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RESUMO

SILVA, Luciola Lourenco da, M. Sc., Universidade Federal de Vigosa, junho de
2010. Repercussdes do CAPS para a administracdo do tempo e qualidade de
vida das familias, Vicosa/MG. Orientadora: Simone Caldas Tavares Mafra.
Coorientadoras: Karla Maria Damiano Teixeira e Maria das Dores Saraiva de
Loreto.

As transformacdes ocorridas no campo da saude mental no Brasil, através da
busca pela extingdo dos manicémios e da criacdo de novos servicos de cardter mais
humanizado, que procuram estimular a inser¢do social e familiar dos portadores de
transtorno mental, respeitando suas particularidades, a exemplo dos Centros de
Atencdo Psicossocial (CAPS), possibilitaram que a familia tivesse convivéncia
cotidiana com seu familiar doente. Essa convivéncia fez que a familia incluisse em
suas tarefas diarias o cuidado ao portador de transtorno mental (PTM) e, com isso,
fosse necessario administrar seu tempo para o alcance do equilibrio do sistema
familiar e, consequentemente, melhoria da qualidade de vida. Essas mudancas
ocorridas no campo da saude mental e a reinser¢cdo do doente mental no &mbito
familiar suscitaram o0s objetivos do estudo, que s&o: caracterizar o perfil
socioeconémico e demografico, pessoal e familiar dos usuarios do CAPS e dos seus
cuidadores; identificar e analisar as mudancgas enfrentadas pela familia apds a
reintegracdo do PTM na residéncia, bem como suas estratégias para reassumir 0s
cuidados a ele; conhecer e examinar a administracdo do tempo pela familia do PTM,

em funcdo dos cuidados a ele despendidos; e analisar a percepc¢édo da familia sobre as

Xiv



mudancas na administracdo do tempo familiar influenciadas pelo CAPS, bem como a
influéncia do servico em sua qualidade de vida. A pesquisa foi realizada em
abordagem qualitativa, de carater exploratério-descritivo, tendo sido adotado o
estudo de caso como proposta metodoldgica. As técnicas de coleta de dados foram a
andlise documental, o questiondrio e a entrevista embasada em um roteiro
semiestruturado, que foram aplicados a 11 familiares cuidadores dos portadores de
transtornos mentais atendidos entre abril e junho de 2009, no CAPS. Foi verificado
que o surgimento do transtorno mental gerou mudancgas na organizacao e dinamica
das familias, que se reorganizaram para as exigéncias do cuidado, tendo que
abandonar as atividades do seu cotidiano, sem terem, muitas vezes, o conhecimento
necessario para o processo de decisdo diante dos cuidados exigidos. Verificou-se que
a administracdo do tempo da familia foi diretamente influenciada pelo estado de
saude do PTM que, quando se encontrava mais independente, possibilitava maior
independéncia para a familia na realizacdo de outras atividades. O CAPS foi
percebido pelas familias como local de auxilio, apoio emocional e econdmico, sendo
favoravel a administragdo do tempo e a melhoria da qualidade de vida. Assim,
conclui-se que esse ambiente institucional, criado nos moldes da Reforma
Psiquiatrica, que tem a familia como parceira no processo de cuidado, pautado na
obrigacao pessoal, afetividade e reciprocidade, tem permitido melhor organizacao do

tempo, com reflexos positivos na qualidade de vida.
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ABSTRACT

SILVA, Luciola Lourenco da, M. Sc., Universidade Federal de Vicosa, June, 2010.
Effects of CAPS on the time management and quality of life of families,
Vicosa/MG. Adviser: Simone Caldas Tavares Mafra. Co-Advisers: Karla Maria
Damiano Teixeira and Maria das Dores Saraiva de Loreto.

The changes in the mental health field in Brazil that have occurred through
the search for the extinction of asylums and the creation of new more humane
services, seeking to stimulate social and family relationships of patients with mental
disorders while respecting their particularities, like the Psychosocial Attention
Centers (CAPS), allowed families to live daily with their sick relative. This
proximity has made it so that the family includes in their daily life the care of the
mentally ill (PTM) and, therefore, it becomes necessary to manage their time to
achieve a balance in the family system and thus improve their quality of life. These
changes that have occurred in the field of mental health and rehabilitation of mental
patients in the family gave raise to the study’s objectives, which are: to characterize
the socioeconomic and demographic profile, personal and family lives of CAPS
users and their care takers, to identify and analyze the changes faced by the family
after the reinstatement of the PTM to the residence, as well as their strategies to
resume caring for them, and examining the time administration of the family of the
PTM, as a function of the care he expended, and to analyze the perception of the

family about the changes in family time management influenced by the CAPS, as
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well as the influence of service in their quality of life. The survey was conducted in a
qualitative approach, exploratory and descriptive, having adopted the case study as a
methodological approach. The techniques of data collection were document analysis,
questionnaires and interviews based on a semistructured script, which were applied
to 11 family caregivers of mental patients treated between April and June 2009 in
CAPS. It was found that the onset of mental disorder has led to changes in the
organization and dynamics of families, which reorganize themselves to
accommodate the care taking demands, having to leave their daily activities, often
without the necessary knowledge to make decisions for the required care. It was
found that the administration of family time was directly influenced by the health
status of the PTMs which, when more independent, allowed more independence for
the family in carrying out other activities. CAPS was perceived by families as a local
aid, emotional and economic support, and was favored in time management and the
improvement in the quality of life. Thus, it can be concluded that the institutional
environment, created in the mold of the Psychiatric Reform, which has the family as
a partner in the care process guided by personal obligation, affection and reciprocity,
has allowed better organization of time with positive effects on the quality of life.

Xvii



1. APRESENTACAO

1.1. Contextualizacéo do problema

O processo de Reforma Sanitéria, no ano de 1978, surgiu em funcdo do
movimento de democratizacdo no pais e consistiu um movimento social de busca por
melhores condi¢des de vida. A salde passou a ser vista como direito de todos, uma
meta para garantir a conquista dos direitos civis, humanos e sociais e para o exercicio
da cidadania. O movimento propunha-se a romper com a logica do modelo
assistencial vigente, criticando a hegemonia do modelo hospitalocéntrico e
apontando para a ampliacdo do conceito de salde e, consequentemente, para a
criacdo de novos modos de atencéo.

As mesmas criticas foram feitas em relacdo ao modo predominante de
assisténcia psiquiatrica. Porém, no campo da Reforma Psiquiatrica essas criticas se
mostraram mais enfaticas, apontando para a urgéncia de rupturas com esse modelo
de assisténcia, visto que as internacbes nem sempre passavam por indicacdes clinicas
— fato esse muitas vezes observado nos dias atuais — e buscavam atender mais as
necessidades de isolamento, recolhimento e exclusao das diferencas (SOUZA, 2004).

Costa-Rosa (2000 apud SOUZA, 2004) afirmou que a assisténcia em salde
mental vem passando por profundas transformacGes nas ultimas trés décadas, pois
cotidianamente, em oposicdo as praticas segregadoras do modelo asilar, novos
servicos e praticas estdo sendo criados, visando a uma nova perspectiva, qual seja a

Atencéo Psicossocial.



A partir dessa nova pratica de assisténcia surgiram varias propostas e leis que
subsidiaram e legitimaram as mudancgas ocorridas no campo da satde mental, como a
Lei n° 10.216/2001, que “dispbe sobre a protecdo e os direitos das pessoas
portadoras de transtornos mentais e redireciona 0 modelo assistencial em salude
mental” (BRASIL, 2001, p. 1). O Ministério da Salude e a Organizagdo Mundial de
Salde passaram a indicar a utilizacdo de recursos mais complexos e eficazes no
tratamento de portadores de transtorno mental, como os hospitais-dia, internacfes
psiquiatricas em hospitais gerais, residéncias terapéuticas, centros de convivéncia e
Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS). Dessa forma, algumas internacGes vém
sendo substituidas por esses recursos, de forma a promover maior bem-estar e
insercdo social e familiar dos portadores de transtornos mentais.

Essas mudancas ocorridas no campo da satude mental possibilitaram a familia
0 convivio maior com seu familiar adoecido, mas, ao mesmo tempo, foi obrigada a
assumir a responsabilidade pelos cuidados de seus membros doentes, muitas vezes
sem ter o conhecimento adequado sobre a doenca e suas particularidades. 1sso teve
repercussdes sobre os membros da familia, uma vez que ficaram sobrecarregados
com os cuidados, além de terem que reorganizar suas atividades diarias e buscarem
administrar os recursos disponiveis, a fim de atingirem novamente o equilibrio do
sistema familiar.

Pressupfe-se, assim, que a forma como a familia se organiza, e neste caso
especifico, se reorganiza, ird influenciar a interagdo entre os membros da familia,
além de determinar, como ressaltou Goldsmith (2000 apud DAMIANO TEIXEIRA,
2005), como ela ird assumir os cuidados ao portador de transtorno mental e, também,
administrar seus recursos, tendo como consequéncia o alcance da qualidade de vida

esperada por ela.

1.2. Justificativa

O interesse neste estudo surgiu pela aproximacao da pesquisadora com a area
de saude mental na graduacdo, quando o Departamento de Economia Doméstica
(DED) da Universidade Federal de Vigosa (UFV) foi convidado a participar do
trabalho realizado pelo CAPS com os PTM e seus familiares, em novembro de 2004.
Primeiramente, foi feito contato das estudantes com os referidos usuarios do servico

CAPS, sendo realizado o trabalho de integracéo entre eles, buscando construir uma



relacdo de confianca. Essa etapa consistiu de visitas didrias ao CAPS, bem como da
realizacdo de varias atividades artesanais em conjunto para familiarizar com o
cotidiano do espaco a ser estudado. As atividades também envolviam a familia do
PTM, com o intuito de promover maior aproximagdo desta com a rotina de
atividades desenvolvidas no CAPS, além de buscar maior conhecimento das
particularidades da doenca do usuério do servico e maior integracdo deste com a
familia. Essas atividades envolviam a confecgdo de artesanatos, pinturas em telas e
quadros, passeios a museus da cidade, e exposicdes dos trabalhos confeccionados,
entre outras, tendo sempre em vista a promocdo da integracdo social e familiar e a
consequente melhoria da qualidade de vida dos usuarios do CAPS e de suas familias.

Dessa vivéncia no CAPS, estruturou-se uma proposta de projeto de extensao,
que objetivou o estudo da melhoria da qualidade de vida desses usuarios e de suas
familias. Desse projeto emergiram varios questionamentos, que permitiram a
consolidacdo dos objetivos propostos para esta pesquisa, principalmente pela
possibilidade em realizar uma pesquisa que integrasse a Economia Doméstica, mais
especificamente a area de Economia Familiar e a Satde Mental, sendo a Ultima
teméatica pouco estudada dentro do curso. Além dos aspectos motivadores
apresentados para o referido estudo, pode-se destacar também a escassez de
pesquisas acerca do processo de administracdo de recursos na familia de portadores
de transtornos mentais.

De acordo com Melmam (2006), o processo de desospitalizacdo e reforma
psiquiatrica possibilitou que uma nova realidade se configurasse, através da
valorizacdo do doente mental enquanto cidaddo e maior preocupagdo com sua
insercdo social e familiar. Essa nova realidade exigiu a criacdo de servicos extra-
hospitalares e fez que nimero maior de pessoas passasse a ser assistido pela nova
pratica de assisténcia e demandasse esses servicos. Isso fez que houvesse
reorganizacdo entre as familias e o campo da saude mental, a fim de rediscutir as
bases de uma nova relagéo.

No inicio do século XX, as familias eram vistas como responsaveis pelos
transtornos mentais causados em seus membros, e por isso se culpavam por romper
com as expectativas de criar filhos mais fortes, saudaveis e preparados para se
engajarem no mercado de trabalho e viverem em comunidade (MELMAN, 2001
apud ROSA, 2003).



Com todas as mudancas ocorridas no campo da saude mental, no entanto,
elas, contudo, passaram a ser vistas como parceiras no cuidado e, a0 mesmo tempo,
estimuladas e pressionadas a assumir novamente a responsabilidade pelo cuidado do
seu familiar adoecido. Isso também demandou a criagdo de dispositivos terapéuticos
mais complexos, e acredita-se serem mais eficazes, como é o caso do CAPS, além de
outros servicos estruturados com base na Reforma Psiquiétrica’, capazes de enfrentar
necessidades complexas e que abrangessem, de forma holistica, o cotidiano do
portador de transtorno mental no espaco social ao qual pertence. Entretanto, como
destacou Melmam (2006), a familia de portadores de transtornos mentais esta cada
vez mais sobrecarregada em demandas que envolvam o cuidado e acompanhamento
dos seus familiares adoecidos. Nos ultimos anos, o conceito de sobrecarga familiar
(family burden) foi desenvolvido para qualificar as discussdes que subsidiassem a
definicdo dos encargos econdmicos, fisicos e emocionais a que as familias estdo
submetidas, além de buscar mensurar o custo material, subjetivo, organizativo e
social pela convivéncia com um paciente de doencas psiquiatricas.

Além dos aspectos ja discutidos, os portadores de transtorno mental
enfrentam grandes obstaculos para ter uma vida econémica ativa, implicando
situacdo de dependéncia maior da familia. Os custos com medicacdo, tratamento,
alimentacéo, vestuario e transporte séo altos, mesmo quando esses individuos fazem
uso do servico publico de saide. Comumente, o familiar precisa ficar cuidando da
pessoa adoecida, o que impossibilita colocar-se & disposi¢do do mercado de trabalho
e, assim, tem que ampliar sua jornada produtiva a outros momentos que ndo sejam
aqueles de cuidado ao PTM, para conseguir conciliar as novas necessidades
financeiras geradas pela situacdo da doenca (MELMAM, 2006).

Além dos aspectos concernentes as implicacdes do cuidado dos portadores de
transtorno mental sobre a organizacdo e funcionamento familiar, tém-se os dados
estimados pela Associagdo Brasileira de Psiquiatria (ABP) e pelo IBOPE, em 2007,
que apontam que 9% da populacdo brasileira, cerca de 17 milhdes de pessoas, sofre
com algum tipo de doenga mental grave.

Diante do exposto, torna-se relevante analisar os impactos que as mudancas
no campo da salde mental causaram na vida das familias dos PTMs, levando em

consideracdo um contexto familiar sobrecarregado de conflitos, reforcado pela falta

! Como as Residéncias Terapéuticas e os Centros de Convivéncia.
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de conhecimento da doenca; com elevacao dos custos pela compra de medicamentos,
além da demanda elevada de tempo para dedicacdo e cuidados com o membro
familiar doente. E, ainda, perceber como o CAPS atua no cotidiano das familias,
favorecendo e possibilitando mudancgas em sua qualidade de vida. Entretanto, apesar
da importancia da politica de saide mental para o bem-estar e insercdo social dos
portadores de transtornos mentais, é observada escassez nos estudos relacionados aos
impactos dessa politica sobre a organizacdo familiar e as mudancas ocorridas no
ambito das familias, focando suas discussfes sobre o impacto gerado nos PTM, isto
é, deixando de lado as discussdes e analises sobre os impactos nos familiares.

Diante dos aspectos mencionados, foram levantadas as seguintes questbes
norteadoras para este estudo: Quais mudancas ocorreram nas familias dos portadores
de transtorno mental atendidos no CAPS da cidade de Vigcosa, MG, apds o retorno
deles para o contexto familiar? Quais as estratégias assumidas pelas familias para
alcancarem novamente seu equilibrio? Como a familia do portador de transtorno
mental administra o recurso tempo, mediante a presenca desse membro doente na
familia? Qual a influéncia do CAPS, enquanto servi¢o de auxilio ao tratamento
desses PTMs, na administragdo desse recurso? As atividades desenvolvidas pelo

CAPS proporcionaram a essas familias mudancas na qualidade de vida?

1.3. Objetivos do estudo

Esta pesquisa teve como objetivos:

- Caracterizar o perfil socioeconémico e demografico, pessoal e familiar, dos
usuarios do CAPS e dos seus cuidadores.

- Identificar e analisar as mudancas enfrentadas pela familia ap6s a reintegracdo do
PTM na residéncia, bem como suas estratégias para reassumir o0s cuidados
Necessarios.

- Identificar e analisar a administracdo do tempo pela familia do PTM, em funcéo dos
cuidados a ele despendidos.

- Identificar e analisar a percepcdo da familia sobre as mudancas na administracéo do
tempo familiar influenciadas pelo CAPS, bem como a influéncia do servico nas

mudancas conseguidas em sua qualidade de vida.



1.4. Apresentacgdo da dissertagdo

Esta dissertacdo estd estruturada em sete partes, alem das referéncias
bibliograficas e apéndices. A primeira parte refere-se a Introducdo Geral, contendo a
contextualizagcdo do problema, justificava e 0s objetivos propostos.

A segunda parte refere-se a Revisdo de Literatura, considerando os temas
relacionados a pesquisa, quais sejam: a criacdo da politica de saude mental no Brasil
e 0 processo de reforma psiquiatrica, bem como a criagdo do CAPS; a posicao e
participacdo da familia no tratamento dos portadores de transtornos mentais a partir
dessa nova Gtica de tratamento, além das novas relagdes criadas entre os membros
familiares; a administracdo dos recursos familiares realizada por essas familias, que
passaram a conviver diariamente com seu familiar PTM; e, por fim, aspectos de
qualidade de vida e saude.

A terceira parte refere-se a Metodologia Geral utilizada na pesquisa, contendo
sua caracterizacdo; o local de estudo; a populacdo e amostra; as varidveis analiticas; e
as técnicas de coleta e analise dos dados.

A apresentacdo dos resultados da pesquisa foi organizada atraves da
elaboracdo de artigos, em que cada artigo se referiu a discussdo de um objetivo
proposto para o estudo. Dessa forma, a quarta, quinta e sexta partes referem-se aos
artigos, apresentados de forma a evidenciar a discussao dos resultados do estudo de
caso desenvolvido. Os artigos estdo estruturados em introdugdo, objetivo,
metodologia, resultados e discussdo e conclusdo, sendo apresentadas informacdes
referentes a tematica especifica do objetivo por ele discutido.

A sétima parte foi reservada as consideracdes finais gerais da pesquisa,
contendo as informagfes mais relevantes, destacando o0s principais resultados,
apresentando as limitacGes e sugestdes para se pensar em uma nova atencdo as
familias de portadores de transtornos mentais, evidenciadas pela pesquisa

desenvolvida.



2. REVISAO DE LITERATURA

A Revisao de Literatura buscou fundamentar o campo de investigacdo em
questdo e abordou os topicos: Transformacdes no Campo da Saude Mental no Brasil
e o Surgimento do CAPS; Familia e Portador de Transtorno Mental: que relacdo é
essa?; e A Administracdo dos Recursos Familiares e Qualidade de Vida e Saude
Mental, tematicas essas importantes para subsidiar as discussdes dos objetivos

propostos para esta dissertacao.

2.1. Transformagdes no campo da Saude Mental no Brasil e 0 surgimento do
CAPS

Conhecer a historicidade dos fatos e fenémenos sociais € a alternativa para
mencionar as contradi¢des e determinacGes presentes na trajetoria da humanidade. O
enfoque da loucura como doenca e da psiquiatria como especialidade médica é
recente na histéria da humanidade, contendo aproximadamente 200 anos. Uma nova
maneira de vivenciar e perceber a condi¢cdo humana so foi idealizada pelo homem a
partir do século XVI1II, com a criacdo de instituicdes “apropriadas” ao tratamento da
loucura. A loucura sempre existiu, bem como o lugar para se tratar dos loucos, como
templos, domicilios e instituicdes, mas a instituicdo psiquiatrica, propriamente dita, é
uma construgdo do século XVIII (GONCALVES; SENA, 2001).

Conforme destacaram os referidos autores, a partir dessa nova forma de

vivenciar a condi¢cdo humana foi estabelecido “o diferente”, ou seja, aquele que nao



se enquadra nos padrdes de comportamento que a sociedade define como correto. O
doente mental, aquele excluido do convivio dos “iguais”, foi entdo afastado dos
donos da razdo, daqueles que produziam e dos que ndo ameagavam a sociedade.

Tratar do doente mental foi, entdo, sinal de exclusdo, de recluséo e
asilamento. Mesmo essa realidade existindo ainda hoje se apresenta de forma mais
consciente e menos exclusiva. No entanto, quando se aceita a exclusdo, corre-se 0
risco de ndo aceitar a diferenca. Esta ndo pode ser negada, sendo necessario
reconhecé-la e conviver com ela sem praticar a exclusdo, conforme o grande anseio
da reforma psiquiatrica (GONCALVES; SENA, 2001). Contudo, mesmo com toda a
proposta de conscientizacdo da sociedade, pode-se dizer que ainda hoje o diferente é
excluido, por alguns, do contexto das rela¢fes sociais.

Na discussdo sobre as mudangas surgidas no campo da salide mental no
Brasil, é importante citar a psiquiatra Nise da Silveira, que contribuiu na discussao e
implementacdo de um modelo de atencdo com praticas mais humanizadas. Ela
concluiu sua formacdo em 1926, e dedicou-se a psiquiatria sem aceitar as formas
agressivas de tratamento da época, como a internacdo, o eletrochoque, a
insulinoterapia, entre outras. A psiquiatra fundou ao longo de sua carreira instituicoes
que incorporaram essas praticas humanizadas no tratamento de pessoas portadoras de
transtorno mental, como centros de estudo, clinicas e museus, que existem
atualmente e possuem parcerias com diversas institui¢cbes pablicas e privadas, tendo
sempre em vista 0 estimulo a pratica de atividades expressivas como método
terapéutico. Com isso, Nise da Silveira foi considerada, por muitos, uma psiquiatra
rebelde, que tinha pensamentos diferentes de muitos da sua época. Na “visdo da
psiquiatra aquilo que se imp&em a psiquiatria € uma verdadeira mutacédo, tendo por
principio a abolicdo total dos métodos agressivos, do regime carcerario, e a mudanca
de atitude face ao individuo, que deixara de ser paciente, para adquirir a condicéo de
pessoa, com direito a ser respeitada” (MUSEU DE IMAGENS DO
INCONSCIENTE, 2010).

Evidencia-se, assim, a grande contribuicdo da referida psiquiatra para a
construcdo da nova pratica de assisténcia e acolhimento ao doente mental, que
respeita suas particularidades e contribui para uma vida mais digna e de qualidade.

A Reforma Psiquiatrica no Brasil € um movimento histérico de carater
politico, social e econdmico. O ano de 1978 foi identificado como o inicio efetivo do
movimento social pelos direitos dos pacientes psiquiatricos no Brasil, através do



surgimento do Movimento dos Trabalhadores em Salde Mental (MTSM),
movimento plural formado por trabalhadores integrantes do movimento sanitario,
associacOes de familiares, sindicalistas, membros de associacdes de profissionais e
pessoas com longo histérico de internagBes psiquiatricas. E especialmente esse
movimento que mobiliza a todos para o controle e denuncia da violéncia nos
manicOmios, da mercantilizacdo da loucura, da hegemonia de uma rede privada de
assisténcia e construir, de forma coletiva, uma critica ao chamado saber psiquiatrico
e ao modelo hospitalocéntrico na assisténcia as pessoas com transtornos mentais
(BRASIL, 2005).

No Brasil, todo esse movimento se inspira na experiéncia italiana de
desinstitucionalizacdo em psiquiatria e a sua critica radical ao manicémio, revelando
a possibilidade de ruptura com os antigos paradigmas, a exemplo da Col6nia Juliano
Moreira, enorme asilo com mais de 2.000 internos, no inicio dos anos de 1980, no
Rio de Janeiro. Passam a surgir as primeiras propostas e acdes para a reorientacao da
assisténcia. Nesse mesmo periodo acontecem alguns eventos para reforcar as
mudangas dos paradigmas da loucura. O Il Congresso Nacional do MTSM (Bauru,
SP), em 1987, adota o lema “Por uma sociedade sem manicomios” e, nesse mesmo
ano, é realizada a |1 Conferéncia Nacional de Saude Mental no Rio de Janeiro
(BRASIL, 2005).

Com a Constituicio de 1988 (CF/88) é criado o Sistema Unico de Sadlde
(SUS), formado pela articulagdo entre as gestdes federal, estadual e municipal, sob o
poder de controle social, exercido através dos “Conselhos Comunitéarios de Saude”.
A CF/88 aborda a saude do art. 196 ao art. 200, enfocando principalmente a saude
como direito de todos e dever do Estado. Dentro dessa proposta, 0 SUS contempla os
principios da universalidade, integralidade, igualdade e descentralizacdo politico-
administrativa, que passaram a ser adotados nas acbes entdo realizadas (BRASIL,
2005).

No ano de 1989 sdo implantados no Municipio de Santos Nucleos de Atencao
Psicossocial (NAPS) que funcionavam 24 h. Além disso, sdo criadas cooperativas,
associacOes e residéncias para os egressos do hospital. A experiéncia do Municipio
de Santos passa a ser um marco no processo de Reforma Psiquiatrica Brasileira.
Trata-se da primeira manifestacdo de que a Reforma Psiquiatrica ndo era eloquente,

mas sim possivel e exequivel (BRASIL, 2005).



Também no ano de 1989 é apresentado o Projeto de Lei do deputado Paulo
Delgado, no Congresso Nacional, que propde a regulamentacdo dos direitos da
pessoa com transtornos mentais e a extingdo dos manicdémios no pais. E o inicio das
lutas do movimento da Reforma Psiquiatrica nos campos legislativo e normativo.

A partir do ano de 1992, os movimentos sociais, movidos pelo Projeto de Lei
Paulo Delgado, conseguem aprovar, em varios estados brasileiros, as primeiras leis
que determinam a substituicdo progressiva dos leitos psiquiatricos por uma rede
integrada de atencdo & salde mental. E a partir desse periodo que a politica do
Ministério da Saude para a saude mental, acompanhando as diretrizes em construcao
da Reforma Psiquidtrica, comeca a se estruturar de forma mais definida. A década de
1990 também é marcada com fatos importantes para a conquista da reforma
psiquiatrica, atraves do compromisso firmado pelo Brasil na assinatura da
Declaragdo de Caracas e pela realizacdo da Il Conferéncia Nacional de Saude
Mental, passando a vigorar no pais as primeiras normas federais, regulamentando a
implantacdo de servicos de atencdo diaria, fundadas nas experiéncias dos primeiros
CAPS, NAPS e Hospitais-Dia, além das primeiras normas para fiscalizacdo e
classificacdo dos hospitais psiquiatricos.

Somente no ano de 2001 que a Lei Paulo Delgado é sancionada no pais. A
aprovacao, no entanto, € de um substitutivo do Projeto de Lei original, que traz
modificacbes importantes no texto normativo. Assim, a Lei Federal 10.216
redireciona a assisténcia em salde mental, privilegiando o oferecimento de
tratamento em servicos de base comunitéria; disp8e, também, sobre a protecdo e 0s
direitos das pessoas com transtornos mentais, mas nao institui mecanismos claros
para a progressiva extingdo dos manicomios (BRASIL, 2004b). Ainda assim, a
promulgacdo da Lei 10.216 impde novo impulso e novo ritmo para o processo de
Reforma Psiquiatrica no Brasil. E no contexto da promulgacdo da Lei 10.216 e da
realizacdo da Ill Conferéncia Nacional de Saide Mental que a politica de salde
mental do governo federal, alinhada com as diretrizes da Reforma Psiquiétrica, passa
a consolidar-se, ganhando maior sustentagéo e visibilidade.

Os Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS), entre todos os dispositivos de
atencdo a saude mental, tém valor estratégico para a Reforma Psiquiatrica Brasileira.
E através desses servicos que ha possibilidade de organizacdo de uma rede
substitutiva ao Hospital Psiquiatrico no pais. Isso é comprovado pelas atividades
oferecidas pelo servico, como apresentado pelo Ministério da Saude:
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E fungdo dos CAPS prestar atendimento clinico em regime de atencgéo
diaria, evitando assim as internagcdes em hospitais psiquiatricos; promover
a insercdo social das pessoas com transtornos mentais através de acGes
intersetoriais; regular a porta de entrada da rede de assisténcia em salde
mental na sua area de atuagdo e dar suporte a atengdo a salde mental na
rede bésica. E funcéo, portanto, e por exceléncia, dos CAPS organizar a
rede de atencdo as pessoas com transtornos mentais nos municipios. Os
CAPS séo os articuladores estratégicos desta rede e da politica de satde
mental num determinado territério (BRASIL, 20044, p. 27).

Os CAPS devem ser substitutivos e ndo complementares ao hospital
psiquiatrico. Cabe aos CAPS acolher e dar atencdo as pessoas com transtornos
mentais graves e persistentes, procurando sempre a preservacdo e o fortalecimento
dos lagos sociais do usuario em seu territorio. De fato, 0 CAPS é o ndcleo de uma
nova clinica, capaz de produzir autonomia, que possibilita ao usuario promover a
responsabilizacdo e o protagonismo em toda a trajetoria do seu tratamento (BRASIL,
2004a).

Os Centros de Atencdo Psicossocial comecaram a surgir nas cidades
brasileiras, na deécada de 1980, passando a receber uma linha especifica de
financiamento do Ministério da Salde, a partir do ano de 2002, momento em que
esses servicos experimentam grande expansdo. Sdo servicos de saude municipais,
abertos, comunitarios, que oferecem atendimento diario as pessoas com transtornos
mentais severos e persistentes, realizando o acompanhamento clinico e a reinsergédo
social dessas pessoas através do acesso ao trabalho, lazer, exercicio dos direitos civis
e fortalecimento dos lagos familiares e comunitarios (BRASIL, 2004a).

Foram criados diferentes tipos de CAPS, considerando em sua estruturacéo a
cidade-sede ou o tipo de publico atendido pelo centro. O CAPS I, pertencente a
municipios com populacao entre 20.000 e 70.000 habitantes, funciona das 8 as 18 h,
de segunda a sexta-feira. O CAPS Il, que atende a municipios com populacédo entre
70.000 e 200.000 habitantes, atende das 8 as 18 h, de segunda a sexta-feira, com
possibilidade de ter um terceiro periodo de funcionamento até 21 h. O CAPS llI
atende a municipios com populacdo acima de 200.000 habitantes, funcionando 24 h,
sem interrupcdo, considerando feriados e fins de semana. No entanto, o CAPS | ¢é
destinado a infancia e adolescéncia, que atende a municipios com populacdo acima
de 200.000 habitantes, funcionando das 8 as 18 h, de segunda a sexta-feira, tendo a
possibilidade de um terceiro periodo, com funcionamento até as 21 h. Além desse,
existe o CAPSad, destinado a pessoas que fazem uso abusivo de alcool e drogas,
presente em municipios com populacdo acima de 100.000 habitantes, com
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funcionamento das 8 as 18 h, de segunda a sexta-feira, podendo tambeém ter um
terceiro periodo, funcionamento até as 21 h.
A proposta do novo modelo € destacada por Melman (2006), quando afirmou

que:

As experiéncias institucionais substitutivas tém proposto, de uma maneira
bastante diversificada e heterogénea, a retomada de uma abordagem
holistica ‘biopsicossociocultural’ interativa e complexa em relacdo aos
transtornos mentais. A construgdo de um modelo de aproximacao global
em relagdo ao fendmeno da salde e da doenca mental pressupde a
utilizacdo de multiplas tecnologias na elaboracdo de estratégias e praticas
terapéuticas, que nao se reduzem a intervir exclusivamente na bioquimica
do cérebro ou na dimensdo psicologica dos fendmenos. Procura-se
também ampliar suas intervencdes para a esfera do trabalho, da moradia,
do direito, o lazer e da cultura. Para a realizagdo dessa tarefa é
recomendavel pluridimensionar o campo clinico, diversificando as
linguagens e os discursos, multiplicando as formas de comunicacdo e
conexdo com outros saberes e disciplinas (MELMAN, 2006, p. 91).

A criacdo do CAPS no Municipio de Vigosa, MG, surgiu pela necessidade de
adequacdo aos principios que regem a Lei Federal 10.216/ 01, que dispde sobre o
novo modelo de assisténcia e cuidados em satde mental.

O CAPS foi implantado em 2003, como centro de satude mental, nos moldes
da reforma psiquiatrica. Entretanto ndo era credenciado pelo Ministério da Saude.
Contudo, seu funcionamento continha caracteristicas preconizadas para esse tipo de
acompanhamento, como o trabalho em equipe identificada com o trabalho
comunitario; a insercdo da familia e da comunidade na proposta, o vinculo e o
acolhimento como estratégias fundamentais no atendimento. O CAPS acolhia os
usuarios e também realizava oficinas terapéuticas, com trabalhos manuais, atividades
envolvendo a familia e a sociedade, cursos de higiene pessoal e com o ambiente, de
orcamento doméstico, de modo a buscar manutencdo ou melhoria na qualidade de
vida dos atendidos.

Até 2003, o servico funcionava em uma chéacara no Bairro Vale do Sol, mas,
como esse bairro se encontra em local que dificultava a inclusdo dos usuarios, em
2004 esse atendimento foi transferido para a antiga sede da Secretaria de Saude,
regido central da cidade. Seu credenciamento foi conseguido em 2007, e atualmente
0 CAPS Despertar funciona em uma area fisica independente de qualquer estrutura
hospitalar e € um servico de referéncia regional. A unidade foi cadastrada como
CAPS |, atendendo aos parametros populacionais para a implantagdo do servico,

devendo ter sua rede basica com acdes de saude mental.
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2.2. Familia e portador de transtorno mental: que relacdo € essa?

A familia é considerada a unidade béasica da organizacdo social
(SERAPIONE, 1999). Pode ser compreendida como o intercdmbio simbolico entre
geracOes e géneros; a mediacdo entre cultura e natureza e entre as esferas pablica e
privada (DONATI; DI NICOLA, 1996 apud SERAPIONE, 1999).

Para Szymanski (1997), a familia € estabelecida através da decisdo de
algumas pessoas em conviver através do compromisso de uma ligacdo duradoura
entre si, incluindo a relagéo de cuidado entre os adultos e deles com as criangas.

Serapione (1999) ainda afirmou que a familia possui o importante papel de
provimento de cuidados aos seus membros, sendo ela o cerne das fungdes de cuidar.
As necessidades fisicas e psicologicas do ser humano séo supridas dentro da familia,
onde o cuidado e atencdo a satde dos seus membros sdo parte do seu contexto.

Waldow (2004) corroborou com Serapione (1999) quando a considerou como
elemento importante no cuidado, uma vez que o0 “paciente” ndo pode ser visto sem se
levar em consideracdo sua familia quando a possui. Destacou, ainda, que 0 grupo
familiar precisa de suporte para ajudar no cuidado de seu membro adoecido. Nessa
mesma Otica, Motta (citado por WALDOW, 2004) analisou que a doenca causa
impactos que provocam modificacdes no contexto familiar, em que os habitos
familiares se modificam, refletindo nas relagdes. Além disso, alteram-se 0s papéis
familiares e, de maneira mais ardua, ocorrem essas alteracdes quando o paciente
ocupava papel de lideranca. Os sentimentos sdo muitas vezes contraditérios e
afloram em dor, medo e ansiedade, fragilizando a familia.

Para Laham (2003) e Celich e Batistella (2007), a responsabilidade do
cuidado ao membro doente, geralmente, recai sobre um unico membro familiar,
denominado cuidador principal, considerado o membro familiar (ou ndo) responsavel
pelo cuidado do familiar dependente, no que concerne as suas atividades diarias. A
atribuicdo do papel de cuidador a um membro familiar ndo € aleatéria, obedecendo a
normas sociais de parentesco, género e idade e a dinamica familiar (NERI, 2006).

Diferentes estudos, entre eles os de Laham (2003), Resta e Budd (2004),
Gongalves et al. (2006) e Azevedo e Santos (2006) tém mostrado que, na familia, a
mulher é a figura responsével pelo cuidado. Para esses autores, esse fato pode ser
explicado, uma vez que a mulher, por tradicdo, normalmente ndo trabalha fora e,

assim, tem a responsabilidade dos cuidados com os filhos e também dos doentes e
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idosos. Entretanto, mesmo observando as mudancas ocorridas no seio familiar e nos
papeis desempenhados pelos seus membros, inclusive o da mulher, devido a sua
inser¢do no mercado de trabalho, as pesquisas ainda mostram que a mulher continua
sendo a principal provedora de cuidados.

Além do aspecto importante do cuidado, Melman (2006) buscou refletir sobre
a questdo de que, ao se remeter ao universo dessas familias, muitas vezes é
observada uma realidade de preconceito, dor e exclusédo, e, quando se aproxima
delas, tem-se contato com esses sentimentos. E um universo tenso, reduzido, espesso,
onde muitas vezes esses familiares sdo carentes de informacdes sobre a doenca e de
como lidar com ela em seu cotidiano, trazendo, por sua vez, conflitos na definicéo
das prioridades dentro desse espaco. A organizagdo de suas vidas em torno das
vivéncias da doenca é oriunda do investimento realizado nas tentativas de resolver os
problemas.

Melman (2006) considerou, ainda, que a doenca mental reduz a autoestima e
autoconfianca das pessoas envolvidas, e isso provoca diminuicdo das potencialidades
e oportunidades de suas vidas. A percepcdo negativa e estigmatizante, relacionada a
doenca mental, faz que se torne dificil escapar dos efeitos aterradores que ela
provoca. Em compensacédo, diante dessa situacdo tdo adversa, torna-se importante
enfrenta-la, transformando a dor e frustracbes em matéria-prima de aprendizado e
contribuindo para o processo de desenvolvimento. O conhecimento e compreensao
da doenca tém motivado a sociedade para uma estruturacdo que apoie a reinsercéo
social dos doentes e as condi¢cdes de vida das suas familias, suporte social mais
préximo e mais seriamente afetado pela manifestacéo e desenvolvimento da doenca.

Uma questdo importante, trazida por Féres-Carneiro (1992), é que a
configuracdo da dinamica familiar, muitas vezes, traduz a formacéo da satde mental
dos membros de uma familia, e o seu funcionamento pode ser facilitador ou
dificultador dessa formagéo.

O envolvimento da familia torna as intervengdes mais eficientes e multiplica
0S recursos ao paciente, em especial sua adesdo ao tratamento. Por ser o fator
familiar tdo importante na protecdo da saude ou na manifestacdo da doenca, é
necessario instrumentalizar profissionais para que esses possam reconhecer as
necessidades das familias e dar-lhes atencdo especial na medida do possivel
(KANTORKI et al., 2001; SCAZUFCA, 2004 apud SOARES; MUNARI, 2007).
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Quando se insere a familia no trajeto da reabilitagdo psicossocial?, proposta
pela Reforma Psiquiatrica, percebe-se a sua vulnerabilidade, que € evidenciada na
dindmica dos lagos afetivos fragilizados e comprometidos pelo impacto do convivio,
bem como a sobrecarga familiar, questbes essas advindas do transtorno mental
(SARACENO, 1999).

A sobrecarga familiar é encontrada nesses universos e pode ser definida como
0 estresse emocional e econdémico aos quais as familias se submetem quando um
familiar sai de um hospital psiquiatrico e retorna ao lar, principalmente quando os
lacos familiares sdo rompidos pelo padrdo de cronicidade associado a longa
permanéncia em instituicdes psiquidtricas (GOLDMAN, 1982 apud SOARES;
MUNARI, 2007). Dessa forma, é importante repensar o cuidado em relagdo aos
familiares sob a perspectiva de uma nova psiquiatria, que se afasta dos modelos
tradicionais, para buscar estratégias de apreensdo integral e holistica dos fendmenos
da salde e da doenca mental (MELMAN, 2006).

De acordo com o referido autor, as intervenc@es familiares no tratamento dos
pacientes com transtorno mental se mostram de grande importancia e com muita
eficacia, uma vez que promovem grande melhoria no quadro clinico, diminuem ou
atenuam recaidas e reduzem o numero de internacdes psiquiatricas. As pesquisas
epidemioldgicas e as experiéncias terapéuticas apontam a importancia do
envolvimento da familia, especialmente no tratamento do esquizofrénico.

O bem-estar fisico, psiquico e social do individuo é diretamente influenciado
pelo provimento e recebimento do suporte familiar, e a falta deste € um dos fatores
que traduz em predisposi¢cfes a doenca mental. A percepcdo e recebimento de
suporte pelos membros da familia constituem fontes fundamentais para a
manutencdo da salde mental, no que tange a promoc¢édo de beneficios nos processos
fisioldgicos, ao enfrentamento de situacGes estressantes e ao alivio dos estresses
fisico e mental (BASIC BEHAVIORAL SCIENCE TASK FORCE OF THE
NATIONAL ADVISORY MENTAL HEALTH COUNCIL, 1996; UCHINO, 1996
apud SOUZA; BAPTISTA, 2008).

Melman (2006) corroborou com as questdes mencionadas quando também

disse que o bom funcionamento social desses pacientes estad diretamente ligado a

2 Reabilitagdo psicossocial é um conjunto de estratégias que tem por objetivo aumentar as
oportunidades de troca de recursos e de afetos e considera que é somente no interior dessas dinamicas
de trocas, que se cria um efeito habilitador (SARACENO, 1999).
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disponibilidade de um suporte familiar satisfatorio. Navarini e Hirdes (2008)
afirmaram que alguns profissionais de salde perceberam, entdo, a necessidade da
familia como um membro integrante do cuidado prestado ao seu familiar doente, o
que influi favoravelmente no progndstico da doenca. No entanto, parece dificil cuidar
da familia do portador de doenca mental, sem ter compreenséao prévia do significado
de vivenciar essa enfermidade. Isso porque, ha pouco, os profissionais de salde e as
politicas de satude mental ndo eram voltadas para as familias, como um grupo capaz
de ajudar na recuperacdo do seu familiar doente e que também necessitava de ajuda.
Assim, ndo se pode desvincular o individuo do meio em que vive, uma vez que a
familia, enquanto grupo, previne, aceita e corrige problemas de saude. Desse modo,
ndo se pode separar a doenca do contexto familiar; e a familia, por ser elemento téo
imprescindivel, deve ser compreendida como aliada da equipe de saude, atuando
como recurso na promocéo do conforto, para o paciente adquirir confianga e, assim,
investir na sua recuperacdo (KAPLAN et al., 2007 apud NAVARINI; HIRDES,
2008).

A familia, muitas vezes, demonstra necessidade de conhecimento sobre a
doenga, de seus sintomas e efeitos, passando a enfrentar a doengca com mais
seguranca e menos sofrimento. Isso porque a doenca significa mais do que um
conjunto de sintomas e possui outras representacfes de ordem simbdlica, moral,
social ou psicologica para o doente e a propria familia (NAVARINI; HIRDES,
2008).

O principal ponto positivo até agora observado em relacdo a inclusdo da
familia nesse cuidado se refere fundamentalmente aos baixos numeros de
reinternacdes. Isso é evidenciado por estudos, como os de Oliveira (2000 citados por
Navarini e Hirdes, 2008), que mostram que os PTMs, quando atendidos no nivel
ambulatorial, oferecem mais alivio na sobrecarga familiar do que aqueles atendidos
em nivel hospitalar. Nesse sentido, Navarini e Hirdes (2008) destacaram que 0
cuidado domiciliar aliviou a ansiedade da familia, favorecendo o aprendizado de
como cuidar do seu familiar doente através de uma vivéncia que permite o contato
direto e adaptado as suas necessidades de aprendizagem. Entretanto, sabe-se que essa

realidade ndo é vivida por todas as familias, havendo aquelas em que o convivio com

> OLIVEIRA, A. M. N. de. Compreendendo o significado de vivenciar a doenca na familia: um
estudo fenomenolégico e hermenéutico. Dissertacdo de Mestrado em Enfermagem. Universidade
Federal de Santa Catarina. Florian6polis, 2000.
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0 PTM gera comprometimento na salude da familia, em sua vida social, em sua
relacdo com os outros, no lazer, na disponibilidade financeira, na rotina doméstica e
no desempenho profissional ou escolar. 1sso pode trazer inimeras outras dificuldades
e gerar, muitas vezes, ansiedade e frustragdo, levando a internacédo do PTM.

Com as mudancas ocorridas na vida dessas familias, elas procuram diversas
formas para se adequarem a nova situacao e, assim, atingirem novamente o equilibrio
do sistema familiar. Como exemplo de estratégias buscadas pelas familias, podem-se
citar as redes sociais que sdo estabelecidas visando ndo apenas a conquista por
melhores condi¢bes de salde, mas também dar coeréncia e sentido as suas vidas
(MARUYAMA et al., 2009).

Nas redes de apoio, as pessoas se envolvem de forma voluntaria, estabelecem
relacbes de trocas, obrigagdes reciprocas e lacos de dependéncia mdtua, e, assim, o
rompimento do isolamento social € possibilitado, o que favorece as condicdes de
salde (ANDRADE; VAITSMAN, 2002 apud MARUYAMA et al., 2009). Além
disso, as redes de apoio sdo estabelecidas pelas pessoas para suprir as suas
necessidades e dificuldades decorrentes da sua condigdo crbnica. Nessas redes de
apoio estdo presentes os aconselhamentos e os tratamentos que passam pelos
conselhos da familia, vizinhos, amigos de amigos, chegando aos curandeiros
populares e, ou, aos médicos, dentro do sistema de saude (RIOS et al., 2007 apud
MARUYAMA et al., 2009).

Além das redes sociais, varios sdo os recursos utilizados pelas familias para
alcangarem o equilibrio do sistema ao qual estdo inseridas, mediante as
transformacdes ocorridas pela presenca do membro portador de transtorno mental.
Com isso, compreender como essas familias realizam a administracdo dos seus
recursos € de suma importancia para a promoc¢do de uma assisténcia adequada e

eficaz.

2.3. A Administracéo dos recursos familiares

A familia é uma instituicdo social que vem sofrendo modificacdes na sua
estrutura ao longo do tempo. Mesmo com possiveis conflitos, a familia é a instituicdo
onde se predomina o desenvolvimento da sociabilidade, da afetividade e do bem-
estar fisico dos seus membros, sobretudo durante a infancia e a adolescéncia (PITTA,
2001 apud NAVARINI; HIRDES, 2008).
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De acordo com Bryant (1992 apud SILVA et al., 1995), entre os varios
fatores que caracterizam o grupo familiar, existem aqueles relacionados a posse e ao
uso dos recursos. Recursos podem ser classificados como 0s meios utilizados para
satisfazer as demandas dos individuos e familias, podendo ser metas ou eventos que
exigem acdo, de modo a satisfazer as necessidades e desejos (DAMIANO
TEIXEIRA, 2005).

Primeiramente, o grupo familiar deve possuir recursos capazes de satisfazer
suas necessidades e desejos, e esses recursos devem ser repartidos entre seus
membros. Além disso, a familia deve escolher os recursos que mais satisfacam suas
necessidades e desejos, levando-se em consideracdo a maximizagdo da satisfagéo,
com o uso racional de recursos limitados, a fim de melhorar seu nivel de bem-estar.

O estudo da administracdo dos recursos € importante na compreensdao do
planejamento e deliberacdo realizada pelos individuos e familias para, assim,
atenderem a suas demandas e alcancar suas metas (DAMIANO TEIXEIRA, 2005).

Para essa mesma autora:

O processo administrativo é iniciado quando a pessoa identifica um
problema ou alguma coisa que ela necessita ou deseja. A partir dessa
identificacdo, o individuo verifica se suas necessidades e, ou, desejos
estdo de acordo com seus valores e identifica 0s recursos necessarios e 0s
disponiveis para se atingir determinada meta. Em seguida, ele decide,
planeja e implementa os seus planos, a fim de atingir certo objetivo.
Durante todo o processo, o individuo avalia o plano e fornece feedback
para o sistema, ou seja, avalia se algum curso de acdo precisa ser mudado
ou se as coisas estdo acontecendo de acordo com o previsto (DAMIANO
TEIXEIRA, 2005, p. 13).

Torna-se um problema quando se discute a questdo da administracdo dos
recursos, a conciliagdo entre recursos escassos e as necessidades crescentes.
Referindo-se as familias, a variedade de recursos, a escassez destes e as necessidades
e desejos diferentes de seus membros, além dos diferentes tipos de trabalho
(remunerado e ndo remunerado), tornam essa administragcdo ainda mais complexa
(DAMIANO TEIXEIRA, 2005).

Silva et al. (2008) confirmaram que nas familias com membros que possuem
algum tipo de enfermidade mental esta administracdo se torna mais dificil e
conflituosa, uma vez que é acrescentado a ela 0 aumento das responsabilidades com

0 tratamento e cuidados com o portador de transtorno mental. Além disso, a relagdo
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entre a familia e o PTM gera grandes conflitos e dificuldades no cotidiano, como
sobrecarga familiar, encargos financeiros e sociais.

A geracdo de renda e a acumulacdo de riquezas sdao meios de se atingir o
bem-estar familiar; entretanto, apenas essas condi¢des ndo sdo suficientes para se
alcancgar essa condi¢do, uma vez que o conceito de bem-estar inclui também aspectos
emocionais e psicoldgicos (SILVA et al., 1995).

A escassez dos recursos influencia a forma de organizacdo e administracéo
familiar, com efeitos na qualidade de vida individual e do grupo. Através da
administracdo dos recursos no ambito familiar, os membros familiares conseguem
desenvolver habilidades, buscando lidar com os problemas, preveni-los e até mesmo
soluciona-los (ARCUS et al., 1993 apud DAMIANO TEIXEIRA, 2005). Portanto,
nota-se que a organizacao familiar influencia a forma de interacdo entre 0s membros
da familia, além de intervir nas acdes entre estes e, destes, com o ambiente. Essas
acdes passam por processos de adaptacdes didrias na vida da familia, uma vez que o
funcionamento do sistema familiar é definido pelos relacionamentos entre 0s seus
membros e entre estes e 0 ambiente. As decisdes tomadas pelas familias sobre como
irdo alocar os recursos determinardo a qualidade de vida que poderdo alcancar
(GOLDSMITH, 2000 apud DAMIANO TEIXEIRA, 2005).

No que se refere ao tempo, recurso definido para o estudo, seu uso estad
relacionado a forma pela qual os individuos ocupam-no e se dedicam a determinada
atividade. O uso ou a distribuicio do tempo significa o tempo gasto no
desenvolvimento de atividades diversas, a duracdo de cada atividade ou o padréo
sequencial da atividade em um periodo de tempo. O tempo € valioso recurso, e a
forma como ¢ utilizado ira afetar a qualidade de vida dos individuos, das familias e
da sociedade (WALKER, 1980).

A administracdo do tempo reflete os processos pelos quais as pessoas
procuram a adaptacdo ao seu meio ambiente. O uso do tempo, assim como de outros
recursos, indica a prioridade dada a determinada atividade, regulando os valores
atribuidos a ela (MARQUES, 2001).

Essa mesma autora afirmou que o individuo tem a possibilidade de
administrar seu tempo e, com isso, conseguir realizar diversas atividades em um
mesmo periodo. A quantidade de tempo das pessoas € fixa, 0 que varia € a percepgado
que se tem a respeito dele, sendo essa percep¢do influenciada pela cultura, entre
outros fatores.
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Analisar 0 uso do tempo e a administracdo nas familias dos portadores de
transtornos mentais se torna importante, ja que a forma como cada individuo utiliza o
tempo pode afetar sua saude mental e fisica e, em consequéncia, também o bem-estar
econémico, social e psicolégico do grupo social (WALKER, 1980). Ou seja, a
pessoa doente exige do cuidador tempo maior a ser gasto com os cuidados, e muitas
vezes ha sobrecarga de um membro da familia nesse cuidado, levando ao estresse
fisico e mental, alem de impossibilitar o uso do tempo com outras atividades. Assim,
a importancia de se estudar o tempo estd na compreensdo dos padrdes basicos da
familia. O dia e a semana séo os dois ciclos de tempo mais importantes para serem
observados, de modo a buscar a compreensdo desses padroes (DAMIANO
TEIXEIRA, 2005). As mudancas ocorridas nas atividades diérias, ocasionadas, por
exemplo, pelo transtorno mental, interferem na administracdo do tempo das familias,
que precisam Se reorganizar para que o cuidado ao membro doente faca parte da sua
rotina de atividades.

Greenhaus e Beutell (1985 citados por BRODERICK, 1993) discutiram a
questdo de que, quando o sistema familiar é exigente, é fato que o nivel de tensdo no
individuo e nos seus relacionamentos aumentara. Esses autores afirmaram que, em
familias onde ha excedente de membros dependentes de cuidado ou um déficit de
pessoas competentes, provavelmente elas estardo em “risco”, uma vez que 0S
horéarios para a realizacdo das atividades estardo incertos e as expectativas ambiguas,
devido a dificuldade em conciliar os horarios de todas as tarefas diarias sem
sobressaltos.

Os estudos do uso do tempo proporcionam informacdes sobre as atividades,
quem as realiza e quando ocorrem, bem como a quantidade de tempo utilizado em
cada uma. Essas informacdes ndo sdo fenémenos culturais isolados, fazendo parte do
contexto cultural do individuo, portanto, ndo sdo desvinculadas desse contexto
(DROLET, s.d.).

Uma questdo que esta envolvida nos estudos sobre tempo é o lazer, que
inclui, na sua consideragdo, o aspecto do tempo situado no “tempo livre” ou
“disponivel”, supondo as obrigacdes profissionais, familiares e religiosas, entre
outras (MARCELLINO, 1986). Portanto, quando se fala em mudancas ocorridas no
ambito da familia, como a sobrecarga familiar e 0 aumento dos cuidados, advindos
da presenca do membro portador de transtorno mental, é importante analisar como

essas mudancas repercutiram no tempo livre das familias.
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O lazer significa amplo e interdisciplinar campo de estudo e aplicacdo, por
ser fonte de criacdo cultural e de resgate do homem e por favorecer uma nova
socializacdo (FERRARI, 2005). Para Dumazedier (1976), o lazer € o conjunto de
ocupac0es as quais o individuo pode se entregar de livre vontade, seja para repousar,
seja para divertir-se, recrear-se e entreter-se ou, ainda, para sua informagdo ou
formacdo desinteressada, sua participacdo social voluntéaria ou sua livre capacidade
de criadora apds se livrar ou se desembaracar das obrigacdes profissionais familiares
e sociais. Esse mesmo autor destacou ainda que o lazer reune trés funcdes: o
descanso, a recreacdo e o desenvolvimento pessoal. Além disso, Marcellino (2004,
2005) ainda apontou que o lazer € a cultura compreendida em seu sentido mais
amplo, vivenciada no tempo disponivel, tendo como trago definidor o carater
desinteressado dessa vivéncia. Isto é, a satisfacdo provocada pela propria situacdo € a
principal recompensa buscada. A disponibilidade de tempo significa possibilidade de
opcao pela atividade ou pelo écio.

Com o surgimento do CAPS, pressupde-se que podera haver influéncia do
servico na administracdo dos recursos das familias dos PTMs, bem como no tempo
disponivel para o lazer, uma vez que o servico oferece atividades, como: tratamento
medicamentoso, realizado com remédios chamados de medicamentos psicoativos ou
psicofarmacos; atendimento a grupo de familiares, através de reunido de familias
para criar lacos de solidariedade entre elas, discutir problemas em comum, enfrentar
as situacdes dificeis, receber orientacdo sobre diagnostico e sobre sua participa¢do no
projeto terapéutico; atendimento individualizado as familias, quando estas precisam
de orientacdo e acompanhamento em situacdes rotineiras, ou em momentos criticos;
atividades comunitarias, ou seja, atividades que utilizam os recursos da comunidade
e envolvem pessoas, instituicdes ou grupos organizados que atuam na comunidade.

Assim, o PTM, sendo atendido pelo servico, recebe medicamentos
gratuitamente, além de instrucdes e orienta¢fes quanto ao uso, o que podera ajudar a
diminuir o gasto financeiro com a sua compra pelas familias; além disso, estas
também fazem parte do tratamento, atraves das reunides em grupo e individuais para
esclarecimentos sobre a doenca, o que pode facilitar o cuidado ao portador no &mbito
familiar; e, ainda, como 0 membro adoecido permanece parte do dia em tratamento
no CAPS, pressupde-se que a familia podera ter mais tempo para a realizacdo de
outras atividades que ndo o cuidado com o PTM. Dessa forma, acredita-se em
influéncia positiva na qualidade de vida de toda a familia do PTM.
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2.4. Qualidade de vida e saude mental

O conceito qualidade de vida (QV) tem sido utilizado no contexto da pesquisa
cientifica em diferentes campos do saber, como Economia, Sociologia, Educacéo,
Medicina, Enfermagem, Psicologia e demais especialidades da saude. Na esfera da
salde coletiva e das politicas publicas para o setor, também é possivel identificar
interesse crescente pela avaliacdo da QV. Dessa forma, tém-se incluido informacGes
sobre QV, tanto como indicadores para avaliagdo da eficécia, eficiéncia e impacto de
determinados tratamentos para grupos de portadores de agravos diversos quanto na
comparacao entre procedimentos para o controle de problemas de saude (SEIDL;
ZANNON, 2004).

No campo da saude, desde os séculos XVIII e XIX, com o surgimento da
medicina social, fazem-se considera¢des acerca do tema salde e qualidade de vida. A

ideia, que se baseava na relacdo entre “condices de vida™

e salde, fez parte de um
contexto em que se trabalharam questdes ligadas a promocdo da salde.
Especificamente, ha registro de que o termo QV foi utilizado, pela primeira vez na
literatura médica, na década de 1930, tendo-se desenvolvido conceitual e
metodologicamente nas duas ultimas décadas. Mesmo observando-se que na
literatura ha tentativa para o crescimento e amadurecimento da utilizacdo do termo,
ainda é nitida a falta de clareza, a multiplicidade e amplitude do termo, que, ndo
apresentando uma Unica definicdo conceitual, até mesmo dentro do campo da salde,
deixa em aberto a consisténcia de seu significado, bem como a possibilidade de sua
mensuracdo (MINAYO et al., 2000; SEIDL; ZANNON, 2004; SANTANA, 2008).
Segundo Cebotarev (1994), o conceito de qualidade de vida surgiu como
reacdo a insatisfacdo as medidas e indicadores exclusivamente econdmicos, de
desenvolvimento, em termos de crescimento, produtividade e modernizagdo. Assim,
significa dizer que a totalidade da existéncia humana é considerada quando se
englobam outros fatores essenciais a vida humana, além dos indicadores econdmicos.
Ayres (1998) apontou que a qualidade de vida deveria ser entendida como o
viver bem e de forma equilibrada, ou seja, compensador em, no minimo, quatro

areas: Social, Afetiva, Profissional e da Salde.

* Termo de referéncia utilizado na época e considerado como pertencente ao campo semantico da QV.
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Cebotarev (1994) discutiu que uma defini¢do especifica de qualidade de vida
deveria conter, alem de elementos universais do bem-estar humano, outros
componentes, cuja satisfacdo pode tomar formas variadas de acordo com as
experiéncias vivenciadas e os valores do grupo social. Assim, a qualidade de vida
deve ser analisada tanto do ponto de vista objetivo quanto do subjetivo. O aspecto
subjetivo poderia ser analisado por meio da compreensdo do conceito sobre
qualidade de vida, assim como pelo grau de importancia e pelo nivel de satisfacéo
que os individuos obtém por meio do acesso a diferentes componentes de sua vida,
em funcéo de seus valores, crencas e experiéncias vividas.

Canavarro et al. (2005) apontaram que a qualidade de vida vai além de se ter
boa salde fisica e psicoldgica; significa sentir-se bem consigo mesmo, com o local
onde se vive, com a familia, os amigos e outras pessoas que o rodeiam, além de
envolver estilos de vida saudaveis, cuidado de si, capacidade para realizar as
atividades do dia a dia, tempo para atividades de lazer (hobbies e passatempos) e
outros habitos que fagcam a pessoa se sentir bem e realizada.

O interesse na qualidade de vida de individuos com transtorno mental
comegou como extensdo da crescente preocupagdo com o retorno de doentes mentais
crénicos a comunidade, em decorréncia do movimento de desinstitucionalizacéo
ocorrido nos paises desenvolvidos ocidentais nos anos de 1960 e 1970. Questbes
como seguranca pessoal, pobreza e isolamento social tornaram-se preocupagoes
pessoais dos pacientes egressos de hospitais psiquiatricos, bem como de seus
familiares, profissionais de saude e gestores de saude.

Segundo Katschnig (1997 apud SOUZA; COUTINHO, 2006), os pacientes
esquizofrénicos vivendo na comunidade, quando comparados com individuos
saudaveis, tém necessidades adicionais, relacionadas, por exemplo, aos seus
sintomas, que tornam a permanéncia em tratamento especializado quase sempre uma
necessidade constante. Esses pacientes estdo, também, submetidos a diversas formas
de preconceito e tém que enfrentar o estigma associado ao transtorno mental.
Contudo, os individuos que possuem transtorno mental tém recursos pessoais
limitados (habilidades sociais e cognitivas restritas) e ambientais (auséncia de
empregos adequados, por exemplo). Esses fatores, segundo esse autor, podem
contribuir para as dificuldades desses individuos em usufruir qualidade de vida

adequada.
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Para Allardt (1995 apud HERCULANO, 1998), o conceito de qualidade de
vida e definido com base em trés verbos considerados basicos a vida humana: ter,
amar e ser.

Ter refere-se as condi¢cBes materiais necessarias para se viver livre de uma
condicdo de miséria. Estdo envolvidos os recursos econdmicos (renda e riqueza);
condicGes de habitacdo (espaco disponivel e conforto doméstico), emprego (auséncia
de desemprego), condicdes fisicas de trabalho (avaliado pelos ruidos e temperaturas
nos postos de trabalho, estresse, rotina fisica), saude (sintomas de dores e doengas,
acessibilidade de atendimento médico) e educacdo (anos de escolaridade).

Amar refere-se a necessidade de se relacionar com outras pessoas €, assim,
possibilitar a formacdo de identidades sociais, ou seja, a unido e contatos com a
comunidade local; ligacdo com a familia nuclear e parentes; padrdes ativos de
amizade; unido e contatos com companheiros em associagdes e organizacgoes; e
relacdo com companheiros de trabalho.

Ser estd associado com a necessidade de integrar-se com a sociedade e
harmonizar-se com a natureza, sendo mensuradas através de como uma pessoa
participa das decisdes e atividades coletivas que influenciam sua vida; atividades
politicas; oportunidades de tempo e lazer; e oportunidades para uma vida profissional
significativa, além de estar em contato com a natureza em atividades lidicas e
contemplativas.

Segundo Minayo et al. (2000), existe uma série de instrumentos capazes de
sintetizar a complexidade do entendimento sobre qualidade de vida, além da sua
relatividade quanto a diferentes culturas e realidades sociais. Alguns instrumentos
trabalhnam apenas com aspectos objetivos e outros com aspectos objetivos e
subjetivos.

Nesta pesquisa, utilizou-se a estrutura conceitual proposta por Metzem et al.
(1980), que se baseia na premissa de que a satisfacdo com a qualidade de vida
familiar esta em funcéo da satisfagdo com os varios dominios da vida e, a0 mesmo
tempo, da importancia deles, em fungdo dos objetivos e metas, em curto, médio e
longo prazos. Dessa forma, a qualidade de vida deve abranger dominios ou
componentes concretos da vida dos individuos e familias, como também as suas
avaliacdes subjetivas.

Os dominios da vida citados por Metzem et al. (1980) se referem a
alimentacdo, renda, habitacdo, saude, emprego, educacdo, condi¢cGes de trabalho,
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relacionamentos, lazer, servicos comunitarios e ajudas. Os aspectos subjetivos se
referem a forma como as pessoas pensam sobre os dominios da vida ou como
percebem o valor desses componentes materiais reconhecidos como base social da
qualidade de vida, ou seja, o0 modelo realiza a apuragdo da satisfagdo com cada
dominio e o grau de importancia a ele atribuido.

Para este estudo, entretanto, adaptou-se a teoria de Metzem et al. (1980), de
modo a verificar os aspectos referentes as alteracbes em cada dominio da vida
influenciadas pelo CAPS e pelo grau de satisfacdo com cada dominio da vida, antes e
depois da entrada do PTM no CAPS, para observar como 0 servi¢o pode repercutir
na qualidade de vida familiar. Assim, ndo se averiguou a importancia dada aos
dominios para as familias em questdo, mas o grau de satisfacdo deles com os
referidos dominios, o qual é explicado por uma escala que pode variar de 1 a 4, de
modo a categorizar o nivel de satisfacdo (1 - muito insatisfeito, 2 - insatisfeito, 3 -

satisfeito e 4 - muito satisfeito).
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3. METODOLOGIA GERAL

A metodologia apresenta a caracterizacdo da pesquisa em questdo, o local de
realizacdo, a populacdo e amostra, os instrumentos de coleta e analise dos dados e a

operacionalizacdo das variaveis de analise.

3.1. Caracterizagéo da pesquisa

Este estudo se configura como qualitativo, de carater exploratorio-descritivo,
transversal, sendo adotado como estratégia de pesquisa o Estudo de Caso. A escolha
do referido método permitiu discutir a tematica: Administracdo dos Recursos em
Familias em Situacdo de Vulnerabilidade, como é o caso das familias da pesquisa, de
forma mais aprofundada, uma vez que existem poucos estudos sobre o assunto.

Segundo Gil (1994), o estudo de caso é caracterizado pela pesquisa profunda
e exaustiva de um ou poucos objetos, de modo a permitir o seu conhecimento amplo
e detalhado. Além disso, Yin (2005) confirmou que esse método representa a melhor
estratégia em pesquisas focadas em questdes do tipo “como” e “porque” e também
quando ha pouco controle, por parte do pesquisador, sobre 0s eventos
contemporaneos que se inserem em algum contexto da vida real.

Optou-se pela analise documental, questionario e entrevista semiestruturada,

como técnicas de coleta dos dados.
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3.2. Local de estudo

A cidade de Vicosa foi escolhida para a pesquisa, situada na microrregido da
Zona da Mata de Minas Gerais e localizando-se a uma distancia aproximada de 225
km da capital, Belo Horizonte. Possui area geografica de 299 km® e populacéo
estimada de 70.404 habitantes (IBGE, 2009).

A unidade empirica de analise € 0 CAPS de Vic¢osa, MG, do tipo CAPS I, que
funciona das 8 h as 18 h, de segunda a sexta-feira, na Rua Silvio Romeu, 18, Bairro
de Ramos, e é um servico publico e gratuito, implantado em 2003, e de referéncia
regional, cujo atendimento abrange Vigosa e cidades vizinhas, como Paula Candido,
Porto Firme, Teixeiras, Canad, Sdo Miguel do Anta, Araponga, Cajuri e Pedra do
Anta. Atualmente, em média, sdo atendidas por més 240 pessoas com transtornos
mentais diversos.

A escolha do local justifica-se pela proximidade da pesquisadora com o local
de estudo e, portanto, mais facilidade para comunicacdo com os profissionais e
acesso as familias do referido CAPS, além da importdncia deste para Vigcosa e
cidades circunvizinhas, podendo, com isso, contribuir com estudos que objetivam a
melhoria da qualidade de vida da populacdo vicosense e cidades do seu entorno. A
pesquisa foi realizada com as familias dos portadores de transtornos mentais
atendidos no CAPS no trimestre abril a junho de 2009. Buscou-se, inicialmente, o

numero de usuarios atendidos neste periodo para, a partir deles, contatar sua familia.

3.3. Populagéo e amostra

A populacdo da pesquisa foi caracterizada pelas familias dos portadores de
transtornos mentais, usuarios do CAPS de Vicosa, MG, atendidos no servi¢o entre 0s
meses de abril e junho de 2009. Os PTMs possuem transtornos do tipo esquizofrenia,
transtorno bipolar, histeria e boderlaine, entre outros®, estando eles na faixa etaria de
18 a 85 anos. A populacao foi definida pelo trimestre por ser o periodo exigido pelo
SUS para a renovacgdo do diagndstico dos usuarios do CAPS. Por exemplo, quando o

sistema faz avaliacdo do usuério no inicio do més de abril, somente no final do més

> Nesta pesquisa ndo foi analisada a relagéo entre os tipos de transtorno mental com o maior ou menor
uso do tempo aos cuidados, apesar de acreditar-se que haja uma possivel relacdo entre essas variaveis.
O foco do estudo foi a andlise da administracdo do tempo familiar com os cuidados ao portador de
transtorno mental e a repercussdo do CAPS nesta administracdo, buscando entender a repercussdo do
servigo na vida familiar.
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de junho é que o terapeuta de referéncia® fara reavaliacdo para observar possiveis
mudangas no quadro do usuario, ou seja, se houve melhoras, regressdes ou
estabilidade a partir do tratamento proposto e assim, consequentemente, 0
profissional ird propor alteracbes nas documentacdes do usuario, enviando ao
DATASUS’. Dessa forma, com a preocupacdo de ndo haver alteragdes no perfil de
usuarios selecionados para a pesquisa e respectivas familias, considerou-se
importante coletar os dados no periodo descrito no estudo como de estabilidade
quanto ao perfil para os selecionados. Considerando o aspecto apresentado, a
populacdo foi composta de 66 familias de portadores de transtornos mentais
atendidos no CAPS.

A amostra foi intencional, determinada de forma ndo probabilistica e de
acordo com caracteristicas preestabelecidas pela pesquisadora (RICHARDSON,
1999). Esses critérios se relacionaram ao PTM, ou seja: o PTM deveria ter
antecedente de internacdo em hospital psiquiatrico, para que houvesse possibilidade
de analisar a reestruturacdo da familia devido ao retorno do membro adoecido ao
contexto familiar; o portador de transtorno mental deveria residir junto com 0s
familiares para que um destes tivesse conhecimento e condigGes de responder a todos
0s questionamentos de forma satisfatéria; o PTM deveria ter iniciado o tratamento no
CAPS ha, no minimo, um més antes da coleta de dados, para que fosse possivel
compreender a reorganizacdo da familia. No trimestre supracitado, o numero de
portadores de transtornos mentais que se encaixaram nos critérios pré-definidos para
a amostra foram 13 usuarios. No entanto, como o objetivo foi entrevistar a familia, a
amostra caracterizou-se por 11 familias, uma vez que em duas familias havia dois
membros portadores de transtorno mental atendidos no CAPS e que se encaixavam
nos critérios acima mencionados. O quadrol ilustra essas informag6es, bem como

apresenta a posicao do portador e do cuidador na familia.

® O terapeuta de referéncia é o profissional do CAPS que acolhe 0 PTM quando este chega ao servigo
para iniciar o tratamento. Este profissional 0 acompanhara a partir de entdo, buscando uma relagéo de
confianca.

" O DATASUS é o 6rgéo da Secretaria Executiva do Ministério da Satde que tem a responsabilidade
de coletar, processar e disseminar informagdes sobre Satde. Entre outros objetivos, ele disponibiliza
informacfes que podem servir para subsidiar analises objetivas da situacdo sanitaria, tomadas de
decisdo baseadas em evidéncias e elaboragdo de programas de acdes de salde.
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Quadro 1 — Familias participantes do estudo e posicdo do PTM e do cuidador na

familia
Familias PTM (posicéo familiar) Cuidador (posicao familiar)
Familia 1 Filha Mée
Familia 2 Irmac Irméo
Irméo
Familia 3 Filho Mée
Filho
Familia 4 Filha Mée
Familia 5 Neto Avo
Familia 6 Filha Pai
Familia 7 Irméo Irm&
Familia 8 Irméo Irmé
Familia 9 Tia Sobrinha
Familia 10 Filho Mée
Familia 11 Irma Irméo

Fonte: Dados da pesquisa, 2009.

3.4. Aspectos éticos da pesquisa

Esta pesquisa foi desenvolvida mediante aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Vigosa (UFV), sob o n°
079/2009. O contato com as familias foi feito somente apos essa aprovacdo, bem
como foi entregue uma copia da carta de aprovacao a coordenacdo do CAPS para
atestar o compromisso da referida pesquisa com 0s aspectos éticos de pesquisa com
seres humanos.

A participacdo das familias foi voluntéria, mediante leitura e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, confirmando sua participacao e tendo
0 conhecimento sobre os objetivos, procedimentos e voluntariedade, sem prejuizos
ou beneficios para si ou para o usuario do CAPS, portador de transtorno mental.

Além disso, € importante ressaltar que 0os nomes reais das pessoas participantes deste
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estudo foram substituidos por nomes ficticios, de forma a resguardar suas

identidades.

3.5. Instrumentos de coleta de dados

As informagdes foram coletadas em dois momentos, em que no primeiro foi
utilizada a analise documental, a fim de obter as informacdes referentes aos PTM
para, assim, definir a amostra. No segundo momento foram aplicados o questionério

e a entrevista aos amostrados.

3.5.1. Anélise documental

Esta analise foi realizada nos meses de julho e agosto de 2009, mediante
consulta &s APACs® (Autorizacdo de Procedimentos de Alta Complexidade/Custo)
dos usuarios, de forma a buscar aqueles que estivessem inseridos no periodo de abril
a junho de 2009. Apos essa busca, foram analisados 0s prontuarios desses usuarios
inseridos no trimestre, observando-se os critérios preestabelecidos pela pesquisadora,
de forma a selecionar a amostra, e verificar quem era o principal cuidador do PTM,
bem como obter os enderecos e telefones das familias para contato e agendar a
entrevista.

Dos 13 usuarios definidos para a amostra, seis foram de tratamento com
modalidade ndo intensiva, quatro de tratamento com modalidade intensiva e trés com
modalidade semi-intensiva.

O atendimento intensivo é aquele diario oferecido quando a pessoa se
encontra com grave sofrimento psiquico, em situacdo de crises ou dificuldades no
convivio social e familiar, precisando de atengdo continua, por meio do tratamento
domiciliar, se necessario. O atendimento semi-intensivo € quando o usuario pode ser
atendido até 12 dias no més. Essa modalidade é oferecida quando o sofrimento e
desestruturacdo psiquica da pessoa diminuiram, melhorando as possibilidades de
relacionamento, mas a pessoa ainda necessita de atencdo direta da equipe para se

estruturar e recuperar sua autonomia. Esse atendimento também pode ser domiciliar,

8 E um subsistema, integrante do Sistema de Informacdes Ambulatoriais do SUS (SIA/SUS), de
carater relevante na operacionalizagdo dos procedimentos ambulatoriais de alta complexidade/custo.
Constitui documento destinado a autorizar a realizacdo de procedimentos ambulatoriais desta natureza
e o fornecimento de medicamentos excepcionais.
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se necessario. J& o atendimento ndo intensivo é oferecido quando a pessoa néo
precisa de suporte continuo da equipe para viver em seu territorio e realizar suas
atividades na familia e/, ou, no trabalho, podendo ser atendido até trés dias no més.
Esse atendimento também pode ser domiciliar (BRASIL, 2004a).

Apbs essa fase, foi feito o contato por telefone com o cuidador do PTM,
quando a pesquisadora explicou em detalhes os objetivos da pesquisa, bem como
informou sobre a manutencdo do anonimato dos sujeitos. Apds o aceite do convite
para participacdo, foi agendada a aplicacdo do questionario e da entrevista, em que
ambos aconteceram no mesmo momento. Essa fase foi implementada no periodo de
outubro a dezembro de 2009. Para a aplicacdo das técnicas de coleta de dados, a
pesquisadora solicitou permissdo para que esta ocorresse no domicilio dos
entrevistados e fosse possivel também observar o contexto familiar onde os PTMs

estavam inseridos.

3.5.2. Questionario

O questionario foi aplicado pela pesquisadora ao familiar cuidador do PTM,
de modo a facilitar a compreensdo dos aspectos que se faziam necessarios, além da
auséncia de tempo ao entrevistado para responder de forma escrita. Serviu para a
coleta das informacdes referentes ao perfil socioeconémico e demogréafico da familia,
do portador de transtorno mental e do cuidador. Contemplou informagdes sobre a
escolaridade, grau de parentesco com o portador de transtorno mental, ocupacao,
idade, estado civil e sexo, entre outras. Além disso, pretendeu-se identificar os
aspectos de infraestrutura do domicilio, bem como dados referentes ao portador de
transtorno mental e ao CAPS, ao tipo de tratamento do PTM e ao tempo de
internacao, entre outros, como pode ser observado no Apéndice A.

3.5.3. Entrevista semiestruturada

Esta entrevista, cujo roteiro se encontra no Apéndice B, foi escolhida por
possibilitar ao entrevistador maior flexibilidade na condugdo das perguntas, podendo
intervir ou questionar sempre que se fizer necessario, o que possibilita riqueza de
detalhes para o estudo. As entrevistas foram gravadas, mediante a aprovacdo do

entrevistado, para validar as informacGes.
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O referido instrumento foi aplicado ao familiar cuidador do PTM, e as
questdes abordadas possibilitaram a coleta de informacGes relacionadas a mudancas
enfrentadas pela familia apds a reintegracdo do PTM na residéncia, bem como suas
estratégias para reassumir os cuidados para com ele; a identificagdo e analise de
como a familia do PTM administrou seu recurso tempo, em fungdo do cuidado a ele
despendido; a percepcdo da familia sobre as mudancas na administracdo do tempo
familiar influenciadas pelo CAPS, bem como a influéncia do servigo nas mudancas

conseguidas em sua qualidade de vida.

3.6. Variaveis analiticas

De acordo com Babbie (1999), para uma pesquisa cientifica ser valida é
necessario que se tenha precisdo na definicdo de suas categorias de analise, para que
ndo ocorra ambiguidade com relagéo ao termo e respectivo uso. Marconi e Lakatos
(2005) afirmaram que uma varidvel pode ser considerada como conceito operacional,
que contém ou apresenta valores e € discernivel em um objeto de estudo, sendo
passivel de mensuracéo.

Para caracterizar o perfil socioecondmico e demogréafico familiar dos usuarios
do CAPS, foram mensuradas as seguintes variaveis: numero de membros na familia;
ocupacdo; sexo, tipo de relagdo contratual; contribuicdo dos membros que possuem
renda para o orgamento familiar; aspectos de infraestrutura da habitacéo; e acesso a
bens e servigos.

O perfil do PTM foi associado aos seguintes aspectos: idade; sexo; estado
civil; escolaridade; se trabalha fora de casa; se possui renda; a contribui¢do da renda
para 0 orgamento familiar, para 0s que a possuem; os atendimentos recebidos no
CAPS; modalidade de tratamento no CAPS; tempo de tratamento no CAPS; e tempo
total de internagdo® em hospitais psiquiatricos.

O perfil do cuidador familiar foi associado aos seguintes aspectos: idade;
sexo; estado civil; escolaridade; relacdo com o familiar PTM; se trabalha; tipo de
trabalho; renda; e contribuicdo para o orcamento familiar.

Buscando identificar e analisar as mudancas enfrentadas pela familia ap6s a
reintegracdo do PTM na residéncia, bem como as estratégias adotadas para reassumir

° O tempo total de internacdo se refere & soma dos periodos de internacdes do portador de transtorno
mental, pois 0 mesmo PTM pode ter sido internado vérias vezes.
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os cuidados do PTM, foram utilizadas as seguintes variaveis: as mudangas nos
relacionamentos familiares consequentes da presenca do PTM; as mudancgas nas
atividades realizadas pela familia, bem como sua organizacdo apds a entrada do PTM
no ambito familiar; a organizagdo da familia para os cuidados ao PTM; a busca por
ajuda de amigos, vizinhos, parentes, bem como de instituicdes especializadas; a
colaboracdo e envolvimento dos membros da familia no cuidado com o membro
doente, em termos de tempo e atividades desenvolvidas; e a busca pela autonomia do
PTM.

Para identificar e analisar a administracdo do tempo pela familia do PTM,
foram utilizadas as seguintes variaveis: distribuicdo do tempo do cuidador na
execucdo das atividades diarias; membro familiar que possui mais tempo para o
desenvolvimento de outras atividades, que ndo fosse o cuidado com o PTM;
possibilidade de execucdo de outras atividades através da administracdo do tempo
com os cuidados ao PTM; e tempo do cuidador para o lazer.

Quanto a percepcdo da familia sobre as mudancas na administracdo do tempo
familiar influenciadas pelo CAPS, foram utilizadas as seguintes variaveis: atuacao do
CAPS e influéncia do CAPS na administragdo do tempo familiar.

Quanto as questdes relacionadas a qualidade de vida familiar, buscou-se
identificar o significado de qualidade de vida para o familiar entrevistado, bem como
se analisou a influéncia do CAPS na qualidade de vida, por meio da andlise dos
diferentes dominios da vida, de forma concreta e subjetiva, embasando-se na teoria
de Metzem et al. (1980).

3.7. Analise dos dados

Apos a fase de coleta dos dados, iniciou-se a fase de analise das informacGes
coletadas. Primeiramente, realizou-se a transcri¢cdo das entrevistas. Para essa etapa,
foi utilizado o programa Express Scribe, sendo este um programa de auxilio as
transcricoes.

As questbes fechadas provenientes do questionario foram analisadas por
estatistica descritiva (média e frequéncia), através de tabelas simples e
posteriormente, comparadas considerando-se a porcentagem de aparecimento.

As questdes abertas, obtidas tanto pelo questionario quanto pela entrevista,

foram analisadas tendo como referéncia a abordagem qualitativa, constituindo-se
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tarefa do pesquisador a descricdo e interpretagdo do desempenho das pessoas e a
atribuicdo de sentidos as suas experiéncias.

De acordo com Minayo et al. (2005), os dados obtidos dessa abordagem
devem refletir as diversas dimensdes da realidade estudada, de acordo com o0s
objetivos definidos na pesquisa.

Foram formuladas as categorias analiticas com base nos objetivos propostos e
no referencial tedrico apresentado e, posteriormente, realizada uma leitura das
entrevistas transcritas de modo a buscar as informacdes referentes a cada categoria,
bem como agrupa-las de acordo com as informacGes comuns e identificar as
diferenciacGes entre cada uma delas, para se chegar a resultados quantitativos,
conforme se espera na abordagem qualitativa (MINAYO et al., 2005). Assim, as
entrevistas foram organizadas de modo a aprofundar a compreensdo das questfes
investigadas.

O agrupamento das informac6es foi feito por meio da construcdo de tabelas,
onde foram colocadas todas as informacdes referentes a categoria em questao,
facilitando a visdo global das informac6es das diferentes familias a respeito do tema
determinado.

As informacg6es encontradas, relacionadas as categorias pré-definidas, foram
agrupadas em variaveis, para maior organizacdo e facilidade de entendimento por
parte do leitor, além de facilitar, a posteriori, a analise dos dados.

Apo6s o agrupamento das informacdes, iniciou-se a fase de descri¢cdo dos
dados, que, de acordo com Gil (1994), tem o0 objetivo de descrever, interpretar e
explicar os dados coletados, de forma a responder as questdes formuladas no estudo.
Os dados foram discutidos considerando-se o referencial tedrico do estudo, que

permitiu interpreta-los, bem como fazer inferéncias dos resultados.
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ARTIGO ORIGINAL 1

REPERCUSSAO DA REFORMA PSIQUIATRICA NA VIDA FAMILIAR:
MUDANGAS E ESTRATEGIAS NO CUIDADO COTIDIANO DO
PORTADOR DE TRANSTORNO MENTAL

RESUMO

Este artigo discorre sobre as repercussdes da Reforma Psiquiatrica na vida
das familias que possuem membros portadores de transtorno mental (PTMs), tendo o
objetivo de identificar e analisar as mudangas enfrentadas pela familia apds a
reintegracdo do portador ao ambiente familiar, bem como suas estratégias para
reassumir os cuidados com eles. Para atender ao objetivo proposto, utilizou-se a
analise documental, além do questionario e a entrevista. Esses dois ultimos foram
aplicados a 11 familiares cuidadores dos PTMs, atendidos entre abril e junho de
2009, no Centro de Atencéo Psicossocial (CAPS) de Vigosa, MG. Constatou-se que
as principais mudangas ocorridas no @mbito familiar advindas da presengca do PTM
foram: a piora no relacionamento familiar; a incorporagdo da necessidade de cuidar;
a priorizacdo das necessidades do PTM e a reorganizacdo do ambiente fisico da
habitacdo. Com isso, as familias buscaram as estratégias necessarias para alcancarem
novamente o equilibrio do sistema familiar, como a religiosidade; as redes sociais; a
organizacdo familiar para os cuidados e a busca pela autonomia do PTM. Assim,
percebe-se que o retorno do PTM a vida familiar repercutiu, de forma significativa,
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nessas familias, onde as mudancgas pelas quais ela passou interferiram de forma direta
em sua organizacdo, nas novas e antigas relacdes entre os membros e na disposi¢ao
dos papéis desempenhados por eles. A presenca do doente mental na familia
provocou estresse, medo, insonia, estranhamento, sobrecarga, mas, a0 mesmo tempo,
sentimentos de carinho, cuidado, atencdo, de querer vé-lo bem, saudavel, que foram
motivadores para que as unidades familiares se apropriassem da atividade do
cuidado, enfrentando-a com mais desprendimento. Conclui-se que a reintegracédo do
PTM a familia altera o cotidiano familiar, principalmente a vida pessoal/profissional
do cuidador, que usa seus préprios meios e estratégias para alcancar o equilibrio do
sistema familiar, pautando-se em sentimentos de obrigagdo pessoal, afetividade e
reciprocidade.

Palavras-chave: Reforma Psiquiatrica. Mudancas familiares. Estratégias familiares.
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ORIGINAL ARTICLE 1

IMPACT OF PSYCHIATRIC REFORM IN FAMILY LIFE: STRATEGIES
AND CHANGES IN EVERYDAY CARE OF PATIENTS
WITH MENTAL DISORDER

ABSTRACT

This article discusses the impact of Psychiatric Reform in the lives of families
who have members with mental disorders (PTMs) and to identify and analyze the
changes faced by the family after the reinstatement of the carrier to the family
environment as well as their strategies for taking care of them. To attain this goal, a
document analysis, questionnaire and interview were used. These last two were
applied to 11 family caregivers of PTMs, examined between April and June 2009 at
the Center for Psychosocial Care (CAPS) in Vicosa, MG. It was found that the major
changes in the family resulting from the presence of a PTM were: a worsening in
family relationships, incorporation of the need to care, prioritization of the needs of
MNCs and the reorganization of the physical housing environment. With this, the
families sought the necessary strategies to again achieve a balance in the family
system, such as religion, social networks, the organization for family care and
striving for autonomy of the PTM. Thus, we find that the return of a PTM to family
life significantly impacted those families where the changes interfered directly in its
organization, new and old relationships between members and the disposition of the

42



roles performed by family members. The presence of the mentally ill in the family
caused stress, fear, insomnia, alienation, and overload, but at the same time, feelings
of affection, care, attention, wanting to see them better, and health were motivators
for family units to appropriate caring activities, confronting it with more detachment.
In conclusion, the reinstatement of the PTM to a family alters the family dynamics,
especially the personal/professional caregiver, using their own means and strategies
to achieve the balance of the family system, based on feelings of personal obligation,

affection and reciprocity.

Keywords: Psychiatric Reform.Family changes. Family strategies.
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1. INTRODUCAO

A assisténcia ao doente mental, durante muito tempo, apresentou-se centrada
nos hospitais psiquiatricos, locais relacionados a préatica e ao saber médico, cujo
modelo de atencdo se restringia a internacdo e medicalizacdo dos sintomas
demonstrados pelo doente mental, excluindo-o dos vinculos, das interagdes, de tudo
0 que se configura como elemento e produto de seu conhecimento (COLVERO et al.,
2004).

No modelo atual de atencdo a satde mental, vigente desde o final dos anos de
1970, a politica de Reforma Psiquiatrica preconiza a diminuicdo da oferta de leitos
hospitalares e a criacdo de servicos substitutivos de atencdo a saude mental,
deslocando, assim, a continuacdo e evolugdo dos tratamentos para o interior das
dindmicas familiares, mobilizadas pela inclusdo do portador de transtorno mental
(PTM), conforme explicitaram Colvero et al. (2004).

A familia representa, no imaginario do individuo e da sociedade, o sistema
central responsavel por construir as experiéncias do ser humano. Portanto, o
surgimento de mudancas afeta o contexto do funcionamento desse sistema e requer
dele adaptacGes para que se possa atingir um novo equilibrio interno, principalmente
quando envolve a relagdo de cuidado.

No caso do doente mental, os sintomas da doenca, por exemplo alucinagdes e
delirios, juntamente com comportamentos outros considerados diferentes do habitual,
desorganizam o cotidiano familiar, sendo fonte de muita preocupacéo, funcionando

como mecanismo de start para a procura do servico de saude mental. Grandes
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investimentos nas tentativas de resolver os problemas fazem que familiares passem a
organizar suas vidas em torno da vivéncia da doenca, pois se sentem restringidos e
fechados em universo reduzido, sem informacdo qualificada suficiente para o
processo de decisdo, direcionando grande parte do tempo aos cuidados ao portador
de transtorno mental (MELMAN, 2006).

As caracteristicas da familia' diante do enfrentamento do transtorno mental,
a qualidade do relacionamento com o paciente e as atitudes em relacdo a doenga séo
aspectos que exercem maior influéncia sobre o impacto da doenca do que o0s préprios
sintomas especificos. A tolerdncia a esses sintomas pode estar relacionada a
ansiedade criada em torno da doenca, a qual € influenciada pelo padrdo de
funcionamento e interacdo familiar (ROSE, 1996 apud SOARES; MUNARI, 2007).

Pode-se dizer que deficiéncia permanente ou doenga cronica na familia sdo
caracterizadas como momentos de crise, ocorrendo desequilibrio entre a adaptacéo e
0s recursos disponiveis para lidar com a questdo. Torna-se necessaria a superacao do
momento critico, o que dependerd de como cada familia reage a situacao e de como
ela se organiza para construir esse novo equilibrio (PEREIRA; BELLIZZOTE, 2004
apud SOARES; MUNARI, 2007), buscando a homeostase.

Diante dessas questOes, torna-se importante analisar as repercussfes da
Reforma Psiquiatrica nas familias, identificando e analisando as mudancas pelas
quais ela passa ao receber um familiar portador de transtorno mental, em seu
contexto. Além disso, é também visto como importante identificar e analisar as
estratégias buscadas por elas para reassumir os cuidados ao PTM e, assim, atingirem
novamente o equilibrio do sistema familiar.

Com isso, 0s objetivos deste estudo foram identificar e analisar as mudancas
enfrentadas pela familia apds a reintegracdo do PTM no ambiente familiar, bem

como suas estratégias para reassumir os cuidados necessarios.

10 Essas caracteristicas se referem & organizacdo e dindmica familiares; o conhecimento sobre a
doenga; seus valores etc.
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2. METODOLOGIA

Este estudo se configura como qualitativo, de carater exploratorio descritivo,
sendo adotada como estratégia de pesquisa o estudo de caso. A escolha do referido
método se justifica por permitir discutir a tematica, Administracdo dos Recursos em
Familias em Situacdo de Vulnerabilidade, como é o caso das familias da pesquisa, de
forma mais aprofundada, uma vez que existem poucos estudos na area.

O local de estudo foi o Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS) Despertar da
cidade de Vigosa, MG, considerado um servico publico oferecido pelo municipio e
gratuito. A escolha do local se justifica pela proximidade da pesquisadora com o
local de estudo, uma vez que ela ja estagiou no servico e, dessa forma, a facilidade
para comunicacdo com os profissionais e acesso as familias se ampliaram. Além do
aspecto mencionado, 0 CAPS do Municipio de Vicosa é uma referéncia para os
municipios circunvizinhos. A pesquisa foi realizada com as familias dos portadores
de transtornos mentais atendidos no CAPS, no trimestre de abril a junho de 2009.
Buscou-se, inicialmente, o ndmero de usuérios atendidos no CAPS no periodo
mencionado para, a partir deles, contatar as familias relacionadas.

A populacdo foi definida pelo trimestre por ser esse o periodo exigido pelo
Sistema Unico de Salde (SUS) para a renovacdo do diagndstico dos usuarios do

CAPS. Nesse periodo, é feita uma avaliacdo do usuério que ocorre no inicio de abril,
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e ao final do més de junho o terapeuta de referéncia'* fard uma nova avaliacio para
observar possiveis mudancas no quadro clinico do usuario, ou seja, se houve
melhora, estabilidade ou regressdo, a partir do tratamento proposto, e, assim,
consequentemente, efetivara alteracbes nas documentagfes do usuario, enviando ao
DATASUS. Dessa forma, levando em conta a possibilidade de haver alteracdes no
quadro do usuario, podendo essas provocar consequentes mudangas na dindmica
familiar, considerou-se importante que os dados fossem coletados em periodo de
estabilidade do diagndstico do usuario. Nesse sentido, a populacédo foi composta por
66 portadores de transtornos mentais e suas familias.

Essa populagdo foi definida por anélise documental, através de consultas as
APAC’s"® (Autorizagdo de Procedimentos de Alta Complexidade/Custo) dos
usuarios, para buscar informac6es sobre aqueles que foram inseridos no periodo de
abril a junho de 2009. Apos essa busca, analisaram-se 0s prontuarios desses usuarios,
observando os critérios preestabelecidos para a caracterizacdo da amostra.

A amostra foi intencional, uma vez que, como dito anteriormente, os critérios
para a selecdo dos amostrados foram preestabelecidos pela pesquisadora. Esses
critérios se relacionaram ao PTM, que deveria ter um antecedente de internacdo em
hospital psiquiatrico, para que assim houvesse possibilidade de analisar a
reestruturacdo da familia devido ao retorno do membro adoecido ao contexto
familiar; o portador de transtorno mental deveria residir com os familiares para que,
assim, esse familiar tivesse conhecimento e condigfes de responder a todos 0s
questionamentos de forma satisfatoria no que se refere a viver o cotidiano da doenca;
0 PTM deveria estar no CAPS ha no minimo um més antes da coleta de dados, ou
seja, ja teria, entdo, iniciado o tratamento, para que fosse possivel compreender a
reorganizacdo da familia durante esse processo. No trimestre supracitado, o nimero
de PTM que se encaixou nos critérios pré-definidos para a amostra foi de 13

usuarios. No entanto, como o objetivo foi de entrevistar a familia, a amostra foi

1 O terapeuta de referéncia é o profissional do CAPS que acolhe o PTM quando este chega ao servico
para iniciar o tratamento. Esse profissional 0 acompanhara a partir de entdo, buscando uma relagdo de
confianca e amizade. Podem ser o psiquiatra, psiclogos, assistentes sociais.

120 DATASUS é o 6rgéo da Secretaria Executiva do Ministério da Satide que tem a responsabilidade
de coletar, processar e disseminar informag6es sobre salde. Entre outros objetivos, ele disponibiliza
informacfes que podem servir para subsidiar analises objetivas da situacdo sanitaria, tomadas de
deciséo baseadas em evidéncias e elaboragdo de programas de acdes de salde.

3 E um subsistema, integrante do Sistema de Informacdes Ambulatoriais do SUS (SIA/SUS), de
carater relevante na operacionalizagdo dos procedimentos ambulatoriais de alta complexidade/custo.
Constitui um documento destinado a autorizar a realizacdo de procedimentos ambulatoriais dessa
natureza e o fornecimento de medicamentos excepcionais.
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constituida por 11 familias, uma vez que em duas familias havia dois membros
portadores de transtorno mental, atendidos no CAPS.

As familias foram contatadas por telefone, para agendamento da aplicacdo da
entrevista fundamentada em um roteiro semiestruturado, considerando para tanto o
principal cuidador do PTM na familia. Esse aspecto foi considerado relevante no
estudo, pois o cuidador esta mais apto a responder as perguntas de forma a fornecer
dados mais precisos em relacdo ao cotidiano do cuidado, no domicilio. A entrevista
teve o0 objetivo de coletar as informacdes a respeito das mudangas que ocorreram na
familia com o retorno do PTM, bem como suas estratégias para reassumir 0S
cuidados e atingir o equilibrio esperado no dominio da casa.

A anélise das questdes fechadas foi realizada por estatistica descritiva (média
e frequéncia), utilizando-se tabelas e gréficos.

As questOes abertas, obtidas tanto pelo questionario quanto pela entrevista,
foram analisadas tendo como referéncia a abordagem qualitativa, constituindo tarefa
do pesquisador a descri¢do e interpretacdo de como as pessoas agem e atribuem
sentidos as suas experiéncias. De acordo com Minayo et al. (2005), os dados obtidos
nessa abordagem devem espelhar as multiplas dimensfes da realidade estudada, de
acordo com os objetivos definidos na pesquisa.

Foram formuladas as categorias analiticas com base nos objetivos propostos e
no referencial tedrico apresentado, sendo elas: as mudancas na vida familiar e as
estratégias buscadas pelas familias e, posteriormente, realizada uma leitura das
entrevistas transcritas, de modo a buscar as informacdes referentes a cada categoria,
bem como agrupé-las de acordo com as informagfes comuns e identificar as
diferenciacGes entre cada uma delas, para se chegar a resultados quantitativos.

Apdbs o agrupamento das informacdes, iniciou-se a fase de descricdo dos
dados que, de acordo com Gil (1994), tem os objetivos de descrever, interpretar e
explicar os dados coletados, de forma a responder as questdes formuladas no estudo.
Os dados foram discutidos com o referencial tedrico, interpretando-os bem como
fazer a inferéncia dos resultados. E importante ressaltar que os nomes dos envolvidos

no estudo foram trocados por nomes ficticios de modo a preservar a identidade deles.
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3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados estdo divididos em: apresentacdo do perfil socioeconémico e
demogréafico das familias, de modo a contextualiza-las na discussdo das mudancas e
estratégias buscadas; na apresentacdo das mudancas ocorridas no contexto familiar
advindas do retorno do PTM ao ambito familiar, ap6s a situacdo da internacéo; e,

também, as estratégias buscadas por essas familias para os cuidados ao PTM.

3.1. Perfil familiar do PTM e do cuidador

De acordo com os dados do perfil apresentados no Quadro 1, constatou-se
que o tamanho das familias variou de dois a sete membros, sendo o tamanho médio
das familias de 4,5 membros.

A renda média mensal foi de R$1.099,32 (desvio-padrdo de R$523,94) e a
renda média per capita, de R$283,90 (desvio-padrdo de R$156,03). Das familias
estudadas, 63,6% se encontravam abaixo do valor da renda média per capita, 0 que
demonstra situacao de vulnerabilidade social dessas familias.

Em relacdo aos portadores de transtorno mental, verificou-se que a idade
variou entre 30 e 48 anos, a maioria do sexo masculino (61,5%) e de solteiros
(92,3%), possuindo escolaridade equivalente ao ensino fundamental incompleto
(54%).
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Quadro 1 — Caracteristicas das familias dos portadores de transtornos mentais, Vicosa, MG

Familias Organizagdo | Numero de eﬁf:i\%ii:ﬁo Idade do Escolaridade do | Renda familiar | Tempo de internacdo | Tempo de tratamento | Modalidade de
familiar membros | TS, | entrevistado entrevistado (R doPTMemH.P.® no CAPS tratamento
Familia 1 Nuclear 3 Mae 66 Sem instrucdo 1.395,00 4 anos 10 anos N3o intensivo
Familia 2 Ampliada 7 Irmdo 49 Superior inc 2.325,00 8 meses 10anos In'gensivc_)
' ' 1ano 10 anos n&o intensivo
Familia 3 Ampliada 7 Mae 66 Fundam. Inc. 450,00 6 meses 10 anos Intensivo
10 meses 3 anos intensivo
Familia 4 Nuclear 3 Mae 60 Fundam. Inc. 980,00 lano e 10 meses 5 anos Semi-intensivo
Familia 5 Ampliada 4 Avod 70 Sem instrucao 1.380,00 1 més 4 anos N3o intensivo
Familia 6 Ampliada 5 Pai 65 Sem instrugéo 880,00 9 meses 8 meses Intensivo
Familia 7 Ampliada 5 Irma 45 Sem instrucéo 1.345,00 7 meses 3 anos N&o Intensivo
Familia 8 Qutras 2 Irmd 43 Fundamental 440,00 4 meses 10 anos Semi-intensivo
configuragdes '
Familia 9 Monoparental 6 Sobrinha 30 Fundam. Inc. 880,00 2 anos e meio 7 anos Intensivo
feminina
Familia 10 Ampliada 5 Mae 58 Primario 880,00 1 més 10 anos N&o intensivo
- Outras x - - .
Familia 11 3 Irméo 28 Médio 1.137,50 4 meses 2 anos N&o intensivo

configuragdes

Fonte: Dados da pesquisa, 2009.

1 A contribuicso dos membros com o orcamento familiar se encontra no Apéndice C.
!> Hospital Psiquiatrico.




Quanto aos cuidadores, constatou-se que a maioria era do sexo feminino
(73%), com idade variando de 28 a 70 anos, casada (73%), com escolaridade
predominante entre sem instrucdo (36,4%) e ensino fundamental incompleto
(36,4%). Notou-se que, em 46% dos cuidadores, a ocupacdo era “do lar” e néo
possuiam renda. Dos cuidadores entrevistados, verificou-se que a maioria era a mae
do PTM (54,5%), como constatado por Rosa (2003), que mostrou que a mée atuava
como a principal provedora de cuidados dentro da familia e que, na sua auséncia ou
impossibilidade de desempenhar essa tarefa, ela delega a funcdo a filha, irma,
sobrinha ou outra pessoa da familia, também do sexo feminino, como também

relatado nesta pesquisa.

3.2. As mudancas na vida familiar

A discussdo das mudangas na familia foi realizada considerando as seguintes
varidveis: mudancas nos relacionamentos familiares devido a presenca do PTM e
mudancas nas atividades realizadas pela familia, bem como em sua organizacao,
apos a entrada do PTM no ambito familiar.

Inicialmente, o membro familiar responsavel pelo cuidado foi questionado
sobre as principais mudancas que aconteceram na familia ap0s a reintegracdo do
PTM. As mudancas estavam relacionadas a piora do relacionamento familiar,
incorporagéo da necessidade de cuidar e priorizagdo das necessidades do PTM, bem
como reorganizacao do ambiente fisico da habitacao.

Em relacdo a piora no relacionamento familiar, para nove, das 11 familias
entrevistadas, a reintegracdo do PTM ao nucleo familiar proporcionou problemas no
relacionamento familiar, basicamente pelo comportamento agressivo do PTM com
demais membros da familia.

Para trés familias (familias 1, 3 e 4), a piora no relacionamento familiar esta
associada a agressdo fisica do PTM a um membro da familia, o que aconteceu logo
apos a chegada do PTM ao ambito familiar, entretanto ressaltaram que, na época da
coleta de dados, ndo havia mais esse tipo de ocorréncia. Os relatos a seguir

demonstram a agressao fisica por parte do PTM:
(...)mas depois que ela veio, oh, ela batia na irmd dela, batia na cunhada,
oh, ja bateu no cunhado da minha filha, bateu na minha neta, bateu ne

mim, me deu um soco assim perto do olho(...) (F1 — PTM com 10 anos
de tratamento no CAPS).
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(...)teve briga aqui dentro de casa, o problema de cabeca né. Violéncia.
(F3 - se referindo ao seu filho com 3 anos de tratamento no CAPS).

(...)ela é agressiva comigo, j& me bateu(...) (F4 — PTM com 5 anos de
tratamento no CAPS).

Uma questdo relatada pelos trés entrevistados é que, a medida que houve
convivio e relacionamento diario do PTM com sua familia, além do fato de ele ter
iniciado o tratamento no CAPS, ndo aconteceu mais 0 comportamento agressivo por
parte dos PTMs. Tal fato pode estar relacionado com o que Melman (2006) discutiu
sobre a possibilidade que o processo de desospitalizacdo e reforma psiquiatrica traz
em relacdo a maior valorizacdo do doente mental enquanto cidaddo e maior
preocupagao com sua inser¢do social e familiar, promovendo consequente autonomia
deles e melhora em seu comportamento através das novas formas de tratamento
propostos.

A proximidade do portador de transtorno mental com sua familia e com a
sociedade, bem como as novas formas de cuidar, com mais atencdo, assisténcia e
respeito, possibilita que o PTM progrida em seu tratamento. Para Goujor (2007), o
cuidado oferecido aos PTMs nos novos servigos pautados na reforma psiquiatrica,
como o CAPS, deve contemplar ndo apenas uma resposta pautada nos procedimentos
medicamentosos para remissdo de sintomas, mas, sim, pensar o individuo como
sujeito de direito e com necessidades que incluem condic¢des dignas de vida, como
lazer, trabalho e moradia, entre outros.

De acordo com quatro familias (5, 6, 7 e 8), a piora no relacionamento
familiar esta relacionada as discussdes ou desrespeito do PTM a membros da familia.
Para essas familias, esse fato também ocorreu logo ap6s o retorno do PTM do
processo de internacédo, e elas também relataram que, com o passar do tempo, esse
comportamento foi sendo modificado. O depoimento da familia 5 demonstra o

desentendimento descrito:

A\ ficou com muita expectativa, muito cuidado, porque ele chegou muito
nervoso, né, nao respeitava ninguém, né, entdo ficamos com muito
cuidado, com muita cautela com ele(...) ele desentendia com a tia e o tio,
que ndo podia ver, né (F5 — PTM com 4 anos de tratamento no CAPS).

Para trés familias (2, 4 e 10), no entanto, essa situacdo persiste até hoje. Outra

questéo levantada foi a necessidade de cuidar do PTM, que apresentou interferéncias
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tanto na vida pessoal quanto familiar do cuidador da familia 2, que se sentia obrigado
com os cuidados, e 0 fato de existirem dois membros PTM fez com que ele se
sentisse sobrecarregado, prejudicando sua vida conjugal, como pode ser observado

no depoimento a seguir:

Ah, porque, uma que ndo tem outra pessoa pra fazer isso, né, esse cuidado
com eles sabe. Mas eu sinto meio obrigado de desempenhar isso na
familia né, eu fico meio preso(...) eu ndo levo minha vida normal, né. Eu
tenho vivido mais pra eles né. A vida de casado fica meio balangada (F2 —
PTMs com 10 anos de tratamento no CAPS, cada).

De acordo com Soares e Munari (2007), a presenca de problemas,
dificuldades ou eventos adversos que afetam significativamente a vida dos familiares
ou cuidadores do paciente corresponde ao elemento do sofrimento explicitamente
atribuido ao paciente, denominado burden. A sobrecarga pode ser tanto objetiva
quanto subjetiva, e a primeira se refere aos problemas ou dificuldades verificaveis e
observaveis causadas pelos comportamentos do paciente e, a segunda, aos
sentimentos pessoais sobre 0 ato de cuidar e estd relacionada as consequéncias da
sobrecarga objetiva. Na familia 2 é observada a presenca das duas formas de
sobrecarga: a interferéncia na vida conjugal é um fato, algo observavel e verificavel
na familia, em se tratando da sobrecarga objetiva, e 0 sentimento gerado ao cuidador
se relaciona a sobrecarga subjetiva. Além disso, a convivéncia com a pessoa com
transtorno mental altera a rotina dos membros da familia, principalmente a do
cuidador mais proximo, podendo trazer desesperanga quanto a perspectiva de vida,
como se ndo houvesse caminhos além do ser doente mental (PEREIRA JR., 2003).

Além disso, ao assumir a funcdo de cuidador, os demais membros da familia
podem se eximir da responsabilidade, como é o caso da familia 2, cujo cuidador é o
membro com maior grau de escolaridade. Rosa (2003) relatou que os cuidadores dos
PTMs na familia tém maior escolaridade que os demais, que € um dos requisitos
levados em conta pelo grupo familiar na sua selecdo, pois compreendem melhor o
transtorno mental por dominar ou se aproximar mais do codigo linguistico médico, e,
assim, melhor representam a familia e o PTM no espaco publico, quando se faz
necessario ocorrer a interacdo entre esses dois mundos.

Para a discussao da incorporacdo da necessidade do cuidado ao PTM, como
outra mudanca ocorrida na familia, foi considerado, para esta discusséo, o sentimento

do cuidador com o desempenho dessa fungéo, ou seja, se ocorreu desgaste fisico ou
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satisfacdo com o ato de cuidar e, se o cuidador se sentiu prejudicado no
desenvolvimento de outras atividades, pelo fato de ser o principal membro da familia
a desempenhar esse papel, visando complementar e enriquecer a discussdo sobre 0s
cuidados.

Dos 11 cuidadores, 10 relataram se sentirem satisfeitos em cuidar de seu
familiar portador de transtorno mental. Alegaram que realizaram esta tarefa com
amor, carinho, atencdo, principalmente pelo fato de os PTMs serem membros da
familia. No entanto, em algumas falas esse cuidar se relaciona a algo predestinado,
colocado por Deus a eles, como apontou essa cuidadora: “Me sinto prazerosa de
cuidar dele. E Deus tem me deixado eu pra cuidar dele, né” (F5 — Rosa). Em outra
fala, percebeu-se o cuidado como forma de garantia para o cuidador quando este,

porventura, precisar de cuidados futuramente, como relatou a cuidadora da familia 7:

Ah, eu cuido com o maior prazer porque eu ndo sei o final da minha vida,
se eu vou precisar de alguém né, entendeu? Porque a gente nesse mundo
ndo pode falar que ndo precisa de ninguém né, igual a gente precisa
mesmo. (F7 — PTM com 3 anos de tratamento no CAPS).

Essa fala nos remete a questdo das trocas sociais, em que, segundo Blau
(1964 apud SIQUEIRA, 2005), as interacOGes de troca entre duas partes assumem
dimensdo econémica ou social. A troca social, que esta relacionada a fala da familia
7, envolve oferta de "favores que criam futuras obrigacdes ndo especificadas, sendo a
natureza da retribuicdo deixada a cargo daquele que devera retribuir’ (BLAU, 1964,
p. 94 apud SIQUEIRA, 2005). A troca social estaria assentada na confianga mutua,
em obrigagdes ndo especificadas, gerando entre os envolvidos "sentimentos de
obrigacdo pessoal, gratiddo e confianca" (BLAU, 1964, p. 94 apud SIQUEIRA,
2005). Assim, como destacado pela entrevistada, o cuidado demonstra que ela espera
gue este seja feito a ela quando houver necessidade.

A familia 2 foi a Unica que citou o ato de cuidar como uma funcao que trouxe
desgaste fisico ao cuidador, como mostra a fala: “Ah, eu sinto um desgaste. Me sinto
muito cansado”. Talvez o fato de o cuidador relatar desgaste com o ato de cuidar se
relacione a questdo de ndo receber ajudas dos outros membros da familia para o
cuidado, tendo que desempenhar esse papel sozinho.

Em relacdo ao desenvolvimento de outras atividades que ndo fosse o
cuidado, nove cuidadores disseram que conseguem realiza-las sem se sentirem

prejudicados, alegando se sentirem alegres, satisfeitos, pacientes e capazes de
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realizarem tudo que desejavam. Entretanto, na familia 3 foi observado que, mesmo a
cuidadora dizendo se sentir satisfeita com o ato de cuidar, em outros momentos da

entrevista ela apontou a sua insatisfacdo no desempenho dessa funcgéo:

Porque, como dizem, parece coisa que é um destino, que é uma falta de
sorte, pra dar o remédio pra ele tem o tempo e a hora. Tem o ditado, quem
¢ dono do boi, aguenta o chifre, né. Eu sou mée e tudo, né, pra mim néo é
nada pesado demais, ndo (F3 — PTMs com 3 e 10 anos de tratamento no
CAPS, cada).

Talvez o fato de a cuidadora ser a mée do PTM faz que ela ndo demonstre
insatisfacdo com o cuidar, sentindo-se na obrigacdo de desempenhar essa fungéo.
Essa questdo pode ser corroborada com o estudo de Rosa (2003), quando afirmou
que a mae ¢ o membro do grupo familiar pressionado socialmente para assumir o
provimento de cuidado, a medida que € internalizado como um encargo que lhe é
devido. Assim, é caracterizado como um tipo de interacdo relativamente unilateral,
sem grandes possibilidades de muitas escolhas por parte da mae, que se sente com
essa obrigacao; ndo havendo, portanto, questionamento, por exemplo, sobre a diviséo
sexual do trabalho. Nesse sentido, embora se queixe de sobrecargas de trabalho,
advindo do processo de cuidar, a mée tem certa dificuldade em dividir esse encargo
com alguém que possa auxilid-la. Além disso, essa questdo também pode se
relacionar com o fato de ndo haver outra pessoa com quem ela possa dividir essa
tarefa ou pelo baixo nivel de renda da familia, impossibilitando-a de contratar
alguém para auxiliar no cuidado.

Duas familias (2 e 10) disseram se sentir prejudicadas na realizacdo de outras
atividades que ndo fosse o cuidado. Elas alegaram que ndo levavam a vida
normalmente e que deixavam de fazer outras coisas da rotina normal de uma familia,

em fungdo do cuidado ao PTM. A fala da familia 10 demonstra essa questao:

Ah boba, tem hora que a gente cansa. Tem dia que a gente fica meia
cansada porque a gente tem que dar conta de tudo, né. Tem hora que a
gente chega a ficar um pouquinho meia cansada (F10 — PTM com 10 anos
de tratamento no CAPS).

Nas duas familias mencionadas (2 e 10), fica evidenciado o cansaco gerado
pela sobrecarga de funcdes, principalmente no que se refere ao cuidado. N&o ha
divisdo dessa tarefa entre os membros, o que, talvez, se relacione ao fato de que eles

ndo estdo dispostos a se sentirem prejudicados no desenvolvimento de outras
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atividades, relativas a rotina cotidiana de uma familia sem o PTM. Além disso, a
renda familiar ndo permite a contratacdo de terceiros para ajudar no cuidado e nas
tarefas domesticas.

Considerando a discussdo das mudangas no ambito da familia, percebeu-se
que 0s ajustes, as negociacgdes e os arranjos domiciliares e familiares fazem parte da
discussdo do cuidado ao PTM, principalmente considerando o aspecto preocupagao
com a vida do PTM, suas atitudes e rotinas diarias e as consequéncias para a vida
familiar. Em todas as familias entrevistadas, percebeu-se que houve mudangas no
que diz respeito ao tempo dedicado aos cuidados com seu membro portador de
transtorno mental e, para todas elas, as mudancas ocorridas e que ainda persistem
diariamente sdo a atencdo e preocupagdo com 0 comportamento e as atitudes do
PTM. Como exemplo, se 0 PTM estd dormindo bem, se estd feliz, qual o
comportamento perante determinadas situacdes, de modo a perceber possiveis
alteracdes no seu quadro de satde? Além dessa mudanca, em algumas familias ainda
existem outras preocupacdes relacionadas ao estranhamento, medo, cuidado com 0s
horarios e uso da medicacdo e cuidados pessoais.

O estranhamento e 0 medo sdo as consequéncias geradas pelo cuidado. O
estranhamento se relaciona a falta de costume com a doenca, em que a familia teve
que se adaptar e buscar conhecer melhor as particularidades do PTM, para que
pudesse realizar interagdo com um bom convivio, como mencionou a familia 7: “(...)
a gente estranha né, porque a gente ndo tem costume, né, ai depois a gente foi
acostumando com ele(...)”. O medo é o sentimento gerado na familia causado pelas
preocupacdes com o comportamento e as atitudes do PTM na prdpria familia e na
sociedade, como disse a familia 3: “(...) eu fico com medo dele ficar saindo, porque
tenho medo dele fazer extravagancia, né, porque coitado da gente, se ele fazer
extravagancia, a gente € pobre né, nao tem dinheiro pra pagar né”; e, nessa outra fala
da familia 3, “(...) Medo de fugir, de acontecer qualquer coisa, desavenca com 0s
outros né, eu fico preocupada, né”.

Em trés familias (1, 2 e 3) foi relatado o dispéndio de tempo com os horarios
da medicacdo do PTM, em que a familia ficava sempre em alerta. Para a cuidadora
da familia 1, a preocupacdo fica evidenciada na entrevista, quando é mencionado
que, antes mesmo do medicamento faltar, seu marido ja faz nova compra e, se for
preciso, deixa todas as suas atividades de lado para realizar a aquisicdo do

medicamento. Na familia 2, o cuidador relatou as mudancas ocorridas na rotina da
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familia, principalmente quanto ao uso da medicacdo, uma vez que o portador de
transtorno mental rejeita 0 uso dos medicamentos, e isso faz que o cuidador tenha
que misturéd-lo em bebidas para que o PTM ndo o perceba. As falas seguintes

evidenciam as questdes descritas:

(...)faltar remédio pra ela, ele ndo deixa acabar também néo. Porque se
tiver pouco, ele pega la na prefeitura com doutor Gustavo, e ndo tem
servico nenhum na frente aquela hora pra ele poder ndo ir buscar pra ela.
Nunca faltou, gracas a Deus (F1 — PTM com 10 anos de tratamento no
CAPS).

Foi de prestar mais atencdo nele, né, por causa da medicacdo
principalmente, né, porque eles ndo tomam realmente por conta deles, né,
sdo parados com a medicacdo, porque se parar de tomar, ai a crise vem
mais complicada né. (...) Muitas vezes eu tive até que colocar o remédio
em suco, né, porque ele ndo queria tomar mesmo, né, as vezes eu
dissolvia no suco, né, eu tentava que ele tomava, né. Muitas vezes ele teve
que ficar 1a em casa pra eu fazer isso (...) (F2 - PTMs com 10 anos de
tratamento no CAPS, cada).

Essas preocupagfes com 0 uso do medicamento talvez se relacionem com a
preocupacdo do cuidador para que permaneca estavel o quadro de saude do seu
familiar portador de transtorno mental. Pela vivéncia da familia com os sintomas da
doenga mental, como o comportamento agressivo, a dependéncia maior para as
atividades didrias, entre outros, fez que ela passasse a perceber a importancia do uso
correto da medicacdo para a promocao da estabilidade no quadro de satde do seu
familiar. Portanto, com a preocupacdo de ndo faltar o medicamento ou que o PTM
fizesse seu uso regularmente, essas familias (1, 2 e 3) tiveram essas atitudes,
descritas pelas falas das familias 1 e 2.

Para duas familias (3 e 8), o cuidado se relacionava com o suporte ao PTM
quanto aos cuidados pessoais. Esse tipo de cuidado aconteceu na época do retorno do
PTM a familia, e hoje ndo é mais necessaria essa atencdo. De acordo com a familia 8,
guando o PTM retornou a familia procurou observar seu comportamento e, assim,
ver sua capacidade em desenvolver as atividades ou suas limitagdes com elas. Como

diz a cuidadora, “ele voltou igual uma crianca”:

A\, quando ele voltou a gente pegou, sabe, assim, ver qual a dele, porque
ele ficou tanto tempo fora, né, ai ele voltou igual uma crianca, ai tinha que
ficar vigiando ele, sobre a alimentacdo, parece que ele comegou assim, ta
aprendendo a comer a comida direito, porque eles davam sopa, sei la o
que eles davam pra ele 14, ai pra aprender, eu tive que ensinar, assim, um
banho, né, fazer a barba dele (...) ai eu mesma pegava e acabava dando o
banho nele sabe, punha no banheiro, dava banho, fazia a barba dele, ai ele
chiava bastante (F8 — PTM com 10 anos de tratamento no CAPS).
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O hospital psiquiatrico, muitas vezes, regride ou inibi a independéncia do
paciente, fato observado no depoimento dessa cuidadora da familia 8. Castel (1988
citado por MELMAN, 2006) também afirmou que os manicémios sdo lugares onde
ndo ha trocas sociais, sendo um deserto humano, ético e material, inibindo, portanto,
a autonomia e independéncia dos PTMs.

No que se refere a priorizagdo das necessidades do PTM, foram evidenciadas
as mudancas ocorridas na vida da familia quanto a deixar de lado as atividades
pessoais/profissionais para assumir os cuidados com o portador. Das 11 familias
entrevistadas, nove disseram que, para manter o cuidado, precisaram abandonar
alguma atividade desempenhada para evitar os conflitos com o cuidado.

As mudancas na vida da familia relacionadas a prioridade dada aos cuidados
foram: reducéo na participacdo no mercado de trabalho na categoria emprego formal,
a ndo execucdo das atividades domesticas; dificuldade de realizar viagens fora da
cidade de moradia; abandono de atividades de cunho religioso (participacdo em
reunides paroquiais); abandono de atividades remuneradas (higienizacdo das roupas
de estudantes como forma de incrementar a renda familiar); e a perda de aulas para
cuidar do PTM.

Em duas familias (2 e 8), os cuidadores precisaram deixar 0 emprego para
assumir os cuidados aos PTMs, e ainda, na familia 2, o cuidador cuida de outros

membros, como apresentado a seguir:

E, eu tenho parado com a procura de trabalho, né, porque eu tava
querendo assim, um emprego igual eu fazia né, igual o condominio que
eu trabalhava né, que me dava tempo(...)Mas 0 meu tempo mais é gasto
em fungdo, ndo pra mim, mas pra minha familia (F2 — PTMs com 10
anos de tratamento no CAPS, cada).

Ai na época eu tava trabalhando e larguei 0 emprego pra eu cuidar dele
(...)Foi a minha familia que me ajudou, se eu precisasse de uma roupa,
alimentacdo (F8 — PTM com 10 anos de tratamento no CAPS).

Essa situacdo é frequente em familias que possuem membros portadores de
transtorno mental. Como disse Melman (2006), um familiar precisa ficar cuidando da
pessoa adoecida, impossibilitando-o ter acesso a trabalho, seja no mercado formal ou
informal, tendo esse que remanejar sua vida em fungdo do PTM. Essa questéo afetou
as familias do ponto de vista emocional, visto que passaram a fazer parte de sua
rotina o estresse, as vivéncias de instabilidade e inseguranca e os conflitos frequentes

nas relagdes no ambito delas.
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As mudancgas relacionadas aos aspectos fisicos da habitacdo, para se adequar
as exigéncias fisicas e mentais do PTM, foram evidenciadas em duas familias (6 e 8).

Para a familia 6, a mudanca relacionou-se ao remanejamento dos moveis na
casa, uma vez que a PTM voltou da internagdo com o comportamento ndo adequado
e acabou quebrando-os ou, mesmo, quando auxiliava nas atividades domésticas de
limpeza da casa, por exemplo, ndo tinha cuidado suficiente com a limpeza e
organizacdo do mobiliario, gerando, entdo, rapida deterioracdo. O relato a seguir

corrobora essa afirmacao:

Ah, muitas coisas nos precisou passar, porque ela ndo parava. Cama néo
parava, essa geladeira, por exemplo, eu comprei ela e ndo podia ficar 1a
na cozinha que ela, 0 mesmo pano de chdo, ela passava na geladeira,
entdo muita coisa precisou passar pra ca. Cama precisou de desmanchar,
ela levantava os pés da cama e deixava cair, fazer aquele barulho, entdo
tava trincando os pisos da casa tudo. Ihh, deu muito trabalho, minha filha,
muito trabalho. Deus deu paciéncia a gente pra gente aguentar. (F6 —
PTM com 8 meses de tratamento no CAPS).

Para a familia 8, essa mudanca se referiu a retirada dos moveis e adaptagdo do
ambiente ao comportamento que o PTM tinha quando voltou da internacdo. A
familia sentia medo de o PTM se ferir com objetos cortantes, razdo por que os retirou
e 0s escondeu, para prevenir incidentes desta natureza, como demonstrado no

depoimento a seguir:

Ai teve que mudar muito, porque se ele visse janela, ele tentava tirar,
espelho do banheiro, teve que tirar tudo. A gente morava numa casa de
aluguel que tinha grade, ai o dono da casa é gente boa demais e como a
gente morava ha muito tempo e pagava aluguel direitinho, ele deixou eu
retirar a janela, pra ndo cortar sabe, ai tiramos o vidro da janela e 0
espelho (F8 — PTM com 10 anos de tratamento no CAPS).

Amaral (2009) discutiu a questdo da adaptacdo do ambiente através da
mobilizacdo da familia para a procura de estratégias que viabilizem melhor
adaptacéo a realidade do PTM, acreditando que o prestador de cuidados tem por
missdo ajudar essas pessoas necessitadas dos cuidados a criarem uma maneira de
viver compativel com a sua situacao.

No total de mudancas ocorridas na familia com a presenca do portador de
transtorno mental, os dados da Figura 1 evidenciam que essas mudancas foram mais
incidentes na incorporacdo da necessidade de cuidar, que interferiram nas atividades
pessoais e profissionais do cuidador, em que todas as familias do estudo relataram a

sua ocorréncia.
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Figura 1 — Mudancas familiares advindas da presenca do portador de transtorno
mental, Vicosa, MG.

Assim, a presenca de uma pessoa portadora de transtorno mental produz
alteracGes significativas no seio da familia, em termos das relagdes; novos papéis,
como de portador de transtorno mental e de cuidador; novas regras, gerando, muitas
vezes, muito sofrimento aos seus membros. Foi observado que a mudanga de um
membro afetou todos os outros, levando as familias a fazerem readaptacdes diante
das limitagbes impostas pela doenca, isto é, adotem estratégias para atingirem um

novo equilibrio do sistema familiar.

3.3. As estratégias familiares

Muitas familias, quando se deparam com situacdes de mudangas no
desenvolvimento de suas rotinas diarias, buscam, de alguma forma, estratégias para
conseguirem atingir um novo equilibrio. A doenga mental na familia é considerada
fator de mudanga, a causa de tensdo, estresse e preocupacdes, fazendo que a familia
busque as formas ou estratégias de alcancar um novo equilibrio.

Para a discussdo das estratégias buscadas pelas familias, foram utilizadas as
variaveis: organizacdo da familia para os cuidados ao PTM; colaboracdo e
envolvimento dos membros da familia no cuidado, em termos de tempo e atividades
desenvolvidas; a busca por ajuda de amigos, vizinhos e parentes, bem como de

instituicbes especializadas e a busca pela autonomia do PTM. Dessa forma, a
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apresentacdo e discussdo das estratégias se centraram na religiosidade, redes sociais,
organizacao familiar e busca pela autonomia do PTM.

A religiosidade refere-se a busca pela religido para o enfrentamento da
doenca mental pela familia. Quatro familias (1, 3, 5 e 10) alegaram buscar a Deus
para assumir os cuidados ao PTM. A familia 1 falou que “(...)de Deus e Nossa
Senhora eu recebo toda hora e todo dia pra cuidar dela”. Na familia 3, a cuidadora
disse: - “Ah, 0 caso meu é rezar, pegar com Deus, né. Ndo € mesmo? Porque ndo tem
como se virar né”, mostrando seu apego a Deus para enfrentar a doenca mental. Ja a
familia 10 aponta para o fato de ser somente a prépria cuidadora a assumir essa
funcdo, apegando-se a Deus: “(...)porque aqui é Deus e eu mesmo que tem que
cuidar deles né(...)”.

Essa questdo é discutida por Pargament (1990 citado por FARIA; SEIDL,
2005), quando afirmou que muitas pessoas atribuem a Deus a resolucdo dos
problemas de salde pelos quais sdo acometidas ou quando esses problemas
acometem um membro da familia. Assim, a religido passa a Ser um recurso
emocional e comportamental para enfrentar os problemas.

No que se refere as redes sociais, estas envolvem a busca por ajuda de
parentes, amigos e instituicbes, de modo a auxiliar nos cuidados ao PTM pela
familia. Essas ajudas se deram quando a familia e, principalmente o cuidador, ndo
conseguiram cumprir sozinhos o papel de cuidar. Das familias entrevistadas, oito
disseram ter pedido ajuda para vizinhos e parentes, e seis pediram as instituicoes.
Essas ajudas estdo relacionadas ao aconselhamento; transporte do PTM; compra de
medicamentos; e cuidados ao PTM e a familia.

Em duas familias (5 e 6), a ajuda se concentrou nos pedidos da familia aos
vizinhos para aconselharem o PTM, no que se refere a sua vida e ao seu

comportamento. Os relatos das familias 5 e 6 demonstram a afirmacéo:

A Unica coisa que eu peco é esses vizinhos aqui para dar a ele uns
conselhos, quando ele fica com umas conversas bobas né, ai eu peco 0s
vizinhos aqui, da vendinha (F5 — PTM com 4 anos de tratamento no
CAPS).

A gente, as vezes, tem uma ajudazinha ai, a gente agradece e tudo mas, 0

que a gente pede é dar uns conselhos a ela ai, conselho nunca é demais né
(F6 — PTM com 8 meses de tratamento no CAPS).

Tambeém foi relatado por duas familias (1 e 2) o pedido de ajuda a parentes e

amigos, no que se refere ao transporte do PTM. Essa ajuda foi realizada na época que
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0 PTM foi internado no hospital psiquiatrico, como evidenciado na fala da familia 2:
“(...)primo, prima(...)Até quando eu precisei internar o Ismael, por exemplo, ele até
levou, ele tem carro, né, levou no carro dele. Fomos uma vez la no carro pra fazer
visita”. Percebe-se que a ajuda de parentes foi necessaria antes mesmo do retorno do
PTM a familia, ocorrendo na época da internagéo.

Em estudos como o de Rosa (2003), o aconselhamento e o transporte também
apareceram como formas de ajuda de vizinhos e amigos. Como aparece nas falas
sobre a ajuda através de conselhos, € observado que a familia 6 dispensa outras
ajudas de terceiros, solicitando apenas que a ajuda viesse na forma de
aconselhamento. Isso pode estar relacionado com o isolamento da familia, no que se
refere & atencdo e cuidados ao PTM, afirmado também nos estudos de Rosa (2003):
Independente da textura da rede social, parece ser relativamente consensual que o
transtorno mental tende a levar ao isolamento (ROSA, 2003, p. 324).

Para duas familias (3 e 8), a ajuda se deu principalmente pelo ganho de
medicamentos de amigos e parentes. Na familia 8, foi relatado que houve a
necessidade de pedido dos medicamentos aos parentes e amigos, por serem

medicamentos de alto custo e a familia n&o ter tido condi¢Bes de comprar:

(...)eu cheguei a pedir aos outros, remédio pro meu irmdo. O remédio dele
era caro demais da conta, na época nao existia médico pelo SUS, eu falo
mesmo, o irmdo de Rafael, Bruno, nossa, aquele menino, sé Deus pra
ajudar ele, cansou de me ajudar com remédio pro meu irmdo (F8 — PTM
com 10 anos de tratamento no CAPS).

Ao ser guestionada, entretanto, sobre as ajudas recebidas pela familia 8, a
cuidadora relatou que, de todas as vezes que a familia pediu ajuda a amigos e
parentes, houve apenas uma vez em que a ajuda ndo foi efetivada, e essa ocorreu da
parte de um amigo. A negativa, na percepc¢do da cuidadora, pode ter sido por medo,
por desconhecimento, mas o que ficou mais forte para a familia foi o fato de a pessoa
n&o ter tido vontade de ajudar, como ilustrado a seguir:

(...)s6 tive uma pessoa que ndo ajudou, tipo assim, ndo sei se é por medo
ou ndo sei, que fechou a porta, mas o resto tudo abriu, uma porta s6
fechou mas o resto tudo abriu (F8 — PTM com 10 anos de tratamento no
CAPS).

Essa questdo talvez se relacione com o fato de a pessoa ndo querer ajudar no

cuidado, mas também traz para a reflexdo a questao do preconceito da sociedade com
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as pessoas portadoras de transtorno mental. O desconhecimento da doenga e o
estigma geram, consequentemente, afastamento e, muitas vezes, ainda € percebido o
isolamento da familia diante desse fato (ROSA, 2003).

Em relagdo as ajudas para o cuidado, duas familias (4 e 9) relataram que o
auxilio ¢ mais solicitado aos parentes. Consideraram que a necessidade de apoio
estava mais relacionada ao fato de quando a familia e, principalmente, o cuidador
precisavam realizar outras atividades e ndo ha outra forma de cuidar do PTM, como

relatado a sequir:

(...) eu sempre busco ajuda na casa do meu irmédo, para ficar com ela, ou
na casa do meu filho, se for um caso de urgéncia. Porque tem que olhar
tudo, o dia do médico, os horarios de tomar remédio (F4 — PTM com 5
anos de tratamento no CAPS).

(...) porque eu sO penso uma coisa, oh, ja que vocé pega uma pessoa pra
cuidar, auxiliar, se vocé ndo der conta, ndo der responsabilidade, vocé
pede alguém da familia, surgiu um problema ali que vocé tem que
resolver, sair pra resolver, vocé pede, liga pra alguém da familia, bem
préximo e pede(...) (F9 — PTM com 7 anos de tratamento no CAPS).

Nessas falas, p6de-se observar que a familia de origem se sente obrigada a
desempenhar o papel de cuidadora do seu familiar portador de transtorno mental,
alegando como responsabilidade dela esse cuidado, e sua rede de apoio também era a
familia. O fato de pedirem ajuda apenas a parentes proximos pode estar relacionado
ao preconceito das pessoas e, ou, ao fato de outras pessoas nao saberem lidar com o
PTM, devido ao desconhecimento da situacdo ou das caracteristicas do problema.
Além disso, talvez se relacione também a questdo de a familia considerar como algo
destinado a ela. Esse fato traz para reflexdo a possibilidade da existéncia do
sentimento de culpa da familia em relacdo a doenca mental do membro familiar,
discutido por Melman (2006) como sentimento de fracasso nos cuidados e
ensinamentos a ele, fazendo que a familia se sinta obrigada a desempenhar esse
papel.

Nos estudos de Pereira e Jr. (2003), o sentimento de culpa também foi
observado pelas familias de portadores de transtornos mentais. Esse sentimento foi
percebido como fator que as acompanha pela vida e traz inimeros questionamentos
acerca de erros cometidos na criacdo do(a) filho(a), promovendo conflito interno na

tentativa de entender o problema. Na visdo desses autores, a experiéncia de doenga
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trouxe o abatimento e o abalo moral do orgulho e da autoestima da familia, como se
a pessoa doente fosse o representante das faléncias do sistema familiar.

No que se refere as ajudas das instituicdes, estas sdo as ajudas solicitadas
pelas familias para o suporte ao cuidado do PTM. As instituicdes apontadas foram: o
SUS, para o transporte do PTM e pedido de medicacdo; o CAPS, com o transporte
dos PTM da casa até a instituicdo; o governo, através do beneficio social conseguido;
e a igreja do bairro, com alimentacdo, medicacgéo e oracGes. Seis familias (2, 3, 4, 8,

9 e 10) alegaram ter conseguido ajuda de instituicdes, como evidenciado nas falas:

Ah, teve do SUS né. E, quando precisou internar conseguiu ambulancia
pra levar, até pra trazer de volta quando teve alta né. Mesmo na hora da
internacdo, porque ele internou pelo SUS (F2 — PTMs com 10 anos de
tratamento no CAPS, cada).

(...) o CAPS também, o CAPS panha eles aqui. Agora, teve uma vez que
ele ficou internado, acho que dai da prefeitura também, ja levou eles pra
tratar fora daqui, ambulancia, né, que é por conta da prefeitura, ja levou
também ambulancia (F3 — PTMs com 3 e 10 anos de tratamento no
CAPS, cada).

Eu consegui pelo Estado um remédio que custava mil e poucos reais, pra
ele tomar, pra ver se ele melhorava. Custou mas conseguimos né mae?
Levei assim, uns trés meses, Dr. Jodo escrevendo carta sabe, explicando a
situacdo dele, que ele tinha que mandar pra 1a né, ai levou uns trés meses,
chegou (F8 — PTM com 10 anos de tratamento no CAPS).

No inicio foi muita viu, vou falar a verdade, no inicio a conferéncia
(igreja) me ajudou com remédio, me ajudou com as coisas de comer,
alimento, no inicio eu passei um sufoco mesmo (F10 — PTM com 10 anos
de tratamento no CAPS).

E interessante observar que, diante do questionamento sobre o recebimento de
ajuda de instituicdes, apenas uma familia percebeu 0 CAPS como ajuda. Apesar de
as familias terem relatado, em varios momentos da entrevista, que o servico atuou de
forma positiva e benéfica na vida familiar'®, ndo o perceberam, nesse momento da
entrevista, como uma instituicdo que ajudou.

Duas familias (7 e 11) declararam ndo pedir ajudas a terceiros para o cuidado
com seu membro portador de transtorno mental. Ao serem questionadas sobre essa
opcao, elas disseram que a familia € grande e unida para o cuidado, ndo havendo

necessidade desse tipo de ajuda, como evidenciado a seguir:

Porque assim, a gente da conta né, a familia é bem grande, eu acho que
ndo tem necessidade ndo (F7 — PTM com 3 anos de tratamento no CAPS).

16 A discussdo sobre a atuacdo do CAPS na vida familiar sera discutida de forma detalhada no 3°
artigo da dissertagao.
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A familia 11 alegou, no entanto, que a ndo solicitagdo de ajudas a terceiros
também se da pelo fato de terem medo do preconceito da sociedade com a doenca
mental e de isso gerar consequéncia negativa para o0 PTM, agravando a situacdo,

principalmente considerando o convivio em sociedade:

A gente nunca pediu porque essas coisas sdo um pouco delicadas né, a
pessoa pega e da uma recaida, as vezes assusta sabe e as vezes, gera
bastante comentario também e comega a ter preconceito dela(...) As vezes
ela t& na comunidade, ai comegou a gerar um preconceito contra ela, ao
invés dela recuperar mais, ela pode ter uma recaida, a recaida dela pode
ser mais grave (F11 — PTM com 2 anos de tratamento no CAPS).

O fechamento da familia sobre si mesma, como é observado nesse
depoimento quando o entrevistado apontou para o fato de a familia ndo pedir ajudas
pelo medo do preconceito da sociedade, é trazido por Melman (2006) como um
processo de culpabilizacdo dos membros da familia com a doenga mental. Essas
familias sdo marcadas por um universo caracterizado pelo sofrimento, pela
inseguranca e pela culpa, e, muitas vezes, o fechamento da familia sobre si mesma
tem estreita relagdo com esses processos de culpabilizagdo. Assim, o pensamento do
autor faz-se refletir sobre a questdo da culpa da familia com a doenga mental, como
explicitado anteriormente.

No que se refere a organizacdo familiar, em termos do cuidado do PTM,
constatou-se que, em todas as familias entrevistadas, houve modificacdes na forma
de funcionamento do sistema familiar, ou seja, nas tarefas realizadas e em sua forma
de execucdo, fazendo que a familia se reorganizasse para assumir os cuidados.

A organizacdo aconteceu de diferentes formas nas familias entrevistadas,
ressaltando-se que, em quatro familias (2, 3, 4, 10), os entrevistados alegaram néo
existir organizacdo entre todos os membros, mas sim organizacdo pessoal do
cuidador, no que diz respeito as suas atividades, para assumir os cuidados, como

ilustrado no depoimento da familia 2:

Ah, a organizacéo da familia é mais, teve que ser mais a minha né, eu que
tive que me organizar, né e correr atras de médico, (...) eu cheguei até a
pagar consulta numa época que ele teve muito ruim mesmo, porque no
SUS as vezes demorava, né, (...) (F2 — PTMs com 10 anos de tratamento
no CAPS, cada).

Na familia 10, a cuidadora alega que ndo ocorreu organizacao familiar para o

cuidado, pelo fato de o cuidador ndo ter bom relacionamento com os irméos, ndo
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aceitando ajuda. Além disso, nessa familia, os outros membros que residiam no
domicilio também possuiam algum tipo de doenca, 0 que causava sobrecarga de

cuidados a cuidadora, como evidenciado a seguir:

(...) porque aqui ¢ Deus e eu mesmo que tem que cuidar deles né
(...)Porque eu tenho minhas filhas também que ja casou né, mas ele ndo
da certo também com as irméas. E s6 eu mesmo (F10 — PTM com 10 anos
de tratamento no CAPS).

No caso da familia 4, o cuidado é realizado de acordo com as orientacGes do
servicgo de saude, “A gente cuida como os médicos falam(...)”, o que implica falta de
conhecimento sobre a doenca e suas particularidades, tendo que segui-las
considerando unicamente a prescricdo e orientacdo do médico. Esse fato é
corroborado por Colvero et al. (2004), quando disseram que o familiar apresenta-se
aos servicos simplesmente como “informante” das alteracGes apresentadas pelo
doente mental, seguindo, por conseguinte, passivamente as prescricdes dadas pelo
tratamento oferecido. Dessa forma, percebe-se como é importante a orientacdo aos
familiares quanto as particularidades da doenga, promovendo suporte possivel para
as solicitagOes advindas do grupo familiar.

Para cinco familias (5, 6, 7, 8, 9), havia a organizacdo entre todos 0s
membros, sendo essa realizada de modo a nunca deixar o PTM sozinho dentro de
casa, ou seja, quando um membro familiar precisava realizar alguma atividade fora
do domicilio ou se ausentar alguns dias, outra pessoa da familia assumia os cuidados.
Em duas familias (7 e 9) foi relatado que até as criangas pequenas ajudavam em algo
que precisasse. O relato da familia 9, a seguir, aponta para a organizacao familiar

para com os cuidados:

(...) se surgiu alguma coisa(...)ai minha filha mais velha auxilia, porque eu
tenho um probleminha no estbmago e eu tenho asma também, ai o que
acontece, se eu passo mal, todo mundo junta, é até uma coisa muito
engragada, porque até as pequenas, todo mundo junta pra ajudar(...), entdo
tem essas coisas, a gente é uma familia assim, muito unida (F9 - PTM
com 7 anos de tratamento no CAPS).

Essa atitude é muito importante, uma vez que alguns estudos mostram que a
doenca leva a um comprometimento da unidade familiar e a coesdo familiar depende
da flexibilidade dos seus membros e da sua capacidade de adaptabilidade (GAIVA,
1999 apud MARCON et al., 2007). Dessa forma, entende-se que a ajuda de todos

para o cuidado torna o enfrentamento da doenca menos desgastante para a familia.
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Em uma familia (1), o pai trabalhava fora de casa todos os dias e, quando a
mée precisava realizar alguma atividade externa a casa, levava a PTM consigo, ou
qguando a PTM ndo queria ir, deixava-a sozinha, mas procurava retornar logo, com a

preocupacao de nao deixa-la sozinha por muito tempo:

(...)Eu vou depressa, né, que a gente fica pensando, as vezes ela ta
boazinha, mas a gente pensa. As vezes ela ndo quer ir comigo e contrariar
ela pra ir sem querer eu ndo vou. Ai eu vou, compro minhas coisas que eu
preciso e volto pra casa, ela fica quietinha, tranquila (F1 - PTM com 10
anos de tratamento no CAPS).

Para uma familia (11), a PTM mora na zona rural com 0s pais €, quando surge
algum problema relacionado a sua salde, como a necessidade de consultas, a PTM
vai para a cidade e permanece na casa do irmao. Assim, o cuidado é realizado por
toda a familia, que se organiza em funcdo do estado de saude da PTM. Dessa forma,
guando ela se encontra na zona rural, o cuidador da cidade consegue ter mais tempo
para o desenvolvimento de outras atividades e, quando ela se encontra na cidade, 0s
pais, moradores da zona rural, passam a realizar melhor outras atividades que néo
seja o cuidado. Essa questdo foi relatada pelo irméo, que desenvolve a atividade de

cuidador quando a PTM vai para a cidade:

Agora aqui, eu nem terminei de construir direito e ja deparamos com esse
problema e pra ela ficar s6 14 na casa dos meus pais, pra eu ir buscar ela
pra passar no médico, essas coisas assim, direto, € muito complicado,
entdo as vezes ela tem que ficar aqui mesmo. Assim, quando ela ta
normalzinha, assim, mais legal um pouquinho a gente deixa ela la e
quando a gente vé que, ele liga pra mim e fala: “Oh Rafael, ela ta assim,
ta assim, ta assim”, ai eu ja pego e ja busco ela e deixo ela aqui mais
préxima do hospital (F11 — PTM com 2 anos de tratamento no CAPS).

Com relagdo a busca pela autonomia do PTM, esta se refere ao
comportamento da familia com o PTM de modo a deixa-lo independente na
execucdo de atividades diarias para que houvesse melhorias em sua vida cotidiana.
Das familias entrevistadas, oito alegaram buscar a autonomia do PTM de alguma
forma.

Para cinco familias (2, 5, 6, 8 e 11), a busca pela autonomia relacionou-se
com a independéncia para o uso dos medicamentos; ao estimulo da execucdo de
atividades domésticas e a capacidade do PTM em permanecer sozinho, como

ilustrado nas falas das familias 2 e 6:
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Ultimamente, por exemplo, com ele, as vezes eu s6 tenho acompanhado
mais nas consultas né, e tenho deixado mais por conta dele mesmo, né,
deixar ele mais independente, né (..) (F2 — PTMs com 10 anos de
tratamento no CAP, cada).

Ela varre casa, lava roupa, ndo é bem lavada ndo, mas, (risos), pra ela ta
lavado. Mas ta bom, ai vai passando a ajudar e vai melhorando as coisas
dela, desenvolver a mente(...) Porque a gente tem que deixar ela fazer, se
ndo td muito certo, a gente larga, deixa pra la (risos) (F6 — PTM com 8
meses de tratamento no CAPS).

A familia 8 alegou que, muitas vezes, deixava 0 PTM executar a tarefa
sozinho, mesmo que ele necessitasse de ajuda, tendo o intuito de estimular a préatica

da atividade:

(...)eu passava e fingia que ndo tava vendo sabe. Ai ele servia, nem que
tivesse que entornar a comida tudo, eu deixava sabe, tipo assim, ele é
capaz, entdo eu vou dar comidinha na m&o? (F8 — PTM com 10 anos de
tratamento no CAPS).

Os cuidados diarios sdo realizados em funcdo do nivel de autonomia e
independéncia que o PTM possui. Sassaki (1999 apud ROSA, 2003) refere-se a
autonomia como as condi¢fes de dominio do meio social e fisico em que o PTM
vive, permitindo preservar sua privacidade e dignidade, j& a independéncia diz
respeito a capacidade do PTM de decidir sobre suas escolhas de forma independente
de outras pessoas'’. Foi observado que, logo apés o retorno do PTM & familia, ele
necessitou de maiores cuidados, principalmente no que se refere a higiene pessoal e
ao uso dos medicamentos, tendo sua autonomia e independéncia limitadas pelo seu
quadro de saude. No entanto, o convivio diario com sua familia e a sociedade, além
de comecar a ter uma nova forma de tratamento para a doenca, sua autonomia, bem
como sua independéncia, foram sendo conquistadas e ampliadas aos poucos.

Trés familias (4, 9, 10) também procuravam buscar a autonomia para seus
membros PTM, mas, diferentemente das outras, os proprios PTM ndo tinham o
interesse na realizacdo das atividades. A cuidadora da familia 10 disse que pedia ao

17 E importante ressaltar que existem autores que conceituam autonomia e independéncia de uma
maneira diferente da colocada nesta pesquisa. No entanto, optou-se pelas defini¢cbes acima descritas
por entender que esses sdo autores que referendam o estudo no campo da salide mental. Entretanto, na
visdo de Hogstel e Gaul (1991 apud DIOGO, 1997, p. 59), para ser autbnomo, o individuo deve ser
capaz de pensar racionalmente e se autogerenciar; caso contrario, sua capacidade para a tomada de
decisGes estara comprometida e, portanto, devera ser realizada por outra pessoa. A autonomia inclui
ainda liberdade de escolha, de acdo e autocontrole sobre a vida. Portanto podemos considerar que a
autonomia esta diretamente relacionada a capacidade do individuo em ser dependente ou
independente na realizagao das atividades da vida diaria.
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PTM ajuda para que ela pudesse ter momentos de descanso, mas ele ficava nervoso e

ndo ajudava, como apresentado a seguir:

(...)E porque a&s vezes eu peco ele pra me ajudar, pra eu descansar um
pouquinho, mas ele ndo quer. Porque se eu vou falar com ele, ele fica
nervoso, entdo eu preferi eu mesma seguir minha tarefa (F10 — PTM com
10 anos de tratamento no CAPS).

Baptista e Oliveira (2004 citados por SOUZA; BAPTISTA, 2008) discutiram
a questdo da busca pela autonomia, como também de outros aspectos, trazendo o
conceito de suporte familiar, sendo entendido como a capacidade da familia em
oferecer a seus membros: constancia, cuidado, carinho, atencéo, dialogo, informacao,
autonomia, empatia, afetividade, aceitacdo e liberdade. Assim, esse conceito refere-
se as caracteristicas psicoldgicas que a familia oferece a seu membro, com o intuito
de proporcionar uma vida saudavel a ele, buscando, assim, a sua integridade fisica e
moral. Dessa forma, as familias que buscaram, de alguma forma, a autonomia de
seus membros portadores de transtornos mentais, ofereceram a ele o suporte
necessario para que pudessem obter novamente uma vida digna e proficua.

Nesse sentido, entre as estratégias utilizadas pelas familias sobressaiu a
propria organizacao familiar, seguida pelo apoio das redes sociais, principalmente de

intimos ou familiares (Figura 2).

100%
29
82% 7a%
36% ’
Religiosidade Redes sociais Organizagao Busca pela
familiar autonomia do PTM

Figura 2 — Estratégias buscadas pelas familias para alcance do equilibrio do sistema
familiar, Vicosa, MG.
Fonte: Dados da pesquisa, 2009.
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4. CONCLUSOES

A partir dos resultados, pode-se perceber que o retorno dos portadores de
transtornos mentais as suas familias repercutiu de forma significativa nas familias
entrevistadas, que passaram a orientar suas vidas em torno da doenca mental.

As mudancas pelas quais a familia passou interferiram de forma direta em sua
organizacdo, nas novas e antigas relacdes entre os membros e na disposi¢do dos
papeis desempenhados por eles. A presenca do doente mental na familia provocou
estresse, medo, insbnia, estranhamento, sobrecarga, mas, ao mesmo tempo,
sentimentos de carinho, cuidado, atencdo, de querer vé-lo bem, saudével. Esses
sentimentos foram motivadores, de certa forma, para que as familias se apropriassem
da atividade do cuidado, enfrentando-o com mais desprendimento.

E fato que a reforma psiquiatrica trouxe inimeros beneficios ao PTM, no que
diz respeito ao estimulo a sua autonomia, liberdade, convivio préximo a sua familia e
a sociedade, acesso a diversas areas, como saude, lazer, trabalho; mas, a0 mesmo
tempo, trouxe também limitacBes, pois muitas familias ndo estdo preparadas
emocional, fisica e economicamente para assumir esse cuidado, o que pode
comprometer ainda mais a saude do PTM. O ato de cuidar fez que as familias
tivessem que mudar completamente o curso de suas vidas, a fim de assumirem 0s
cuidados ao PTM. Além disso, sem terem o conhecimento necessario e adequado
sobre a doenca, tém-se sentido, em muitos momentos, perdidas e sobrecarregadas

com os cuidados necessarios no cotidiano do PTM.
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Afirma-se que a familia, quando apoiada e orientada, tem condicdes de
partilhar seus problemas, sendo percebida como a estrutura existente para a
desinstitucionalizagdo e reinsercéo social do individuo.

Acredita-se que este estudo possa contribuir para uma reflexdo sobre as
formas de apoio e cuidado em relagdo aos familiares de portadores de transtornos
mentais, considerando que, nos casos analisados, eles tiveram que criar seus proprios
meios para ficarem a frente dos cuidados necessarios ao PTM, isso gracgas as suas
redes de apoio e ao conhecimento que tinham sobre a doenca que vivenciam
cotidianamente no ambito da casa e da familia. As familias buscaram estratégias para
reassumirem os cuidados aos seus familiares, como a religido, as redes, a busca pela
autonomia do portador e a propria organizacdo familiar. Dessa forma, analisar os
desafios pelos quais as familias passam, bem como as formas buscadas por elas para
reassumirem os cuidados, é fundamental para que sejam propostas melhorias no que
diz respeito ao atendimento familiar, na perspectiva de se ter a familia como parceira

no cuidado dos portadores de transtorno mental.
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ARTIGO ORIGINAL 2

FAMILIA E SAUDE MENTAL: CONSIDERACOES SOBRE A
ADMINISTRACAO DO TEMPO

RESUMO

Considerando as exigéncias advindas dos cuidados e necessidades do PTM,
entre outros, este estudo buscou identificar e analisar a administracdo do tempo pela
familia do PTM, em funcéo dos cuidados a ele despendidos. Para atender ao objetivo
proposto, foi feito uso da analise documental, do questionario e entrevista, que foram
aplicados a 11 familiares cuidadores dos PTMs atendidos no Centro de Atengao
Psicossocial (CAPS) de Vicosa, MG. Os resultados revelaram que, atualmente, o
tempo é igualmente despendido nas atividades diarias, em que as familias conseguem
administra-lo, na opinido delas, de forma efetiva. Além disso, a maioria dos
cuidadores possuia tempo para as atividades de lazer com o PTM e também outras
pessoas que ndo esse membro familiar, alegando que o transtorno mental néo
interferiu no tempo livre dos cuidadores. Entretanto, percebeu-se que essa facilidade
estava diretamente relacionada com o bom estado de saude do PTM, uma vez que,
guando este se encontrava bem, consequentemente a familia obtinha mais tempo para
as outras atividades que ndo a de cuidado. Entretanto, se o membro familiar
necessitasse de atencdo e cuidados, seu tempo seria imediatamente voltado para o

cumprimento dessa tarefa, deixando as demais como secundarias. Assim, observa-se
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que o transtorno mental refletiu e, ainda reflete, de forma significativa na vida
familiar, pois mesmo que, atualmente, as familias consigam obter tempo para a
realizacdo de outras atividades que ndo a de cuidado, elas sdo capazes de deixar de
lado todas as atividades para assumi-lo. Nesse sentido, pode-se concluir que a
sobrecarga familiar com a salde mental esta associada com a temporalidade e a
relacionalidade. O tempo destinado ao cuidado do PTM é prioritario, e a sua
aprendizagem e adaptacdes permitem alcancar o equilibrio do sistema familiar e,

com isso, melhor qualidade de vida.

Palavras-chave: Transtorno mental. Administracdo do tempo familiar. Cuidado e
cuidadores.
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ORIGINAL ARTICLE 2

FAMILY AND MENTAL HEALTH: CONSIDERATIONS ON TIME
ADMINISTRATION

ABSTRACT

Considering the demands that come from the care and needs of PTM, among
others, this study sought to identify and analyze the time administration for the
families of PTMs, depending on the care needed. To attain this goal, documentary
analysis, questionnaires and interviews were used, which were applied to 11 family
caregivers of PTMs being watched at the Center for Psychosocial Care (CAPS) in
Vicosa, MG. The results revealed that in reality time is equally spent on daily
activities, where families can manage it effectively, in their view. In addition, most
caregivers had time for leisure activities with PTMs and also persons other than
family members, supporting the argument that the mental illness does not interfere
with the free time of caregivers. However, it was realized that this ease was directly
related to the healthy state of the PTM when they when they were well, and
consequently the family had more time for other activities other than care. However,
if a family member needed care and attention, time would be immediately directed to
fulfill this task, leaving the other activities as secondary. Thus, it was observed that
the mental disorder reflected and still reflects significantly on family life, because
even today families can obtain time to perform other activities other than care, and
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are able to leave all activities aside to take of PTMs. As such, it can be concluded
that the family burden of mental health is associated with temporality and
relationality. The time devoted to the care of the PTM is a priority, and their learning
and adaption allow them to achieve balance in the family system and, thus, a better
quality of life.

Keywords: mental disorder. Administration of family time.Care and carers.
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1. INTRODUCAO

As familias, visando atender as suas necessidades basicas, objetivos e metas,
buscam administrar seus recursos’® materiais e humanos de modo a alcancar a
satisfacdo de suas necessidades e a qualidade de vida do sistema familiar. A
administracdo™ de recursos na familia envolve o planejamento e implementacéo de
planos que objetivam satisfazer as demandas para se atingirem 0s objetivos
familiares (DAMIANO TEIXEIRA, 2005).

De acordo com Balakrishnan et al. (1986), a satisfacdo das necessidades da
familia estd relacionada a administracdo de todos os seus recursos disponiveis, e
focaliza-se na interacdo de fatores e processos que influenciam a sua alocacgédo e
utilizacdo. Para Baker e Nelson (1987), administrar requer o exame das alternativas,
a busca de informacoes, a escolha dos padrdes e os recursos a serem alocados por
parte dos membros da familia para, entdo, tomarem a decisdo. A administracdo pode
ser um processo individual ou familiar.

A escassez de recursos influencia a forma de organizagéo e administracdo
familiar, com efeitos na sua qualidade de vida. Dessa forma, pode-se constatar que a

administracdo de recursos na familia envolve, alem da administracdo financeira, a

¥ Recursos sdo meios para satisfazer as demandas do individuo, ou seja, metas ou eventos que
requerem acdo, a fim de satisfazer as necessidades ou desejos (DAMIANO TEIXEIRA, 2005, p. 12).
19 Administragdo refere-se & utilizacdo dos recursos de modo a atingir as metas desejadas. Tem como
funcdo a busca pela capacidade das pessoas em realizar atividades em conjunto, podendo, dessa
forma, tornar valores efetivos e as fraquezas irrelevantes (DRUCKER, 1999).
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administracdo de papéis, demandas e funcGes dos membros familiares e a geréncia
do tempo?, foco deste estudo.

Essa administracdo € importante, uma vez que 0 tempo é recurso escasso e,
além disso, atualmente é notado um crescente aumento das demandas na familia,
provocado pelas novas situagOes vividas por ela, podendo destacar o cuidado ao seu
membro portador de transtorno mental, que antes era tido como responsabilidade do
hospital psiquiatrico. O amento das demandas provocou consequente aumento e
diversificacdo dos papéis executados pelos membros familiares, tornando-se, ainda,
mais importante a administracdo do tempo, ja que possibilita a realizacdo de diversas
atividades em um mesmo periodo.

Os membros familiares, por meio da administragdo dos recursos no ambito
familiar, conseguem desenvolver habilidades buscando lidar com os problemas,
preveni-los e até mesmo soluciona-los (ARCUS et al., 1993 apud DAMIANO
TEIXEIRA, 2005).

De acordo com Silva et al. (2008), nas familias com membros que possuem
algum tipo de enfermidade mental, essa administracdo se torna mais dificil e
conflituosa, uma vez que € acrescentado aos diferentes papéis que os membros
familiares ja exercem, o aumento das responsabilidades familiares com o tratamento
e cuidados com o portador de sofrimento mental. Além disso, a relacdo entre a
familia e o portador de sofrimento mental gera grandes conflitos e dificuldades no
cotidiano, como sobrecarga familiar, encargos financeiros e sociais.

Pressupde-se, assim, que as familias de PTM priorizardo, na administracdo do
tempo individual e coletivo, os cuidados a esse membro, gerando insatisfacdes e
problemas na administracdo das demais demandas atribuidas aos diferentes papeéis
desempenhados pelo membro responsavel pelo cuidado.

Diante do exposto, este artigo teve por objetivo identificar e analisar como as
familias que possuem membros portadores de transtorno mental realizam a
administracdo do tempo em funcdo dos cuidados despendidos a eles, uma vez que o
tempo € recurso escasso e necessario para a execucdo dos diferentes papéis que um

individuo assume ao longo de sua trajetoria de vida.

20 A definicéo de tempo se relaciona a um periodo medido ou mensuravel, sendo economizado, gasto
e alocado de modo a atingir o desejado. Por ser escasso, € considerado um recurso, portanto, é
necessario administra-lo e controla-lo conscientemente, a fim de que as necessidades sejam satisfeitas
e os objetivos atingidos (DAMIANO TEIXEIRA, 2005).
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2. METODOLOGIA

O estudo foi realizado na cidade de Vicosa, situada na microrregido da Zona
da Mata de Minas Gerais, que se localiza a uma distancia aproximada de 225 km da
capital, Belo Horizonte. Possui 4rea geogréfica de 299 km? e populacio estimada de
70.404 habitantes (IBGE, 2009). A unidade empirica de andlise foi o Centro de
Atencéo Psicossocial (CAPS) de Vicosa, MG, do tipo CAPS 1, que funciona das 8 as
18 h, de segunda a sexta-feira.

A pesquisa configura-se em estudo qualitativo, de carater exploratério-
descritivo, transversal, adotando-se o estudo de caso como estratégia de pesquisa.
Segundo Gil (1994), o estudo de caso é caracterizado pela pesquisa profunda e
exaustiva de um ou poucos objetos, de modo a permitir o seu conhecimento amplo e
detalhado.

A populacdo da pesquisa foi caracterizada pelas familias dos portadores de
transtornos mentais, usuarios do CAPS de Vi¢osa, MG, atendidos no servigo entre 0s
meses de abril e junho de 2009. Buscou-se, inicialmente, o nimero de usuarios
atendidos no CAPS no periodo mencionado para, a partir deles, contatar as familias
relacionadas. A populacéo foi composta de 66 familias de portadores de transtornos
mentais atendidos no CAPS.

A amostra foi intencional, onde se estabeleceram critérios pela pesquisadora
para a sua composicdo. Esses critérios foram buscados mediante a analise
documental, sendo eles: o PTM deveria ter um antecedente de internagédo em hospital
psiquiatrico, para que assim houvesse possibilidade de analisar a reestruturacdo da
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familia devido ao retorno do membro adoecido ao contexto familiar; o portador de
transtorno mental deveria residir junto com os familiares, para que assim eles
tivessem conhecimento e condicdes de responder a todos 0s guestionamentos de
forma satisfatoria; o PTM deveria ter iniciado o tratamento no CAPS h& no minimo
um més antes da coleta de dados, para que fosse possivel compreender a
reorganizacao da familia.

No trimestre citado anteriormente (abril a junho de 2009), o numero de
portadores de transtornos mentais que atenderam aos critérios pré-definidos para a
amostra foram 13 usuarios. No entanto, como o objetivo foi entrevistar a familia, a
amostra foi constituida por 11 familias, uma vez que em duas familias havia dois
membros portadores de transtorno mental, atendidos no CAPS e que se encaixavam
nos critérios estabelecidos para a pesquisa.

Para alcancar os resultados propostos pelo objetivo, utilizaram-se anélise
documental, questionario e entrevista. A analise documental foi a primeira etapa
realizada e se fez necessaria para a coleta das informacdes sobre os critérios
preestabelecidos pela pesquisadora, de modo a verificar quais familias se
encaixariam na pesquisa. Apds essa etapa, fez-se contato com as familias, agendando
as entrevistas que aconteceram nesses domicilios. O questionario e as entrevistas
seguiram um roteiro semiestruturado e foram aplicados no mesmo momento, com o
principal cuidador do portador de transtorno mental. A escolha por esse membro
familiar se justifica por ser considerado o membro capaz de responder as perguntas
de forma satisfatoria.

Para se alcancarem os resultados referentes ao objetivo proposto, foi utilizada
como categoria de analise a administragdo do tempo pela familia do PTM, por meio
das seguintes questdes: Como voceé distribui o seu tempo, no seu dia a dia (atividades
pessoais, familiares, profissionais e do cuidado)?; Quem possui mais tempo para o
desenvolvimento de outras atividades, que ndo seja o cuidado com o PTM?; Vocé
acha que a forma como cuida do PTM ¢é favoravel para que vocé tenha tempo de
exercer outras atividades?; O que cada membro faz e 0 que deixa a pessoa mais
cansada?; VVocé realiza alguma atividade de lazer com 0 PTM?; E sozinho?; E com
outras pessoas que ndo seja 0 PTM?

Os procedimentos de analise dos dados consideraram a andlise estatistica
descritiva (média e frequéncia), conjugada com interpretacdo das falas dos
entrevistados, referendando-se na abordagem qualitativa.
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3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados apresentados referem-se as informagdes do perfil
socioeconémico familiar, do cuidador e do portador de transtorno mental, de modo a
situar as familias do estudo na discussdo sobre a administracdo do tempo, bem como

a apresentacao e andlise dos resultados referentes ao objetivo proposto.

3.1. Perfil familiar do cuidador e do PTM

No que se refere ao perfil familiar, foi verificado que a habitacdo precisou
passar por mudancas para atender as necessidades do familiar portador de transtorno
mental em duas familias (18%), sendo essas a necessidade de disponibilizacdo de um
quarto separado para 0 PTM e a retirada de vidros e espelhos do domicilio para evitar
riscos de acidentes. De acordo com os entrevistados, essas mudangas realizadas
contribuiram para a otimizacdo do uso do tempo, no sentido de possibilitar a
execucdo de outras atividades e ndo mais se preocuparem com a situagao existente
inicialmente, qual seja o uso do tempo despendido nos cuidados ao PTM.

Quanto aos portadores de transtornos mentais, constatou-se que nenhum deles
trabalhava e que sete deles (54%) possuiam renda, obtendo-a através do beneficio
social conseguido, na maioria das vezes, através do CAPS, devido ao transtorno
mental. O fato de os portadores de transtornos mentais ndo trabalharem fora de casa
vai ao encontro com o que disse Melman (2006), quando afirmou que o0s pacientes

psiquiatricos possuem grandes obstaculos para ter uma vida econdmica ativa,

82



implicando situacdo de dependéncia maior da familia, tornando os custos com
medicacdo, tratamento, alimentacdo, vestuario, transporte muito alto, mesmo quando
esses fazem uso do servigo publico de salde.

No que se refere aos cuidadores, constatou-se que, para 46% deles, a
ocupacdo era “do lar” e ndo possuiam renda. Dos cuidadores entrevistados, verificou-
se que a maioria era a mae do PTM (54,5%), como constatado por Rosa (2003), que
mostra que a mée atua como a principal provedora de cuidados dentro da familia e
gue na sua auséncia ou impossibilidade de desempenhar essa tarefa, ela delega a
funcdo a filha, irmd, sobrinha ou outra pessoa da familia, também do sexo feminino,

como também relatado nesta pesquisa.

3.2. Repercusséo dos cuidados ao PTM na administragéo do tempo familiar

As discussfes sobre a administracdo do tempo se referem tanto a aspectos
familiares quanto pessoais do cuidador, sendo consideradas as seguintes variaveis:
distribuicdo do tempo do cuidador na execucdo das atividades diarias; membro
familiar que possui mais tempo para o desenvolvimento de outras atividades, que ndo
fosse o cuidado com o PTM; possibilidade de execucdo de outras atividades através
da administracdo do tempo com os cuidados ao PTM; e tempo do cuidador para o
lazer.

Em relagéo a distribui¢do do tempo do cuidador nas atividades diarias, esta se
refere a forma como esse distribuiu seu tempo na execucgdo de todas as atividades
realizadas por ele, sejam elas pessoais, domésticas, profissionais e do cuidado ao
PTM, de modo a verificar as repercussdes do cuidado na administracdo do tempo do
cuidador.

Para seis cuidadores (1, 3, 5, 8, 9 e 10) foi relatado que o seu tempo é
igualmente despendido nas atividades diarias, conseguindo realizar “cada coisa um
pouquinho”, como mencionou a cuidadora da familia 1. Foi observado que nessas
familias, o PTM possuia um tempo de tratamento no CAPS igual a 10 anos. Com
isso, pode-se inferir que o tratamento no CAPS atuou de forma positiva no progresso
e estimulo a independéncia do PTM, o que fez que a familia e, principalmente, o
cuidador pudesse gastar seu tempo na execucdo de todas as atividades cotidianas.
Entretanto, os cuidadores relataram que mesmo conseguindo realizar todas as

atividades de forma uniforme, se preocupavam com o estado de saude do PTM,
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ficando sempre atento a qualquer mudanca em seu comportamento. Sempre que
necessario, a prioridade era o cuidado ao PTM, direcionando seu tempo para a

execucdo dessa tarefa, como apontou a cuidadora da familia 3:

(...), cada coisa um bocadinho, um bocado eu cuido dele, cuido do servi¢o
de casa, cuido dele, de todos dois, todas as duas coisas. Agora, quando ele
t4 aloprado mesmo, ai 0 mais € dele né, que eu cuido. E quando ele fica
mais calmo um bocadinho ja contribui (F3 — PTMs com 3 e 10 anos de
tratamento no CAPS, cada).

Macédo (2004 citado por NAVARINI; HIRDES, 2008) afirmou que a
preocupacdo com o bem-estar do portador de transtorno mental é algo continuo no
cotidiano dessas familias que buscam, em suas tomadas de decisdo, conforta-lo. O
cuidado parece constituir o cerne das relagcdes no convivio diario, sendo considerado
como prioritario diante de qualquer outra situagdo que possa vir a ocorrer em sua
vida. Dessa forma, fica evidenciado que, para as familias do estudo, o cuidado ao
PTM ¢ a sua prioridade e preocupacao maior, sendo capazes de deixar de lado outras
tarefas para, entdo, assumir os cuidados com o PTM, caso ele necessite.

Uma questdo observada foi que apenas a cuidadora da familia 9 administrava
seu tempo de forma consciente, ou seja, ela se organizava de modo a obter tempo
para realizar todas as atividades que desejava ao longo do dia ou da semana, como é

ilustrado em sua fala:

Eu tenho que organizar meu tempo ali pra dar, porque a vida é muito
corrida, é familia, é coisa e tal (...) eu vou distribuindo. Ou entdo eu
organizo durante a semana, que se eu ndo organizar, ndo da. Tem que
planejar, ndo tem jeito ndo (F9 — PTM com 7 anos de tratamento no
CAPS).

De acordo com Damiano Teixeira (2005), todas as pessoas realizam a
administracdo dos recursos, mas apenas algumas a fazem de forma consciente ou
refletem sobre a forma como a realiza. Supde-se que essa cuidadora se organizava,
principalmente, por estar em uma familia monoparental, chefiada por uma mulher,
uma vez que, de acordo com essa autora, as mulheres geralmente enfrentam maiores
dificuldades com a administracao de recursos ao serem comparadas aos homens, que
possuem maiores salarios no mercado de trabalho e, culturalmente, menos
responsabilidades domésticas (DAMIANO TEIXEIRA, 2005). Esse fato dificulta a
administracdo dos recursos, em especial o tempo, por essa familia, que precisa se

organizar para que esse recurso se torne disponivel a todas as atividades que deseja
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realizar. Além disso, a presenca de outros membros favorece 0 processo
administrativo, uma vez que o tempo dedicado ao cuidado pode ser dividido entre 0s
membros.

Ainda foi alegado pela cuidadora da familia 9 que o tempo para si mesma
ficou pequeno, uma vez que ela se sentia na obrigacdo de se dedicar, primeiro, as
outras atividades. Dessa forma, seu tempo ja estava definido de acordo com as
tarefas a serem executadas ao longo do dia e da semana, sendo impossivel, de acordo
com a entrevistada, realizar mudancas para que pudesse ter mais tempo no
desenvolvimento de outras.

Para trés familias (2, 4 e 6), os cuidadores alegaram que o tempo é
despendido, principalmente, para os cuidados ao PTM. O cuidador da familia 2
relatou que seu tempo é despendido em funcdo de um dos PTM da familia, que ndo
quer seguir o tratamento proposto pelo CAPS de forma correta e diaria, tornando-o
mais dependente de cuidados. Além disso, o PTM ¢ diabético, sendo o cuidador a
pessoa a aplicar diariamente a insulina, tarefa acrescentada a sua rotina diaria, como

ilustrado a sequir:

(...)porque ele ndo participa, ele ndo quer participar do CAPS, né. Ele nao,
ele comecou ir e depois com muita insisténcia minha, né, eu mesmo indo
com ele, mas ele ndo quer.(...)ele é diabético, ai de manha eu chego e
aplico insulina, né (...) ai eu faco isso e depois vou fazer minha atividade
normal(...) (F2 — PTMs com 10 anos de tratamento no CAPS, cada).

Melman (2006) apontou para o fato de que, em familias que possuem
membros portadores de transtorno mental, ha grande preocupacdo do familiar
responsavel pelo cuidado para a resolucdo dos problemas relacionados a doenca,
havendo prioridade quanto a suprir as necessidades do PTM, o que diminui o tempo
do cuidador para outros relacionamentos e atividades. Essa questdo foi presenciada
nas familias 2, 4 e 6 e ilustrada pela fala da familia 2, as quais relataram gastar a
maior parte de seu tempo nos cuidados ao PTM, diminuindo o tempo na execucao de
outras atividades.

Apesar de as familias 4 e 6 relatarem que gastaram a maior parte do seu
tempo principalmente com os cuidados ao PTM, elas conseguiam, também, realizar
atividades que, no inicio da convivéncia com o PTM, ndo era possivel. Essa situacdo
pode-se relacionar com o fato de que, no inicio da convivéncia da familia com o

PTM, as mudangas ocorridas na rotina familiar fizeram com que ela tivesse que se
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organizar de modo a atingir o equilibrio do sistema. Assim, aos poucos, a
incorporacdo do cuidado foi sendo realizada por ela, fazendo parte da sua rotina
diaria. As adaptacdes ocorridas em seu contexto fizeram com que ela conseguisse,
entdo, realizar atividades que, no inicio da convivéncia com o PTM, ndo eram
possiveis. Essa questdo da adaptacdo familiar surgida com o tempo é relatada por
Jeon e Madjar (1998 citados por Pereira e Bellizzoti, 2004), em seus estudos com
familiares que cuidavam de um membro portador de doenca mental. Eles
encontraram dois temas centrais no estudo: a relacionalidade e a temporalidade, em
que perceberam que, a partir do estagio inicial do transtorno mental, os familiares
passaram a aceitar sua situacdo e voltar a desenvolver atividades da sua rotina,
processo que ocorreu ao longo do tempo.

Lawton et al. (2000 apud NERI, 2006) corroboraram essa afirmacdo quando
relataram que, no inicio do papel de cuidador, as exigéncias do cuidado parecem ser
mais fortes e, ao longo do tempo, 0 senso de sobrecarga pode se tornar estavel ou
diminuir. Essa questdo é realizada devido a uma gama de processos na vida do
cuidador, como a aprendizagem no desempenho das tarefas ou o estabelecimento de
novos niveis de adaptacdo para comportamentos e estados psicoldgicos.

Para os cuidadores, esse cuidado se relacionava a precaucao as atitudes e
comportamentos do PTM, com a justificativa de que a qualquer momento poderia
haver sua recaida. Os dois cuidadores alegaram que o CAPS atuou de forma
satisfatoria e eficaz no tratamento dos PTMs, tornando-os mais independentes®’. Essa
questdo é corroborada por Campos (1992), quando considera 0s Sservigos que
possuem um trabalho terapéutico, como € o caso do CAPS, capazes de ampliar a
capacidade de independéncia do paciente. As atividades promovidas pelo CAPS e
outros locais de apoio ao PTM e sua familia permitem, também, que o cuidador
tenha aquele tempo disponivel para a realizacdo de outras atividades que ndo a de
cuidado. Para ilustrar, é apresentada a fala da cuidadora da familia 4, que relatou ter
iniciado atividades de hidroginastica depois que a filha passou a frequentar o CAPS e
também a APAE Rural:

Mas depois que ela entrou no CAPS e na APAE rural, eu passei a fazer

hidroginastica. Quando ela ta 14, eu faco, trés vezes por semana. Nao fico
dentro de casa (F4 - PTM com 5 anos de tratamento no CAPS).

2L A discussdo sobre as influéncias do CAPS na vida familiar sera trabalhada de forma detalhada no 3°
artigo desta dissertacéo.

86



Para as familias (2, 4 e 6) que relataram gastar a maior parte do seu tempo
com os cuidados ao PTM, percebeu-se que o gasto do tempo dos cuidadores se
restringia a atencdo e observacdo de suas atitudes. O fato de terem alegado gastar
mais tempo com o PTM, mesmo que esse tempo fossem a atencdo e observacgao as
atitudes desse individuo, traz para a reflexdo a possibilidade desse fato se relacionar
com o histdrico de problemas ocorridos na familia na época das crises e quadro de
saude instavel do portador, fazendo que a familia se preocupasse constantemente
com suas atitudes e comportamentos. Dessa forma, passaram a vincular a
preocupacao constante com o maior gasto de tempo ao PTM. Para essas familias,
ainda o CAPS se fez um servico importante para o tratamento do PTM, capaz de
influenciar positivamente a organizacdo da rotina diaria de atividades do cuidador e
também da familia.

Nesse aspecto, a cuidadora da familia 8 tambem relatou a importancia do

CAPS para o tratamento do portador:

Tipo assim, igual quando ele comegou a ir para essa clinica (CAPS), era
todo dia, ai eu levava ele cedo, deixava ele 13, e saia para fazer as minhas
coisas. Al quando acabava, eu passava la e pegava ele, foi até ele
acostumar e passar a aceitar, porque ele ndo aceitava de jeito nenhum (F8
- PTM com 10 anos de tratamento no CAPS).

Percebe-se, a partir desse depoimento, que o CAPS influenciou a
administracdo do tempo do cuidador, tornando-o mais livre para desenvolver outras
atividades no momento em que o PTM se encontrava no servigo realizando o
tratamento. Além disso, foi relatado que com o tempo, houve maior aceitacdo do
PTM para ir ao CAPS, tornando-o mais independente e fazendo que ele passasse a ir
sozinho, outra questdo que possibilitou o desenvolvimento de outras atividades pela
cuidadora.

Para duas familias (7 e 11), os cuidadores disseram gastar mais 0 seu tempo
com atividades domésticas e profissionais, respectivamente. Nessas duas familias foi
observado que havia organizacao entre os membros para o cuidado ao PTM, podendo
ser motivo para que essa fungdo ndo desencadeasse grande tempo na sua execugao. A
cuidadora da familia 7 cuidava sozinha dos afazeres domésticos, dizendo que gastava
a maior parte do seu tempo com a lavagem de roupas. Ja o cuidador da familia 11
disse que seu tempo era mais gasto com o trabalho, ficando o dia todo fora de casa,

além de fazer um curso de Informética noturno. Para essa familia, percebeu-se que o
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transtorno mental mudou a rotina didria das atividades do cuidador, que antes
utilizava seu tempo livre para realizar atividades de lazer junto com a esposa,
considerando um momento de relaxamento e descanso. Ao assumir o cuidado ao
PTM, ndo possuia mais tempo disponivel para o descanso, o que o levava a sentir-se
cansado, trazendo consequéncias para a execucao do trabalho remunerado.

A distribuicdo do tempo no cotidiano familiar pode ser visualizada na Figura
1, onde se evidencia que a maioria dos cuidadores possui 0 seu tempo diario

igualmente distribuido na execucdo das atividades cotidianas.

H Igualmente distribuido
M Cuidados ao PTM
il Atividades domésticas

H Trabalho formal

Figura 1 — Distribuicdo do tempo dos cuidadores na execucao das atividades diérias,
Vicosa, MG.

Quanto a identificacdo do membro familiar que possuia mais tempo para o
desenvolvimento de outras atividades que ndo fosse o cuidado ao PTM, isso é
importante, uma vez que a administracdo de recursos na familia, em especial a
administracdo do tempo, é influenciada pela organizacao e dindmica familiares. Com
isso, a forma como a familia se organiza e os papéis que cada membro possui, ira
definir o seu grau de envolvimento com o ato de cuidar do PTM.

Para quatro familias (3, 7, 9 e 10), o membro familiar que possuia mais tempo
para a execucdo de outras atividades eram os filhos do cuidador. Para as familias 7 e
9, foi relatado que os filhos eram criangas, mas mesmo assim ajudavam o cuidador

na execucdo de outras atividades diarias que ndo fosse o cuidado, de forma a
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auxilia-lo, enquanto nas familias 3 e 10 o filho também era doente mental e a filha
morava em uma cidade distante, respectivamente. Foram também citados por trés
familias (1, 4 e 5) os esposos das cuidadoras, os irmdos por duas familias (2 e 11) e
por uma familia (6) os netos, como as pessoas que possuiam mais tempo para a
realizacdo de outras atividades. Os netos do cuidador eram menores de idade e,
mesmo sendo os membros da familia a possuir mais tempo para o desenvolvimento
de outras atividades que nédo fosse o cuidado, eles também auxiliavam na execucéo
dessa tarefa. Em uma familia (8), foi relatado que todo o restante da familia possuia
mais tempo para o desenvolvimento de outras atividades que ndo fosse o cuidado,
ficando somente a cargo da cuidadora o desempenho dessa fungéo.

Percebeu-se que os membros que possuiam mais tempo para a realizacdo de
outras atividades que ndo a de cuidado tinham os papéis de cdnjuge e filho do
cuidador. Observa-se que nessas familias a mulher é a principal cuidadora do PTM, o
que pode estar relacionado com a questdo de a mulher possuir o papel social de
provedora de cuidados na familia, fazendo que os outros membros depositem nela
esta funcdo, se ausentando, por conseguinte, dela. Além disso, cada familia possui
organizagdo especifica capaz de influenciar a interagdo entre 0s membros
(DAMIANO TEIXEIRA, 2005) e a atribuicdo dos papéis familiares, bem como a
execucdo designada a eles. Pinto (2008) considerou que no espaco da familia se
expressa a organizacdo temporal do cotidiano, em que os afazeres, tarefas, deveres e
obrigagdes sdo delineados conforme a configuracdo econémica e social das familias.
Dessa forma, a organizacdo que as familias possuiam influenciou o desempenho das
funcdes dos seus membros e, nesse caso especifico, o aspecto mais evidenciado foi o
uso do tempo, ou seja, maior tempo para a execucdo de outras atividades que nédo
fosse o cuidado.

Como demonstrado na Figura 2, os filhos do cuidador representam, assim,
aqueles membros familiares que possuiam mais tempo no desenvolvimento de outras

atividades que ndo o cuidado ao PTM (37%), seguidos pelo cénjuge do cuidador.
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H Filhos do cuidador

H Conjuge do cuidador
i Irm3os do cuidador
H Netos do cuidador

i Restante da familia

Figura 2 — Relagcdo dos membros familiares com o tempo para o desenvolvimento de
outras atividades, que ndo a de cuidado ao PTM, Vicosa, MG.

No que se refere a possibilidade de execucdo de outras atividades alem do
cuidado ao PTM, através da administracdo do tempo do cuidador, evidenciou-se que
para a maioria das familias estudadas, ou seja, das familias 1 a 8, a possibilidade de
execucao de outras atividades estava relacionada ao estado de saide do PTM, uma
vez que, ao serem questionados se a forma como cuidavam do PTM favorecia o
desenvolvimento de outras atividades, os cuidadores relataram que favorecia sim,
pois 0 PTM estava bem, com mais autonomia, e isso permitiu planejar o tempo com
outras atividades cotidianas. Assim, nota-se que a familia, principalmente o cuidador,
administra o tempo na realizacdo das atividades em funcdo do estado de saide dos

PTM, como ¢é destacado na fala a seguir:

Ah, ela apanhando mais saude, sobrou mais tempo pra mim (risos), pra
fazer alguma coisa, qualquer coisa (F6 — PTM com 8 meses de tratamento
no CAPS).

J& para trés cuidadores (9, 10 e 11), foi relatada insatisfacdo em relacdo a
administracdo do seu tempo nos cuidados ao PTM, sendo observadas situacdes de
sobrecarga de tarefas, o que dificultava o desempenho de outras. Para a familia 10,
foi relatado que havia sobrecarga de tarefas para a cuidadora, que se sentia cansada e
justificava que, por haver muito trabalho, ndo teria como reorganizar as tarefas e
administrar seu tempo para que houvesse mudancgas. Ela alegou ser sozinha para
fazer tudo, e isso dificultava mudancas em sua rotina. E na familia 11 percebeu-se

que o entrevistado priorizava a PTM no que diz respeito as suas necessidades e, com
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isso, deixava de lado as proprias demandas. Assim, ele administra seu tempo em

funcdo das necessidades do PTM, como mostra a fala a sequir:

E, na verdade pra mim, sabe, eu néo olho muito pra mim, eu olho mais a
necessidade dela, nesse caso (F11 - PTM com 2 anos de tratamento no
CAPS).

Nessas trés familias, o fato de deixarem de fazer outras coisas devido a
sobrecarga de tarefas ou a priorizacdo do tempo ao PTM gerou sentimento de
insatisfacdo para os cuidadores, visto que gostariam de realizar outras atividades ou
administrar seu tempo para gque iSSO 0corresse, mas ndo conseguiam ou Nao possuiam
alternativa para o cuidado. Essa questdo diz respeito ao custo de oportunidade quanto
ao uso do tempo, sendo esse o valor que o individuo ou a familia deixa de ganhar
guando se usa o recurso para outro fim especifico (DAMIANO TEIXEIRA, 2005).
Nessas familias, o tempo foi priorizado para o desenvolvimento de atividades
relacionadas a outras pessoas, como o cuidado com a familia, com o PTM, com o
trabalho, deixando de lado o tempo gasto consigo mesmo, o0 que pode ocasionar 0

sentimento de insatisfacao.

3.3. Repercussdes do transtorno mental no lazer dos cuidadores

No que se refere ao tempo do cuidador para o lazer, isto é, o tempo livre do
cuidador para a realizacdo de atividades que lhe traziam bem-estar e prazer, buscou-
se verificar se a presenca da doenga mental repercutiu no tempo livre dos cuidadores.
Vérias sdo as concepcdes sobre o lazer, em que diferentes autores possuem diferentes
formas de pensa-lo e estuda-lo, formas que se complementam ou, muitas vezes, se
distorcem. Para esse estudo, apresentaram-se 0s conceitos de Dumazedier (1975) e
de Melo e Junior (2003), entendendo que esses sdo autores que contribuiram

grandemente para os estudos sobre lazer:

Lazer representa um conjunto de ocupacdes as quais o individuo pode
entregar-se de livre vontade, seja para repousar; seja para divertir-se,
recrear-se e entreter-se ou ainda para desenvolver sua formacdo
desinteressada, sua participacdo social voluntéria, ou sua livre capacidade
criadora, apos livrar-se ou desembaracar-se das obrigacGes profissionais,
familiares e sociais (DUMAZEDIER, 1973, p. 34).

Melo e Junior (2003) convergiram com esse conceito, quando apontaram que:
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As atividades de lazer sdo observaveis no tempo livre das obrigacdes,
sejam elas profissionais, religiosas, domésticas ou decorrentes das
necessidades fisioldgicas (MELO; JUNIOR, 2003, p. 31).

Buscou-se a informacéo sobre o tempo do cuidador para o lazer com o PTM,
com outras pessoas que ndo fosse o0 PTM e sozinho. Em relacdo a realizacdo de
atividades de lazer com o PTM, oito cuidadores disseram realiza-las, e para trés
familias (1, 5 e 6) o lazer estava relacionado a realizacéo de atividades domésticas de
modo a agradar o PTM, como a producgdo do seu prato preferido e a entrega de

roupas limpas, como é mostrado nas falas a seguir:

Dar a roupa limpinha pra ela, tudo arrumadinho pra ela vestir (F1 — PTM
com 10 anos de tratamento no CAPS).

(...)de vez em quando ele gosta muito de comer uma comida diferente, ai
eu faco pra ele; ele gosta muito de um doce, de vez em quando eu faco
pra ele. (...) Entdo, inclusive um macarrao, ele adora um macarréo (F5 —
PTM com 4 anos de tratamento no CAPS).

Quando se relacionam as falas dessas familias aos conceitos de lazer
apresentados anteriormente, percebe-se que ha divergéncia entre os significados
dados ao lazer. Dumazedier (1975) e Melo e Junior (2003) conceituaram lazer como
atividades realizadas no tempo livre das obrigacgdes, inclusive domésticas, e nas falas
dessas familias o lazer se relacionava justamente as atividades domésticas
desempenhadas de modo a agradar o PTM.

Para trés familias (3, 8 e 11) foram citados tocar violdo, a reunido para
conversas em familia, a pesca e o estimulo a brincadeiras como as atividades de lazer
desenvolvidas com o PTM, respectivamente. Na familia 3 foi observado que a
cuidadora realizava atividades de lazer somente com um dos seus filhos que possui
transtorno mental, que inclusive estd com o quadro de sadde melhor
comparativamente com o outro PTM da familia. Este PTM sabe tocar violdo e com
isso, no tempo livre, eles tocavam e cantavam juntos. Na familia 11, o cuidador
procurava sempre realizar atividades de lazer com o0 PTM e estimulé-las a realiza-las

com seus filhos, como é mostrado na fala seguinte:

(...) pescar, brincar um pouquinho. Pego e incentivo ela a brincar com os
filhos dela sabe, pega uma bola: “aqui, vamos brincar aqui, vamos jogar
queimada, vamos 14, agora ta com quem?” (risos) (F11 — PTM com 2
anos de tratamento no CAPS).
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Para uma familia (4), observou-se que o lazer com a PTM ¢ realizado
somente quando & promovido pelas instituicdes, com as quais ela realiza seu
tratamento, como a APAE rural, ndo havendo estimulo e iniciativa do cuidador e da

familia para a realizagdo de atividades desta natureza, como mostra a fala a seguir:

N&o, engracado. De vez em quando tem alguma coisa na APAE rural que
a gente vai. No domingo um bingo. Ai a gente vai (F4 — PTM com 5 anos
de tratamento no CAPS).

Em relagio a uma familia do estudo (9), foi constatado que o
desenvolvimento de atividades de lazer com o PTM se restringia a eventos
familiares. Para o cuidador, era mais seguro dessa forma, uma vez que a PTM
gostava de conversar com as pessoas €, talvez, alguém poderia falar algo que néo lhe
agradasse, iniciando, assim, alguma confusdo, como é destacado durante a entrevista

com a referida cuidadora:

Levo assim, num aniversario, coisa assim, se reine a minha familia a
gente leva, que realmente mais é familia porque festa maior eu procuro
nem ir, porque as vezes ela gosta de ficar conversando muito com uma
pessoa, a pessoa vai e pode falar as coisas com ela e ela altera, entdo mais
é familia mesmo (F9 — PTM com 7 anos de tratamento no CAPS).

A questdo do isolamento da familia sobre si mesma € explicada por Melman
(2006), ao dizer que a sociedade atual ndo esta preparada para o desafio de acolher e
cuidar das pessoas que possuem algum tipo de doenca mental grave. A visdo
preconceituosa ainda é predominante em relacdo ao fenémeno da doenga mental, o
que acaba resultando na marginalizagdo afetiva e social de grande nimero de pessoas
que necessitam de atencdo psiquiatrica e também de suas familias. Assim, devido ao
medo da cuidadora da familia 9 em surgir algum conflito nos relacionamentos da
PTM com pessoas da sociedade, escolheu ter momentos de lazer com a PTM
somente em eventos familiares.

Nesse sentido, como demonstrado na Figura 3, as principais atividades de
lazer realizadas entre o cuidador e 0 PTM se restringiam as atividades domésticas e a
brincadeiras.
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H Atividades domésticas
H Brincadeiras
i Promovido por instituiges

H Eventos familiares

Figura 3 — Atividades de lazer realizadas entre o cuidador e 0 PTM, na percepg¢éo dos
cuidadores, Vicosa, MG.

Para as trés familias (2, 7 e 10) que disseram ndo realizar atividades de lazer
com seu familiar PTM, a atitude relatada ndo se relacionava a falta de tempo do
cuidador, mas sim a uma acomodacao deste. Entretanto, para a familia 10 viu-se que
a realizacdo de atividades de lazer com outras pessoas que ndo fosse o PTM
acontecia, e, como exemplo, foi citada a realizagdo de caminhada. Essa situaco traz
para a reflexdo o fato que a familia, talvez, ndo realizava atividades de lazer com o
PTM por medo de algum tipo de comportamento “indevido” deste junto com a
familia e com a propria sociedade, e dessa forma, quis escondé-lo para que isso nao
ocorresse. O fato de os portadores ja terem tido conduta que ndo se encaixava na
considerada “normal”, na época de crises pode ter deixado a familia apreensiva para
a realizacdo do lazer com seu familiar portador de transtorno mental. A familia 10
alegou que na época em que o PTM estava em crise, ele ndo se comportava

adequadamente, sendo preciso 0s vizinhos ajudarem-na com a atencéo a ele:

(...) depois que ele chegou em casa ainda deu um problema que ele ficou
doidinho, chegava na casa dos vizinhos e ficava entrando e eu com medo
deles matar ele, sabe, (...)Nossa senhora, Deus e meus vizinhos que sabem
0 que eu passei, (...)porque ele s6 queria passar na frente de carro pra
carro matar ele, sabe, ele chegava a sair de dentro de casa pra deitar no
meio da rua pra carro passar por cima dele e quando eu ndo via, 0s
vizinhos me gritavam, né, ai eu tinha que ir l1& socorrer ele pra carro ndo
matar ele(...) (F10 — PTM com 10 anos de tratamento no CAPS).

Dessa forma, para essa cuidadora pode-se inferir que esse comportamento do
PTM fez que ela passasse a ndo realizar atividades de lazer junto com ele, por medo

ou vergonha, decidindo por escondé-lo.
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Foi verificado que, para a maioria das familias (1, 3, 4, 5, 6, 8, 9), 0s
cuidadores também relataram possuir tempo para o lazer com outras pessoas que nao
fosse 0 PTM. Para elas, o lazer se relacionava a conversas com amigos e Vvizinhos;
tocar violdo com a familia; visita a locais de lazer nos finais de semana com
membros da familia; visitas a membros da familia ndo residentes no domicilio;
presentear netos com dinheiro; e reunido da familia para conversas informais e jogar
futebol com os vizinhos, respectivamente.

Quando se remete ao aspecto da interacdo nos momentos de lazer, Magnani
(1984) apontou para a questdo de que os grupos tecem redes de sociabilidade,
exercitam seus simbolos e codigos comuns, reorganizam-se e abrem novas
possibilidades de intervencdo na realidade ao se interagirem nesses momentos. Além
disso, percebe-se que a participacdo da familia no lazer é significativa e que o lazer
estd voltado para eventos proximos a casa, a familia e ao proprio cuidador, além de
ndo serem atividades com excessivo gasto da renda. Essa situacdo pode estar
relacionada com a preocupacdo do cuidador em ndo realizar atividades de lazer
distantes do PTM de modo a ndo deixa-lo sozinho ou, ainda, pelas familias
possuirem menor renda, visto que a renda média per capita é de R$283,90,
dificultando a realizacdo do lazer com o gasto de dinheiro envolvido. O fato de a
familia buscar atividades de lazer sem o gasto da renda €é, de certa forma, importante,
uma vez que muitas pessoas consideram o lazer passivel de realizacdo somente
através do uso de renda e, com isso, acabam n&o o realizando quando ndo a possuem.
Para a familia 11, um fato interessante relatado pelo cuidador foi que, com a
presenga do transtorno mental na familia, seu tempo para o lazer foi reduzido e,
muitas vezes, anulado: “(...) a gente conseguia ter lazer, juntar todo mundo: ‘Ah,
vamos sair? Vamos fazer isso aqui hoje? Hoje a gente vai pra roca e vamos fazer isso
aqui 14, ou sendo hoje voceé sai da roca e vem pra c4, pra cidade’, sabe, e hoje em dia
ndo tem disso mais”. Assim, ele passou a fazer dos momentos de intervalo para o

café no trabalho, seu tempo para o lazer, como evidenciado no depoimento a seguir:

Ah, eu acho assim, igual eu to 14 no supermercado, to no tempo do meu
cafezinho, eu vejo isso como uma forma de lazer; eu to no intervalo do
curso com os colegas sabe. (...) eu tento, naqueles intervalozinhos que eu
tenho, fazer aquilo um lazer sabe, até quando eu tiver um lazer de verdade
(risos) (F11 — PTM com 2 anos de tratamento no CAPS).
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Esse cuidador utilizou a estratégia anteriormente relatada como tempo de
lazer e se descontrair, visto que, apos o surgimento do transtorno mental na familia,
na opinido do cuidador, esse tempo ficou reduzido. Essa questdo € discutida por
Oliveira (2004), que alegou que na sociedade moderna o tempo se institucionalizou
em intervalos de almoco, apds o expediente, feriado etc. Com isso, torna-se
impossivel dissociar tempo e trabalho quando se reflete sobre o lazer e suas
possibilidades de emancipacéo. Isso foi visto na fala do cuidador da familia 11, que
ocupa grande parte do seu tempo com o trabalho e apds o surgimento do transtorno
mental na familia, passou a ter seu tempo reduzido para o lazer e, assim, precisou
buscar novas formas de obté-lo. Além disso, para esse cuidador foi observado que
havia prioridade em proporcionar lazer para a PTM do que para si proprio. Ele se
preocupava com 0 bem-estar de sua irmd com transtorno mental e, com isso, 0S
momentos que antes utilizava para seu préprio lazer, passou a utilizar com a PTM,
buscando, entdo, essas estratégias para que pudesse obter momentos de lazer com
outras pessoas que nédo fosse a PTM.

No que se refere ao tempo pessoal do cuidador para a realizacdo de atividades
de lazer, verificou-se que a maioria dos cuidadores (2, 4, 7, 8, 9 e 11) n&o realizava,
sozinho, esse tipo de atividades. Muitas vezes, preferiam ocupar seu tempo livre
realizando atividades de lazer com o PTM e com outras pessoas. Para os cuidadores
que realizavam sozinhos esse tipo de atividade, foram destacados como formas de
lazer a ida a igreja, tocar violdo, plantar e cuidar da horta caseira quando o PTM se
encontrava dormindo, assistir a jogo de futebol na televisdo e escutar musica
enquanto fazia os afazeres domésticos. Para essas familias, foi observado que a
maioria possuia tempo especifico para atividades dessa natureza, entretanto nota-se
que para as familias 1 e 10 o tempo livre se associava ao tempo que a PTM se
encontrava dormindo e era concomitante com desenvolvimento do trabalho
doméstico, respectivamente.

Nesse sentido, observa-se que o conceito de lazer € subjetivo, uma vez que
cada cuidador o interpretou de uma forma e o realizou em diferentes momentos de
acordo com o tempo, a cultura, o espaco e suas atitudes (GOMES, 2004). Para cada
cuidador, o lazer foi definido de acordo com o tempo livre que possuia para a sua
realizacdo, bem como através das suas prioridades. Foi visto que para alguns a
prioridade foi ocupar o tempo livre na realizacdo de atividades junto com o PTM, de
modo a proporcionar bem-estar e qualidade de vida a ele; para outros, o lazer foi
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realizado concomitante ao desenvolvimento de outras atividades, como as atividades
laborais e domeésticas, sendo, talvez, estratégia para obter lazer mediante a

sobrecarga de trabalho.
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4. CONCLUSOES

Neste estudo, pretendeu-se analisar como foi feita a administracdo do tempo
pelas familias de individuos portadores de transtorno mental. Esse aspecto €
importante ser analisado, uma vez que o tempo é considerado recurso escasso, sendo
a maneira como ¢é utilizado pelos individuos e familias vista como imprescindivel
para o alcance dos objetivos e metas. Além disso, com o retorno do membro
adoecido para o contexto familiar, os membros precisam desempenhar 0S novos
papeis de cuidador e portador do transtorno mental, reorganizando suas tarefas e
funcbes de modo a cumprir as demandas exigidas pela doenca, para que assim
possam obter satisfagdo com o uso do tempo.

Essa reflexdo é importante, visto que esse tipo de cuidado ndo € provisorio e
nem ciclico, como na maior parte das vezes, em que o cuidar de uma crianga ou de
um idoso, por exemplo, faz parte da atividade cotidiana da familia, mas ele é
encarado como transitério. No caso do cuidado com o PTM, ele é um componente da
rotina familiar, uma vez que o transtorno mental acarreta cuidados constantes, que
precisardao ser administrados independentemente do tipo de nucleo familiar.

Verificou-se que a administracdo do tempo da familia é realizada com base
no estado de saude do PTM, considerando o seu grau de dependéncia ou
independéncia. Com isso, a familia, principalmente o cuidador, apenas consegue ter
seu tempo ampliado para a realizacdo das atividades diarias, mediante a melhoria do
estado de salde do PTM e, caso este venha a piorar o estado de salde, o tempo sera
destinado aos cuidados. Assim, a presenca do portador de transtorno mental reflete,
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de forma significativa, na vida familiar, pois, mesmo que, atualmente, as familias
consigam obter tempo para a realizagdo de outras atividades que ndo a de cuidado,
geralmente deixam de lado todas as atividades para assumir o cuidado do PTM.

A incorporagdo dos cuidados a vida familiar, através dos processos de
adaptacédo e do aprendizado no desempenho das tarefas relacionadas ao cuidado, fez
que as exigéncias do cuidado fossem diminuindo, fator que também refletiu na
administracdo do tempo, favorecendo, de certa forma, 0 uso do tempo para as
atividades diarias e para o lazer.

Viu-se que o CAPS atuou na administracdo do tempo familiar através da
possibilidade de descanso oferecida com o cuidado do PTM, isto é, a possibilidade
de o CAPS acolher e assistir o PTM e sua familia oferece oportunidade ao cuidador
de ter tempo para si mesmo. Portanto, é importante que o0s servigos de salde estejam
cada vez mais informados sobre as necessidades familiares e preparados para atendé-
las, para que seu apoio seja mais eficaz e, no caso em questdo, favoreca a
administracdo do tempo familiar.

Cada pessoa administra seu tempo de maneira especifica, influenciada pela
cultura, suas prioridades, entre outros fatores. Esse maior ou menor tempo, no caso
especifico do cuidado com o PTM, depende também da aprendizagem e readaptacbes
realizadas para o convivio com o portador. O isolamento da familia, dedicagéo
prioritaria ao PTM e reducdo do lazer coletivo séo estratégias adotadas pelo cuidador
na administracdo do tempo. Tal conhecimento se faz importante para pensar as
formas como as familias que possuem membros portadores de transtorno mental
planejam o uso do tempo para auxilid-las na satisfacdo de suas demandas, de modo a
alcancar o equilibrio do sistema familiar e, com isso, a melhoria da qualidade de

vida.
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ARTIGO ORIGINAL 3

INFLUENCIAS DO AMBIENTE INSTITUCIONAL NA QUALIDADE DE
VIDA: A ATUAGCAO CONCRETA DO CAPS NO COTIDIANO FAMILIAR

RESUMO

Os objetivos deste estudo foram verificar e analisar a percepcdo da familia
sobre as mudancas na administracdo do tempo familiar influenciadas pelo CAPS,
bem como a influéncia do servigo nas mudancas conseguidas em sua qualidade de
vida. Para atender aos objetivos do estudo e, consequentemente, a obtengdo de dados
que proporcionassem responder as perguntas do referido estudo, utilizou-se a analise
documental, além do questionario e a entrevista, aplicados a 11 familiares cuidadores
dos portadores de transtornos mentais. Para a analise da qualidade de vida (QV),
usou-se como referéncia a Teoria de Metzem et al. (1980). Os resultados
evidenciaram que as familias perceberam o CAPS como ambiente que possibilitou
melhorias na salde e na sociabilidade do PTM. Além disso, para a maioria das
familias o CAPS teve influéncia positiva na administracdo do tempo familiar, tanto
pelo fato de aproveitarem quanto 0 momento em que o PTM se encontrava no
servigo para realizarem outras atividades do cotidiano quanto por ter possibilitado
melhorias no estado de salde do PTM, com aumento de sua independéncia e
autonomia. No que diz respeito a qualidade de vida, verificou-se que a saude foi o
dominio de maior significancia e de mudanca pela entrada no CAPS, seja pelo
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melhor estado de salde do PTM seja pelos menores gastos com a compra de
medicamentos, através do beneficio social conseguido pelo CAPS. Ja o dominio que
obteve maior variagdo da satisfacdo foi a educacdo, relacionada com o
comportamento social do PTM, possibilitando maior satisfacdo familiar. Dessa
forma, notou-se que o CAPS é um servigo com implicacdes no cotidiano familiar,
uma vez que, ao favorecer a administragdo do tempo familiar, proporciona aumento
da satisfacdo com os diferentes dominios da vida. Conclui-se que o cotidiano das
familias é influenciado pelo ambiente institucional mais humanizado, uma vez que
proporciona mais autonomia para administrarem seus recursos, com reflexos

positivos sobre a qualidade de vida.

Palavras-chave: CAPS. Apoio familiar. Qualidade de vida.

103



ORIGINAL ARTICLE 3

INSTITUTIONAL INFLUENCES ON THE QUALITY OF LIFE: THE
CONCRETE ROLE OF CAPS IN DAILY FAMILY LIFE

ABSTRACT

The objectives of this study were to verify and analyze the family perceptions
about the changes in the administration of family time influenced by CAPS as well
as the influence of service achieved in the changes in their quality of life. To meet
the objectives of the study and, consequently, obtain data that would provide answers
to the questions in this study, document analysis, questionnaires and interviews were
used, applied to 11 family caregivers of people with mental disorders. To analyze the
quality of life (QoL), the Theory of Metz et al. (1980) used as a reference. The
results showed that families perceive CAPS as an environment which enabled
improvements in the health and sociability of the PTM. Moreover, for most families,
CAPS had a positive influence in the administration of family time, both because of
seizing the moment when the PTM was in service to perform other daily activities
and for making improvements in the health of the PTM possible, with increased
independence and autonomy. In regards to the quality of life, it was found that health
was the most significant and changing factor for entry into CAPS, as much for the
best state of health of the PTM as for the lowest cost of purchasing drugs through the
social benefit managed by CAPS. The field variation with the highest satisfaction
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was education, related to the social behavior of PTMs, allowing greater family
satisfaction. This way it was noted that CAPS is a service with family implications,
since it encourages family time management and provides increased satisfaction with
the different areas of life. In conclusion, the everyday life of families is influenced by
the more humane institutional environment as it offers more autonomy in managing

their resources with positive effects on the quality of life.

Keywords: CAPS. Family support. Quality of life.
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1. INTRODUCAO

A Politica de Salde Mental do Sistema Unico de Satde (SUS), em seu
esboco teorico, no decorrer da Ultima década, passou por importantes e significativas
mudangas, evoluindo de forma definitiva de um modelo centrado na referéncia
hospitalar, para um modelo de atencdo diversificada e municipalizada.

Essas mudancas estdo inseridas no movimento da Reforma Psiquiatrica
Brasileira, contemporaneo da eclosdo do “movimento sanitario”, nos anos de 1970.
A Reforma Psiquiatrica tem por objetivo promover mudangas nos modelos de
atencdo e gestdo nas praticas de salde, visando a substituicio do modelo
hospitalocéntrico ao cuidado com o portador de transtorno mental (PTM) por
servicos mais humanizados, presentes no contexto vivido pelos usuarios desses
servigos e de suas familias. Promove, assim, maior proximidade dessas pessoas com
as familias e a sociedade, buscando a insercdo social (BRASIL, 2005).

Surgem, dessa forma, os servicos de substituicdo ao hospital psiquiatrico,
entre eles as Residéncias Terapéuticas, os Centros de Convivéncia, os Hospitais-dia,
os Leitos Psiquiatricos em Hospitais Gerais e os Centros de Atencdo Psicossocial
(CAPS). O CAPS, entre todos os dispositivos de atencdo a saude mental, é o que tem
valor estratégico para a Reforma Psiquiatrica Brasileira, uma vez que se constitui a
porta de entrada do individuo para a realizacdo de um tratamento concretizado na

reinsercdo social e familiar.

106



Na visdo de Melmam (2006), o retorno do PTM a familia a torna cada vez
mais sobrecarregada em demandas que envolvam o cuidado e o acompanhamento
dos seus familiares adoecidos.

Os pacientes psiquiatricos possuem grandes obstaculos para ter vida
econdmica ativa, o que implica situacdo de dependéncia maior da familia. Os custos
com medicacdo, tratamento, alimentacdo, vestuario e transporte sdo altos, mesmo
quando estes fazem uso do servico publico de saude. Frequentemente, o familiar
precisa ficar cuidando da pessoa adoecida, estando impossibilitado de se colocar a
disposicdo do mercado de trabalho e, assim, tendo que ampliar sua jornada produtiva
a outros momentos que ndo sejam aqueles de cuidado ao PTM, para conseguir
conciliar as novas necessidades financeiras geradas pela situacdo da doenca
(MELMAM, 2006).

Os Centros de Atencdo Psicossocial tém-se consolidado como lugar de
referéncia e tratamento para pacientes, cuja severidade e, ou, persisténcia justifiguem
a permanéncia numa instancia de cuidados intensivos, comunitarios, personalizados e
promotores de vida (BRASIL, 2002). O CAPS também responsabiliza-se por
gerenciar esses casos, oferecendo cuidado clinico competente e personalizado aos
usuarios, além de promover a insercdo social dos pacientes por meio de agdes que
envolvam educacdo, trabalho, esporte, cultura e lazer. E, também, de sua
competéncia o oferecimento de atividades junto com a familia do PTM, bem como
reunides buscando esclarecer questdes sobre a particularidade da doenca e efeitos
colaterais de medicamentos, entre outras. Assim, pressupde-se que 0 CAPS, servigo
criado em consonancia com a Reforma Psiquiatrica Brasileira, atua como facilitador
das relacdes entre os membros da familia dos portadores de transtornos mentais
atendidos por ele, bem como na organizacdo do sistema familiar, através dos
atendimentos mencionados, por meio de estratégias conjuntas com outros setores
para enfrentamento dos problemas.

A partir das mudancas ocorridas no campo da salide mental, como a busca
pela inser¢do social e familiar dos portadores de transtorno mental e a criagdo do
CAPS, torna-se importante analisar o impacto desse servigo na vida das familias

atendidas por ele, mais especificamente nas mudancas do tempo familiar para o
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desenvolvimento das atividades diarias e do cuidado e, assim, analisar o impacto em
sua qualidade de vida?.

Diante do exposto, este estudo teve como objetivos identificar e analisar a
percepcdo da familia sobre as mudangas na administracdo do tempo familiar
influenciadas pelo CAPS, bem como a influéncia do servico nas mudancas
conseguidas em sua qualidade de vida.

22 0 conceito de QV possui diversas dimensdes conceituais, em que vérios autores o discutem sob
variados aspectos. Cebotarev (1994) discutiu que uma defini¢do especifica de qualidade de vida
deveria conter, além de elementos universais do bem-estar humano, outros componentes, cuja
satisfacdo pode tomar formas variadas de acordo com as experiéncias vivenciadas e os valores do
grupo social. Assim, a qualidade de vida deve ser analisada tanto do ponto de vista objetivo quanto do
subjetivo. O aspecto subjetivo poderia ser analisado por meio da compreensdo do conceito sobre
qualidade de vida, assim como pelo grau de importancia e o nivel de satisfacdo que os individuos
obtém por meio do acesso a diferentes componentes de sua vida, em funcéo de seus valores, crengas e
experiéncias vividas.
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2. METODOLOGIA

O referido estudo adotou a abordagem qualitativa, de carater exploratério
descritivo, transversal, sendo utilizado, como estratégia de pesquisa, 0 estudo de
caso.

O local de estudo foi o CAPS Despertar, da cidade de Vigosa, MG, sendo a
pesquisa realizada com as familias dos portadores de transtornos mentais atendidos
no servico do trimestre de abril a junho de 2009. Buscou-se, inicialmente, o nimero
de usuarios atendidos no CAPS nesse periodo para, a partir deles, ter contato com
sua familia.

A populagdo do estudo constituiu das familias dos usuarios do CAPS, sendo
essa composta por 66 portadores de transtornos mentais e respectivas familias. A
amostra foi intencional, utilizando-se critérios pré-definidos, que foram: o PTM
deveria ter antecedente de internacdo em hospital psiquiatrico, para que assim fosse
possivel analisar a reestruturacdo familiar, com o retorno do membro adoecido ao
convivio familiar; residir com os familiares, para que assim esse familiar tivesse
conhecimento e condicGes de responder a todos 0s questionamentos acerca das
mudangas na administracdo do tempo e qualidade de vida advindas pela entrada do
PTM no CAPS; ter iniciado o tratamento no CAPS ha no minimo um més antes da
coleta de dados, para que fosse possivel compreender as influéncias do servico na
reorganizacdo da familia e em sua qualidade de vida. Assim, o0 nimero de portadores
de transtornos mentais que se encaixaram nos critérios pré-definidos para a amostra

foram 13 usuarios, mas, como 0 objetivo era entrevistar a familia, a amostra foi
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composta por 11 familias, uma vez que em duas familias havia dois membros
portadores de transtorno mental, atendidos no CAPS.

Os dados foram coletados por meio de questionario e entrevista
fundamentados em roteiros semiestruturados.

A analise das questBes fechadas foi realizada por estatistica descritiva (média
e frequéncia), sendo utilizado o programa Microsoft Office Excel 2007. No entanto,
as questdes abertas foram analisadas tendo como referéncia a abordagem qualitativa,
em que se constitui tarefa do pesquisador a descricdo e interpretacdo de como as
pessoas agem e atribuem sentidos as suas experiéncias. Assim, baseando-se em
Minayo et al. (2005), para anélise qualitativa dos dados, que espelha as mdaltiplas
dimensdes da realidade estudada, foram formuladas as categorias analiticas, sendo
elas: a percepgdo da familia sobre a atuagdo do CAPS e as mudancas na qualidade de
vida familiar advindas da insercdo do PTM no servico. Posteriormente, foi realizada
uma leitura das entrevistas transcritas de modo a buscar as informacdes referentes a
cada categoria, bem como agrupé-las de acordo com as informagdes comuns e
identificar as diferenciagbes entre cada uma delas, para se chegar a resultados
quantitativos, conforme proposto por Minayo et al., (2005).

Para a analise da qualidade de vida, utilizou-se como referéncia a teoria de
Metzem et al. (1980), que se baseia na premissa de que a satisfacdo com a qualidade
de vida familiar estd em funcdo da satisfacdo com os varios dominios da vida e, ao
mesmo tempo, da importancia deles, em funcdo dos objetivos e metas, em curto,
médio e longo prazos. Dessa forma, a qualidade de vida deve abranger dominios ou
componentes concretos da vida dos individuos e familias, como também as suas
avaliacOes subjetivas.

Os dominios da vida citados por Metzem et al. (1980) se referem a
alimentacdo, renda, habitacdo, salde, emprego, educacdo, condi¢cdes de trabalho,
relacionamentos, lazer, servicos comunitdrios e ajudas. Os aspectos subjetivos
respondem a como as pessoas sentem ou 0 que pensam sobre os dominios da vida ou
como percebem o valor dos componentes materiais reconhecidos como base social
da qualidade de vida, ou seja, 0 modelo realiza a apuracdo da satisfacdo com cada
dominio e o grau de importancia a ele atribuido. Entretanto, para este estudo,
adaptou-se a teoria de Metzem et al. (1980), de modo a verificar os aspectos

referentes as alteracbes em cada dominio da vida influenciadas pelo CAPS, bem
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como o grau de satisfacdo com cada dominio da vida, antes e depois do CAPS, para
observar como o servico poderia repercutir na qualidade de vida familiar.

Para analisar o grau de satisfacdo do entrevistado, utilizou-se uma escala de
satisfacdo que variou de 1 a 4, de modo a categorizar o nivel de satisfagdo (1 - muito
insatisfeito, 2 - insatisfeito, 3 - satisfeito e 4 - muito satisfeito). O calculo das
variages da satisfacdo foi realizado para cada dominio da vida e os percentuais,

discutidos a cada um deles.
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3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados serdo apresentados em duas partes, de acordo com as categorias
de andlise utilizadas, sendo elas: a percepcdo da familia sobre a atuacdo do CAPS e
as mudancas na qualidade de vida familiar advindas da insercdo do PTM no servico.

No que se refere as familias, verificou-se que, dos 13 PTM da pesquisa, 11
possuiam o quarto separado dos demais membros familiares, totalizando 85%. Em
relacdo aos 2 PTM que dividiam o quarto com outras pessoas, foi relatado por uma
das familias que o membro familiar precisou fazer mudancgas em seu comportamento
para o convivio com o PTM, havendo a necessidade de ele parar de fumar para ndo
incentivar o PTM.

Quanto a presenca de servigos comunitarios nas comunidades em que 0s
PTMs e suas familias estavam inseridos, foi relatada a presenca de creche e telefone
publico em todas elas; seguido de posto de salde (82%); escola de ensino
fundamental (64%); agéncia de correios (27%); area de lazer (27%); escola de ensino
médio (9%); e hospital (9%). Ainda foi relatada a presenca de outros servicos (18%),
como uma ONG para idosos, onde a familia participava de algumas atividades, e
também a presenca do caminhdo de lixo que realizava a coleta semanal.

Quanto aos portadores de transtornos mentais, quase 50% dos PTMs
realizavam o tratamento em modalidade ndo intensiva, ou seja, quando a pessoa ndo
precisa de suporte continuo, podendo ser atendida até trés dias no més, o que
condizia com o tempo de tratamento no CAPS, que era de 10 anos, para 46% (6
PTMs) dos portadores, implicando melhoria do seu estado de salde.
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3.1. Percepcgao familiar sobre o CAPS

A apresentacgdo dos resultados referentes a categoria de anélise em quest&o foi
realizada a partir das varidveis obtidas pela categorizacdo dos dados, sendo elas:
atuacdo do CAPS e influéncia do CAPS na administracdo do tempo familiar.

A atuacdo do CAPS se relacionava a forma como a familia considerou a
atuacdo desse Centro na vida familiar, principalmente na vida do PTM.

Para cinco familias (4, 5, 9, 10 e 11), o CAPS significou um lugar de
aprendizado para o portador de transtorno mental, em que ele se sentiu Util atraves do
desenvolvimento das atividades realizadas no servico, além de atuar na melhoria do

seu comportamento. As falas a seguir apresentam essa afirmacéo:

Ih, muito bem, minha filha, nosso Deus, mal de mim se ndo fosse o
CAPS, oh. Como é que eu ia arrumar com Rodrigo do jeito que ele tava
aqui, minha filha. Depois que ele foi pra 14, melhorou da 4gua para o
vinho, gracas a Deus (F5 — PTM com modalidade ndo intensiva).

Olha, eu falo que o CAPS ¢ a segunda casa. A segunda casa deles né,
porque eu vejo o servico que é feito, é um servico muito bem feito, € um
servico mais de doacdo, ¢é feito com amor, eu ja fui la varias vezes né e
me sinto muito bem naquela casa. Ali vocé é tratado com respeito, com
carinho, entdo é uma das coisas que eu observo muito, se todo lugar
pudesse ter uma casa que funcionasse assim, os doentes mentais iam ser
bem, a qualidade de vida deles ia melhorar bastante, porque ali eles
aprendem a ter nocéo de, a gente ensina em casa, mas de higiene, cuidado
com si préprio, unha, cabelo, assim vai né, entdo sdo varias atividades ali
que eles exercitam na casa que eu acho muito bem, é um dos programas
que tem aqui em Vigosa que eu acho muito bem feito (F9 — PTM com
modalidade intensiva).

Muitas vezes, o transtorno mental torna a pessoa dependente material e
afetivamente dos seus familiares e dos servicos buscados por ela. O fato de o servigo
ter oferecido diversas atividades”® ao PTM fez que as familias o percebessem,
principalmente, como um local onde ele se sentisse til, além de proporcionar
melhoras no comportamento do PTM, e isso fez elas considerassem esse servico de
grande importancia no tratamento dos seus familiares adoecidos. Além disso, estudos
como os de Colvero et al. (2005) evidenciaram que os familiares sentem-se
sobrecarregados com a relacdo de extrema dependéncia dos portadores de transtorno

mental e a sua falta de iniciativa. Com isso, a entrada do PTM no CAPS possibilitou

2 Atividades como palestras sobre higiene pessoal e higiene do ambiente, artesanatos, visitas a locais
externos ao CAPS, entre outras.
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diminuicdo da sobrecarga e satisfacdo da familia com o avan¢o no estado de saude
dos seus entes adoecidos.

Nota-se, ainda, que a familia 9 relatou a atuacdo do tratamento proposto pelo
CAPS na melhoria das nog¢des de higiene do familiar portador de transtorno mental
que se encontrava limitada antes do servigo. A falta de noc¢Ges de higiene no PTM ¢é
frequentemente relatada em estudos sobre esse publico, como os de Rabelo (2008) e
Pereira e Bellizzoti (2004), e a evolucédo do quadro de saude dos PTMs, a partir do
tratamento iniciado no CAPS, possibilitou melhoras no comportamento relativo as
no¢Oes de higiene dos portadores de transtorno mental atendidos no Centro. Além
disso, para essa cuidadora, 0 CAPS é um local onde se é tratado com respeito e
carinho, sentimentos que estdo relacionados a evolugdo do quadro do PTM, bem
como a sua qualidade de vida.

Para trés familias (1, 7 e 8), o CAPS também foi percebido como local de
bom tratamento dado as pessoas, com atencdo, paciéncia e respeito a todos. Para a
familia 7, o tipo de tratamento recebido em determinado local é capaz de influenciar
0 estado de salde da pessoa, principalmente alguém que ja se encontra debilitado,
como €é o caso do PTM. Nessa fala a seguir, a cuidadora aponta sua percepcao sobre
a atuacao do CAPS:

Ah eu, € um bom lugar de tratar né. E as pessoas la, vocé chega la é
tratado muito bem, né, que é ruim quando vocé chega num lugar e é mal
tratado, as vezes a pessoa ja ta doente e vocé chega la naquele lugar, é
maltratado, é muito ruim. E I eles tém uma calma, uma paciéncia com as
pessoas né, sdo gente muito boa pra tratar as pessoas la, né. Sei |3, eu
gosto muito de mexer com eles 14, Dr. Jodo também é muito boa pessoa,
atencioso, eu gostei muito (F7 — PTM com modalidade ndo intensiva).

As falas das familias 1 e 8 corroboram essa afirmacdo, como é mostrado a

sequir:

Muito bom! Eu gosto muito, muito bom, fico muito feliz, foi enviado de
Deus pra cuidar dos coitados, igual ele cuida, né. Com todo amor, carinho
que elas tém com o pessoal (F1 — PTM com modalidade ndo intensiva).

Nossa, maravilhoso, o CAPS foi bom demais. (...) Primeiro foi Dr. Jodo
né, que o médico dele foi muito bom e as psicélogas, no, a Isabela foi
maravilhosa, a Isabela, a Maria também me ajudou muito (...) (F8 — PTM
com modalidade semi-intensiva).
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Para duas familias (3 e 6), o CAPS foi percebido, principalmente pela entrega
de medicamentos, como suporte ao tratamento do PTM. Essas familias consideraram
essa ajuda de grande apoio, uma vez que, antes de 0 PTM iniciar o tratamento no
CAPS, todos os medicamentos eram comprados, 0 que pesava no orgamento

familiar, como é evidenciado a seguir:

(...)o remédio que eles déo 14, uns a gente ndo acha mas a gente compra e
a maior parte a gente acha, entdo ajuda demais (F6 — PTM com
modalidade intensiva).

Eu fico até alegre porque os meninos tém feito tratamento la e tem
almocado 14, tomado o remédio 14, né, uma injecdo, né (F3 — PTMs com
modalidade intensiva, cada).

Em estudos como os de Bréda (2006), foi também observado que as familias
percebiam o CAPS como local de acesso a medicamentos. Sua importancia para o
tratamento € significativa, uma vez que a limitacdo financeira das familias faz com
que dependam quase que exclusivamente da medicacao que é fornecida pelo servico.
Assim, foi observado que o CAPS contribui de forma positiva com o orcamento
familiar, através da entrega gratuita dos medicamentos e melhoria no estado de salde
do portador de transtorno mental.

Nota-se que para a familia 3 0 CAPS também foi visto como um servico que
oferecia alimentacdo a seus familiares portadores de transtorno mental. Bréda (2006)
também apontou em seus estudos que o CAPS ¢é percebido como local de acesso a
alimentacdo. Analisando os dados do perfil socioecondémico das familias, verificou-
se que essa € a familia que possuia menor renda per capita, R$64,29, e que tal fato
pode-se relacionar com a importancia dada a alimentacéo oferecida pelo servigo por
parte da cuidadora, ajudando no orgcamento familiar.

Foi também relatado que o CAPS atuou como um servigo capaz de facilitar o
ganho do beneficio social pelo PTM. O cuidador da familia 2 apontou para o
estimulo dos profissionais do CAPS na solicitacdo pela familia dos beneficios de

direito do PTM, ilustrado a seguir:

(...) a Maria mesmo que me incentivou a procurar uma ajuda do governo,
porque Vvarias pessoas, amigos meus me perguntaram se meus irmaos
recebiam alguma ajuda do governo, se eram aposentados, porque eles
tinham direito, né. Mas ai eu ndo (pausa), até advogado numa época que
papai faleceu, me pediu pra eu fazer isso porque eles ndo eram
aposentados né, ai eu tive que fazer uma porgdo de coisa, fazer nova, as
certiddes deles foram tudo feitas novamente, foram registrados com
certiddo como pessoa incapaz. Ai a Maria, por exemplo, falou comigo
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para levar os documentos do Eduardo la pra ela, ver se ela faz pra ele, né.
S6 que eu ndo fui ainda (F2 — PTMs com modalidades intensiva e ndo
intensiva, cada).

A partir das percep¢des das familias sobre a atuacdo do CAPS, este foi
considerado por todas as familias do estudo um servi¢co que auxiliava ndo somente o
PTM, mas também toda a familia. Foi dito que o auxilio dado ao familiar PTM,
como a melhoria no comportamento, atencdo, disponibilizacdo de medicamentos e
facilidade no ganho do beneficio social, repercutiu no cotidiano familiar, como pode
ser evidenciado nas falas especificadas a seguir:

Acaba ajudando toda a familia. Porque quando ela ta la, a gente ta mais
tranquilo, é um modo de ajudar a gente também. Se ndo tivesse 0 CAPS, a
gente ia preocupar porque ela tinha mania de ficar andando na rua,
mexendo com as pessoas, indo na casa dos outros e ela 14, ndo fico mais
preocupada (F4 — PTM com modalidade semi-intensiva).

Acaba ajudando é todos. Ajuda tudo porque sé de pagar os remédios dela
la, fazer esse tratamento, t& me folgando (F6 — PTM com modalidade
intensiva).

Olha, em si, se for olhar assim em questdo de familia, ajuda e ajuda
muito, s6 o carinho que eles tém com ela, cuida dela ali aquele periodo
ali, trata ela com dignidade, hoje em dia a gente ndo encontra isso néo.
(...) a sociedade discrimina a gente muito, entdo se a gente tem algum
defeito, alguma coisa, algum distdrbio, sempre a gente é discriminado,
s80 poucas pessoas que acolhem a gente. E a discriminag8o, muitas vezes
parte da prépria familia, uma coisa que eu observava muito era isso, a
gente escuta, coisa e tal (...) (F9 — PTM com modalidade intensiva).

De acordo com Koga e Furegato (2002), a convivéncia com o portador de
transtorno mental ndo constitui tarefa facil, uma vez que se trata de uma pessoa que
exige que suas necessidades sejam atendidas imediatamente, podendo, entdo,
manifestar atitudes agressivas ou sair de casa sem dizer para onde vai. Muitas vezes
fica acordado a noite inteira, falando sozinho ou dizendo coisas que s6 tém
significado para ele mesmo. Quando isso acontece repetidas vezes, ha alteracdo no
ambiente familiar, o que se configura em desgaste fisico e mental para a familia. O
tratamento no CAPS, pelos depoimentos das familias, tem condicdes de reverter
situacbes como essa apresentada, possibilitando melhoras no estado de salde do
portador e trazendo melhorias também para a familia.

Apesar dos inumeros beneficios relatados pelas familias, foram também

descritas algumas insatisfagdes com o servigo por parte de duas familias, no que se
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refere ao tratamento dado por alguns funcionarios e por ndo haver mais reunides de

orientacdo familiar, como relatado a seguir:

Apesar de algumas falhas, mas eu acho o CAPS muito bom. Eu néo
gostaria de acontecer algum dia ele deixar de existir em Vigosa, néo.
(...)falhas as vezes em relagdo a alguns funcionéarios né, que as vezes
chega (pausa), mas la sdo poucos, né, a maioria, por exemplo, agora, sdo
muito bons, né, ja passou muito funcionario 14 bom (F2 — PTMs com
modalidade intensiva e ndo intensiva, cada).

S6 que hoje ndo estd tendo muito reunido 14 mais, igual tinha antes né.
Tinha reunido com a familia, eu ia, minha familia ndo ia porque todo
mundo trabalhava. Nossa, mas a reunido que eles ddo é muito boa, eles
conversam muito com a gente, ensinam a gente a como a gente deve fazer
pra lidar com eles, que também, igual, tem gente que ndo tem paciéncia e
maltrata-os e ndo pode acontecer de jeito nenhum, que infelizmente
acontece, né, porque eles ndo tém culpa ndo, eles ndo pediram pra
acontecer aquilo nédo e eles sofrem com isso (F8 — PTM com modalidade
semi-intensiva).

A cautela do entrevistado da familia 2, ao se referir ao CAPS, talvez esteja
relacionada ao fato de o servico ser o unico a dar suporte a familia no que diz
respeito ao tratamento dos membros portadores de transtorno mental. E um servico
que proporciona melhorias no que se refere a renda familiar, através do beneficio
social prestado ao PTM, bem como a melhoria do comportamento do PTM que
frequenta assiduamente o servico. Os beneficios conseguidos talvez tenham sido
maiores do que os contratempos, além do fato de a familia necessitar dos servicos
prestados pelo CAPS. Assim, com a preocupacdo de nao haver a possibilidade de a
familia ndo receber o atendimento do servigo, o cuidador procurou referir-se a ele
com certo cuidado, de modo a ndo fazer mé referéncia a ele.

E notada, ainda, preocupacio, por parte da cuidadora da familia 8, com a
forma de cuidados ao PTM, quando disse sobre a importancia da paciéncia nesse
cuidado. Além disso, observa-se certo conhecimento sobre as particularidades da
doenga, quando ela relatou que os portadores de transtorno mental ndo tinham culpa
do seu estado de salude. A preocupacdo e conhecimento por parte da familia sdo de
grande importancia para a melhora do PTM, pois, assim, o tratamento dado pela
familia sera preciso e favoravel para que a eficacia do estado de salde do PTM seja
conseguida. Campos (2005) alegou que o cuidado de uma pessoa dependente nao
envolve somente a ajuda nas atividades diarias, mas, também, exige o conhecimento
de como lidar com alguém que se encontra atingido na sua integridade fisica,

psiquica e social e vulneravel na sua autoestima.
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Os depoimentos das familias pesquisadas também enfatizaram a preocupacéo
com o local em que os seus familiares portadores de transtorno mental realizavam o
tratamento. Para elas, mais do que o tratamento ao qual o PTM se submetia, a
confianga depositada no local se fazia importante. Alegaram ficar tranquilas e
despreocupadas, pois sabiam que no CAPS o PTM estava sendo bem tratado e havia
a preocupacdo dos profissionais com a melhora do estado de saude desse publico.

Essa questdo € mostrada na fala da cuidadora da familia 1:

(...) eu fiquei mais sossegada. (...) Eu sei que ela ta I, sendo cuidada
direito, mais do que se tivesse comigo, né, todo mundo muito amoroso 4,
todos muito boa pessoa, que cuida. Gragas a Deus, foram enviados de
Deus (F1 — PTM com modalidade ndo intensiva).

No que diz respeito a influéncia do CAPS na administracdo do tempo
familiar, buscou-se verificar se apos a entrada do PTM no servico houve mudancas
no tempo da familia para a execucdo das atividades cotidianas. As informagoes
coletadas se referiram a dois momentos: apds o retorno do PTM da internacdo a vida
familiar e depois da entrada do PTM no CAPS, de modo a verificar como o estado de
salde do PTM, antes e depois da entrada no Centro, influenciou o tempo da familia.

Para sete familias (1, 4, 5, 6, 8, 9 e 11), com o retorno do PTM a vida familiar
0 tempo foi escasso para a realizacdo de outras atividades cotidianas, devido ao
direcionamento dos cuidados a ele. Foi alegado que o PTM retornou, na maioria das
vezes, muito debilitado, necessitando de ajuda para os cuidados pessoais, como
alimentar-se e se vestir, entre outras necessidades que fizeram que a familia, e
principalmente o cuidador, voltasse seu tempo para o PTM. Essa afirmacdo €

ilustrada pelos depoimentos a seguir:

Teve ndo, 0 tempo que nos tinha era pra cuidar dela quando tava dentro
de casa e ficava procurando ela para os matos afora diariamente (risos).
Tirava leite de dez vacas e tinha que cuidar dela e o pai dela, coitado, ndo
tinha tempo pra nada. Porque a gente tinha medo, tinha contato com uma
crianga e ndo tava crianga, ndo é mesmo? (F1 — PTM com modalidade
ndo intensiva).

Na época que ele voltou ndo né, ndo tinha como. Eu larguei o emprego,
foi a minha familia que me ajudou, se eu precisasse de uma roupa,
alimentacao (F8 — PTM com modalidade semi-intensiva).

Ai eu tive menos tempo, como diz, no comeco eu tive menos tempo
ainda, porque eram os cuidados, oh, tinha uma época ai, quando eu
comecei a cuidar dela, eu ndo sei 0 que deu que ela mal conseguia lavar a
roupa dela, a gente fazia tudo, tudo mas tudo mesmo, roupa, coisa e tal,
ela tinha preguiga pra comer também. Eu e as criancas e meu esposo, meu
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ex-esposo, ele morava aqui, ele dava tudo na méo, ajudava ela a comer,
tinha essas coisas, no principio foi muito dificil, muito dificil, a gente
caminhando, buscando mesmo porque a gente pensa assim, ela tem
aquele pensamento ali, ndo podia excluir porque ela é ser humano e ela é
da familia e mesmo se ndo fosse, jamais a gente excluiria ela s6 porque
tem uma simples necessidade especial, eu ndo ia, perfeitamente, ndo ia
ndo (F9 — PTM com modalidade intensiva).

O depoimento da familia 1, quando aponta para o fato de lidar com uma
crianga que ndo era crianga, € corroborado por Rabelo (2008) quando afirmou que o
cuidado com portadores de transtornos mentais adultos demanda cuidados
semelhantes aos de uma crianca em fases em que ainda ndo possui autonomia, sendo,
assim, muito desgastante para o cuidador. O que se observa com as criangas é que
elas crescem e os cuidados diminuem. Ja com o portador de transtorno mental, ha um
desgaste emocional grande por parte da familia, por ndo ter esse tipo de horizonte,
fazendo que os cuidados domésticos sejam continuos, apesar de poder se modificar a
medida que o tratamento evolui.

Além disso, estudos como o de Randemark (2009) apontaram para a
sobrecarga gerada pelo transtorno mental na familia, fazendo que o seu cotidiano seja
dificil e trabalhoso por demandar tempo e dedicacdo para os cuidados, além de
envolver o sacrificio e a renincia de seus interesses em outros setores da vida
pessoal. Entretanto, para quatro familias do estudo (2, 3, 7 e 10) o retorno da
internacdo possibilitou aumento no tempo para a realizacdo de outras atividades
diérias. Para as familias 2, 3 e 7, esse tempo se justifica pelo fato de os portadores de
transtorno mental voltarem da internacdo em condi¢6es melhores, o que tornava o
cuidador e a familia mais independentes. Entretanto, as familias 2 e 3 relataram que
apos um tempo o PTM voltava a ter crises, e isso fazia que eles despendessem seu
tempo aos cuidados. O cuidador da familia 2 ainda disse que a internacdo ndo era
uma boa opcéo para o tratamento e que atuava negativamente na recuperacdo da
pessoa. Essa visdo e importante para a melhora do PTM, uma vez que a familia pode
atuar oferecendo o acolhimento necessario para que seu familiar possa ter avango em
seu quadro de saude. Além disso, sabe-se que a institucionalizacdo e a exclusdo do
convivio social sdo praticas que, atualmente, estdo se configurando em praticas
historicas e que ndo significam o tratamento mais adequado aos portadores de
transtornos mentais. A seguir sdo apresentados os depoimentos das familias 2 e 3

acerca das mudancas no tempo com o retorno do PTM do hospital psiquiatrico:
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E, quando ele voltava melhor, né, é, a gente tinha mais tempo sim de
realizar melhor as outras atividades, mas nem sempre que, a internacéo
nunca foi boa, né, as vezes ele nao voltava (F2 - PTMs com modalidades
intensiva e ndo intensiva, cada).

Ah, teve um bocadinho, né. Porque depois que ele teve internado, ele ja
veio melhor de 14 né, e tudo, ficou uns quatro meses assim, melhor,
depois voltou tudo de novo, outra vez, ficar perturbado de novo, outra vez
(F3 — PTMs com modalidade intensiva, cada).

Na familia 10, o aumento no tempo obtido com o retorno do PTM estava
relacionado com o fato de a cuidadora ndo mais precisar visitar o PTM enquanto ele
se manteve internado. Alegou que despendia muito tempo nas idas ao hospital
psiquiatrico para vé-lo, e, quando ele retornou para a casa, ela considerou possuir

mais tempo para a realizacdo de outras atividades, como apresentado a seguir:

Depois que ele veio pra casa ficou bom né, porque ele 14 eu tinha que ir &
direto assim pra ver ele, porque se eu ndo visse, eu ndo tinha sossego e
depois que ele ja veio pra casa eu fui cuidando dele e teve muito bom.
Mas quando ele saiu da internacéo ele ainda deu muito trabalho, né, deu
trabalho demais, ai depois é que ele melhorou mais ainda (F10 — PTM
com modalidade ndo intensiva).

Quanto ao questionamento feito aos cuidadores sobre as mudangas na
administracdo do tempo advindas da entrada do portador no CAPS, a maioria deles
(1, 2,3,4,5,6, 8,9 e 10) considerou que, apos a entrada no servico, houve aumento
do tempo para a realizacdo de outras atividades que ndo o cuidado. Eles alegaram
gue esse tempo aumentou tanto pelo fato de aproveitarem 0 momento em que o PTM
se encontrava no servico para, assim, realizarem suas atividades, como também pelo
servigo ter possibilitado melhoras no estado de saide do PTM, aumentando sua
independéncia e autonomia e fazendo que os cuidadores também passassem a ter
maior independéncia na realizacdo de outras tarefas, como exemplo a procura de

emprego. Alguns depoimentos atestam essas afirmacdes:

E, fazia a0 menos o servigo dentro da cidade, que tinha, né. E gracas a
Deus. Até hoje eu ndo trabalho porque ndo tenho idade de trabalhar fora
mais e também tudo o que eu ganho da pra manter minhas coisinhas, né
(F1 - PTM com modalidade néo intensiva).

Ah, sem duavida melhorou. Ah, trabalho profissional mais tempo, né, as
vezes até pensar em alguns projetos que a gente, que eu, por exemplo, que
eu queria desenvolver, né (F2 — PTMs com modalidade intensiva e ndo
intensiva, cada).

Com certeza. Ah, ai eu comecei a procurar emprego pra trabalhar (F8 —
PTM com modalidade semi-intensiva).
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Mudou, porque durante o tempo que ela ta 14 eu sei que ela t& bem
cuidada e t4 bem olhada, porque eu j& saio daqui de casa com aquele
pensamento: “Eu to deixando, ela vai pra uma instituicdo que vao cuidar
dela durante o dia e ela vai ficar bem olhada |4 e coisa e tal”. Essa
preocupacao eu sempre tive (F9 — PTM com modalidade intensiva).

E, ai eu tive mais tempo porque ele passou a tomar os remédios
controlados, ele j& controlou a cabeca também né. J& foi controlando
devagarzinho, devagarzinho, entdo eu ja passei a ter mais tempo (F10 —
PTM com modalidade ndo intensiva).

Observa-se que a cuidadora da familia 1 disse que s6 nédo trabalhava por
causa da idade, o que mostra que ela considerava 0 PTM em um bom estado de
salde, isto é, estado que ndo a impediria de trabalhar, caso quisesse. Além disso, para
a familia 9 foi verificada preocupacdo da cuidadora com o tratamento dado pelo
CAPS a PTM, como discutido anteriormente. Essa cuidadora trabalhava o dia todo
fora de casa, e disse sair ainda de madrugada e voltar no fim da tarde. No entanto,
ainda que o tempo em que a PTM se encontrava no CAPS fosse 0 mesmo da
cuidadora no trabalho (ndo influenciando no tempo disponivel para outras
atividades), ela alegou ter havido mudancas positivas depois da entrada da PTM no
servigo, uma vez que ficou despreocupada, quando afirmou que ela estava sendo bem
cuidada e bem olhada pelos profissionais do CAPS.

No depoimento da cuidadora da familia 10, percebe-se que apés a entrada do
PTM no CAPS a melhora de seu familiar adoecido foi paulatina, mas a0 mesmo
tempo eficaz. Quando a pessoa inicia o tratamento no CAPS, ela tem um projeto
terapéutico individual, que respeita suas particularidades. Além disso, no que se
refere @ medicacdo, os profissionais que atuam no servico observam 0 uso
diferenciado para cada usuario de acordo com o diagndstico e com 0 projeto
terapéutico de cada um (BRASIL,2004). Dessa forma, esses fatores, atrelados a
atencdo e cuidado dos profissionais, relatados pelos entrevistados, podem estar
relacionados com a melhora da saide do PTM apds a entrada no CAPS, através de
uma nova préatica de tratamento. Entretanto, para duas familias (7 e 11) a entrada do
PTM no servi¢o ocasionou respectivamente, diminuicdo no tempo da familia e ndo
influenciou em mudangas no tempo. Para a cuidadora da familia 7, a redugdo do
tempo se justificou pelo seu acompanhamento nas consultas do portador, tendo que
organizar suas tarefas diarias para que pudesse cumprir essa outra atividade, como

evidenciado a seguir:
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(...) ai a gente teve que afastar o tempo um cadim pra poder andar, pra
poder organizar, pra poder, pra levar ao médico né, ai sempre eu que
levava né, no inicio to levando, to levando (...) (F7 — PTM com
modalidade ndo intensiva).

E para a familia 11 o cuidador alegou que o CAPS néo possibilitou nenhuma
mudanga no tempo da familia, uma vez que a PTM ia ao servi¢co somente uma vez ao

més, para as consultas, e a propria familia tomava frente nesses cuidados:

(...) nesse caso é porque ela ndo vai 14 e fica o dia a dia I3,
no caso, ela vai s6 mesmo pra consulta, entdo no nosso
caso ndo mudou muito. E nds mesmo que temos que
cuidar(...) (F11 — PTM com modalidade ndo intensiva).

Considerando as mudancas ocorridas no ambito daquela familia, antes e
depois da entrada do PTM no CAPS (Quadro 1), pdde-se observar melhor
distribuicdo do tempo e mais oportunidades para o desenvolvimento de outras

atividades no cotidiano familiar ap6s a entrada do PTM no servico.

Quadro 1 — Mudancas no tempo da familiar apds o retorno do PTM da internacdo e
depois da entrada no CAPS, Vigosa, MG

Familias | . Apo§ 0 retorno _do PTM da . Apbs a entrada do PTM no CAPS
internacdo em hospital psiquiatrico
1
4
5 ili . .
Menos tempo Qa.famllla para outras Mais tempo para outras atividades
6 atividades
8
9
2 Mai ind
3 Mais tempo para outras atividades als tempo ainda para outras
atividades
10
7 Mais tempo para outras atividades Menos tempo para outras atividades
11 Menos tempo para outras atividades Nada mudou

Fonte: Dados da pesquisa, 2009.

Dessa forma, os resultados apontam para a atuagdo positiva do CAPS no

tempo das familias, quando possibilitava a realizacdo de outras atividades que ndo o
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cuidado com o PTM, com menos preocupacdo e mais independéncia. Torna-se,
entdo, necessario e importante verificar, na visdo das familias, quais foram as
mudancas na qualidade de vida familiar apos a inser¢do do PTM no servico, a partir

dessas alteragGes no tempo que a familia gastou com as atividades diérias.

3.2. Mudancas na qualidade de vida familiar

Neste tdpico, procurou-se discutir a repercussdo do CAPS na qualidade de
vida (QV) das familias advinda da inser¢do do PTM no servigo, por meio das
seguintes variaveis: significado de qualidade de vida e influéncia do CAPS na
qualidade de vida, por meio da analise dos diferentes dominios da vida, de forma
concreta e subjetiva.

Quanto ao significado de qualidade de vida, Cebotarev (1994) apontou para a
inexisténcia de consenso quanto a concepcao de qualidade de vida, uma vez que €
influenciado pelas experiéncias vividas pelo individuo, bem como pelos seus valores
culturais.

Para a cuidadora da familia 1, qualidade de vida “é a pessoa viver bem, ter
salde, viver bem com todo mundo, nao fazer mal pra ninguém, ndo desejar nada de
ruim para os outros, comer sempre nas horas”. Para ela, ter qualidade de vida €
guando a pessoa “nédo puder fazer bem pro outro, ndo praticar o mal”.

O cuidador da familia 2 referiu-se a qualidade de vida, inicialmente,
apresentando as coisas que ele almejava ter, mas atualmente néo tinha, dizendo nédo
ter qualidade de vida quando aponta: “Ah, pra mim qualidade de vida é (pausa) pra
mim, eu ndo tenho boa qualidade de vida porque o ideal pra mim, que eu penso &, eu
gostaria de, ja pensei em voltar a estudar novamente, falta capital para desenvolver”.
Depois, referiu-se a qualidade de vida dizendo que é “ter um tempo para lazer, fazer
algum lazer, € poder ter uma boa alimentacdo, visitar os amigos”.

Na visdo da cuidadora da familia 3, qualidade de vida “é a pessoa ser mais
novo, ter a0 menos uns trinta e cinco anos de idade, ter saude e ter emprego pra
trabalhar, ter paz, ter sucesso. E alimentar, ter um alimento mais melhor, mais
saudavel, ter um legume, uma verdura, de manha, pra quem tiver um alimento
melhor, um p&o com queijo pra tomar com cafezinho com leite”.

A cuidadora da familia 4 apontou qualidade de vida como “a pessoa ter

convivéncia dentro dos padrdes, manter a casa, os filhos, a salde da gente”. J& para a
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cuidadora da familia 5 qualidade de vida “é viver tranquilamente, sossegado, se dar
bem com todo mundo”. Ela disse que as vizinhas e a filha as ajudam muito, sendo
este outro fator relevante para se ter boa qualidade de vida: “tenho minhas vizinhas
aqui, minha filha, elas me ajudam muito”.

Para o cuidador da familia 6, qualidade de vida relaciona-se a “viver alegre,
viver contente, primeiramente com a salde, que tendo salde a gente tem tudo,
perdeu a salde, a gente convive mas nunca tem aquela alegria mais ndo”. Ele disse:
“(...) a alegria minha é se eu ndo tivesse sentindo nada e mesmo aposentado, eu pegar
no servico e plantar um feijdozinho pra me diverti (...)”.

Qualidade de vida, na visdo da cuidadora da familia 7, “é a gente ser a gente
mesmo (...) Ter um bom comportamento(...)”. Para ela, sua qualidade de vida se
relaciona aos relacionamentos com outras pessoas e a forma como se comporta
perante as pessoas com as quais ela ndo se relaciona bem: *“a minha qualidade de
vida € assim, eu ndo gosto de sair de casa, as vezes tem pessoa que eu ndo me dou
com aquela pessoa, eu falo um oi, um bom dia, uma boa tarde, mas ndo sou de
destratar, ndo sou de discriminar, entdo eu fico no meu lugar, eu sou assim”.

A cuidadora da familia 8 referiu-se a qualidade de vida como ““ter uma vida
boa, saudavel, ser feliz”. Ela disse que “gosta de viver, ser alegre, ficar perto das
pessoas que gosta”. Na visdo da cuidadora da familia 9, qualidade de vida “é vocé
viver bem, tratar bem as pessoas, a principio de tudo humilde, ser honesto com todo
mundo(...). Viver bem com todo mundo, ndo tentar prejudicar o seu proximo”.

Para a cuidadora da familia 10, qualidade de vida é “ter uma vida saudavel,
ter tudo que deseja(...)é ter uma boa alimentacdo”. E para o cuidador da familia 11,
qualidade de vida se refere a “pessoa trabalhar, ter os momentos de lazer, estudar,
tentar investir nela também(...)”.

A partir das falas dos entrevistados, observou-se que, entre 0s dominios da
vida propostos por Metzem et al. (1980), “a satde e o relacionamento” foram os que
mais sobressairam. Na visdo das familias, ter vida saudavel e relacionar-se bem com
as pessoas, além de ndo tentar prejudicar o proximo e ser honesto com todo mundo,
refletem em uma boa qualidade de vida. A alimentacdo foi 0 segundos mais citado
pelas familias, seguido de lazer e emprego. Foi também relatado que ter paz/sossego
é um quesito para a boa qualidade de vida, assim como o viver bem.

Em relacdo a percepcdo da familia sobre a influéncia do CAPS na sua
qualidade de vida, verificou-se que para todas as familias do estudo o servico
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proporcionou melhorias na qualidade de vida. A maior parte das familias (familias 3,
4,5 7, 9 e 11) relacionou a melhora na QV com as mudangas positivas no
comportamento do PTM ap0s a entrada no servico e inicio do tratamento. Elas
alegaram que o PTM ficou mais obediente, respeitando as pessoas e, principalmente,

ficou mais tranquilo, como mostram os depoimentos de algumas familias:

(...)guem melhorou um bocadinho mesmo foi o Gerson(...)porque
antigamente ele ndo respeitava nem trovdo, nem chuva, nem nada,
né.(...)que ele ta parando com ‘saissdo’, né. Quando ele quer sair, igual o
tempo que ta assim, eu falo com ele que é perigoso chuva pesada,
enxurrada, ai ele obedece eu, né, ndo sai (F3 — PTMs com modalidade
intensiva, cada).

(...)porque todo mundo ficou tranquilo, ele mudou muito. Porque ele era
um menino assim, se a pessoa tivesse aqui conversando ele achava que
tava falando dele. E ai acabou, minha filha, gragas & Deus. Dorme normal,
tranquilo, né (F5 - PTM com modalidade ndo intensiva).

Olha, houve muita mudanca, a qualidade de vida ficou melhor, porque
antes, quando ela ndo participava do CAPS, a gente ndo sabia onde que
ela tava, ia procurar, muitas vezes a gente saia nove e meia, dez horas pra
procurar ela, rodava Vicosa, era gasto com taxista, rodava, ia em tudo
quanto é lugar que a gente achava que ela tava, custava a encontrar. E
hoje acabou, porque, como se diz o ditado, ela sabe que aqui tem uma
atividade pra fazer, alguma coisa pra fazer (F9 — PTM com modalidade
intensiva).

Nota-se ainda que, para a familia 9, havia o gasto da renda com téxi na
procura da PTM pela cidade e até mesmo em cidades vizinhas, e, apds a entrada no
CAPS, esse gasto ndo foi mais necessario, o que se pode entender uma contribuicédo
com o orgamento familiar.

Foram também relatados como fatores de melhora na qualidade de vida
familiar apds a entrada do PTM no CAPS, a satisfacdo em ver o PTM saudavel,
como € o caso das familias 6 e 10, bem como o aumento da tranquilidade, como

relatado pelas familias 1 e 2:

Ah, é mais alegria que a gente tem ué, alegria, satisfacao, ih, melhorou,
nossa senhora. Ela t4 bem (F6 — PTM com modalidade intensiva).

Mudou. A qualidade de vida ficou melhor. Que minha familia tudo ficou
alegre de ver ele assim, desse jeito né, mudou sim (F10 — PTM com
modalidade néo intensiva).

Houve melhora que eu fiquei mais sossegada. Eu sei que ela ta I4, que as
béncdos de Deus e de Nossa Senhora e 0 amor das pessoas, ela ta cuidada,
né. Ndo to pensando que ela as vezes caiu dentro de uma &gua, se
machucou, se ndo machucou. Eu sei que ela ta 14, sendo cuidada direito,
mais do que se tivesse comigo, né, todo mundo muito amoroso 14, todos
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muito boa pessoa, que cuida. Gragas & Deus, foram enviados de Deus (F1
— PTM com modalidade nédo intensiva).

Houve, houve mudanca, houve melhora. E que a gente também (pausa),
ele passou a ter menos problema né, ficou mais estavel mais tempo, ai
deixou de ter menos preocupacdo com ele, porque passou a confiar mais
no tratamento, e isso influenciou (F2 — PTMs com modalidades intensiva
e ndo intensiva, cada).

Foi ainda relatado como melhora na qualidade de vida 0 aumento no tempo
da familia para exercer outras atividades que ndo fosse o cuidado, apos a entrada do
PTM no CAPS, o que pode se relacionar com o tratamento proposto pelo servigo e
consequente melhora em seu estado de salde, como descrito pela cuidadora da

familia 8:

(...)melhorou demais a qualidade de vida. Antes ele exigia muito tempo
para os cuidados, a gente ndo tinha um tempo de entrar debaixo do
chuveiro direito, né, ndo tinha nem tempo de lavar cabeca direito, tinha
que tomar banho correndo; ah, melhorou muita coisa, eu ia fazer compra,
precisava de fazer compra correndo, (...)e eu ficando doida que lotacdo
ndo vinha, ndo tinha telefone de tdxi nem nada e eu correndo naquele
estraddo, naquele soldo(...). Nossa, melhorou, porque eu deixava ele no
CAPS e ia fazer compra né, com mae, ia fazer compra, ai melhorou muita
coisa (F8 — PTM com modalidade semi-intensiva).

No que se refere a influéncia do CAPS nos diferentes dominios da vida
propostos por Metzem et al. (1980), foi questionado ao entrevistado se houve
mudanga em cada dominio a partir da entrada do PTM no CAPS e, na existéncia de
mudanca, qual foi essa mudanca. O questionamento sobre as mudancas em cada
dominio foi feito em relacdo aos 13 portadores de transtorno mental, entendendo que
a repercussao do CAPS em cada dominio poderia se fazer diferente para cada PTM
nas familias em quest&o.

De acordo com Silva e Gongalves (s.d.), esses dominios sdo construidos por
elementos especificos ou aspectos do meio ambiente fisico e relacional de cada
individuo, os quais estdo dentro do contexto de sua experiéncia de vida. Portanto,
cada individuo atribui mudancgas ou maior/menor satisfacdo com cada dominio de
acordo com suas vivéncias.

Entre os dominios da vida apresentados, verificou-se que a saude foi o que
mais sofreu mudancas apos a entrada do PTM no CAPS. Para 12, dos 13 portadores
de transtorno mental, houve relato de mudangas por parte do cuidador, e apenas a
familia 5 alegou néo ter havido mudangas na saude. Essas mudancas se relacionaram

a melhora na saude do PTM; ao menor gasto com a compra de medicamentos em

126



farmacia; e a maior facilidade para a compra de medicamentos através do beneficio
conseguido pelo CAPS, percebendo que as mudancas foram positivas.

Seguido da saude, verificaram-se mudancas favoraveis no tempo para o lazer,
para 10 PTMs. Essas mudancas somente ndo foram relatadas pelas familias 5, 6 e 11.
As familias relacionaram as mudancgas com a possibilidade de frequentar locais que
antes ndao conseguiam por terem que cuidar do PTM, como irem a missa, a
aniversarios, entre outros, seja pela preocupacdo em deixa-lo sozinho ou, mesmo,
pelo trabalho realizado com mais tranquilidade.

Foi também relatado terem ocorrido mudancas na educacdo, com frequéncia
de 9 PTM. Para as familias que alegaram terem ocorrido essas mudancas (familias 2,
3,6,7,8,9¢e11), elas se referiam a melhora do comportamento do PTM, ou seja, 0
PTM passou a ficar mais “educado”, considerando o convivio social. Foram
destacados o aceite para o tratamento, o bom relacionamento com outros membros da
familia e a melhoria em noc¢des de higiene pessoal.

No que se refere as mudancas nas condicGes de trabalho, verificou-se que
estas se relacionavam a realizacdo do trabalho de forma tranquila, despreocupada e
com mais tempo para a procura ou a realizacdo do trabalho, e as familias que
alegaram ter havido esse tipo de mudanca foram as familias 1, 2, 6, 8, 10 e 11, num
total de sete portadores de transtorno mental.

As mudancgas na renda relacionaram-se com as melhorias surgidas na familia
através do beneficio social conseguido pelo CAPS e, assim, poderem contribuir com
o orgcamento familiar, e também por ndo precisarem comprar remedios, uma vez que
0 servico oferecia-os, permitindo, assim, que a renda das familias fosse direcionada
para outro fim, conforme relatado pelas familias 1, 2 (relacionando-a somente ao
PTM que conseguiu o beneficio), 7, 8, 10 e 11, num total de 6 PTM.

No que se refere as mudancgas nos relacionamentos, verificou-se que elas
diziam respeito & melhora nas relages do PTM com outras pessoas. Para as familias
que alegaram essa mudanca (1, 5, 8 e 11), o PTM passou a aceitar que as pessoas
conversassem com ele e também ndo mais frequentou assiduamente as casas de
amigos e vizinhos, como antes acontecia, e, com relacdo ao ndmero de PTMs
envolvidos nas mudancas desse dominio, foram observados em quatro deles.

Em relacdo as ajudas, as familias 6, 10 e 11 disseram ter havido mudancas
nesse dominio. Essas mudancas se referiam aos conselhos dos amigos para que o

PTM continuasse no CAPS, tendo em vista o0s beneficios conseguidos na salde desse
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portador de transtorno mental; as ajudas com o atendimento recebido no CAPS, além
dos medicamentos conseguidos e, também, do fato de passar a ser desnecessaria a
ajuda por parte da igreja do bairro, como antes era realizado. Essa familia alegou
que, apos a entrada no CAPS, as dificuldades pelas quais ela passava foram
diminuindo, através do beneficio social e medicacéo conseguidos pelo servico.

No que se refere a habitacdo, as familias 1, 6 e 8 alegaram ter havido
mudancas nesse dominio apos a entrada do PTM no CAPS, e essas mudancas se
referiam a possibilidade de comprar moveis para a casa, com 0 beneficio social
conseguido; a melhora das no¢6es de higiene do PTM com a habitacdo, onde, na fala
do cuidador da familia 6, “antes ela ndo limpava e, sim, sujava”, como também
mudancas através do aumento do tempo para o cuidado com a casa.

Quanto a alimentacdo, as familias 1 e 8 alegaram ter ocorrido mudancas nesse
dominio apoés a entrada do PTM no CAPS. As mudangas referiam-se ao aumento do
tempo para a producdo dos alimentos no domicilio e, também, a possibilidade de
compra de alimentos nutritivos através do beneficio social conseguido pelo CAPS.

Por fim, no que se refere ao emprego, as familias 8 e 10 relataram a
ocorréncia de mudangas nesse dominio, referindo-se a possibilidade de realizar
trabalho fora do dominio da casa por parte das duas familias.

Na Tabela 1 séo identificadas as mudancas nos dominios da vida destacadas
pelas familias do estudo. Os dominios foram dispostos com base na frequéncia com a
qual foram relatadas as mudancas, com destaque para a saude, tempo para o lazer e
educacéo.

No que se refere & satisfagdo das familias com os dominios da vida,
questionou-se 0 entrevistado sobre sua satisfacdo com cada dominio antes e depois
da entrada do PTM no CAPS, a fim de verificar o impacto do servico na satisfacéo
com os dominios da qualidade de vida familiar. Essa variavel também foi relacionada
com os 13 portadores de transtorno mental, de modo a verificar o impacto do CAPS
na satisfacdo familiar para os diferentes membros PTMs das familias que possuiam
dois membros cada.
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Tabela 1 — Mudancas nos dominios da vida a partir da entrada do PTM no CAPS,

Vicosa, MG
Dominios da vida Mudancas N° %
1. Saude 12 92%
2. Tempo para o lazer e atividades ludicas 10 77%
3. Educacéo 9 69%
4. Condicdes de trabalho 7 54%
5. Renda 6 46%
6. Relacionamentos 4 31%
7. Ajudas 3 23%
8. Habitacéo 3 23%
9. Alimentacgéao 2 15%
10. Emprego 2 15%

Fonte: Dados da pesquisa, 2009.

Verificou-se aumento da satisfacdo familiar em todos os dominios da vida
interrogados, sendo, apos a entrada do PTM no CAPS, o grau de satisfacdo total de
75,8%, contrapondo 64,8%, relatado antes da entrada no servico. A variacdo média
da satisfacdo com a qualidade de vida foi de 16,9%, influenciada principalmente pela
elevacdo da satisfacdo com a qualidade de vida das familias 1, 7 e 8, com variacGes
de 84,2%, 47,6% e 26,7%, respectivamente.

Considerando cada dominio da vida, observou-se que a educacdo foi o
dominio que obteve maior variacdo da satisfacdo para as familias, com 28,1%, uma
vez que estas perceberam-na como melhora do comportamento do PTM diante das
pessoas com as quais ele convivia, ndo sendo, portanto, a educagdo escolar. As
familias que demonstraram variagdo da satisfacdo deste dominio foram: 1, 2, 3, 6, 8,
9 e 10, em que a maioria alegou variacdo de insatisfacdo para satisfacdo com respeito
a educacao.

Seguido da educacdo, os dominios que mais obtiveram variacao na satisfacdo
dos entrevistados ap0s a entrada do PTM no CAPS foram o lazer, com 25%, a saude
com 23,5% e a habitacdo, com 22,6%. Para as familias, o aumento da satisfacdo com
o0 lazer se relacionava com o fato de o CAPS ter possibilitado melhora na satde do
PTM e consequente aumento do tempo da familia para o lazer, aumentando, assim,
sua satisfacdo. As familias que disseram ter havido maior satisfacdo foram: 1, 2, 3, 6,

8 e 10, com predominancia da variacdo de insatisfeito para satisfeito. No tocante a
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salde, esta se relacionava com o ganho de medicamentos através do CAPS e a
melhora na satude do PTM, mostrando que para essas familias (familias 1, 3, 4, 5, 6,
7, 8), a saude do seu familiar portador de transtorno mental se fazia importante,
revertendo em maior satisfacdo para ela, com predominancia de variacdo de
insatisfeito para satisfeito. No que se refere & habitacdo, as familias alegaram ficar
mais satisfeitas por motivos como conversar tranquilamente com os familiares e
amigos em sua casa; poder ter mais tempo para 0s servigos domésticos e, também,
pelo fato de a casa ficar mais limpa, tanto pelo maior tempo da familia para a
execucdo desses servicos, quanto pela melhora nas noc¢des de higiene do PTM. No
estudo em questdo, as familias 1, 2, 6 e 8 disseram se sentir mais satisfeitas com a
habitagé&o.

Posteriormente aos dominios citados, 0 que mais obteve variacdo da
satisfacdo foram os relacionamentos, com 21,6%. As familias alegaram variacéo da
satisfacdo devido a possibilidade de a familia se relacionar tranquilamente com os
amigos, diminuindo a preocupacdo com o PTM. Além disso, foi relatado melhora do
relacionamento do préprio PTM com as pessoas, elevando, assim, o grau de
satisfacdo que as familias 1, 2, 3, 6, e 8 apresentaram com respeito a este dominio.

No que se refere a alimentacédo, que obteve variacdo da satisfacdo em 18,8%,
verificou-se aumento da satisfagdo no sentido de a familia poder se alimentar com
tranquilidade, com paz e sossego, como disse a familia 1; pelo aumento do apetite a
partir da falta de preocupacdo com a PTM e pelo beneficio social conseguido através
do CAPS, que proporcionou compra com maior variedade de alimentos. As familias
1, 2, 4, 6 e 8 disseram ter havido essa variagdo na satisfacdo com a alimentacdo, e a
variacdo que predominou foi de satisfeito para muito satisfeito.

No que se refere as condicdes de trabalho, verificou-se variacdo da satisfacao
em 12,1%, em que as familias 1, 6, 8 e 10 alegaram varia¢do para maior satisfacao
por terem mais tempo para realizacdo do trabalho, com a entrada do PTM no CAPS;
por ser realizado com menos preocupacdo e por ndo haver mais atrasos devido aos
cuidados com o0 PTM.

Quanto a renda, com 8,8%, e as ajudas, com 7,7% de variacdo na satisfacéo,
as familias 1, 2, 6, 7 e 8 alegaram ter maior satisfacdo com a renda, relacionando-a
com o aumento da renda familiar devido ao beneficio social conseguido pelo CAPS
ou pelo auxilio do CAPS com medicagdes e o fato de a melhora da satde do PTM ter
possibilitado reversdo da renda para outros fins. Com relacao as ajudas, o aumento da
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satisfacdo da familia se relacionou com o ndo precisar mais pedir ajudas depois que 0
PTM entrou no CAPS. As familias 2, 7 e 8 disseram que o beneficio social
conseguido ajudou para que elas ficassem menos dependentes de ajudas de terceiros,
com predominio da variagdo de satisfeito para muito satisfeito.

O dominio da vida que obteve menor variacao da satisfacdo pelas familias foi
0 emprego, com 3%. Para as familias 1 e 8, que alegaram variacdo de insatisfacdo
para satisfacdo com o emprego, disseram que houve aumento da satisfacdo por
poderem trabalhar com mais tranquilidade, sem preocupacdo com o PTM.

Verificou-se, entretanto, que para a familia 11, houve variacdes negativas
para todos os dominios da vida questionados. Essa mudanca de satisfeito para
insatisfeito foi justificada na alimentagédo, com a justificativa de que sua alimentagéo
foi prejudicada com a eclosdo do transtorno mental; na renda, com variagdo de
insatisfeito para muito insatisfeito, alegando gastar mais do que ganhava; no
emprego, por nao atender mais as necessidades do seu trabalho, devido ao fato de a
doenca mental de sua irmd tomar muito tempo, com variacdo de satisfeito para
insatisfeito; na saude, por ndo ter mais tempo para fazer atividades fisicas, passando
a ter dores no corpo, com variagdo de satisfeito para insatisfeito; no tempo para o
lazer, variando de satisfeito para insatisfeito, alegando ndo ter mais tempo para o
lazer e, nas ajudas, com variacdo de satisfeito para insatisfeito, justificando que
atualmente ele ndo pode ajudar a irmé@ como gostaria.

Foi observado que para esse cuidador houve divergéncia de suas falas quanto
a sua percepcao sobre o CAPS. Ele alega insatisfacdo com os dominios da vida apos
a entrada da PTM no CAPS, mas aponta esse Centro como um local onde a PTM

alcancou melhoras:

(...)ai melhorou bastante porque o tratamento comecou a
fazer efeito, ela voltou a ficar normal de novo sabe,
aliviou bastante (F11 - PTM com modalidade n&o
intensiva).

Essa divergéncia talvez esteja relacionada ao fato de o cuidador perceber a
entrada da PTM no CAPS com a eclosdo do transtorno mental. Para ele, o fato de ter
ocorrido a crise psicotica com sua irma e isso té-lo feito buscar auxilio no CAPS
tornaram-no insatisfeito com os dominios da vida. Dessa forma, o cuidador
relacionava o CAPS com o surgimento do transtorno mental na familia, e, por estar

insatisfeito com o transtorno mental, consequentemente também estava com o CAPS.
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Silva e Gongcalves (s.d.) afirmam que a qualidade de vida das familias deve
ser analisada dentro de um contexto global. Com isso, essa metodologia proposta por
Metzem et al. (1980) é mais bem aplicada em estudos socioeconémicos, como é o
caso do estudo em questdo. Assim, é importante que haja consciéncia de que a
construcdo de uma escala de qualidade de vida deve ser temporéria e culturalmente
especifica, diferindo de um subsistema para outro.

Na Figura 1 sdo apresentadas as variacdes da satisfacdo com cada dominio da
vida, pelas familias do estudo®, constatando-se que a satisfacdo com os diferentes

dominios da vida apresenta-se superior, ap6s a entrada do PTM no CAPS.

Grau de satisfacéo
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Figura 1 — Variacdo percentual da satisfagdo com os dominios da vida antes e depois
da entrada do PTM no CAPS, Vicosa, MG.

* A apresentacdo detalhada das variacdes da satisfacdo para cada familia do estudo se encontra no
Apéndice E.
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4. CONCLUSOES

Os resultados permitem concluir que o CAPS Despertar € um Servico
importante na vida das familias pesquisadas, significando local de apoio, tanto no
sentido de disponibilizar medicamentos, facilitar o ganho do beneficio social, atender
com dignidade as pessoas portadoras de transtorno mental e também suas familias,
mas principalmente atuar na melhora da saude e do comportamento do PTM,
tornando-o mais independente e autdnomo.

Mesmo tendo sido a satde do PTM o dominio que apresentou maior mudanca
apos a entrada no CAPS, a melhora na sua educacdo, ou seja, no seu convivio social,
mencionada pelo seu comportamento e atitudes, foi o que promoveu maior satisfagéo
para a familia. Tal fato traz para a reflexdo a possibilidade de que o comportamento
tido como “correto” do PTM na sociedade exclui o0 medo da familia do estigma e
preconceito colocados por esta ao PTM ou, ainda, a vergonha que a prépria familia
pode possuir do seu familiar. Assim, o PTM, apresentando comportamento tido
como “correto”, promoveu maior satisfacéo para a familia.

O servico do CAPS influenciou o cotidiano familiar, contribuindo na
administracdo do tempo, tanto para o cuidado quanto para atividades de lazer;
podendo, com isso, favorecer a familia momentos que proporcionem maior
disposicdo para enfrentar o processo do cuidado, considerando-se que essa € uma
atividade envolta no ato de amor, mas muito desgastante tanto fisico quanto
psicologicamente. As atividades cotidianas sdo trabalhosas, por demandarem tempo e

sacrificios por parte do cuidador, mas sdo facilitadas pelo servi¢co do CAPS.
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A melhor administracdo dos recursos familiares influenciou a satisfagdo com
a qualidade de vida, demonstrando que a melhoria do ambiente institucional, no caso
do servi¢co do CAPS, no sentido de atender as demandas de seus usudrios, tanto dos

PTMs quanto de seus familiares, é essencial para a melhoria da satde mental.
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CONSIDERAGCOES FINAIS

Este estudo buscou compreender a repercussdo do CAPS, servigo criado nos
moldes da Reforma Psiquiatrica Brasileira, nas familias com membros portadores de
transtorno mental, além de entender como essas familias responderam as mudancas e
aos efeitos causados pela Reforma.

Através das analises dos depoimentos dos cuidadores no ambito familiar,
pbde-se verificar que o surgimento do transtorno mental gerou mudangas na
organizacdo e dinamica das familias, que, muitas vezes, nao estdo preparadas para
acolher seu familiar doente, visto que, na maioria das vezes, ndo dispdem do
conhecimento necessario para o processo de decisdo diante dos cuidados exigidos
para com o referido portador. Constatou-se que nessas familias, para que o cuidado
ocorra, 0 abandono das atividades da rotina diaria se faz presente, em que a familia,
em especial o cuidador, tem que colocar em segundo plano o cuidar de si para
assumir os cuidados com o outro, precisando, assim, buscar estratégias para melhor
administracdo do tempo e poder manter ou atingir uma boa qualidade de vida.

A administracdo do tempo é, dessa forma, realizada com base no estado de
salde do PTM, considerando o seu grau de dependéncia ou independéncia. Com isso,
a familia, principalmente o cuidador, apenas consegue ter seu tempo ampliado para a
realizacdo das atividades diarias, mediante a melhora do estado de saude do PTM, e,
caso isso venha a piorar, o tempo sera destinado aos cuidados.

O servico do CAPS influenciou o cotidiano familiar, contribuindo na

administracdo do tempo, tanto para o cuidado quanto para atividades de lazer, através
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das suas atividades e atendimentos oferecidos, como a disponibilidade de
medicamentos, a facilidade no ganho do beneficio social, o atendimento com
dignidade as pessoas portadoras de transtorno mental e também suas familias, além
de outros, sendo, portanto, percebido como local de apoio.

Nesse sentido, 0s servicos institucionais, criados nos moldes da Reforma
Psiquiatrica, devem estar preparados para acolher esses familiares, proporcionando
apoio e orientacdo quanto as particularidades do transtorno mental. Verificou-se que
0 CAPS Despertar tem prestado assisténcia as familias, atuando de forma positiva
em suas vidas, sendo visto como local de ajuda, esclarecimento e, em muitas vezes,
influenciador de forma satisfatdria na organizagdo e administracdo do tempo
familiar.

No contato com as familias, verificou-se a afetividade que envolve o
relacionamento familia/doente mental, demonstrado pela preocupacao, o doar-se de
forma completa para “estar com a pessoa doente” no seu cuidado e, principalmente,
pela perseveranca, mesmo com as recorréncias da doenca.

A pesquisa ressaltou que um caminho necessario para a superacdo do modelo
hospitalar de atendimento psiquiatrico é o de acolher e compreender as demandas das
familias, ajudando-as a ndo incorporarem o transtorno como fator desagregador de
suas dindmicas e considerando as subjetividades para a efetivacdo dos suportes de
assisténcia. Portanto, quando se remete aos principios que orientam o processo da
Reforma Psiquiatrica, bem como as estratégias de integracdo e reinsercéo social do
portador de transtorno mental na familia, torna-se importante considerar as
experiéncias singulares desses familiares, dadas na convivéncia com o portador de
transtorno mental, que estdo a orientar os diferentes modos de representarem a saude-
doenca mental.

As limitacdes encontradas no desenvolvimento deste estudo se referem a
discussdo da administracdo do tempo realizada pelas familias, dada a subjetividade
envolvida na administracdo, uma vez que ela é influenciada por inUmeros e
particulares fatores presentes no contexto familiar, como a diferenciacdo dos papéis
de cada membro familiar, as funcdes realizadas pelos membros, a organizacéo
familiar, as preferéncias, os valores, o conhecimento, entre outras questdes que
interferem no modo como as familias administram seu tempo. Assim, a subjetividade
dessa questdo tornou-se dificultadora para uma analise mais precisa e conclusiva

quanto a essa tematica dentro do estudo.
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Sugere-se que sejam realizados outros trabalhos envolvendo a administragédo
de recursos em familias com membros portadores de transtorno mental, haja vista a
escassez desses estudos, bem como sua importancia para a analise da organizacédo e
reorganizacdo do sistema familiar, mediante a presenca do transtorno mental. Assim,
os resultados poderdo ser importantes para que as politicas de salde mental sejam
reavaliadas e atualizadas, para que sua eficiéncia e eficacia sejam atingidas.

Além disso, observou-se como importante atuacdo ainda mais proxima dos
profissionais dos servicos de saude com as familias, através das orientacdes
necessarias para 0 bom funcionamento do sistema familiar diante da doenca mental.
Sabe-se que uma das fungdes do CAPS é exatamente o contato proximo do
profissional com a familia, buscando os meios necessarios para que ela possa
melhorar sua qualidade de vida, conhecendo melhor suas particularidades, de forma a

construir, conjuntamente, as estratégias para o equilibrio do sistema familiar.
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APENDICES



114}

N° / (ex: 01/10)

APENDICE A
QUESTIONARIO PARA CARACTERIZACAO DO PERFIL SOCIOECONOMICO E DEMOGRAFICO FAMILIAR

Data: / 2009 Local: (CAPS/domicilio) Hora inicial: Hora final:
Nome do entrevistado (e relagdo com o0 PTM):
Endereco: Bairro: Tel.:
Cidade onde reside a familia:
1 — Caracterizacéo do perfil socioeconémico pessoal e familiar
Entrevistado e | Sexo (M/F) Idade (anos) Estado Civil Grau de Escolaridade Trabalha (S/N) Profissao Renda Contribui p/ o
familiares residentes no parentesco 1 - carteira ass. (especificar) | pessoal e orgamento
mesmo domicilio 1 - solteiro 1 - Sem instrucéo 2 - s/ carteira ass. familiar familiar? Com
2 - casado 1 - Pai 2 - Fundamental 3 - contrato (R$) quanto?
3-vilvo 2 - Mée 3 - Médio 4 - servigos domésticos
4 - separado 3 - Filho 4 - Superior 5 - aposentado/penséo
5- unido consensual 4 - Irmao 5 - Outro 6 - doenca/incapacidade
5 - Outro 7 - sem ocupagao
8 - procurando emprego
1-
2-

~N| o] g
' T T T




2 — Aspectos de infraestrutura da habitacéo e bairro

2.1 — Moradia: ( ) Propria ( ) Alugada ( ) Emprestada/Cedida ( ) Outros

2.2 — Quantos cébmodos tem a moradia? Quiais sdo?

2.3 — A habitacéo teve que sofrer alguma mudanca ou adaptagéo para atender o
familiar portador de transtorno mental? ( ) Sim () Nao

Quais?

2.4 - Em que essas mudancas contribuem para otimizar o uso do seu tempo?
2.5 -0 PTM possui dependéncias separadas? ( ) Sim ( ) Né&o

Se nédo, com quem ele divide? Esse familiar teve que fazer alguma adaptacdo para
esse convivio? () Sim ( ) Néo

Como?
2.6 — Tem energia elétrica? ( ) Sim () Nao
2.7 — Tem &gua encanada? () Sim ( ) Néo

2.8 — Qual o destino do esgoto? () Rede Publica () Rio/Cérrego () Fossa
() Né&o sabe.

() Outro

2.9 — No seu bairro vocé tem acesso a quais desses servigos/equipamentos: ( ) Posto
de Saude ( ) Hospital () Escola Fundamental
( ) Escola Ensino Médio ( ) Telefone Publico ( ) Agéncia de Correios

) Creche () Area de lazer (quadra poliesportiva, campo de futebol, praca de
esporte, clube) () Outro

3 — Aspectos referentes ao Portador de Transtorno Mental e ao CAPS

3.1 — Quem da familia é usuario do CAPS?

3.2 — Qual dos atendimentos ele recebe no CAPS? ( ) Psiquiatrico ( ) Psicoldgico
( ) oficinas () outros

3.3 — Quantas vezes no més ele vai ao CAPS fazer tratamento? (a fim de identificar
se 0 atendimento é intensivo, semi-intensivo ou n&o intensivo)
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3.4 — Ha quanto tempo o PTM faz tratamento no CAPS?

3.5 — Como souberam da existéncia do CAPS enquanto um servico de auxilio ao
tratamento do PTM?

3.6 — O que levou a sua familia a procurar o CAPS?

3.7 — Durante quanto tempo 0 PTM permaneceu internado?

3.8 - Apos o retorno dele para casa, como VOcés reorganizaram as tarefas?

3.9 - Houve algum tipo de conflito entre vocés?

(Desdobramento): O que aconteceu?

3.10 — Em que o CAPS melhorou a permanéncia e o convivio do PTM com seus
familiares?
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APENDICE B

ROTEIRO DA ENTREVISTA APLICADA COM O CUIDADOR DO
PORTADOR DE TRANSTORNO MENTAL

Nome:

Idade: Sexo:
Escolaridade:

Grau de parentesco com o0 PTM:

Dia: / / Horéario:

Local: Duracéo:

Este roteiro servira de base para a entrevista e atendera aos objetivos 2, 3 e 4
da pesquisa. E importante ressaltar que no momento da entrevista a ordem das
perguntas podera ser alterada de acordo com o seu andamento, bem como podera
ocorrer 0 acréscimo de outras questdes que ndo estejam especificadas aqui. Além
disso, é importante ressaltar que no momento da entrevista havera a substituicdo do

termo PTM pelo nome da pessoa.

Para atender ao objetivo 2 - Identificar e analisar as mudancas enfrentadas pela
familia apds a reintegracdo do PTM na residéncia, bem como suas estratégias

para reassumir os cuidados ao PTM.

Dentro da sua casa, quem é a pessoa que mais se dedica aos cuidados do PTM? Qual
0 grau de parentesco com ele?

(Desdobramento): Como foi definido esse envolvimento?Por que foi vocé a pessoa
indicada para os cuidados com ele?

A familia teve que adotar alguma atitude ou mudar alguma coisa para assumir 0s
cuidados com o PTM?

Vocé recebe ajuda de alguém?
(Desdobramento): Qual € a ajuda e como ela se da?

Quando vocé precisa realizar outras atividades que ndo seja o cuidado com o PTM,
como vocé faz?

Vocé se sente prejudicada (0) em suas atividades pessoais/profissionais, pelo fato de

ser o principal cuidador do PSM?
(Desdobramento): Por qué?
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Em situacGes imprevistas ou nao esperadas, como vocé e sua familia tiveram que se
organizar para o cuidado com o PSM?

Vocés ja precisaram pedir a ajuda de vizinhos, amigos e outros parentes nao
residentes na casa para os cuidados a esse membro?

(Desdobramento): Se sim, como foi a rea¢éo dessas pessoas? Elas ajudaram ou se
eximiram?

Se ndo, por qué?

E a ajuda de alguma instituicdo?
(Desdobramento): Se sim, qual instituicdo?
Se ndo, por que?

O PTM tem condicdes de ficar sozinho dentro de casa?
(Desdobramento): como vocés perceberam isso?

O PTM ajuda nas atividades domesticas?
(Desdobramento): Se sim, em qué?
Se ndo, por que e de quem foi a decisdo?

Como vocé o vé atualmente?

Existe alguma organizacdo feita pela familia para os cuidados com o PTM?
(Desdobramento): Como vocés se organizam?

Tem alguma atividade que vocés faziam e agora ndo fazem mais em funcdo do
PTM?
(Desdobramento): Se sim, qual?

A presenca do PTM em casa faz que vocé deixe de fazer outras atividades para
cuidar dele?

Para atender ao objetivo 3 - Identificar e analisar como a familia do PTM

administra seu recurso tempo, em fun¢éo do cuidado com o PTM.

Como vocé distribui o seu tempo, no seu dia a dia (atividades pessoais, familiares,
profissionais e do cuidado)?

Quem possui mais tempo para o desenvolvimento de outras atividades, que nao seja
0 cuidado com o0 PTM?

Vocé acha que a forma como cuida do PTM é favoravel para que vocé tenha tempo
de exercer outras atividades?

(Desdobramento): Se sim, como vocé se organizou para isso?

Se ndo, por que vocé ndo faz mudangas para que aumente seu tempo em outras
atividades?

Vocé realiza alguma atividade de lazer com o PTM?
(Desdobramento): Se sim, quanto tempo na semana?
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E sozinho?
(Desdobramento): Quais atividades?

E com outras pessoas que nao seja 0 PTM?
(Desdobramento): Quais atividades? Quantos dias na semana?

A forma como cuida do PTM deixa vocé com uma sensacdo de satisfacdo ou de
desgaste fisico? Como vocé se sente?

Vocé acha que a forma como sua familia administra o tempo gasto com os cuidados
ao PTM e com as atividades diérias influencia para se ter boa qualidade de vida? Se
sim ou ndo, por qué?

Para atender ao objetivo 4 - Analisar a percepc¢ao da familia sobre a atuacédo do
CAPS, enquanto mediador/facilitador da interacdo entre o PTM e sua familia,
assim como sua influéncia nas mudancas conseguidas na qualidade de vida das

familias, apos a insercdo dos PTM do servico.

Como vocé enxerga o CAPS?

(Desdobramento): Se ajuda, onde vocés percebem mais essa ajuda?

Se for um local que interfere negativamente na organizacdo da familia, onde vocés
percebem essa interferéncia?

Depois que o PTM voltou da internacdo para a casa, vocé notou que a familia teve
mais tempo para realizar outras atividades?

(Desdobramento): Se sim, quais?

Se nada mudou, como fica isso para a familia?

Apbs a entrada do PTM no CAPS, vocé notou que a familia teve mais tempo para
realizar outras atividades?

(Desdobramento): Se sim, quais?

Se nada mudou, como fica isso para a familia?

Para vocé, o CAPS é um servico que auxilia toda a familia ou somente 0 PTM?

No horario em que o PTM se encontra no CAPS, vocé consegue fazer todas as
atividades que deseja?

(Desdobramento): Quais atividades vocé costuma realizar?

Para vocé, o que é qualidade de vida?

Na sua concepgdo, vocé considera que apo6s a entrada do PTM no CAPS houve

alguma mudanca na qualidade de vida da sua familia?
(Desdobramento): Em que aspecto isso fica mais evidenciado?
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Eu vou citar agora alguns dominios da vida e gostaria de que vocé me dissesse se a
entrada do PTM no CAPS possibilitou mudancas em cada um desses dominios: Se
sim, 0 que mudou? Como foi essa mudanca para cada um deles?

Dominios davida | Sim Nao O que mudou?/Como foi a mudanc¢a?

1. Alimentagéo

2. Habitacao

3. Renda

4. Emprego

5. Condic0es de
trabalho

6. Saude

7. Educacdo

8. Tempo para o lazer|
e atividades ladicas

9. Relacionamentos

10. Ajudas

Agora eu gostaria de saber o seu grau de satisfacdo (1 — muito insatisfeito; 2 —
insatisfeito; 3 — satisfeito; 4 — muito satisfeito) com os seguintes dominios da vida,
antes e depois da entrada do PTM no CAPS:

Dominios davida | Antes | Depois | Motivos para a variacdo na satisfacao

1. Alimentagéo

2. Habitacdo
3. Renda

4. Emprego

5. Condig0es de
trabalho
6. Salde

7. Educacao

8. Tempo para o lazer
e atividades ludicas
9. Relacionamentos

10. Ajudas
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APENDICE C

Tabela 1 — Caracterizacdo da contribuicdo dos membros familiares que recebem
renda com o orgamento familiar, Vigosa, MG

Contribuicao da renda com o or¢gamento familiar

.. | N° de membros N° de membros que
SErE na familia contribuem 7
1 3 3 100
2 7 3 43
3 7 1 14
4 4 3 75
5 3 1 33
6 5 2 40
7 5 2 40
8 2 1 50
9 6 2 33
10 5 2 40
11 2 1 50

Fonte: Dados da pesquisa, 2009.
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APENDICE D

Tabela 2 — Caracterizacdo da renda per capita das familias pesquisadas, Vigosa, MG

Renda per capita

Familia N° de membros Renda per capita

1 R$465,00

R$332,14

R$64,29

R$245,00

R$460,00

R$176,00

R$269,00

R$220,00

© |0 ([N oo [0 |B (W

R$146,67

[N
o

R$176,00

w |01 (O | (O |01 [ W |~ NN W

11 R$568,75

Fonte: Dados da pesquisa, 2009.
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APENDICE E

Quadro 1 — Variacdo da satisfagdo familiar com os dominios da vida antes (A) e depois (D) da entrada do PTM no CAPS, Vicosa, MG

Escala de Satisfacéo:

1 - Muito Insatisfeito / 2 — Insatisfeito / 3 — Satisfeito/ 4 — Muito Satisfeito

Satisfagdo — Antes/depois da entrada no CAPS

Familia Familia Familia Familia | Familia | Familia | Familia | Familia | Familia | Familia | Familia
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11

Dominios da vida PTM1 | PTM2 | PTM3 | PTM4 | PTM5 | PTM6 | PTM7 | PTM8 | PTM9 [PTM 10 |PTM 11 |PTM 12 |PTM 13| Total
A|D|A|D|A|D|A|D|(A|D|(A|D|(A|D|fA|D|fA|D|A|D|A|D|A|D|A|D|A|D
1. Alimentacéo 1|4(1|2(1|2|3|3|3|3|3|3|3|3|3|4|3|3]|2|3]|3|3|3]2]|3]3]32]38
2. Habitacéo 114|232 |3|2|2|2|2|3|3|3|3|3|4|3|3|2|3]3|3|3|3]|2]2]31]38
3. Renda 3|33 |23 |2|2|2|2|2|3|3|3|3|3|4|2|3|23|3[3]|3]|4]|2]3]3]3s7
4. Emprego 213|222 |2|2|2|2|2]|3|3|3|3|3|3|3|3|2|3]|3|3|3]|2]3]|3]|33]34
5. Condic0es de trabalho 213|222 |2|3|3|3|3|3|3|3|3|3|4|3[3|23|3[3|2]2]|2]3]3]37
6. Salde 2| 4|3 |3 (3|32 |32 3|3 |43 |4|3|4]|2]3]|2][3|3[3]|3]2]|3]3]|3]a4a
7. Educacéo 2 (3|2 |3 |2 |3 |2 |3 |2|3|3|3|3|3|3|4|3|3|3|4]2]|3 |33 [2|3]|32|x
?d;?,arzpo parao lazereatividades | | | , |, | 51 o | 52| s |22 3|s|a|s|a|alalsla|slalalal2|s]|a]|s]aw
9. Relacionamentos 2|4 |3|4|3|4|3|4|3|4|3|3|3|3|3|4|3|3|2|3|3|3|3]|3|3]|3]|[37]4
10. Ajudas 3133|4343 |33 3|3 |33 |33 3|3 4|23 |3[3]|3]2]|4]4]|39]4
Total 19 | 35 | 23| 28 | 23 | 28 | 24 | 28 | 24 | 27 | 30 | 31 |30 | 31|30 |38 |28 |31 |21 31|29 |30 |29 |25]|27 |31 - | -

Variacao Percentual 84,2 21,7 21,7 16,7 12,5 33 33 26,7 10,7 47,6 34 -13,8 14,8 16,9

Fonte: Dados da pesquisa, 20009.




