a na minha cabeca, outro
dia arrancou uma moqueca de cabelo da minha cabeca. Tem horas que me falta a
paciéncia e eu me evito dar uma paulada, porque eu tenho certeza se eu der uma
paulada, eu mato [...]".

Pelas narrativas, entende-se que de fato, ndo se constitui tarefa facil para os cuidadores
lidar cotidianamente com 0s comportamentos imprevisiveis e a alterndncia de humor dos
familiares com transtornos mentais. A convivéncia diaria se torna um desafio constante a ser
encarado, estar em um ambiente com essas caracteristicas significa caminhar de maos dadas
com a tensdo, ansiedade, aflicdo e sofrimento.

O estudo desenvolvido por (BRISCHILIARI; WAIDMAN, 2012), acerca da
participacdo da pessoa com transtorno mental na vida em familia, sob a Gtica desta, revelou
que vivenciar a realidade resultante da sintomatologia do transtorno mental em seus membros
ocasiona intenso sofrimento, sentimentos e emogdes, oriundos das dificuldades impostas pela
doenca.

Investigacdo procedida por (COLVERO; IDE; ROLIM, 2004) indicou que a

convivéncia com o familiar com adoecimento mental € marcada por sentimento de
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inseguranca e desconforto diante da imprevisibilidade de suas a¢des. As familias convivem
com a expectativa de que algo subito possa acontecer a qualquer momento.

Pesquisa realizada por (SPADINI; SOUZA, 2006) com o objetivo de estudar a
compreensdo acerca da doenca mental sob o olhar de pacientes e familiares evidenciou um
contexto caracterizado por: dificuldades de relacionamento, desarmonia familiar e agressdes,
aspectos estes que contribuem para o agravamento da doenca. Acrescenta-se um repertério de
sobrecargas assumidas pelo familiar cuidador.

Cuidar da pessoa com transtorno mental impde as familias situacfes associadas aos
sintomas da doenca, com as quais nem os cuidadores estdo preparados para lidar. Estes
episodios incluem comportamentos de descontrole do familiar doente, que se torna mais
agressivo e inquieto, causando clima de intranquilidade que foge aos padrdes até entdo
conhecidos pelos que com ele convivem e que afetam a estrutura familiar. (SANT” ANA et
al., 2011).

As familias cuidadoras podem apresentar também sentimentos de ansiedade em
virtude de ndo saber como lidar com alguns comportamentos manifestados, como siléncio
excessivo, fala continua e desordenada, imprevisibilidade em suas agdes, assim como a
percepgao da vida cada vez mais “empobrecida” do usuario. (SANT’ ANA et al., 2011).

Nas observacOes realizadas no campo da atengdo domiciliar, identificou-se que a
agressividade manifestada pelos usuarios com transtornos mentais recebe influéncia direta do
tipo de comunicacdo, comportamentos recorrentes e condutas adotadas pelas familias em
relacdo a eles. Percebeu-se que o ndo reconhecimento por parte das familias cuidadoras de
sintomas caracteristicos do transtorno mental e a atribuicio de voluntariedade ou
desobediéncia aos atos dos familiares com transtornos mentais contribuem de maneira
determinante para manifestacdo de comportamentos agressivos e imprevisiveis.

As familias ndo conseguiam perceber também que determinados comportamentos
manifestados pelos familiares com transtornos mentais encontravam-se diretamente
correlacionados as condutas naturalizadas adotas por elas no dia a dia. No entanto, é
importante esclarecer que ndo ha a intencionalidade de culpabilizar ou acusar as familias
pelos comportamentos dos familiares com transtornos mentais, mas chamar a atencgéo e
revelar que na particularidade da convivéncia das constelagdes familiares, os comportamentos
dos cuidadores influenciam de maneira relevante nos comportamentos de seus membros com

adoecimento psiquico.
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N&o se pretende prescrever comportamentos a serem adotados pelas familias
cuidadoras, mas favorecer reflexdes no sentido de que compreendam que as intervencoes
realizadas por elas influenciam favoravelmente ou desfavoravelmente no curso da doenca, na
atmosfera do ambiente familiar e nas suas préprias dindmicas de vida.

Nesta pesquisa, identificou-se que a convivéncia das familias com familiares com
transtornos mentais que apresentam alteragcdes de humor e manifestacdes de comportamentos
diferenciados, incluindo-se a agressividade e tentativas de suicidio, sdo fatores complexos,
desafiadores e desgastantes para as familias cuidadoras. A convivéncia com o familiar com
transtorno mental produzia uma sobrecarga intensa que comprometia a satde dos cuidadores,
assim como a rotina familiar, a relagdo com outros membros da familia, a vida social.

Percebeu-se que os cuidadores vivenciam um contexto caracterizado pelas sobrecargas
objetiva e subjetiva, como consequéncia, hd um processo de surgimento de desorganizacao e
impedimentos nas rotinas e dinamicas familiares. Estes aspectos ocasionam desgastes fisicos
e emocionais, com os quais as familias ndo tém outra escolha, a ndo ser aprender a lidar e
conviver com as situagdes estressoras.

A aproximacdo com o universo familiar propiciou a percepcdo acerca de realidades
complexas e conflitantes, geradas no convivio com o0 usuario com transtorno mental.
Percebeu-se que a comunicacdo estabelecida pelos cuidadores com os familiares com
transtornos mentais, muitas vezes, acontece de maneira inapropriada, desencadeando
comportamentos e condutas que provocam alteracdes no quadro psicopatologico deles e se
constituem fontes geradoras de problemas e de sofrimento mental para os cuidadores.

Assim, torna-se urgente a necessidade de a equipe de salude mental nortear suas
praticas considerando também essa importante dimensdo, concernente ao tipo de comunicagdo
desenvolvida no contexto da convivéncia entre cuidadores e familiares com transtornos
mentais. Torna-se, pois, imperativo 0 apoio e a valorizacdo das necessidades das familias
cuidadoras. E importante a realizacdo de planejamento e desenvolvimento de acdes intensivas
com as familias, no intuito de prevenir recidivas, contribuindo, assim, para construcao de uma

convivéncia mais saudavel possivel entre o cuidador e o ser cuidado.

Tema 3 — Resisténcia da pessoa com transtorno mental a terapéutica medicamentosa e

desdobramentos no ambito da convivéncia.

As narrativas a seguir oriundas das entrevistas individuais e dos grupos focais

explicitam que a resisténcia dos usuarios em aderirem a terapéutica medicamentosa, leva o0s
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cuidadores a mergulharem em um quadro de medos, tensdes, aflicbes, desgastes emocionais,

no d&mbito da convivéncia.

“A dificuldade maior € para controlar os remédios, sem os remédios (...) se transforma
diferente, fica louco, perturbado que eu fico até com medo das loucuras que (...) quer
fazer. [...]”.

“Os comprimidos (...) ndo quis tomar, jogou fora, ai s6 da certo a injecdo que
tranquiliza e ele ainda da trabalho para aceitar a injecdo. [...]. Caso (...) ndo aceite
tomar a injegdo, fica muito agressivo, perturbado, abirobado mesmo. Quando o
pessoal do CAPS vem aqui em casa aplicar injecdo € uma novela para (...) aceitar

[...]".
Mediante as narrativas da pesquisa, confirmadas pelas observagbes no campo da
atencdo psicossocial e domiciliar, identificou-se que a recusa em fazer uso dos medicamentos
por uma parcela expressiva dos familiares com transtornos mentais se constitui motivo de
preocupacdo e anglstia para o0s cuidadores. Estes incorporam 0 monitoramento
supervisionado de medicamentos ao leque de responsabilidades no cuidar cotidiano.

Pesquisa realizada por (CORTES; SILVA; JESUS, 2011) apontou que os familiares
cuidadores incluem nas suas praticas de cuidado cotidiano dispensado ao familiar com
adoecimento mental, a administracdo dos medicamentos, assim como ficam atentos aos dias
de consulta e outros aspectos relacionados ao gerenciamento do tratamento.

As investigacdes de (BEHENCK et al., 2011) corroboram com os achados dessa
pesquisa, pois revelaram que as familias cuidadoras enfrentam dificuldades concernentes a
resisténcia dos familiares com transtornos mentais na adesdo a terapéutica medicamentosa.

Percebe-se pelas narrativas dos cuidadores que eles manifestam uma preocupacéo
expressiva referente a resisténcia dos familiares com transtornos mentais na adesdo a
terapéutica medicamentosa. Este fato gera uma situacdo de intensa tensdo no ambiente
domiciliar, pela possibilidade de eclosdo de crise psicética, uma das situacGes mais temidas
pelas familias estudadas.

Nas observacdes participantes no campo da atencdo domiciliar, detectou-se que as
familias cuidadoras atribuem a ndo adesdo do familiar com transtorno mental a terapéutica
medicamentosa como Unico recurso gerador de crise. Ndo hd o entendimento de que a
intervengdo precoce esta correlacionada a diferentes agdes relacionais com repercussoes
terapéuticas, tais como o acolhimento, a capacidade de escuta. Os cuidadores ndo conseguem
vislumbrar que podem desempenhar papel determinante no impacto causado pela

manifestacdo de crises psicoticas em seus familiares com transtornos mentais.
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N&o h& davida quanto a relevancia e a necessidade da terapéutica medicamentosa no
tratamento de usuarios com transtornos mentais, entretanto, € oportuno ressaltar que a citada
terapéutica deve integrar um plano de cuidados constitutivo de um projeto terapéutico
ampliado. Este deve contemplar outros aspectos essenciais no ambito da atencéo, incluindo-se
a valorizacdo da subjetividade e da singularidade dos usuarios assistidos, bem como o
protagonismo e a insercdo das familias no cuidado em satide mental.

O cuidado prestado pelas equipes no universo da saude mental deve necessariamente
transcender praticas prescritivas, ancoradas em critérios diagnosticos e terapias
exclusivamente biol6gicas. Cada usuario que apresenta um transtorno mental devidamente
identificado na Classificacdo Internacional das Doencas e no Manual Diagnostico e Estatistico
de Transtornos Mentais possui uma histdria de vida singular e plural.

A subjetividade das pessoas com transtornos mentais deve ser encarada como um fator
absolutamente essencial na elaboracdo de projetos terapéuticos. Estes precisam estar
compromissados com a valorizacdo das experiéncias, saberes, praticas, autonomia dos
usuarios com transtornos mentais e familias assistidas.

Constatou-se ainda nas observacdes realizadas no campo da atencdo domiciliar que a
resisténcia dos usuérios quanto ao uso regular de medicamentos esta associada aos efeitos
colaterais causadores de incobmodos e também em alguns casos, em virtude da estabilizacdo
do quadro psicopatoldgico, em que muitos usuarios realizam a leitura de que ndo ha mais a
necessidade de tomar medicamentos.

Mediante as narrativas dos cuidadores familiares, identifica-se a necessidade que eles
tém de adotar uma postura de vigilancia e monitoramento do familiar com adoecimento

mental, conforme explicitado a seguir:

“A gente nao vai se confiar deixar um paciente que tem distirbio mental sozinho
dentro de uma casa. Sempre fica eu ou 0 meu outro filho fazendo companhia para (...)
ndo ficar o [...]”.

“E assim, tem que ficar pastorando, prestando atencdo o movimento de (...) dentro de
casa, muitas vezes a gente acaba deixando de fazer outras coisas na vida da gente
porque tem que ficar fazendo companhia para (...) dentro de casa [...]”.

Algumas familias cuidadoras sentem a necessidade de se manterem em um estado de
vigilancia em relagéo ao seu familiar com transtorno mental, e nutrem receios de que algo de

ruim possa acontecer a qualquer momento, caso ele permaneca sozinho, sem a sua supervisao.
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A convivéncia com uma pessoa com adoecimento mental possibilita o surgimento de emocdes
e sentimentos de dificil elaborag&o e entendimento.

Percebe-se que pelo fato de as familias terem de adotar conduta caracterizada pela
supervisdo de uso de medicamentos, vigilancia e de controle permanentes, ha a formacao de
cenario fértil para instalacdo de quadro caracterizado por intenso desgaste fisico e mental.

Os cuidadores adotam uma postura de vigilancia e de controle permanentes, em que
contam em alguns momentos com uma escala de revezamento entre os integrantes de casa,
sendo que eles sdo incumbidos de se responsabilizarem predominantemente por essa tarefa.
Eles sentem a necessidade de monitorar o comportamento dos familiares com transtornos
mentais. Este monitoramento pode ser compreendido pelo receio de que o familiar com
transtorno mental venha a fazer algo que ocasione prejuizos para eles mesmos ou para 0s
outros membros da casa.

Pelo fato de alguns familiares com transtornos mentais se negarem a colaborar com o
tratamento, a situacdo no ambiente de casa tornava-se mais dramatica e complexa, sendo que
os cuidadores tinham de disponibilizar mais tempo para eles, comprometendo outras
atividades do cotidiano. Dessa maneira, as familias acabavam tendo de organizar e gerenciar
0s seus cotidianos de vida, tendo como eixo condutor 0os comportamentos e as dindmicas
manifestadas pelos seus familiares com transtornos mentais. Detectou-se que elas alteravam
constantemente as suas rotinas de vida, em virtude do cuidado a ser prestado aos seus
familiares com transtornos mentais.

As alteracdes na rotina dos membros das familias, em virtude da convivéncia com a
pessoa com transtorno mental € um aspecto predominante nos grupos de familias estudadas
nessa pesquisa. Os cuidadores, algumas vezes, mostraram-se sem perspectivas de vida, ndo
conseguindo encontrar novos caminhos para as dificuldades vivenciadas. As restricGes
relativas ao comprometimento na vida social sdo alguns dos prejuizos experimentados.

Estudo realizado por (PIMENTA, 2008) com familias de pessoas com transtornos
mentais, atendidas em Centro de Atencdo Psicossocial, reforca os achados dessa pesquisa,
pois demonstrou que muitas vezes é desgastante a relagdo dos cuidadores com o0s seus
membros com adoecimento psiquico. Os cuidadores ocupam o maior tempo de seu dia com 0
familiar doente. Esta relacdo demanda vigilancia constante, preocupacdo e uma dedicagéo
quase que exclusiva.

Em virtude de véarias questdes relacionadas a doenga, a rotina familiar é modificada,
assim como os sentimentos e a estrutura familiar. (GRANDI; WAIDMAN, 2011).
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Os cuidadores participantes dessa pesquisa estdo imersos na problematica da vivéncia
e da particularidade de ter um caso de transtorno mental na familia que demanda cuidados
intensivos. A doenca mental se configura um eixo de sustentacdo no cerne familiar e os
cuidadores desse estudo apresentam um repertorio de vida repetitivo e empobrecido.

A existéncia de um caso de transtorno mental na familia ndo atinge somente a pessoa
com adoecimento psiquico, mas acarreta repercussdes diversificadas nos grupos familiares.
Um fator inegavel é que o referido acontecimento traz alteracGes na organizacdo da familia,
exigindo novos processos de organizacédo e adaptacdo familiar.

Dessa maneira, h4 a necessidade de criacdo de politicas intersetoriais e de
potencializagdo de acdes que garantam: o atendimento, a capacitacéo, a informac&o, o suporte
as familias e aos cuidadores dos usuérios, mediante o envolvimento de todos os atores no
processo terapéutico; e o acolhimento na rede de servicos de salude mental e nos diferentes
servigos que compdem a rede (BRASIL, 2010).

A IV Conferéncia Nacional de Saude Mental recomenda a criagcdo de programas de
incentivo a projetos e iniciativas que privilegiem o trabalho com a familia, no sentido de
estimular o trabalho focado no fortalecimento do vinculo doméstico que permeia a relagdo

entre a pessoa com sofrimento psiquico e os outros membros da familia (BRASIL, 2010).

4. CONSIDERACOES FINAIS

O estudo desvelou particularidades no cotidiano das familias cuidadoras na atengdo
domiciliar prestada aos usuérios com transtornos mentais, atendidos em dispositivo de
atencdo psicossocial. Identificou-se um contexto caracterizado pelas sobrecargas objetiva e
subjetiva, em que os cuidadores, em face das atribui¢bes de cuidado assumidas diariamente,
lidavam com situacbes que causavam impedimentos para que experimentassem outras
possibilidades no desenvolvimento de diferentes atividades em seus repertorios de vida, 0s
quais se mostravam bastante empobrecidos.

Muitos familiares cuidadores desse estudo encontravam-se em sofrimento mental, em
virtude da realidade vivenciada. Entretanto, um fato que despertou a atencdo dos
pesquisadores diz respeito a capacidade de resiliéncia das familias cuidadoras. Embora elas
lidassem com dificuldades, problemas e adversidades complexas, buscavam superar 0S
obstaculos, resistindo as pressdes oriundas em face das situagdes manifestadas e enfrentadas

no dia a dia.
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Defende-se que a equipe de saude mental deve aproximar-se cada vez mais das
familias, oferecendo a elas atenc&o prioritaria, apoio emocional, suporte terapéutico, para que
elas encontrem formas de lidar com as dificuldades e sofrimentos oriundos do papel de
cuidadoras. Por outro lado, defende-se que € essencial conhecer os seus saberes, as suas
experiéncias e praticas, bem como as estratégias que os grupos familiares utilizam nessa
trajetoria de cuidado oferecida aos familiares com transtornos mentais.

Recomenda-se que as equipes de saude mental, reflitam de maneira permanente sobre
0S seguintes aspectos: quais sdo as expectativas, as necessidades das familias cuidadoras, no
concernente ao cuidado prestado pelos trabalhadores da saude dos dispositivos, 0s quais
orientam suas préaticas ancoradas na atencdo psicossocial? As familias cuidadoras tém algo a
ensinar para as equipes de saude mental? O que os trabalhadores da salde esperam de fato das
familias cuidadoras no cenario da atencdo psicossocial?

Acredita-se que as reflexdes mencionadas se configuram aspectos fundamentais a
serem considerados, pois apresentam potencial para contribuir de maneira importante, no
sentido de nortear as praticas em saude mental, propiciando descobertas e construcdo de
novas estratégias que indiquem resultados mais satisfatérios para os problemas vivenciados

pelas familias cuidadoras de pessoas com transtornos mentais.
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