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APRESENTACAO

Sou fisioterapeuta, formada ha nove anos, tenho uma vida profissional dedicada a
neuropediatria. Convivo muito com os cuidadores dessas criancas. O elo afetivo se torna
muito forte quando vocé trabalha nessa area, pois sdo cerca de trés atendimentos semanais,
em que sdo geradas expectativas, principalmente dos cuidadores, no processo terapéutico.

Como professora do estagio supervisionado de um curso de fisioterapia em uma
Faculdade ha 6 anos, atuando em um Centro de Atencdo Psicossocial Infanto Juvenil, na
cidade de Patos na Paraiba, comecei entdo a atender e acompanhar criangas e adolescentes
com transtornos mentais, muitas vezes acompanhados de seu cuidador, em grande parte as
maes.

Ao longo destes anos me questionava sobre a experiéncia de vida desses cuidadores,
em que as criancas e adolescentes em grande parte sdo dependentes, exigem cuidados
constantes e possuem caracteristicas bem especificas. A partir das observagoes e dos contatos
com os cuidadores dessas criangas despertou-me a necessidade de conhecer melhor a vida
deles. Nesse periodo fui méde, e minha percepcdo acerca dos cuidados mudou mesmo meu
filho sendo extremamente saudavel. Comecaram a surgir duvidas e reflexdes, aumentando
meu interesse em estudar a qualidade de vida destes cuidadores. A compreensdo destas
experiéncias podera contribuir para o aprimoramento das intervencdes dos profissionais do
CAPSi: reconhecendo as dificuldades que enfrentam os cuidadores, poderdo contribuir para
melhorar a qualidade de vida destes cuidadores, uma vez que a salde da crianca e adolescente

depende da salde do seu cuidador.
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1 INTRODUCAO

Os estudos transversais em saude mental demonstraram que mais de metade dos
pacientes com transtornos mentais, relatam o inicio dos seus sintomas na infancia e, quase
dois tercos, relatam inicio dos sintomas antes da adolescéncia (Kessler et al., 2005).

A saude mental infantil afeta todas as areas do desenvolvimento e impacta a saude
fisica e mental da familia e o rendimento escolar da crianga, com consequéncias para sua vida
adulta. S&o dificeis de mensurar os impactos causados pela angustia familiar, situacdes de
conflito e desempenho social inadequado na infancia, mas estudos retrospectivos sinalizam
estes eventos como marcadores precoces de transtornos mentais no adulto (Greenberg;
Domitrovich; Bumbarger, 2001).

Atender as necessidades basicas dos pacientes psiquiatricos passou a fazer parte do
cotidiano dos familiares que incluem coordenar suas atividades diarias, administrar sua
medicacdo, acompanha-los aos servicos de salde, lidar com seus comportamentos
problematicos e episddios de crise, fornecer-lhes suporte social, arcar com gastos e superar as
dificuldades dessas tarefas. Tornar-se cuidador de um paciente psiquiatrico pode gerar so-
brecarga, porque constitui uma quebra no ciclo esperado de vida, que pressupde que pessoas
adultas sejam independentes (Ferriolli; Marturano; Puntel, 2007).

Estudos demonstram que a intensidade da sobrecarga dos familiares tem sido
relacionada com algumas variaveis, tais como: caracteristicas dos pacientes (diagndstico,
intensidade dos sintomas, grau de dependéncia, idade, sexo, duracdo da doenca e numero de
hospitalizacGes), parentesco e frequéncia de contato entre cuidador e paciente, e,
caracteristicas dos cuidadores (sexo, idade, escolaridade e nivel socioeconémico). Influem
ainda na sobrecarga a disponibilidade de redes de suporte social, as leis sociosanitarias, a es-
trutura e adequacéo dos servicos de saude mental (Zarit, 1997; Nakamura, 2003)

Em relacdo ao termo qualidade de vida observa-se que foi empregado pela primeira
vez, de acordo com Fleck e colaboradores (19992, p.20), em 1964, quando o presidente dos
Estados Unidos, Lyndon Johnson, declarou que “os objetivos ndo podem ser medidos através
do balango dos bancos. Eles s6 podem ser medidos através da qualidade de vida que
proporcionam as pessoas.” Desde entdo, esse conceito vem sendo estudado por diversos
autores em diferentes &reas do conhecimento.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define o conceito de qualidade de vida
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fundamentando-o em trés pressupostos: subjetividade, multidimensionalidade e presenca de
dimens@es tanto positivas como negativas. Assim, define-se qualidade de vida como “A
percepcdo do individuo de sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores
nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes”
(The Whoqol Group, 1998, p. 551).

Segundo Dantas, Sawada e Malerbo (2003) no Brasil, o tema qualidade de vida passou
a ter significado e importancia nas pesquisas da area da saude a partir de 1992, quando a
média de publica¢Ges aumentou sete vezes, se comparada com o0s dez anos anteriores.

A importancia de se avaliar qualidade de vida é salientada por Almeida e Loureiro
(2000), pois, entender 0 modo como as pessoas vivem, suas demandas fisicas e emocionais,
bem como quais aspectos de sua vida afetam seu bem-estar, € fundamental para a melhoria
dos programas de reabilitacdo e das modalidades terapéuticas.

Com isso, esse trabalho teve como objetivo principal: avaliar a qualidade de vida de
cuidadores de criancas e adolescentes com transtornos mentais atendidos em um Centro de

Atencdo Psicossocial Paraibano.
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1.1 Revisao de literatura

1.1.1 Transtornos mentais na infancia e na adolescéncia

Os transtornos psiquiatricos na infancia e adolescéncia sdo extremamente prevalentes,
afetando aproximadamente 1 em cada 10 criangas brasileiras (Fleitlich-Bilyk; Goodman,
2004; Anselmi et al., 2010). Além disso, constituem também a principal causa de
incapacidade relacionada a salde nessa faixa etaria, com efeitos duradouros ao longo da vida.
No entanto, as demandas de salde mental de criancas e adolescentes sdo largamente
negligenciadas, especialmente em paises de baixa renda (Kieling et al., 2011).

Estudos epidemioldgicos brasileiros tém revelado prevaléncia de desordens
psiquiatricas de 10% a 20%, no grupo etario entre 5 e 14 anos (Bird; Duarte, 2002).

Os problemas mentais infantis mais frequentes incluem os transtornos de conduta, 0s
transtornos de atencdo e hiperatividade, e os transtornos emocionais. Esses distarbios séo
importantes na medida em que impdem sofrimento aos jovens e aqueles com quem convivem,
e também porque interferem no seu desenvolvimento psicossocial e educacional, com o
potencial de gerar problemas psiquiatricos e de relacionamento interpessoal na vida adulta
(Fleitlich; Goodman, 2002).

A Organizacdo Mundial de Saide (2003) informa que aproximadamente 20% das
criancas e adolescentes sofrem de algum transtorno mental, sendo o suicidio a terceira causa
de morte entre os adolescentes. Outros problemas que ocorrem também na adolescéncia sdo
as condutas antissociais, delinquéncia e uso de drogas, que podem estar associados as
manifestacdes de agressividade e distlrbio do comportamento na infancia.

A Associacdo Americana de Psiquiatria (2000) conceitua transtorno mental como uma
sindrome ou padrdo comportamental ou psicoldgico que ocorre em um individuo, e que se
mostra associado com sofrimento ou incapacitacdo, ou com um risco significativamente
aumentado de sofrimento atual, morte, dor, deficiéncia ou perda importante da liberdade.

Sé&o considerados trés grupos principais nos diagnésticos na psiquiatria infantil (Apa,
2000):

a) desordens emocionais (problemas internalizantes), como: depressdo, ansiedade,

desordens obsessivo-compulsivas e somatizag&o.

b) desordens de comportamento disruptivo (problemas externalizantes), a exemplo da

conduta desafiadora excessiva e transtornos de conduta-agressividade a pessoas e
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animais e comportamento transgressor, em que as condutas estdo mais dirigidas
para o outro;
c) transtornos do desenvolvimento, como: problemas de aprendizagem, desordens

autistas, enurese e encoprese.

1.1.2 Qualidade de vida

A evolugdo das ciéncias médicas, e consequentemente, o aumento da longevidade,
colocam novos desafios aos profissionais de salde, entre eles, o de melhorar a qualidade de
vida, pois € um assunto que cada vez tem maior relevancia, dado o aumento da prevaléncia de
doencas, e sendo assim é tdo importante acrescentar anos a vida, como vida aos anos (Grelha,
2009).

O termo qualidade de vida é de dificil conceituacdo, pois seu carater subjetivo,
complexo e com varias dimensdes pode ter conotacdo para cada época, cada individuo e de
acordo este esta inserido na sociedade.

Além disso, qualidade de vida contém uma ampla variedade de condi¢des internas e
externas ao individuo para a sua determinacdo. As condicGes externas sdo importantes, porém,
como qualidade de vida é definida pelo préprio individuo como uma experiéncia interna de
satisfacdo e bem-estar com seu processo de viver, esses necessariamente nao sdo fatores
determinantes (Silva et al, 2005).

O termo qualidade de vida foi usado pela primeira vez em 1920, no livro de Pigou,
intitulado The Economics of Welfare. Neste livro o autor discutia o suporte governamental
para a populacdo e suas repercussGes sobre a economia americana, porém ndo teve grande
influéncia na sociedade (Paschoal, 2002).

No campo da salde, o discurso da relacdo entre salde e qualidade de vida, existe
desde os séculos XVII e XIX com o nascimento da medicina social, porém, o termo de
referéncia ndo é qualidade de vida e sim condicGes de vida (Minayo, Hartz e Buss, 2000).

Foi somente a partir da década de 1960 que o termo qualidade de vida foi utilizado na
area da saude, mais precisamente em 1966, no editorial dos Anais de Medicina Interna, sob o
titulo Medicina e Qualidade de vida, em que Elkiton apontou a necessidade de se contar com

orcamento na area de salde para promover a qualidade de vida e salde para toda a sociedade.
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Nesse mesmo escrito o autor chamou a atencdo para os efeitos ambivalentes dos tratamentos
fortemente invasivos, como a dialise e o transplante renal (Musschenga, 1997).

A partir dai, cresceu o interesse sobre o tema, e como a medicina e o cuidado de saude
poderiam influenciar na melhoria da qualidade de vida das pessoas. Este conceito ganhou
adeptos em outros campos como nas artes, lazer, transporte, moradia, emprego, meio
ambiente e educacao.

No inicio do ano 1990, a Organizacdo Mundial de Salde reuniu um conjunto de
peritos, formando assim o denominado WHOQOL Group, com o objetivo de discutir o
conceito de qualidade de vida e construir um instrumento para a sua avaliagdo. Assim,
qualidade de vida é a percepcdo do individuo sobre a sua posi¢do na vida, dentro do contexto
dos sistemas de cultura e valores nos quais estad inserido, em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacoes (Whogol group, 1998)

Durante muito tempo, o nivel de saide de uma populacdo tem sido avaliado através
das taxas de mortalidade e morbidade, mas atualmente h4 um certo consenso de que essas
varidveis sdo insuficientes, recorrendo-se assim a instrumentos que avaliem a qualidade de
vida, sendo as proprias pessoas as fontes de informacéo.

Os instrumentos para avaliacdo da qualidade de vida mudam de acordo com a
abordagem e objetivos dos estudos. Instrumentos especificos como o Medical Outcomes
Study Questionaire 36-Item Short Form Health Survey (SF-36) para avaliacdo da qualidade
de vida relacionada a saude e 0 WHOQOL, para avaliacdo da qualidade de vida geral, sdo
formas de padronizar medidas, permitindo comparacgdo entre estudos e culturas. Publicacdes
sobre novos instrumentos de avaliacdo especificos para populacbes ou pessoas acometidas por
quadros patoldgicos especificos sdo crescentes na literatura especializada.

O SF-36 é um instrumento do tipo genérico, criado por Ware e Sherbourne, original da
lingua inglesa norte-americana. No Brasil, teve sua traducdo e validacdo cultural feita por
Ciconelli, Ferraz, Santos, Meindo e Quaresma (1999). O instrumento é constituido de 36
itens, fornecendo pontuacdo em oito dimensdes da qualidade de vida: capacidade funcional,
limitacdo por aspectos fisicos, dor, estado geral de salde, vitalidade, aspectos sociais,
aspectos emocionais e saude mental. A pontuacdo varia de 0 a 100, sendo este o melhor
resultado. A necessidade da criacdo de medidas genericas fez com que varidveis de muitos
dominios ficassem excluidas, principalmente as mais relacionadas a cultura particular de

quem se esta testando devido a necessidade de comparacdo (Kreitler; Kreitler, 2006).
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O WHOQOL foi desenvolvido pelo grupo chamado World Health Organization
Quality of Life e traduzido e validado para o Brasil por um grupo de pesquisadores na
Universidade Federal do Rio Grande do Sul e tem por objetivo avaliar a qualidade de vida
geral das pessoas em diferentes culturas. Existe a verséo longa “WHOQOL-100”, em que
Fleck e colaboradores (1999) consideram seis dominios para analise: fisico, psicolégico, nivel
de independéncia, relacdes sociais, ambiente e aspectos espirituais/religido/ crencas pessoais.
A versdo curta “WHOQOL Bref” considera quatro dominios (fisico, psicologico, relacdes
sociais e meio ambiente) para andlise da qualidade de vida. Amplamente utilizado pelas
diversas &reas de conhecimento o WHOQOL tem especial destaque na &rea da saude
considerando-se a necessidade de ampliacdo nas avaliacdes em saude de grupos e sociedades
(Fleck et al, 2000).

Instrumentos como o SF-36 e 0 WHOQOL apresentam vantagens, por ja serem
instrumentos validados e que possuem qualidades psicométricas testadas, além de permitirem
a comparacao com outros estudos. No entanto, esses instrumentos trazem consigo limitacdes
importantes, pois ao propor indicadores deixam de avaliar as especificidades de cada sujeito.
Neste contexto Pires, Matiello e Gongalves (1998) falam da importancia da
complementaridade das metodologias, ou seja, que haja a utilizagdo de instrumentos
padronizados de avaliacdo, que viabilizam mais facilmente a comparacdo com outros estudos,
combinados com analises qualitativas, que permitam uma maior aproximacao com a realidade

a ser investigada.

1.1.3 Cuidador do paciente psiquiatrico

Cuidar é mais que um ato: é uma atitude. Portanto, abrange mais que um momento de
atencdo, de zelo e de desvelo. Representa uma atitude de ocupagdo, preocupacdo, de
responsabilizagéo e de desenvolvimento afetivo com o outro (Boff, 1999).

O modelo de atencdo ao portador de transtorno mental propGe que o seguimento e a
evolucdo dos tratamentos ocorram no contexto das dindmicas familiares, devendo a familia
receber o suporte dos servigos substitutivos em saide mental e da Atencdo Basica (Campos et
al, 2002). Sabe-se, porém, que 0s servicos existentes possuem dificuldades para dar
assisténcia a totalidade dos portadores de transtorno mental no que concerne a acessibilidade,

como também, que o cuidar de um portador de transtorno mental constitui-se uma tarefa
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complexa, em vista das singularidades apresentadas por esses individuos (Borba; Schwartz;
Kantorsi, 2008).

O cuidar nos revela uma interacdo entre quem cuida e quem € cuidado, implicando que
uma pessoa assuma a responsabilidade de prestacdo dos cuidados enquanto a outra se “limita”
a recebé-los. Desta forma, é preciso considerar que os cuidados de salde se encontram
organizados em dois sistemas distintos, o sistema dito formal, constituido pelas instituicdes,
pelos servigos de salde e pelos profissionais de salude e, o sistema informal, composto pelos
membros da familia. Numa perspectiva global, os cuidados informais merecem uma
abordagem detalhada e consistente, fato refletido no aumento de investigagdo desenvolvida
nesta area (Martin et al., 2000).

Lage (2005), citado por Grelha, (2009) afirma que cuidadores sdo pessoas que
oferecem cuidados a outra pessoa, sejam eles membros de familia ou ndo, voluntariamente ou
ndo, assumem esta atividade, ou pessoas contratadas pela familia para esse fim. Assim o
cuidador assume, na maioria das vezes, um papel que Ihe foi dado pelas circunstancias, e ndo
por escolha propria, sendo que esta escolha recai geralmente sobre um membro da familia
(André; Cunha; Rodrigues, 2010).

Segundo Nolan e colaboradores (1996, citado por Marques, 2007) a prestagédo de
cuidados informais é um processo dinamico e complexo pelas alteracbes que sofre ao longo
dos tempos, causadas pela evolugdo da doenca, do tipo de dependéncia que esta acarreta do
contexto familiar, tipo e fase do ciclo vital da familia, as atitudes e crengas familiares e a rede
de apoio que disponibilizam. Estes fatores afetam ndo sé as necessidades e 0s sentimentos do
sujeito receptor dos cuidados, mas também de quem os presta.

A teoria do processo de amadurecimento humano proposta por Winnicott tem por base
a tendéncia inata e herdada do individuo em direcdo ao desenvolvimento. Doenca significa
lacuna no desenvolvimento e somente através de cuidados adequados o bebé pode caminhar
em direcdo a saude. O autor mostra a importancia de um ambiente que se adapte as
necessidades do bebé, isso é fundamental para um desenvolvimento emocional que promova a
integracdo do individuo (Winnicott, 1983).

Winnicott em 1979 ja observava que a impossibilidade dos cuidadores oferecerem um
ambiente suficientemente bom provoca sofrimento psiquico, por vezes, severo. Para o autor, 0
sofrimento psiquico é resultado de falhas na construgcdo da personalidade ocasionadas por um
ambiente que ndo auxilia ao individuo no desenvolvimento dos processos de integragéo,

personalizacdo e relacOes satisfatdrias com os objetos. Esse ambiente referido por Winnicott
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(1983) diz respeito ao meio no qual a crianca vive, correspondendo principalmente as figuras
que exercem seu cuidado. Sdo os adultos com quem a crianga desenvolve suas primeiras
relacGes, e, portanto, séo eles que fornecem a base para constituicdo de seu psiquismo. Dessa
forma, a familia é um lugar privilegiado de desenvolvimento e deve ser lugar de cuidado;
cuidado este que se constroi na capacidade de seus membros de oferecer um padrao relacional
satisfatorio.

Ao falarmos em Centros de Atencédo Psicossocial Infanto-Juvenil (CAPSI), a atencédo a
salde psiquica dos cuidadores se torna ainda mais importante, uma vez que 0 USUario em
tratamento encontra-se em fase precoce de desenvolvimento biopsicossocial. A salde do
cuidador esta diretamente ligada as condicdes de salde de criangas e adolescentes, ao passo
que sdo os cuidadores que fornecem tanto a base para a constituicdo do psiquismo de seus
filhos, como os cuidados basicos (Winnicott, 1983).

O papel do cuidador é de extrema importancia na assisténcia a pessoa que necessita de
cuidados diferenciados e na sua manutencdo na comunidade, evitando situac@es de exclusdo.
Mas muitas vezes, as tarefas atribuidas ao cuidador sem a orientacdo adequada e sem o
suporte das instituicdes de saude e das redes sociais, a alteracdo das rotinas e o tempo
despendido no cuidado podem influenciar diretamente nos aspectos de sua vida pessoal,
familiar e social e, por conseguinte, gerar impactos na qualidade de vida (Sunelaiti;, Arruda;
Marcom, 2007; Buzatto; Beresin , 2008; Barbosa; Fernandes, 2009)

A pessoa que assume a responsabilidade de cuidar da pessoa dependente ndo deve ser
titulada apenas como o elemento da familia que cuida. O familiar, que cuida, deve ser
entendido como parte integrante da familia e ndo como elemento “isolado”, Unica e
exclusivamente responsavel pelo cuidar. A familia que tem a seu cargo um membro doente
deve ter interagdo com o sistema de prestacdo de cuidados de salde (Sorense; Luckman,
1998, citado por Moreira, 2006).

Takahashi, Tanaka e Miyaoka (2005) apontam que a presenca de uma crian¢a com
problemas de salde mental, pode modificar o ambiente doméstico e causar impacto nos
membros da familia. Estudo que avaliou a sobrecarga de cuidadores de criangcas com
transtornos mentais mostrou que o cuidador necessita ser alvo de atencdo dos servigos de
salide, uma vez que apresenta sobrecarga frente a tensdo cotidiana em seus lares, ao convivio
com o sofrimento do outro, as preocupacdes com a crianca, a necessidade de prestar
assisténcia a mesma na vida cotidiana, e ainda, expressam um elevado grau de incbmodo e

duvida ao supervisionar os comportamentos problematicos da crianga (Marini et al., 2010).
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De acordo com Furegato e colaboradores (2002), na situagdo de convivio com pessoas
em sofrimento mental, a qualidade de vida de toda a familia é afetada, em termos sociais,
econdmicos e emocionais.

Diversas pesquisas indicam que familiares de pessoas em sofrimento mental
apresentam impacto na qualidade de vida (Barroso; Bandeira; Nascimento, 2007; Borba;
Schwartz; Kantorski, 2008; Furegato et al., 2002; Pereira; Bellizoti, 2004). Segundo Borba,
Schwartz e Kantorski (2008), a sobrecarga fisica e emocional apresenta maior impacto sobre a
qualidade de vida dos cuidadores, uma vez que propicia o desenvolvimento de doencas e afeta
0 modo de enfrentar a situagéo.

Suresky, Zausziniewski e Bekhet (2008) encontraram associacdo negativa entre
percepcao de estresse e qualidade de vida, o que indica que a atividade de cuidado a pessoa
em sofrimento mental impacta na qualidade de vida. Segundo os autores, a percepcédo de
estresse vem sendo usada no sentido de sobrecarga, envolvendo as alteragdes que ocorrem no
cotidiano familiar, a dependéncia do usuario em relacdo a familia, o estigma e a tensao
associados ao oferecimento de cuidado a pessoa em sofrimento mental.

Fleischman e Klupp (2004), avaliando o efeito do transtorno mental na qualidade de
vida de familiares de pessoas com sofrimento mental, verificaram menor percepcdo na
qualidade de vida entre estes familiares em comparacdo a populagéo geral.

Caqueo-Urizar, Gutiérrez-Maldonado e Miranda-Castillo (2009) apontam que a
sobrecarga emocional de cuidadores estd como o principal fator, associado, a prejuizo da
qualidade de vida de cuidadores de pessoas com esquizofrenia. A falta de suporte social,
curso da doenca e alteracfes na vida familiar estdo associados a grande impacto na qualidade
de vida do cuidador.

A partir do que foi exposto, considera-se que o tratamento da crianca e do adolescente
com transtorno mental, além do cuidado a crianca e adolescente propriamente dita, precisa
considerar todos os envolvidos nesse processo. Destaca-se a necessidade de voltar a atencédo
ao familiar cuidador, o que possibilitara identificar possiveis riscos psicossociais e contribuir
na construcdo de novas praticas de recuperacdo do bem estar de todos os envolvidos no
processo saude e doenca da crianga e do adolescente.
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1.1.5 Centro de Atencéo Psicossocial Infanto Juvenil e o Cuidado em Saude

Os Centros de AtencBes Psicossociais sdo servicos de cuidado mais adequados aos
principios e diretrizes explicitados no Movimento da Reforma Psiquiatrica, iniciada com
maior intensidade no Brasil a partir da década de 1980, que, em um processo de reformulacdo
no sistema de salde, questiona os saberes e praticas psiquiatricas e 0 espaco do hospital
psiquiatrico como a unica alternativa de tratamento para os individuos portadores de
transtornos mentais (Ministério da Saude, 2007).

A Reforma Psiquidtrica ndo se restringe apenas a constru¢do de uma nova rede de
servigos, mas também a verdadeira cidadania dos sujeitos portadores de transtornos mentais.
Por meio das politicas de satude mental, a reforma visa a composi¢do de servicos substitutivos
a internacdo psiquiatrica tradicional, incluindo nesses servigos os CAPS, residéncias
terapéuticas, atendimentos de urgéncia e emergéncia na atencdo bésica de saude, além de
leitos psiquiatricos em hospitais gerais (Tonini, 2005).

No contexto atual da atencdo em satde mental a infancia e a adolescéncia, os Centros
de Atencdo Psicossociais Infanto-Juvenis (CAPSI) sdo, no Brasil, um dos mais significativos
dispositivos de atendimento a esta demanda na rede publica de salde. Este servigo foi
estabelecido a partir da portaria GM 224/92 do Ministério da Salde e regulamentado pela
portaria n°. 336/GM de 19/02/2002, em um momento de redirecionamento da ldgica de
tratamento oferecido a esses pacientes, ocorrido com o advento da Reforma Psiquiatrica que,
no Brasil, criou a Lei Federal 10.216 em 2001.

De acordo com o Ministério da Saude (1992), os Centros de Atencdo Psicossocial
(CAPS) podem constituir-se também em porta de entrada da rede de servicos para as relacdes
relativas a salde mental, considerando sua caracteristica de unidade de saude local e
regionalizada. Atendem também a pacientes referenciados de outros servigos de salde, do
servico de urgéncia psiquiatrica ou egressos de internacdo hospitalar. Deverdo estar
integrados a uma rede descentralizada e hierarquizada de cuidados em salde mental. Séo
unidades assistenciais que podem funcionar 24 horas por dia, durante os sete dias da semana
ou durante os cinco dias uteis, das 8:00 as 18:00 horas, segundo defini¢des do orgéo gestor
local, devendo dispor de leitos para repouso eventual.

A Rede de Atencéo Psicossocial (RAPS) instituida pela Portaria MS/GM n° 3.088, de

23/12/2011, a RAPS prevé a criacdo, a ampliacdo e a articulacdo de pontos de atencdo a satde
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para pessoas com sofrimento ou transtorno mental e com necessidades decorrentes do uso de
crack, alcool e outras drogas, no ambito do SUS.

A RAPS tem o0s objetivos gerais de: ampliar o acesso a atencdo psicossocial da
populagdo em geral; promover a vinculacdo das pessoas com transtornos mentais e com
necessidades decorrentes do uso de crack, alcool e outras drogas e de suas familias aos pontos
de atencdo; e garantir a articulacao e a integracdo dos pontos de atencédo das redes de saude no
territorio, qualificando o cuidado por meio do acolhimento, do acompanhamento continuo e
da atencdo as urgéncias.

Além dos citados objetivos gerais, destacam-se 0s seguintes objetivos especificos:
promover cuidados em salde especialmente a grupos mais vulneraveis (criancas,
adolescentes, jovens, pessoas em situacdo de rua e populagdes indigenas); prevenir 0 consumo
e a dependéncia de alcool e outras drogas e reduzir os danos provocados pelo consumo;
promover a reabilitagdo e a reinsercdo das pessoas com transtornos mentais e com
necessidades decorrentes do uso de alcool e outras drogas por meio do acesso ao trabalho, a
renda e a moradia solidaria; produzir e ofertar informacdes.

A estruturacdo da rede de atencdo em salde mental é fundamental no processo de
inclusdo do usudrio e consequente alcance do objetivo norteador da Reforma Psiquiatrica: o
resgate da cidadania do individuo com transtorno mental. Assim, percebe-se a importancia da
organizacdo e da articulacdo da rede de atencdo em salde mental, promovendo a vida
comunitaria e autonomia dos usudrios dos servigos de satde mental, incluindo os individuos a
partir do seu territorio e subjetividade (Tenorio, 2002). A atencdo bésica tem papel de
destague no cuidado, pois a partir das diretrizes mundiais em salde, foi preconizada pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), ressaltando a importancia dos profissionais que atuam
na atencdo primaria participarem do processo de reabilitacdo em saude mental (Lancette;
Amarante, 2006).

Ao se empregar medidas terapéuticas em salde mental, essas ndo podem ocorrer de
maneira isolada do contexto de vida do usuario. Qualquer medida terapéutica precisa ser parte
de um projeto de intervengdo, considerando o0s aspectos pessoais, familiares, sociais,
econémicos, laborais e culturais. Assim, apesar de estratégico, o CAPS necessita estar
integrado por uma rede de cuidados que visa atender a complexidade das demandas de
inclusdo, que se fazem necessarias para que seus objetivos sejam atingidos (Saraceno; Asioli;
Tognoni, 2002).
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Para que trocas e integracdo entre o servi¢o de atendimento em salde e as realidades
da comunidade possam ocorrer, € importante que as equipes de rede de atencdo basica em
salde, servicos de educacdo, instituicbes do Estado e particulares, e demais organizacoes
sociais, estejam dispostas a interagir e participar da vida da comunidade (Saraceno; Asioli;
Tognoni, 2002).

As acOes da estratégia de saude da familia (ESF) na atencdo basica, vinculadas ao
territério e as demandas da comunidade em que se insere, promovem a percepcdo da
integralidade dos individuos na busca de maior resolutividade para as demandas em salde,
constituindo a incorporacdo de determinantes sociais, politicos, econdmicos, espirituais na
complexidade das praticas de saude. No cotidiano dessas agdes desenvolvidas, na
proximidade da populacdo, emergem os problemas em salde mental (Figueiredo; Campos,
2002).

Nessa abordagem, percebe-se a relevancia do cuidado em saude e da interacdo da
equipe de satde com o usuario, sendo uma parte da estratégia de intervencdo desenvolver uma
atitude solidaria e acolhedora. Respeitar o usuario frente a sua individualidade e a sua
universalidade, ou seja, sua integralidade, mantendo com o usuério uma relagéo de troca, onde
este se sinta aceito, reconhecido como sujeito, para que possa confiar na pessoa que o atende,
na equipe e no servico, vem a ser uma proposta a ser preconizada. Essa atitude deve ser uma
caracteristica basica ndo apenas no momento da entrevista, mas em cada momento do
relacionamento entre o servico de atencdo (atencdo bésica, hospital, centro de atencdo
psicossocial, etc.) e o usuério (Saraceno; Asioli; Tognoni, 2002).

Franco e colaboradores (1999) propdem pbr em pratica o acolhimento como um
dispositivo que interroga 0s processos usuario-profissional de salde, que constroem as
praticas de salde e que permitem compreender como o trabalho com os individuos €
percebido. Acolher consiste em produzir uma responsabilizacdo terapéutica efetivada nas
praticas em salde, efetivando a universalidade no acesso, humanizacdo na atencdo e sua
resolutividade. Essa estratégia identifica-se com principios e diretrizes do Sistema Unico de
Saude, instiga a reflexdo de nossas préaticas profissionais, bem como de nossa formacéo
académica ( Franco et al, 1999; Coimbra; Kantorski, 2005)

Lancetti (2000) aponta que escutar torna-se a dimensao de conhecimento da estrutura
ou do sistema que organiza a vida do coletivo. Para Assis (2006) quando se tem como
prioridade a humanizacdo do fazer em salde, trés aspectos praticos sdo tidos como exigéncias

de transformacdo das acOes de salde na direcdo da humanizacdo. O primeiro seria a
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relevancia de abrir espaco para o dialogo, sendo o acolhimento o recurso fundamental para
que o cuidador surja de modo positivo. O segundo aspecto diz respeito a assumir e
compartilhar responsabilidades a partir dessa escuta, pois esta deve ser feita com qualidade e
atenta ao significado da decisdo de escutar. O terceiro aspecto diz respeito a reconstruir
identidades, pois tomar para si determinadas responsabilidades na relagdo com o outro
implica, assim, em questdes de identidade.

Compreender o sofrimento psiquico, acolhendo o usuério e promovendo seu melhor
encaminhamento, reconhecendo o papel que o seu territdrio possui nesse processo, norteia
uma relacdo importante e estratégica na articulacdo dessa rede, tanto no cumprimento do
cuidado e da atencdo em saude mental, como na producéo e regularizacdo da rede de servicos
de saude. Faz-se necessario trabalhar em conjunto, na qual os servicos de saude mental
interagem com as equipes de atencdo basica, buscando a promocéo de vida comunitéria e de
autonomia dos usuarios, articulando demais recursos, quando necessarios, em setores, como
juridicos, econémicos, laborais, empresariais, entre outros, fazendo valer a complexidade das
relacbes humanas. Assim, faz-se necessario promover a integracdo e interacdo entre 0s
servicos de saude da rede de atencdo em salde mental e de atencdo bésica, a gestdo da rede de
cuidado em saude, a formagdo em saude e a comunidade, preconizadas pela humanizacéo,
universalidade, integralidade, participacdo comunitaria, diretrizes e principios do Sistema
Unico de Saude, criando-se a possibilidade da pratica dessa participacdo coletiva e promocao
na troca entre as parcerias em que a rede se estrutura, enfocando a satde mental do individuo

(Ceccim; Feuerwerker, 2004).



2 JUSTIFICATIVA

Pesquisas internacionais vém investigando a experiéncia dos familiares que cuidam
de pacientes psiquiatricos desde os anos 1950, tendo se intensificado a partir da década de
1970. Maurin e Boyd (1990) e Loukissa (1995), ao revisar pesquisas nesta area, constataram
que os familiares cuidadores de pacientes psiquiatricos sentem-se sobrecarregados. Outros
estudos internacionais apontaram igualmente a presenca de sobrecarga em familiares
cuidadores (Greenberg et al., 1997), apesar da satisfacdo que também apresentaram por
cuidar dessas pessoas (Tessler; Gamache, 2000).

Os estudos brasileiros sobre esse tema ainda sdo escassos. Waidman (2004)
identificou apenas 21 estudos nacionais que abordaram, direta ou indiretamente, temas
relacionados aos familiares de pacientes psiquiatricos. No que se diz respeito a cuidadores de
criancas e adolescentes com transtornos mentais, Cuvero (2008) avaliou a qualidade de vida
em cuidadores de criancas e adolescentes com autismo, confirmando haver um impacto
negativo na qualidade de vida desses cuidadores.

Sabendo entdo da prevaléncia das doencas mentais nos grupo de criangas e
adolescentes e da escassez de estudos brasileiros e, principalmente, no nordeste do Brasil,
surge a seguinte pergunta: qual a percepcao de qualidade de vida de cuidadores de criangas e

adolescentes com transtornos mentais?
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

- Estudar a qualidade de vida, na perspectiva de cuidadores de criancas e adolescentes com
transtornos mentais atendidos em um Centro de Atencéo Psicossocial Paraibano.

3.2 Objetivos especificos

- Investigar se existe associagédo entre a percepcao de qualidade de vida dos cuidadores
e suas caracteristicas socioecondémicas.
- Observar se ocorreram mudancas na vida social e conjugal dos cuidadores

relacionadas ao cuidado da crianca ou adolescente com transtornos mentais.
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4 CASUISTICA E METODO

4.1 Tipo da Pesquisa

Foi conduzido um estudo de corte transversal.

4.2 Local e Periodo da Pesquisa

A coleta de dados foi realizada em um Centro de Atencdo Psicossocial Infantil Juvenil
(CAPSI) na cidade de Patos, na Paraiba, no primeiro semestre de 2015, ap0s aprovacdo do
Comité de Etica em pesquisa das Faculdades Integradas de Patos e Homologagdo do Comité
de Etica das Faculdades de Ciéncias Médicas da Santa Casa de Sao Paulo.

Patos € um municipio do estado da Paraiba, localizado na mesorregido do Sertdo
Paraibano. Distante 307 km de Jodo Pessoa, sua sede, localiza-se no centro do estado com
vetores viarios interligando-o com toda a Paraiba e viabilizando o acesso aos Estados do Rio
Grande do Norte, Pernambuco e Ceard. De acordo com o IBGE, no ano de 2014, sua
populacdo foi estimada em 105.531 habitantes, sendo a 32 cidade polo do estado da Paraiba,
considerando sua importancia socioeconémica.

O CAPSi foi inaugurado no dia 05 de novembro de 2007 e oferece servico pela
Secretaria Municipal de Saude de Patos. No periodo de coleta dos dados havia 85 usuarios em
atendimento, com idade até 18 anos. O objetivo do servico é oferecer cuidado as criancas e
adolescentes de forma integrada a familia e a sociedade sem que haja a internacdo do usuério.

O CAPSi conta com uma equipe composta de varios profissionais, dentre os quais: um
pediatra, dois psiquiatras, um psic6logos, um fisioterapeuta, um fonoaudi6logo, um
enfermeiro, um nutricionista, um educador fisico, um técnico de enfermagem, uma pedagoga,
uma assistente social, uma recepcionista, dois auxiliares de servico, duas cozinheiras, um
vigia, e oito funcionarios responsaveis pelas atividades terapéuticas e monitores (judo,
natacdo, artes, jogos e brincadeiras).

Funciona no bairro Jardim Guanabara, em uma casa com: uma recep¢do, um
consultério médico, uma sala de assistente social, uma sala de enfermagem, uma sala do
fisioterapeuta, uma sala do fonoaudiélogo, duas salas de psicélogas, uma sala de

psicopedagogia, uma brinquedoteca, uma sala nutricionista, uma sala de musica e uma sala de
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artes. Conta também com: dois banheiros para funcionérios, um vestiario masculino e um
feminino para usuarios, uma cozinha com copa, um refeitério e uma piscina.

O funcionamento do local ocorre de segunda a sexta-feira nos horarios de 8h00 as
11h30min e de 14h00 as 17h30min, e um transporte é fornecido com monitores para
transportar os usuarios de lugares estratégicos da cidade até o CAPSi. A frequéncia do usuério
depende da necessidade, de acordo com sua patologia, onde 0 mesmo frequenta 0 CAPSi em
horéario oposto ao da escola.

Sao oferecidos atendimentos individuais e atividades em grupo, estimulando assim a
interacdo e socializacdo das criancas e adolescentes. A grande maioria das atividades s&o
realizadas nas instalacbes do CAPSI, porém uma vez na semana ocorrem as atividades do
“Projeto Brincando na Praca”, em que os profissionais levam as criancas para realizacdo de
atividades em pracas arborizadas. A equipe de psicologas, assistente social e psicopedagoga
possuem uma boa relagcdo com as escolas em que os usudrios estao inseridos, dando suporte as
mesmas.

Desde sua fundacdo o CAPSI ja prestou atendimento a 1158 criancas e adolescentes. A
demanda é continua e crescente. Oferece suporte a populacdo de Patos e cidades

circunvizinhas.

4.3 Processo de amostragem

Foram incluidos no estudo todos os cuidadores de criancas e adolescentes portadores
de transtornos mentais atendidos no CAPSi com disponibilidade para agendamento de
entrevista para coleta de dados no periodo de 01/05 a 30/06/2015.

4.4. Critérios de inclusao e exclusao

Foi considerado critério de inclusdo no presente estudo:
- Ser o responsavel direto (dispensar mais de 50% de seu tempo) pelos cuidados

prestados a crianga ou adolescente com transtornos mentais que apresentem diagndstico

clinico emitido por um médico e que se encontrem em acompanhamento no CAPSI.

Como critérios de exclusdo foram considerados:
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- N&o ser o responsavel direto pela crianca ou adolescente;
- Cuidadores que ndo aceitarem participar da pesquisa;

- Cuidadores que ndo assinem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido;

4.5. Instrumentos para coleta de dados

Para a coleta de dados foram utilizados: entrevistas e o questionario de qualidade de
vida WHOQOL-Bref.

A Entrevista (APENDICE C) teve por objetivo obter informacdes sobre o perfil
demografico e socioecondémico dos cuidadores e o roteiro foi composto por questdes
tematicas que envolveram:

-Dados pessoais: idade, escolaridade, ocupacao, estado civil, religido, parentesco com
a crianga/adolescente;

-Estrutura familiar: nUmeros de pessoas que moravam na casa e quem eram. A partir
dos dados obtidos as familias foram classificadas como:

(1) familias nucleares: compostas por uma sé unido entre adultos e um sé nivel de
descendéncia;

(2) familia monoparental: constituida por um progenitor que coabita com o(s) seu(s)
descendente(s);

(3) familia extensa: em que coabitam ascendentes, descendentes e/ou colaterais por
consanguinidade ou ndo, para além de progenitor (es) e/ou filho(s);

(4) familia reconstruida: em que existe uma nova unido conjugal, com ou sem
descendentes de relag6es anteriores, de um ou dos dois conjuges.

-Dados sécio demograficos: local em que residia, saneamento basico, renda mensal,
namero de pessoas que trabalhavam e se a crianca recebia beneficio assistencial.

-Vida profissional: se trabalhava na época da realizacdo da entrevista, se possuia
atividade fora de casa, se possuia alguma atividade antes da doenca da crianca/adolescente, 0
que fazia e o porqué de ter parado.

-Relacionamento Social: se possui amigos com quem se relacionam atualmente, se
possuia atividades de lazer, se sim, o que fazia e com quem, se possuia atividades de lazer
com a crianga/adolescente, como era antes do adoecimento da crianca/adolescente o

relacionamento com amigos e as atividades de lazer;
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-Vida Religiosa: se possuia religido, qual, se sempre a frequentou, se houve mudanca e
0 porque.

-Vida Conjugal: se houve mudanca no relacionamento conjugal ap6s doenca da
crianga/adolescente, se sim, se mudou para melhor ou para pior, como era a vida sexual na
época de realizacdo da entrevista e antes da doenca.

-Rede de Cuidados: se a crianga/adolescente tomava medicagédo psiquiatrica, se sim, se
recebia pelo SUS, se frequentava outro tipo de tratamento e se sim, qual.

-Nivel de dependéncia da crianga/adolescente: a crianga é dependente para realizar
atividades da vida diaria que, segundo Costa e colaboradores (2001), sdo as tarefas que uma
pessoa precisa realizar para cuidar de si, tais como: tomar banho, vestir-se, ir ao banheiro,
andar, comer, passar da cama para a cadeira, mover-se na cama e ter continéncias urinaria e
fecal.

-Como o cuidador entendia qualidade de vida e como a avaliava subjetivamente: o que
é qualidade de vida, o que havia de positivo e negativo na vida e como julgava a qualidade de
vida depois da doenca da crianga/adolescente e o porqué.

Além disso, foram colhidos dados sobre a crianga/adolescente: sexo, idade,
diagndstico.

A escolha do instrumento de qualidade de vida a ser utilizado em determinada
investigacdo, de acordo com Medeiros (1998), depende do objetivo da pesquisa, da populacéo
a ser estudada, do teor pratico do questionario, da disponibilidade do instrumento no mesmo
idioma e cultura da populacéo selecionada para o estudo.

Levando-se em consideracdo esses aspectos, optou-se por utilizar o questionario
desenvolvido pela Organizacdo Mundial de Saude, em sua forma abreviada (WHOQOL-Bref)
e versdo em Portugués, descrita e validada por Fleck et al. (2000) (ANEXO A), ja que o
mesmo oportuniza aferi¢cbes de qualidade de vida por meio de um instrumento que demande
pouco tempo para 0 seu 0 preenchimento, mas com caracteristicas psicométricas satisfatorias.
O WHOQOL, de acordo com Dantas, Sawada e Malerbo (2003) apresenta uma vantagem de
permitir a comparacdo de seus resultados entre diferentes populacdes por ser validado de
forma similar para muitos paises e apresentar uma abordagem multicultural. No entanto, tais
comparagOes podem ser tornar ingénuas no momento que observamos as particularidades nos
modos de perceber e responder aos estimulos considerando o contexto sociocultural.

O WHOQOL-Bref € um instrumento especifico para a afericdo da Qualidade de Vida,
criado pelo Grupo de Qualidade de Vida da OMS a partir do WHOQOL 100. E uma verséo
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abreviada do WHOQOL 100. O WHOQOL-Bref contém 26 questdes, sendo duas questdes
gerais e as demais 24 representam cada uma das 24 facetas que compdem o instrumento
original. Diferente do WHOQOL-100 em que cada uma das 24 facetas ¢ avaliada a partir de 4
questdes, no WHOQOL-Bref é avaliada por apenas uma questdo. Assim o WHOQOL-Bref é
composto por 4 dominios: Dominio 1 - Refere-se ao dominio fisico; Dominio 2 — E o
dominio psicolégico; Dominio 3 — Refere-se as relagdes sociais; Dominio 4 — Avalia 0 meio
ambiente e Dominio Geral — Avalia a qualidade de vida global e o estado de saude geral
(WHOQOL Group, 1998).

A versdo em portugués, no Brasil, do WHOQOL-Bref foi validada segundo a
metodologia preconizada para a versao deste instrumento, tendo sido realizado o teste de
campo em 300 individuos. As caracteristicas psicométricas preencheram os critérios de
desempenho exigidos: consisténcia interna, validade discriminante, validade convergente,
validade de critério, fidedignidade de teste-reteste (Fleck et al. 2000).

O célculo dos escores do WHOQOL-bref segue a mesma l6gica do WHOQOL-100,
exceto pelo célculo dos escores das facetas. No WHOQOL-bref cada faceta é representada
por uma Unica questdo, e, por esse motivo, os escores das facetas ndo sdo calculados
(WHOQOL group, 1996).

As respostas para as questdes do WHOQOL sdo dadas em uma escala do tipo Likert.
As perguntas sdo respondidas através de quatro tipos de escalas (dependendo do conteddo da
pergunta): intensidade, capacidade, freqiiéncia e avaliacdo, com a finalidade de manter a
equivaléncia nas diferentes linguas (Fleck et al., 1999).

A transcricéo textual da sintaxe do WHOQOL-bref apresenta-se da seguinte forma:

— E verificado se todas as 26 questdes foram preenchidas com valores entre 1 e 5;

— Invertem-se todas as questdes cuja escala de respostas é invertida;

— Os escores dos dominios séo calculados através da soma dos escores da média da
“n” questdes que compdem cada dominio. Nos dominios compostos por até sete questdes,
este sera calculado somente se 0 nimero de facetas nao calculadas néo for igual ou superior a
dois. Nos dominios compostos por mais de sete questdes, este sera calculados somente se o
numero de facetas ndo calculadas ndo for igual ou superior a trés. O resultado ¢ multiplicado
por quatro, sendo representado em uma escala de 4 a 20;

— Os escores dos dominios s@o convertidos para uma escala de 0 a 100;

— Os respondentes que deixaram de preencher ou preencheram incorretamente mais do

que seis questdes (80% do total de questdes do instrumento) serdo excluidos da amostra.
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4.6 Procedimentos de coleta de dados

Apds a autorizacdo do Comité de Etica e Pesquisa foi, entdo, iniciada a coleta de
dados. O contato com cada um dos participantes foi realizado pessoalmente dentro do CAPSI.
Neste contato, 0s objetivos da pesquisa foram explicados pela pesquisadora a cada um dos
participantes e eles foram informados que, caso decidissem optar pela ndo participagéo, este
fato ndo interferiria no acompanhamento das criancas/adolescentes no CAPSi. De acordo com
a disponibilidade dos participantes, foram agendados data e horério, vidveis tanto para
pesquisadora quanto para os entrevistados.

As entrevistas foram realizadas nas instalacdes do CAPSi. Antes do inicio de cada
entrevista, foram apresentados os objetivos da pesquisa, com explicacdo das condicBes de
participacdo e das obrigacdes da pesquisadora frente ao participante, apresentando-se 0 Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A), que foi assinado (cada participante
recebeu uma segunda via). ApoOs esta fase, foi realizada a entrevista e em seguida o
questionario WHOQOL Bref.

Todas as entrevistas foram gravadas e transcritas posteriormente. As transcricoes
foram lidas repetidamente, visando a definicdo das categorias de analise do material

Para o conteldo das entrevistas utilizou-se o Sistema Quantitativo-Interpretativo,
através do qual se visa avaliar o significado da fala dos informantes, ou 0 comportamento que
0s sujeitos podem assumir, dentro do contexto do projeto e da abordagem conceitual dele
(Biasoli Alves, 1998). Foi feita a analise dos seguintes topicos: O que é qualidade de vida
para vocé? O que tem de positivo em sua vida? O que tem de negativo em sua vida? Como
vocé acha que é sua qualidade de vida depois da doenca da crianca/adolescente? Por qué?

O primeiro passo foi a identificacdo das categorias de resposta, a seguir para cada
questdo as respostas foram analisadas procurando-se identificar os diversos aspectos as que se
referiam, sendo estabelecidas tanto categorias quanto numeros dos aspectos identificados. Ao
final do processo algumas falas dos entrevistados foram transcritas para ilustrar cada

categoria, atribuindo a letra C “cuidador” seguido do nimero do entrevistado.
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4.7 Andlise Estatistica

Foram calculados os escores do WHOQOL Bref com uso do programa estatistico
Statistical Package for Social Sciences (SPSS 22.0), de acordo com a proposi¢cdo da OMS
(WHOQOL Group, 1998).

A descricdo das varidveis quantitativas foi feita mediante célculo das medidas de
tendéncia central (média) e dispersdo (desvio-padrdo); para as variaveis qualitativas foram
calculadas frequéncias absolutas (n) e relativas (%). Para as variaveis quantitativas foi
realizada a verificacdo da normalidade dos dados por meio do Kolmogorov-Smirnov que
permitiu a escolha de testes ndo paramétricos (Teste Mann-Whitney).

Admitiu-se nivel de significancia estatistica de 5%.

Ao avaliar as caracteristicas socias demograficas com os escores do WHOQOL Bref,
visando uma maior homogeneidade foi necessario reagrupar as idades de 24 a 39 anos e 40 a
65 anos; a escolaridade em 2 grupos: analfabeto com ensino fundamental (incompleto ou
completo) e ensino médio até nivel superior; a situacdo conjugal em: cuidadores que possuem
companheiros e 0s que nao possuem companheiros, as ocupacgdes: em donas de casa e 0s que
trabalham fora de casa, sendo excluidos os aposentados, pois sé haviam 4 cuidadores e ndo
dava para agrupar em nenhuma outra categoria; e a renda mensal per capita em até %2 salario

minimo por habitante e acima de % salario minimo.

4.8 Aspectos Eticos

Esta pesquisa seguiu as normas da resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude e
foi encaminhada para o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos das
Faculdades Integradas de Patos, sendo aprovado através do parecer nimero 829.843 de
09/10/2014.
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5 RESULTADOS
5.1 Caracterizacéo dos cuidadores

Foram incluidos no estudo 64 cuidadores de criancas e adolescentes com transtornos
mentais que consecutivamente tiveram disponibilidade para participar do estudo durante o
periodo de coleta dos dados. N&o houve recusas. A idade dos cuidadores variou de 24 a 65
anos (média = 38,9 anos; desvio padrdo = 8,6 anos). Sessenta (93,8%) cuidadores eram
mulheres, 27 (42,2%) concluiram o ensino medio, 40 (62,5%) eram donas de casa, 31 (48,4%)
eram casadas, 30 (46,9%) tinham estrutura familiar nuclear, 46 (71,9%) eram catélicos, 55
(85,9%) eram maes das criancas e adolescentes (Tabela 1). A renda familiar per capita de 30
(46,9%) cuidadores era de um quarto a meio salario minimo e 34 (53,1%) ndo recebiam

beneficios assistenciais.

5.2 Caracterizagao das criangas/adolescentes

Quarenta e cinco (70,3%) usuarios do CAPSi eram do sexo masculino. A idade das
criancas e adolescentes variou de trés a 17 anos (média = 10,6 anos; desvio padrdo =3,7 anos).
Vinte e oito (43,8%) criancgas tinham idade entre seis e 10 anos. O diagndstico mais frequente
foi retardo mental (n = 41, 64,1%); 58 (90,6%) apresentavam dependéncia para a realizacdo
de AVD’s, 53 (82,8%) usavam medicacdo psiquiatrica e oito (12,7%) frequentavam outros
tratamentos (Associagdo de Pais e Amigos de Excepcionais - APAE-). As medicacdes

utilizadas por 36 (67,9%) usuarios eram fornecidas pelo SUS (Tabela 2).
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Tabela 1- Caracteristicas sociodemogréficas dos cuidadores de criangas e

adolescentes com transtornos mentais, atendidas no CAPSI, da cidade de Patos-PB, 2015.

Variavel n %
Sexo

Feminino 60 93,8
Masculino 4 6,2

Escolaridade

Analfabeto 3 4,7
Ensino fundamental 23 35,9
Ensino médio incompleto 7 10,9
Ensino médio completo 27 42,2
Ensino superior completo 4 6,3
Ocupacéo

Do lar 40 62,5
Profissionais de limpeza 2 3,1
Agricultor 2 31
Profissionais de nivel médio/técnico 8 12,5
Profissionais de nivel superior 4 6,3
Profissionais de servigos pessoais 4 6,3
Aposentada 4 6,3
Situacéo conjugal

Solteiro 13 20,3
Casado 31 48,4
Divorciado 18 28,1
Vilvo 2 3,1
Estrutura familiar

Nuclear 30 46,9
Monoparental 15 23,4
Extensa 15 23,4
Reconstruida 4 6,3
Religido

Catdlica 46 71,9
Evangélica 16 25,0

Espirita 2 31




Tabela 1-
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Caracteristicas sociodemogréaficas dos cuidadores de criancas e

adolescentes com transtornos mentais, atendidas no CAPSI, da cidade de Patos-PB, 2015

(continuacao).

Variavel N %

Parentesco

Mae 55 85,9
Pai 3 4,7
Avo 5 7.8
Tia 1 1,6
Renda mensal per capita (SM)*

<1/4 9 14,1
Entre 1/4 e 1/2 30 46,9
Maisde 1/2 a1l 24 37,5
>1 1 1,6
Beneficio Assistencial

Nao 34 53,1
BPC 20 31,3
Bolsa familia 10 15,6

*Salario minimo da época R$ 788,00.
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Tabela 2- Caracteristicas socio demograficas e clinicas das criangas e adolescentes com

transtornos mentais, atendidas no CAPSI, da cidade de Patos-PB, 2015.

Variavel n %
Sexo

Feminino 19 29,7
Masculino 45 70,3

Faixa etaria (anos)

3ab 6 9,4
6al0 28 43,8
11al4 20 31,3
15a17 10 15,6
Diagnostico

Retardo mental 41 64,1
TDAH* 10 15,6
Autismo 8 12,5
Outros 5 7,8
Dependéncia para AVDs**

Sim 58 90,6
Né&o 6 9,4

Uso de medicagOes psiquiatricas
Sim 53 82,8
Néo 11 17,2

Medicacéo fornecida pelo

SUS

Sim 36 56,3
Nao 13 20,3
As vezes 4 6,3

Frequenta outro tratamento
Sim 8 12,5
Nao 56 87,5

*Transtorno de Déficit de Atencdo/Hiperatividade
** Atividades de Vida diaria
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5.3 Mudancas ap06s a doenca da crianga/adolescente

Cinquenta e cinco (85,9%) cuidadores tiveram mudancas no trabalho remunerado apos
0 adoecimento da crianca/adolescente; todos eles relataram ter deixado de trabalhar para se
dedicar a crianca. Sessenta e um (96,8%) cuidadores relataram ter amigos. Antes do
adoecimento da crianga, 60 (93,8%) realizavam atividades de lazer e 22 (34,4%) tinham
atividades de lazer na época de realizacdo da entrevista; 39 (60,9%) cuidadores relataram ter
atividades de lazer juntamente com a crianca (Tabela 3).

Onze (17,2%) cuidadores relataram ter mudado de religido apés o adoecimento da
crianca, dos quais cinco disseram ter recebido mais apoio, trés sentiram mais fé e outros trés
mudaram de religido para buscar explicacdo para a doenca da crianca. Cinquenta e dois
(81,3%) relataram mudancas na vida conjugal, dos quais 51 disseram que ela se tornara pior
que antes. Sessenta e dois (98,4%) cuidadores relataram que sua vida sexual era boa ou 6tima
antes do adoecimento da crianca e 30 (46,9%) disseram ter vida sexual boa ou 6tima apos o

adoecimento da crianca (Tabela 3).
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Tabela 3- Mudancas na vida de cuidadores de criangas e adolescentes com transtornos
mentais, atendidos no CAPSI, da cidade de Patos-PB, 2015.

Variavel n %

Mudanca no trabalho

Sim 55 85,9
Né&o 9 14,1
Tem amigos

Sim 61 95,3
Né&o 3 4,7

Lazer antes da crianca
Sim 60 93,8
Né&o 4 6,3

Lazer atualmente

Sim 22 34,4
Néo 19 29,7
Muito pouco 23 35,9

Lazer com a crianga/adolescente
Sim 39 60,9
Néo 25 39,1

Mudanga religido
Sim 11 17,2
Néo 53 82,8

Mudanga vida conjugal
Sim 52 81,3
Né&o 12 18,8

Vida sexual atual

Ruim 14 21,9
Boa 29 45,3
Otima 1 1,6
N&o tem relacdo 20 31,3

Vida sexual antes do adoecimento

Ruim 1 1,6
Boa 33 50,8
Otima 30 47,6
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5.4 Qualidade de Vida avaliada pelo WHOQOL Bref

O escore geral de qualidade de vida do WHOQOL Bref variou de 12,5 a 62,5 (média
=43,9; desvio padrdo = 12,0). O dominio do WHOQOL Bref com média de pontuacdo mais

baixa foi o psicologico (Tabela 4).

Tabela 4- Qualidade de vida, avaliada com WHOQOL-Bref, dos cuidadores de criancas e
adolescentes com transtornos mentais, atendidos no CAPSI, da cidade de Patos-PB, 2015 (n =
64).

DOMINIOS Média Desvio padrdo Minimo Maximo
IGQV* (0-100) 43,9 12,0 12,5 62,5
Fisico (0-100) 54,3 8,3 32,1 75,0
Psicoldgico (0-100) 40,1 8,8 16,7 54,2
Relacdes pessoais (0-100) 49,2 11,4 25,0 75,0
Meio ambiente (0-100) 51,4 8,6 34,4 84,4

* [ndice Geral de Qualidade de Vida.

Ao avaliar o perfil socioecondmico com a percepcdo de qualidade de vida desses
cuidadores, foram relacionadas as varidveis faixa etaria, escolaridade, situacdo conjugal,
ocupacdo e renda mensal per capita com os dominios do WHOQOL Bref. Conforme as
tabelas 5, 6, 7, 8 e 9.

Tabela 5- Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL Bref de cuidadores de criangas e
adolescentes com transtornos mentais, atendidos no CAPSI, da cidade de Patos-PB, segundo
faixa etéria, no ano de 2015.

DOMINIOS Faixa etaria
Entre 24 e 39 anos Entre 40 a 65 anos p**
IGQV 35,07 29,4 0,20
Fisico 35,19 29,26 0,20
Psicolégico 35,77 28,55 0,11
Relacdes pessoais 36,06 28,21 0,07
Meio ambiente 35,20 29,24 0,19

** Teste Mann-Whitney
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Tabela 6- Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL Bref de cuidadores de criangas e
adolescentes com transtornos mentais, atendidos no CAPSI, da cidade de Patos-PB, segundo
escolaridade, no ano de 2015

DOMINIOS Escolaridade
Analfabeto e ensino Ensino médio e ensino ek
fundamental superior

IGQV 25,27 37,45 0,00
Fisico 24,42 38,03 0,00
Psicoldgico 29,21 34,75 0,23
RelacGes pessoais 31,75 33,01 0,77
Meio ambiente 26,25 36,78 0,02

** Teste Mann-Whitney

A tabela, acima descrita, nos mostra que o nivel de escolaridade interfere
estatisticamente nos dominios fisico e de meio ambiente, como no indice geral de qualidade
de vida.

Quando correlacionado a situacdo conjugal e os escores dos dominios do WHOQOL
Bref, pode-se observar que nenhum dominio possui diferenca estatistica significativa pela

presenca de companheiro (Tabela 7).

Tabela 7- Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL Bref de cuidadores de criangas e
adolescentes com transtornos mentais, atendidos no CAPSI, da cidade de Patos-PB, segundo
situacdo conjugal, no ano de 2015.

DOMINIOS Situac&o conjugal
Com companheiro Sem companheiro p**
IGQV 32,32 32,67 0,93
Fisico 32,15 32,83 0,88
Psicolégico 35,08 30,08 0,27
RelacBes pessoais 35,42 29,76 0,20
Meio ambiente 33,44 31,62 0,69

** Teste Mann-Whitney
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No atual estudo, as diferencas de ocupacédo e renda mensal per capita, ndo causaram

alteracdes significantes na percepcéo de qualidade de vida, conforme as tabelas abaixo:

Tabela 8- Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL Bref de cuidadores de criangas e
adolescentes com transtornos mentais, atendidos no CAPSI, da cidade de Patos-PB, segundo a

ocupacao, no ano de 2015.

DOMINIOS Ocupacéo
Dona de casa Trabalho fora de casa p**
IGQV 29,84 31,83 0,66
Fisico 28,56 24,38 0,21
Psicologico 29,00 33,50 0,34
RelacBes pessoais 29,16 33,18 0,37
Meio ambiente 28,83 33,85 0,28

** Teste Mann-Whitney

*** O grupo de aposentado ndo foi avaliado na comparacao, pois havia somente 4 individuos
e ndo daria para inclui-los em outra categoria.

Tabela 9- Estatistica descritiva dos dominios do WHOQOL Bref de cuidadores de criangas e
adolescentes com transtornos mentais, atendidos no CAPSI, da cidade de Patos-PB, segundo a
renda mensal per capita, no ano de 2015.

DOMINIOS Renda Mensal per capita
Até 1/2 SM* Acima de 1/2 SM* px=
IGQV 29,77 36,76 0,12
Fisico 30,22 36,06 0,21
Psicologico 30,90 35,00 0,38
RelacBes pessoais 32,44 32,60 0,97
Meio ambiente 29,40 37,34 0,09

*Salario minimo
** Teste Mann-Whitney
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Os cuidadores citaram diversos fatores como definicdo de qualidade de vida, dentre 0s

quais se destacaram saude e satisfacdo das necessidades bésicas (Tabela 10).

Tabela 10- Fatores que os cuidadores de criangas e adolescentes com transtornos mentais,
atendidos no CAPSI, da cidade de Patos-PB citaram como defini¢cdo de qualidade de vida,

2015.
Fatores N %
Saude 18 28,2
Necessidades basicas 14 21,8
Bem estar emocional e fisico 10 15,6
Familia 10 15,6
Dinheiro 8 12,6
Né&o sabe definir 2 3,1
Trabalho 2 3,1
Total 64 100
*As respostas foram categorizadas.
A definicdo de qualidade de vida para 18 (28,2%) cuidadores estava relacionada a
saude:

“Qualidade de vida sou eu e minha familia ter satde.” CO7

“Ter qualidade de vida é nado ter doen¢a em casa.” C11

“Qualidade de vida € ter salde, o resto a gente corre atrds.” C20

Quatorze (28,2%) cuidadores referiram que uma boa qualidade de vida depende de ter

satisfeitas todas necessidades basicas.

“Qualidade de vida € ter condigdes de dar o que meus filhos precisam. ” C34
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“Ter qualidade de vida é quando tenho as minhas e todas as necessidades basicas dos meus
filhos supridas” C0O1

“Qualidade de vida é quando a minha vida e da minha familia possui o bésico para

sobreviver. ” C57

Dez (15,6%) cuidadores referiram que qualidade de vida é possuir bem estar fisico e

mental.

“Qualidade de vida ¢ possuir bem estar fisico e psiquico.” C03

“Ter qualidade de vida ¢ estar bem por completo.” C58

“Qualidade de vida é estar bem fisico e emocionalmente.” C20

Dez (15,6%) dos cuidadores afirmaram que a familia € outro fator que interfere na

qualidade de vida.

“Qualidade de vida é minha familia estar feliz. ” C10

“Ter qualidade de vida é possuir familia unida. ” C56

Oito (10,6%) afirmaram que dinheiro é essencial para possuir boa qualidade de vida.

“Qualidade de vida é possuir uma boa situagdo financeira.” C08

“Ter qualidade de vida é ter dinheiro.” C60

Dois (3,1%) relataram que ter qualidade de vida é ter trabalho e outros 2(3,1%) néo

souberam responder.

“Qualidade de vida é ter um bom emprego” C63

“Ter qualidade de vida é possuir trabalho digno” C38
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Os aspectos positivos da vida mais citados pelos cuidadores foram filhos e familia
(Tabela 11).

Tabela 11- Aspectos que os cuidadores de criancas e adolescentes com transtornos mentais,
atendidos no CAPSI, da cidade de Patos-PB, referem como positivos em suas vidas, 2015.

Fatores positivos N %
Filhos 23 35,9
Familia 23 35,9
Deus 13 20,4
Saude 5 7,8
Total 64 100

*As respostas foram categorizadas.
“O que tenho de mais positivo na vida é minha familia, meu tudo” C01
“Meu filho é o que tenho de mais positivo, é o que me dar for¢a para lutar” C34

Treze (20,4%) cuidadores afirmam que o que mais tem de positivo em suas vidas é

Deus.

“Deus, minha fortaleza” C18

Cinco (7,8%) cuidadores consideraram sua propria saude como 0 mais positivo em

suas vidas.
“Minha saude, pois tenho forca para cuidar do meu filho” C62

Os aspectos negativos da vida mais citados pelos cuidadores foram a doenca dos filhos

e as dificuldades financeiras (Tabela 12).
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Tabela 12- Aspectos que os cuidadores de criangas e adolescentes com transtornos mentais,

atendidos no CAPSI, da cidade de Patos-PB, referem como negativos em suas vidas, 2015.

Fatores negativos N %
Doenca do filho 39 60,9
Dificuldade financeira 19 29,7
Abandono do marido 5 7,8
Abandono da familia 1 1,6
Total 64 100

*As respostas foram categorizadas.
“O mais dificil na minha vida é aceitar a doenc¢a do meu filho” C05
“E muito negativo observar a falta de socializacdo do meu filho” C34

Dezenove (29,7%) cuidadores afirmaram que as dificuldades financeiras tornam suas
vidas negativas.

“Muito dificil o filho pedir algo e vocé ndo ter condigoes de dar” C36
“Me doi muito nao oferecer o que meus filhos precisam” C22

Seis (9,4%) cuidadores referiram o abandono de seus maridos ou da familia como
fatores negativos.

“O que mais doi foi 0 abandono do meu marido, ele foi muito covarde” C42
“E muito negativo minha familia ter sumido e eu ndo ter com quem contar” C50

Sessenta e trés (98,4%) referiram que sua qualidade de vida piorou ap6s o
adoecimento da crianca ou adolescente:

“Minha vida piorou, pois dedico mais tempo ao processo terapéutico do meu filho”
Co1

“A vida piorou, aumentaram dificuldades financeiras, devido abandono do meu
trabalho” C11
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“A qualidade de vida diminuiu, pois sofro com sofrimento do meu filho” C12

“Minha vida acabou... Vivo em funcéo do meu filho!”” C55

A fala de um cuidador destacou melhora na qualidade de vida apds o adoecimento da
crianga ou adolescente.

“Minha vida ganhou mais sentido, tenho um objetivo de vida agora, melhorar a vida
do meu filho” C53
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6. DISCUSSAO

No presente estudo pode-se observar a frequéncia de cuidadores do sexo feminino
(93,8%), concordando com varios estudos, entre eles, o de Souza Filho e colaboradores, em
2010, confirmando que nos servicos de saude mental ocorre a presenca constante de
cuidadores do sexo feminino, pois as rela¢des de cuidado foram historicamente construidas ao
longo do tempo, sendo observados os papéis de género nas mesmas. O cuidar ainda € uma
funcdo atribuida em sua grande maioria ao sexo feminino, embora tenham ocorrido
modificacbes ao longo da histdria. Kantorski e colaboradores (2012) observam que com o
passar do tempo e com a inser¢do gradual da mulher no mercado de trabalho, o homem foi
estimulado, aos poucos a compartilhar parte, mesmo que em menor escala, das funcGes
femininas no lar. Os espacos antes somente ocupados pelas mulheres, nos dias atuais,
também, sdo ocupados por alguns homens, que desempenham, por exemplo, a funcdo de
cuidador na familia. Alguns estudos (Barroso et al., 2007; Kantorski et al., 2012) demonstram
a existéncia de uma participa¢do masculina nas tarefas de cuidado; no caso desse estudo foi de
6,3%. Essa participacdo é importante e pode trazer beneficios ao usuario e aos demais
familiares envolvidos, especialmente, nas situacfes em que ha um compartilhar de tarefas,
que auxiliaria a ndo existéncia de uma sobrecarga sobre um cuidador.

No que se refere a idade dos cuidadores, observou-se que a média de idade, foi de
38,92 anos. Estudos apontam que, quanto maior a idade do cuidador, pior sera a sua qualidade
de vida. Esta situacdo deve-se ao fato de os cuidadores mais velhos ja possuirem algumas
limitacdes (fisicas e cognitivas) que dificultam os cuidados ao doente mental, pois para
conseguir executar alguns atos inerentes ao cuidar é necessario realizar tarefas que envolvem
um certo esforco fisico e capacidade cognitiva (Silva, 2010).

Existiu grande variedade guanto a escolaridade, visto que a maior parte possui ensino
médio completo. Oliveira e colaboradores (2008) afirmam que alguns sonhos sé&o
interrompidos, adiados ou modificados, tanto na vida profissional como pessoal, em
decorréncia de alguma fatalidade, neste caso o nascimento de uma crianga com necessidade
especial, o qual requer muita dedicacdo. Este fato pode justificar a ndo continuidade dos
estudos da grande maioria dos cuidadores, com a doenca de uma crianca. Cabe lembrar que a
escolaridade é um elemento importante para o exercicio das func¢des de cuidado, pois auxilia

no tratamento (administracdo de remédios) e na compreensdo das dificuldades enfrentadas
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pelos pacientes e do processo terapéutico, além de facilitar a comunicacdo entre trabalhadores
e cuidadores (Kantorski et al. 2012)

H& uma incidéncia maior de casados e familias do tipo nuclear, porém existe um
namero alto de solteiros e divorciados, e familias do tipo monoparenteral (23,4%), familia
extensa(23,4% ) e familia reconstruida(6,3%). Em estudo de Quadros e colaboradores (2012),
realizado com cuidadores de usuarios de CAPS, no qual foram avaliadas 936 pessoas,
constatou-se que 59,7% dos entrevistados vivem com companheiro. Segundo Féres-Carneiro
(1992), a configuracdo da dindmica familiar, cujo funcionamento pode ser facilitador ou
dificultador, traduz a formacéao da saide mental dos membros de uma familia. Para Zamberlan
e Biasoli-Alves (1996), a promocdo de um saudavel e adequado desenvolvimento da crianca
estd intimamente relacionada com a qualidade das relacdes e interaces constituidas entre os
membros da familia.

Pode-se perceber que todos cuidadores possuem religido e que as mées, em sua grande
maioria, tornam-se as cuidadoras da crianca. Estudo de Cavalheri (2010), com familiares de
pacientes de CAPS mostrou que todos entrevistados tinham religido, e recorriam a mesma,
pedindo a ajuda divina para enfrentar as dificuldades encontradas no cuidado com o0s
pacientes. Vieira e colaboradores (2008) relataram em sua pesquisa que a mae geralmente é a
cuidadora primaria da crianga com necessidade especial, visto que na maioria das vezes a
familia ndo esta preparada psicologica e fisicamente para a situacdo e abandona a crianga com
a mae: nessa nova fase de vida sdo gerados conflitos afetivos entre o casal devido a grande
responsabilidade que terdo com o filho deficiente, seja em relagdo ao custo financeiro,
discriminacdo da sociedade e familiares, ou até mesmo do proprio pai. Percebe-se também no
atual estudo que aparecem alguns cuidadores que ndo sao as maes: em um caso, 0 pai, aavo e
a tia. Uma hip6tese que poderia explicar estas situacOes talvez seja pelo fato de termos
encontrado um certo nimero de familias extensas, que se organizam para enfrentar melhor as
demandas por cuidados.

E grande o nimero de cuidadores que sdo donas de casa (62,5%). Tunali e Power
(2002) explicam que devido a necessidade de dispensar grande parte do tempo com a crianca,
a maioria dos cuidadores ndo consegue dedicar-se a sua carreira profissional, tendo que, com
frequéncia, abandona-la.

No que se diz respeito a renda per capita mensal (incluindo os beneficios), prevaleceu
a renda de ¥ a Y2 salario minimo por pessoa, nimero abaixo do que registra o IBGE (2014),

onde a renda per capita da cidade de Patos na Paraiba é de R$508,52.
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O Beneficio de Prestagcdo Continuada prestado a 31,3% das criangas/adolescentes € o
beneficio assistencial previsto constitucionalmente para a protecdo de idosos e deficientes que
comprovem ndo possuir meios de prover sua propria manutencdo ou té-la provida pela
familia, cuja renda familiar per capita seja inferior a um quarto do salario minimo. E um
beneficio que compde a politica de assisténcia social brasileira e € um direito assegurado
constitucionalmente. No processo de conquista de direitos sociais, a previsao constitucional
transformou e fortaleceu os sentidos da assisténcia social no Brasil, deslocando-a do &mbito
de uma regulagdo unicamente moral para o de uma vinculagdo propriamente juridica
(Boschetti, 2006). Quando o portador de sofrimento psiquico recebe algum tipo de beneficio,
a familia fica um pouco mais aliviada pelo lado financeiro; porém, podem surgir problemas
em torno da administracao do dinheiro.

A média de idade das criancas e adolescentes que os cuidadores cuidam é de 10,6
anos, com idade minima de 3 e maxima de 17 anos e DP=3,73. Dezenove (29,7%) sdo
meninas e 45 (70,3%) sdo meninos. No estudo de Hoffmann, Santos e Mota (2008) a idade
média de usuarios de CAPSi foi de 11,1 anos. Telles (2006) coloca que as meninas Sao
menos suscetiveis as tensdes psicossociais da infancia. Outros estudos apontam para o fato de
que grande parte dos usuarios de servico de saude mental infantil é do sexo masculino
(Delfini et al. 2009; Santos, 2006; Sposito; Savoia, 2006). Ronchi e Avellar (2010) colocam
que, dos 51 pacientes em atendimento, 31 (60.8%) sdo do sexo masculino e 20 (39.2%) do
sexo feminino.

No que se refere ao perfil diagnostico das criancas, o atual estudo mostra que o retardo
mental € a patologia mais encontrada com 64,1% dos casos. Em estudo de Delfini e
colaboradores (2009) foi observado que grande parte dos prontuarios ndo possui o registro da
hipbtese diagndstica (24,8%) e levando em conta a Classificacdo Internacional das Doencas,
CID-10, 21% dos usuarios estdo no grupo de transtornos de comportamento e transtornos
emocionais, 16,2% no grupo de transtornos do desenvolvimento psicoldgico e 10,5%
apresentam retardo mental. Porém Yeargin-Allsopp e colaboradores (1997) afirmam que o
retardo mental (RM) é um dos transtornos neuropsiquiatricos mais comuns em criangas e
adolescentes. A taxa de prevaléncia tradicionalmente citada é de 1% da populacdo jovem,
porém alguns autores mencionam taxas de 2 a 3%, e ha estimativas de até 10%. Santos e
colaboradores (2005), em estudo realizado em Salvador-BA,referem que o diagnostico mais
frequente dentre os sujeitos de um CAPSi foi o retardo mental, com um percentual de 42%.
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O nivel de dependéncia da crianca/adolescente nas atividades de vida diaria é alto em
razdo de possuir transtorno mental. De acordo com Waldman e colaboradores (1999), a
transicdo para a vida adulta pode ser particularmente dificil para os adolescentes com
deficiéncia mental e para suas familias. Os autores acreditam, que muitas vezes, isto ocorre
pela manutengdo de intensos cuidados ao filho com deficiéncia mental. Eles defendem que
guando os filhos com deficiéncia mental crescem, seus pais ficam ansiosos com as
oportunidades que eles terdo no futuro e os cuidados que irdo necessitar. A manutencao da
dependéncia pode ser motivo de frustracdo, tanto para os adolescentes, quanto para seus pais
(Schneider et al, 2006).

Possivel observar também que poucos sao os usuarios do CAPSi que frequentam outro
tipo de tratamento. Pois, como relatado por alguns cuidadores, o CAPSiI fornece uma equipe
multi e interdisciplinar que consegue suprir quase todas as necessidades da
crianga/adolescente.

Ocorreram mudancas no contexto de trabalho remunerado, em que todos cuidadores
que pararam de trabalhar, disseram que foi para cuidar da crianga. Em uma pesquisa realizada
no Municipio de Santa Cruz do Sul-RS, Petry (2005) constatou, através do depoimento de
algumas mées, que havia uma inconformidade frente a necessidade de deixar o trabalho para
cuidar do familiar portador de sofrimento psiquico.

Somente 3,2% dos cuidadores afirmam ndo ter amigos, sabendo que a presenca de
amigos constitui-se em uma importante estratégia de diminuicdo da sobrecarga do cuidador
(Bandeira; Barroso, 2005; Nakatani et al., 2003).

Vinte e dois (34,4%) cuidadores possuem lazer, uma vez que antes do adoecimento da
crianca/adolescente 60 (93,8%) possuiam. Imaginario (2008) refere que a tarefa de cuidar
pode produzir uma sobrecarga intensa que acaba por comprometer a salde, a vida social, a
relacdo com os outros membros da familia, o lazer, a disponibilidade financeira, a rotina
domeéstica, os desempenhos profissionais e inimeros outros aspectos da vida familiar e
pessoal. Os cuidadores manifestam, por vezes, abandono do seu autocuidado, falta de tempo
para poder descansar e desconforto. Outro aspecto importante de ser abordado é que uma
grande parte dos cuidadores que possuem lazer ndo o faz com a crianca e adolescente, pois
muitas vezes estes sdo estigmatizados pelas proprias caracteristicas de sua deficiéncia e
acabam sendo isolados do meio social em que vivem por ndo serem considerados como

adultos produtivos em potencial e darem muito mais trabalho para sair de casa.
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Onze (17,2%) cuidadores mudaram de religido, e na sua grande maioria (45,5%)
porque receberam mais apoio. Um estudo com familiares de pacientes de CAPS mostrou que
0s 19 entrevistados tinham religido, e recorriam a mesma, pedindo a ajuda divina para
enfrentar as dificuldades encontradas no cuidado com os pacientes (Cavalheri, 2010). Estudos
com cuidadores de criangcas com cancer também mostraram que 90% praticam alguma
religido (Faria; Cardoso, 2010), sendo que ap6s o aparecimento da doenca, a procura pela
religido aumentou (Beck; Lopes, 2007). Dessa forma, percebe-se que a religido tem papel
importante na vida dos cuidadores, pois age como suporte para as questdes emocionais e no
enfrentamento das situagdes dificeis. A religido pode ainda servir como for¢a para continuar
lutando, amenizar a culpa e para dar sentido a vida e a situacdo enfrentada (Bousso et al.,
2011; Del Bianco Faria; Cardoso, 2010; Paula et al., 2008).

No que se refere a relacionamento conjugal do cuidador, é relevante o nimero de
cuidadores que afirmaram ter havido mudangas, e em 98,1% dos casos essa mudancga conjugal
passou para pior. A presenca de uma crianca com deficiéncia na familia constitui um motivo
adicional de tensdo marital (D’Antino, 1998). Barbosa e colaboradores (2012) afirmam que a
presenca de um filho com algum tipo de deficiéncia pode causar mudangas conflituosas e
inconstantes levando a um distanciamento na relacdo conjugal. Walker e Zeman (1992),
trabalhando com familias com criangas doentes crénicas, afirmaram que a doenca no filho
pode gerar conflitos na relacdo conjugal devido, principalmente, a divisdo dos papéis
referentes aos cuidados necessarios a crianga.

Um aspecto que chama bastante atencdo neste estudo sdo as mudancas nos
relacionamentos sexuais, como também um grande numero de cuidadores que ndo tem
relacBes sexuais (31,3%). No estudo de Beck e Lopes (2007), observaram que dentre 0s
cuidadores de criangas com cancer o relacionamento sexual foi afetado para 80% dos
cuidadores que relataram ndo terem tempo para pensar em sexo, ndo terem clima, nem
vontade para relacdes sexuais. Outros autores também citam estas questdes de interferéncia no
relacionamento conjugal e afirmam a importancia de aconselhamentos para quebra destes
tabus (Smith; Toseland, 1991). Estas questdes sdo relevantes e devem ser mais bem
investigadas, principalmente nos cuidadores de criangas e adolescente com transtornos
mentais, pois é escassa a literatura sobre esse tema nessa populacéo.

O resultado dos escores da avaliagdo do WHOQOL Bref demonstra que o menor
escore € encontrado no dominio psiquico com 40,1, seguido do dominio relagdes sociais com

49,2, meio ambiente de 51,4 e dominio fisico com escore de 54,3. Sequeira (2010) em seus
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estudos mostrou que os cuidadores de pessoas com alteracbes mentais possuem uma
percepcao de suporte social baixa, principalmente no dominio da “satisfacdo com as
atividades sociais” e da “satisfacdo com a familia”. A comparacdo das médias com outros
estudos, realizada a partir da aplicacdo do WHOQOL-bref, demonstra que a qualidade de vida
dos cuidadores é merecedora de atencdo. Favero-Nunes e Santos (2010), em um estudo com
20 mées de criangas com transtornos invasivos do desenvolvimento apresentaram os seguintes
resultados: dominio Fisico: 69,4; Psicologico: 66,85; Relagdes Sociais: 67,5; e Meio
ambiente: 60,8. Percebe-se que estes resultados sdo superiores aos obtidos no nosso estudo.
Outro estudo com pais e mdes de criancas e adolescentes com transtorno invasivo de
desenvolvimento (TID), retardo mental (RM) e paralisia cerebral (PC) utilizou 0 WHOQOL
Bref para avaliacdo da qualidade de vida. Para fins de comparacdo, foram avaliados ainda 57
cuidadores sem transtorno, o qual foi denominado grupo controle (GC). Por opc¢éo, aqui serdo
apresentados somente os resultados das mées nos dominios do WHOQOL-bref: mées de
pacientes com TID os resultados apontam 53,94 no dominio Fisico, 57,59 no Psicolégico,
58,97 nas Relagdes Sociais e 48,96 no Meio ambiente; em pacientes com RM, as maes
apresentaram no dominio Fisico: 64,65, no Psicoldgico: 68,79, nas Relagdes Sociais: 69,73 e
Meio Ambiente: 57,14; as maes de criancas/adolescentes com PC dominio tiveram como
resultado 60,87 no dominio Fisico, 67,20 no Psicoldgico, 66,97 em Relacbes Sociais e 54,64
no Meio Ambiente; e as médes do GC apresentaram no dominio Fisico: 68,45, no Psicoldgico:
64,38, nas Relag¢bes Sociais: 72,22 e no Meio Ambiente: 54,24 (Mugno et al., 2007).

Ao observar a correlagdo de idade com percepgéo de qualidade de vida, 0 nosso estudo
ndo observou diferenca significativa de acordo com a faixa etaria. Porém Garcia e
colaboradores (2005) relatam que a idade avancada esta associada a piores niveis de qualidade
de vida associados a satde. Nakatani e colaboradores (2003) afirmam que o papel do cuidador
informal por si s6 é cansativo e quando somados alguns dos problemas inerentes ao processo
de envelhecimento normal como a depressdo, o desgaste fisiolégico e as doencas
degenerativas vao produzir uma diminuicdo da qualidade de vida do cuidador.

As diferencas nas varidveis: situacdo conjugal e renda per capita mensal, ndo
influenciaram a percepc¢do de qualidade de vida em nenhum dominio (p>0,1). Discordando
com Quadros e colaboradores (2012), que afirmam que a presenga de um companheiro na
casa e de trabalho remunerado sdo fatores importantes que podem amenizar o sofrimento dos
individuos, na medida em que esses podem dividir a sobrecarga emocional, 0s custos

financeiros e as tarefas que envolvem o dia-a-dia do cuidador. Em relacdo a renda um aspecto
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importante a ser salientado € que quando o tema qualidade de vida é estudado, o quesito renda
familiar é importante ser analisado, pois renda familiar mais alta pode determinar melhores
condicdes de vida. No presente estudo ndo se pode observar alteracGes significativas na
qualidade de vida devido a renda, isso pode ter acontecido porque a populacdo estudada se
enquadra, na sua grande maioriOa, na faixa média salarial de baixa renda.

Os niveis de escolaridade afetaram o indice geral de qualidade de vida e os dominios
fisicos e meio ambientes, observando-se que 0s maiores escores sdo encontrados nos
cuidadores que possuem ensino médio e nivel superior. Discordando assim de Lemos e
colaboradores (2006), que afirmam que individuos com maior escolaridade sdo capazes de
perceber a restricdo na manutencao de sua vida social em decorréncia dos cuidados prestados
ao paciente e, consequentemente, apresentam maior impacto subjetivo da doenca em sua QV.

Com relagdo a ocupagdo, ndo encontrou-se uma correlagdo estatisticamente
significativa nas diferencas dos cuidadores serem donas de casa ou trabalharem fora, porém
0S menores escores sao encontradas nas donas de casa. 1sso pode ser explicado por Silva
(2008), que afirma que o abandono do trabalho remunerado pode gerar um maior indice de
estresse aos cuidadores, por ter que enfrentar o duplo desafio de cuidar e prover as suas
familias, pois ser cuidador de uma crianca e/ou adolescente com necessidades especiais requer
muita dedicacdo, e é preciso oferecer conforto e recursos apropriados, e para isso € necessario
ter uma renda financeira estavel. Grelha (2009) explica que pelo fato de que os cuidadores
com uma vida profissional ativa ttm mais tempo para as atividades sociais e passam menos
tempo com o doente mental, influi positivamente na sua qualidade de vida.

Apesar de o termo qualidade de vida abranger diversos significados ao serem
solicitados a definir o que é qualidade de vida, a grande maioria dos cuidadores, consideraram
sinbnimos de qualidade de vida somente um desses aspectos: salde, terem suas necessidades
béasicas atendidas, boa convivéncia com a familia, possuir bem estar fisico e psiquico, e em
menor ndmero possuir trabalho.

De acordo com o Grupo WHOQOL a qualidade de vida apresenta os trés seguintes
aspectos bésicos: a subjetividade, a multidimensionalidade e a presenca de dimensbes
positivas e negativas. E um amplo conceito de classificagio afetado de modo complexo pela
saude fisica do individuo, estado psicoldgico, relagdes sociais, nivel de independéncia e pelas
suas relacdes com o seu meio ambiente. A qualidade de vida € uma nocdo humana que se
aproxima ao grau de satisfacdo encontrada na vida familiar, amorosa, social e ambiental e &

propria estética existencial. Implica a capacidade de efetuar a fusdo cultural de todos os
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elementos que determinam uma sociedade e que considera o padrdo de conforto e bem-estar
(Minayo, Hartz, Buss, 2007).

Uma grande parte dos cuidadores referem como aspectos positivos na sua vida 0s
filhos, apesar de todas as dificuldades enfrentadas com eles; e como aspectos negativos, a
doenca do filho. No estudo de Miura (2007), que avaliou a experiéncia e qualidade de vida de
mées de criancas com paralisia cerebral, observou que 44,4% das mées consideravam o filho
como fator positivo na sua vida, e quanto aos fatores negativos 60% nédo souberam responder
e 26,67% pontuam a doenga do filho como mais negativos em sua vida.

Ao avaliarem sua qualidade de vida depois do adoecimento da criangca/adolescente, a
maior parte refere piora. Justificam esta piora pela falta de tempo, pela disponibilidade
financeira, abandono do marido e até da propria familia. Maciel e colaboradores (2009),
afirmam que com o passar do tempo, as mudancas na atengdo aos pacientes, familiares e
cuidadores passaram a demandar preocupacdo em funcgdo da sobrecarga diéria de cuidados e
atencdo dedicada aos usuarios. Cuidar e conviver com pessoas que dependem dos outros e
demandam cuidados diariamente implica em uma série de acontecimentos que de alguma
forma interferem na organizacdo e nas relacbes das pessoas envolvidas (Amendola et al.,
2011)
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7. CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo buscou estudar a qualidade de vida, na perspectiva dos cuidadores
de criancgas e adolescentes com transtornos mentais e varidveis determinantes da mesma, pois
criancas e adolescentes estdo em desenvolvimento e a salde deles depende da saude do
cuidador.

Ao investigar o perfil socioecondémico e cultural de cuidadores de criangas e
adolescentes com transtornos mentais foi possivel observar que é composto em sua grande
maioria por mées, com graus de escolaridade ensino fundamental a médio, com renda mensal
per capita de Y2 a Y% salario minimo, sendo a ocupacdo dona de casa a mais prevalente
(62,5%), ocorrendo um grande numero de solteiros (20,3%) e divorciados(28,1%), como
também de familias do tipo monoparental (23,4%), extensa (23,4%) e reconstruida (6,3%). A
maior parte dos cuidadores é da religido catolica e as criancas/adolescentes recebem BPC
(Beneficio de Prestacdo Continuada), que faz parte da Politica Nacional de Assisténcia Social.

S0 extremamente perceptiveis as mudancas que ocorreram nos ambitos sociais,
conjugais e sexuais ap0s a doenca da crianca/adolescente.: observando que 85,9% dos
cuidadores abandonaram o emprego para cuidar da crianca/adolescente; somente 34,4%
possuem lazer, 81,3% tiveram mudancas na sua vida conjugal em sua grande maioria(98,1%)
para pior e 31,3% néo possuem relacfes sexuais.

No documento “Satide Mental no SUS: Os Centros de Atencao Psicossocial” (2004)
existe a previsdo de que seja realizada a integracdo de familiares no processo terapéutico dos
usuarios, sendo desenvolvido um atendimento que contemple as necessidades dessa
populacdo. Os cuidadores podem receber atendimentos no nucleo familiar, participar de
grupos com outros familiares, receber atendimento individual, visitas domiciliares, atividades
de ensino e atividades de lazer (Brasil, 2004). O atual estudo demonstrar a necessidade de
acOes voltadas a familia e aos cuidadores, uma vez ja previstas na legislacao.

No enfrentamento desses desafios, algumas questdes devem ser priorizadas, tais como
uma maior integracdo entre o CAPSi e a realidade de vida do cuidador das criangas e
adolescentes ali atendidas. E importante que as equipes de rede de atencio bésica em satde,
servigos de educacgdo e demais organizacgdes sociais e religiosas, se disponham a interagir e

participar na melhoria da qualidade de vida dessa populagéo.
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O Centro de Referéncia em Assisténcia Social (CRAS) tem papel fundamental no
fortalecimento de vinculos familiares fragilizados. O trabalho com as familias requer o
estabelecimento de relacdes de cuidado com o cuidador, isto é, uma relacdo que se volta para
ouvir como esta pessoa se sente e como esta sendo para ela cuidar e conviver numa familia,
em que ha a presencga de muito sofrimento psiquico, e ndo apenas trabalhar questées de como
esta pessoa pode ajudar o seu familiar, o que deve fazer ou ndo fazer para que ele melhore. E,
considerando-se que varias dessas criancas recebem o BPC, a articulacdo entre as acfes das
politicas de salde e assisténcia social serd de grande relevancia, ao lado das ac¢les entre a
salde e a educacdo, ja presentes nas atividades do CAPSiI.

Propbe-se entdo, o desenvolvimento de programas destinados a prevenir ou atenuar a
sobrecarga e o impacto emocional negativo, que podem afetar a salde e qualidade de vida de
cuidadores de criangas e adolescentes com transtornos mentais, a exemplo dos programas de
apoio ao cuidador de idoso. Através de grupos, nos quais 0s participantes tenham a
oportunidade de refletir sobre a tarefa de cuidado, sob novas perspectivas, ao encontrar novas
estratégias para superar dificuldades e descobrir novas formas de lidar com o cotidiano
modificado. Oferecer ao mesmo, oportunidades de cuidado a sua salde e a préatica de
atividades sociais.

Com a obtencdo destes resultados, entende-se que se deu resposta aos objetivos
inicialmente definidos, tendo sempre por base uma abordagem cientifica e 0 cumprimento de
todos os pressupostos metodoldgicos e éticos, para o tratamento do tema da Qualidade de
Vida do cuidador da crianca e adolescente com transtorno mental.

Diante do que foi visto, espera-se que 0s resultados deste estudo possam contribuir para @
disponibilizacdo de redes de suporte social a esses cuidadores, criacdo de leis sociossanitarias,
bem como, para a melhor estruturacdo e adequacdo dos servicos de saide mental. Dito isso,
considera-se que esse ndo é o final de um trabalho, mas sim o comeco de uma longa jornada

em busca de melhorias na qualidade de vida desses cuidadores.
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Apéndice A- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

APENDICE A -TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -
TCLE

Vocé estd sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar da pesquisa:
Qualidade de vida de cuidadores de criancas e adolescentes com transtornos

mentais.

O objetivo desse projeto é Avaliar a qualidade de vida de cuidadores de criangas e
adolescentes com transtornos mentais atendidos em um Centro de Atengdo Psicossocial
Paraibano. Os procedimentos de coleta de dados serdo da seguinte forma: através de
uma entrevista sobre seus dados e questdes familiares, conjugais, sociais e de saide
e aplicagdo do questionirio Woquol- BRef, através de um tunico encontro a ser

definido de acordo com seu horirio e do pesquisador.

A pesquisa oferece risco minimo ao voluntario, pois se trata de aplicagdo de
questionarios em busca de informagdes sobre o objeto de estudo, podendo ocorrer
constrangimento, ¢ 0 mesmo pode afastar-se a qualquer momento se assim desejar,
ndo havendo qualquer penalizagdo ou prejuizo, estando assegurado o absoluto sigilo
das informagdes obtidas, ndo causando nenhum dano fisico Tendo como beneficio a
ampliagdo do conhecimento sobre a Qualidade de Vida dos mesmos, podendo assim
influir na disponibilidade de redes de suporte social, as leis sociosanitarias, a es-trutura
e adequagdo dos servigos de saude mental .

Qualquer duvida ou solicitagdo de esclarecimentos, o participante podera
contatar a equipe cientifica através do numero (83) 9654-3526 com a fisioterapeuta
Manuela Carla de Souza Daltro, ou se vocé tiver alguma consideragido ou duvida sobre
a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) Rua:
Santa Isabel, 305 -4° andar—Fone: (11) 2176-7689 -E-mail: cepsc@santacasasp.org.br

Vocé sera esclarecido(a) sobre a pesquisa em qualquer aspecto que desejar.
Vocé € livre para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou‘iﬁterromper
a participagdo a qualquer momento. A sua participagdo € voluntaria e a recusa em

participar ndo ira acarretar qualquer penalidade ou perda de beneficios.

Os pesquisadores irdo tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo.

Os resultados da pesquisa serdo enviados para vocé e permanecerdo confidenciais. Seu

65



"

nome ou o material que indique a sua participagdo ndo sera liberado sem a sua
permissdo. Vocé ndo sera identificado(a) em nenhuma publicagdo que possa resultar
deste estudo.

Tera seguranca plena de que serd identificado mantendo o cardter oficial
da informagdo, assim como, est4 assegurada que a pesquisa ndio acarretara nenhum
prejuizo individual ou coletivo. A seguranga de que ndo tera nenhum tipo de despesa
material ou financeira durante o desenvolvimento da pesquisa, ndio causando nenhum

dano fisico ou mesmo constrangimento moral e ético ao voluntario

Eu, fui informada (o) dos

objetivos da pesquisa acima de maneira clara ¢ detalhada e esclareci minhas duvidas.

Sei que em qualquer momento poderei solicitar novas informagdes e motivar minha
decisdo se assim o desejar. O professor orientador José Cassio de Moraes € a professora
co-orientadora Regina Marsiglia certificaram-me de que todos os dados desta pesquisa

serdo confidenciais.

Também sei que caso existam gastos adicionais, estes serdo absorvidos pelo
orgamento da pesquisa. Em caso de dividas poderei chamar a estudante Manuela Carla
de Souza Daltro, o professor orientador José Cassio de Moraes e a professora co-
orientadora Regina Marsiglia ou o Comité de Etica em Pesquisa das Faculdades de

Ciéncias Médicas da Santa Casa de Sdo Paulo.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi a segunda via deste

termo de consentimento livre e esclarecido ¢ me foi dada a oportunidade de ler e

esclarecer as minhas dividas.

onudo. (blo g, §-Qrlbo ‘/VVV@ 0a/04/ 1S
Nome Assinatura do Pésquisador Data
Nome Assinatura da Testemunha Data ®

Impresséo dactiloscopica

Assinatura do Participante
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Apéndice B- Termo de Compromisso do Pesquisador

APENDICE B - TERMO DE COMPROMISSO DO PESQUISADOR

Por meio deste termo de responsabilidade, eu, abaixo-assinado, respectivamente,
autor da pesquisa intitulada “QUALIDADE DE VIDA DE DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM TRANSTORNOS MENTAIS”assumimo cumprir
fielmente as diretrizes regulamentadoras emanadas da Resolugdo n°466/12 do Conselho
Nacional de Saide/MS e suas complementares, outorgada pelo Decreto n® 98,833, de 24
de janeiro de 1987, visando assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a

comunidade cientifica, ao(s) sujeito(s) da pesquisa e ao Estado.

Reafirmo, outrossim, a responsabilidade indelegavel e intransferivel, mantendo
em arquivo todas as informagdes inerentes a presente pesquisa, respeitando a
confidencialidade e sigilo das fichas correspondentes a cada sujeito incluido na
pesquisa, por um periodo de 5 (cinco) anos apds o término desta. Apresentando
semestralmente e sempre que solicitado pelo CEP/FCMSCSP, ou CONEP (Conselho
Nacional de Etica em Pesquisa) ou, ainda, as Curadorias envolvidas no presente estudo,
relatério sobre o andamento da pesquisa, comunicando ainda ao CEP/FCMSCSP,

qualquer eventual modificagdo proposta no supracitado projeto.

Patos,o_ol_ de_aloe Q, de 2015.

sy

AN :
Aut&éa Pesquisa Yo
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APENDICE C - ROTEIRO DE ENTREVISTA

Data da entrevista: /Local: /Inicio: /Término:

68

1-Dados de Identificacdo sobre o cuidador e a crianca/adolescente:

Cddigo do cuidador: Idade:
Profissdo/ocupacéo: Estado civil:

Parentesco com crianca/adolescente:

Cddigo da crianca/adolescente: Sexo:

Diagnostico:

Local que reside: Esgoto/agua/luz:

Numero de pessoas que residem na casa? Quem sao?

Renda familiar:
NUmero de pessoas que trabalham:

Recebe beneficio assistencial:

2-Vida profissional do cuidador

Atualmente vocé trabalha/ estuda?

Tem uma atividade fora de casa?

Escolaridade:

Religido:

Idade:

Antes da doenca de (nome da crianga) vocé trabalhava / estudava?

O que fazia?



Se vocé fazia alguma atividade, porque parou?

3- Relacionamento social do cuidador

Vocé tem amigos, vizinhos com que se relaciona hoje em dia?

Vocé tem atividades de lazer, diverséo hoje em dia?

Se houver, O que faz? Com quem?

Vocé tem atividades de lazer com o ... (nome da crianga/adolescente)?

Vocé tem atividades de lazer sem o ... (nome da crianga/adolescente)?
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Como era seu relacionamento com amigos, vizinhos antes da doenca da crianga/adolescente?

Como eram suas atividades de diversdo ( cinema, parque, praia, piscina...), de lazer?

Se havia, O que fazia? Com quem ?

4-Vida religiosa / espiritual do cuidador
Vocé tem religido? Qual?

Vocé sempre frequentou esta religiao?

Se houve mudanga, qual era sua religido?

Porque mudou?

5- Vida conjugal do cuidador

Seu relacionamento conjugal mudou apos a doenca da crianca/adolescente?
Se mudou, para melhor ou para pior?
Como é sua vida sexual hoje em dia?

Como era sua vida sexual antes da doenca da crianga/adolescente?

6- Rede de cuidados
A crianga/adolescente toma medicamentos?

Se sim, recebe esse medicamento pelo SUS?
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(Pergunta para cuidadores Grupo CAPSi) Além do CAPSI a crianga/adolescente frequenta
outro tratamento?

Se Sim, qual?

7- Nivel de dependéncia

A crianga/adolescente precisa de ajuda sua para comer, tomar banho, sair, tomar medicagdes?

6-Sobre a Qualidade de vida

O que é qualidade de vida para vocé?
O que tem de positivo na sua vida?
O que tem de negativo na sua vida?

Como vocé acha que é sua qualidade de vida depois da doenca de ... ( nome da
crianga/adolescente)?

Porque?



ANEXOS
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ANEXO A- WHOQOL Bref

WHOQOL - ABREVIADO

Versdo em Portugués

PROGRAMA DE SAUDE MENTAL )
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE
GENEBRA

Coordenacdo do GRUPO WHOQOL no Brasil
Dr. Marcelo Pio de Almeida Fleck

Professor Adjunto

Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal
Universidade Federal do Rio Grande do Sul
Porto Alegre — RS - Brasil



Instrucoes:
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Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, salde e
outras areas de sua vida. Por favor responda as questfes. Se vocé ndo tem certeza sobre que
resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece mais
apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente
seus valores, aspiracOes, prazeres e preocupacfes. NOs estaremos perguntando o que vocé
acha de sua vida, tornando como referéncia as duas ultimas semanas. Leia cada questao, veja
0 que vocé acha e circule no nimero que lhe parece a melhor resposta.

muito ruim nem ruim boa muito
ruim nem boa boa
1 Como vocé avaliaria sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeit
0
2 | Qudo satisfeito(a) vocé esta 1 3 4 5
com a sua saude?

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Gltimas duas

Semanas.
nada muito mais ou bastant extremamente
pouco menos e

3 Em que medida vocé acha que sua dor 1 2 3 5
(fisica) impede vocé de fazer o que vocé
precisa?

4 O quanto vocé precisa de algum 1 2 3 5
tratamento médico para levar sua vida
diaria?

5 O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 5

6 Em que medida vocé acha que a sua vida 1 2 3 5
tem sentido?

7 O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 5

8 Quado seguro(a) voceé se sente em sua vida 1 2 3 5
diaria?

9 Quao saudavel é o seu ambiente fisico 1 2 3 5
(clima, barulho, poluicéo, atrativos)?
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As questdes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido ou é capaz de
fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

nada | muito médio muito | completamente
pouco

10 | Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4
11 | Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? 1 2 3 4
12 | Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas 1 2 3 4

necessidades?
13 | Qudo disponiveis para vocé estdo as 1 2 3 4

informacgdes que precisa no seu dia-a-dia?
14 | Em que medida vocé tem oportunidades de 1 2 3 4

atividade de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre qudo bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de
varios aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

muito ruim nem ruim bom muito
ruim nem bom bom
15 | Qudo bem vocé é capaz de se locomover? 1 2 3 4 5
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
16 | Qudo satisfeito(a) vocé estd com o seu 1 2 3 4 5
sono?
17 | Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua 1 2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?
18 | Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua 1 2 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19 | Qudo satisfeito(a) vocé estéa consigo 1 2 3 4 5
mesmo?
20 | Qudo satisfeito(a) vocé esta com suas 1 2 3 4 5
relagBes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
21 | Qudo satisfeito(a) vocé esta com sua vida 1 2 3 4 5
sexual?
22 | Qudo satisfeito(a) vocé esta com o apoio 1 2 3 4 5
que vocé recebe de seus amigos?
23 | Qudo satisfeito(a) vocé esta com as 1 2 3 4 5
condicdes do local onde mora?
24 | Qudo satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 2 3 4 5
acesso aos servicos de satde?
25 | Qudo satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 2 3 4 5
meio de transporte?
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As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou certas

sentimentos negativos tais como mau
humor, desespero, ansiedade,
depressao?

oisas Nas uttimas duas Semarnas.
nunca algumas freqiientemente muito sempre
Vezes freqlientemente
26 | Com que freqiiéncia vocé tem 1 2 3 4 5

Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario?
Vocé tem algum comentario sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORAGCAO
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Anexo B- Autorizagéo Institucional

Secretaria Municipal de Saide
Centro de Atengdio Psicossocial Infanto-Juvenil
“Maria de Fatima de Lima”

Eu Josilene de Aratjo Silva, Coordenadora do Centro de Atengdo Psicossocial
Infantil (CAPSi), venho por meio deste, autorizar o desenvolvimento na referida
instituigdo da pesquisa intitulada “QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADORES DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM TRANSTORNOS MENTAIS”, sob-
responsabilidade da pesquisadora Manuela Carla de Souza Daltro, como requisito
para a tese de mestrado. Declaro, também, que ndo recebi ou receberei qualquer tipo de
pagamento por esta autorizagdo bem como os participantes também ndo receberdo -

qualquer tipo de pagamento.

Este documento foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa das Faculdades

Integradas de Patosem _//, com o niimero de protocolo

Patos, L4de_cgendo  de20l4.

Warmada Conden dt $ At

[" Manuela Carla de Souza Daltro

s Asmgyn S
ORI AR ¢ -J\,A;qu‘ ) SvAvA
Josilene de Aratjo Silva
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Anexo C- Aprovagdo Comité de Etica

FUNDAGAO FRANCISCO
MASCARENHAS/FACULDADE “GRgrag o™
INTEGRADAS DE PATOS-FIP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA DE CUIDADDRES DE CRIANCAS £ ADOLESCENTES COM
TRANSTORNOS MENTAIS

Pesquisador: Manuela Carla de Scuza Deltro

Area Temitica:

Varsdo: 2

CAAE: 35112414.8.0000.5181

Instituigdo Proponente; Fundagho Francseco Mascarsnhas/Faculdade Integrades de Patos-FIP

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Némero do Parecer: 8295843
Dats da Relatoria: 08/10v2014

Apresentagso do Projeto:

O presenta @studo CAMACIANZa-98 COMO uma pesguisa de campo, de natureza apkcada, com abardagem
qual-quantitativa & com objelivos exploratécios.

Na pesquisa da campo o pesquisador assuma @ posto da obaervador @ exploradar, caletande dirataments
as informagles no lecal (campo) em que se deram ou SUGaM oS fafios, A pesguisa de campe 56 carsclenzs

pelo contata direlo com o aconecimento de estudo & partir do eMmMprego de Métodos coMo abSAVEEDHSE,

anlrovistas @ quistondrios (BARROS; LEHFELD, 2007}, No preseris ssludo, a pesquisadora ird 8o Centro
de Atengho Pslcossocial Infanti da cidade De Patas, colher os daclos da pasquisa atraves de antrevists &
questiondno

Objotivo da Pesquisa:

Objotivo Primaria:

- Avaliar a gualidade de vida de cuidadores de criangas a adolescantss com transtomos mantals atendidos
em um Cantro de Atengo Psicossocial Parabano.

Objetivo Sacundério:

= Investigar o perfl socicecondmico e cutural de culdadanes de crisngas e adolescentes com lranstomos
mentais;

- Dalinear a parcopciio de qualidade de vida de culdadonss de criangas e adolescentes com

Enderego:  Rua Hordoks Notroge SN
Badrre:  Beko Morbone
ur: PR Munfoipio!  PATOS
Talefone;  (EY421-7300

Pigine 0t o &
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FUNDAGAO FRANCISCO
MASCARENHASIFACULDADE “Ggran -
INTEGRADAS DE PATOS-FIP
Cortmascic do Paece: (35543

transtornos mentais:

~ Irvestigar Quais patologias psiquicas mas interferam na

qualidade da vida das culdadoras:

- Qbsarvar se ocomem mudances nos Ambilos socGais & conjugais apos 8 doenga da criangalsdoloscents;

- Comalacionar o parfll socioacondmico & cultursl com a percepido ds qualicads de vida desses osdadores.

Avaliacho dos Riscos e Beneficlos:

Foram svresentados os Riscos e os Beneficios como rege a Reschuglio 466/2012.
Comentirios e Consideragfes sobre a Pesquisa;

A pesguisa & relevants, possuindo um bom delinaamento am ssus sspecios élicos & metodaidgicos.

Consideragdes sobre os Termos de apresentaglio obrigatdria:

O Termes foram aprasantacas Como rege 88 nomas da CONEP, através da Resclugho 4662012
Recomendagbes:

Conclusdes ou Pandinciss ¢ Lista de Inadequagdes:

Consicerando 83 comecies ora apresantadas pola pesguisadora, Quanto as adequacies metodoldgicas o
©8 aspecios éficos, somos favordveis a sua aprovacdo.

Situaciio do Parecer:

Aorovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Néo

Consideracies Finals a critério do CEP:

g i s
rbnx'-‘.l.lB )
Lo = ;
Endarsga:  Ren Mordaio Noboaga SN
Bakvo:  Seio Mortoonks CEP: G370000
wr: P Wenisiplec  PATOS
Telefone: 33034217300 Fax: 3500401204y Famail:  raphrpyporee com e
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RESUMO

Com o processo de desinstitucionalizagdo psiquiatrica, as familias passaram as ser as
principais provedoras de cuidados aos pacientes. Essa mudanga marcou uma alteragdo na
forma como a familia vinha participando do cuidado ao doente mental, mas as dificuldades
enfrentadas no desempenho do papel de cuidador tém contribuido para mudancas na sua vida.
A presente pesquisa objetivou observar qual a percepcdo de qualidade de vida e quais
mudangas ocorrem no ambito social, familiar e sexual de cuidadores de criangas e
adolescentes com transtornos mentais atendidos em um Centro de Atencdo Psicossocial.
Participaram da pesquisa 64 cuidadores de criancas e adolescentes com transtornos mentais
que frequentam um Capsi. Os dados das coletas foram obtidos através de uma entrevista e 0
Questionario de Qualidade de Vida WHOQOL Bref. A anélise foi realizada no programa
estatistico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS). Os resultados demonstram que
ser cuidador de crianga ou adolescente com transtorno mental diminui a satisfacdo da
qualidade de vida e impacta a vida no contexto social, conjugal e sexual, observando que
85,9% dos cuidadores abandonaram o emprego para cuidar da crianga/adolescente; somente
34,4% possuem lazer, 81,3% tiveram mudancas na sua vida conjugal em sua grande
maioria(98,1%) para pior e 31,3% ndo possuem relagdes sexuais. Ao fim do mesmo, percebe-
se que essa populacdo merece maior atencdo diante das politicas publicas e da sociedade,
onde os resultados deste estudo poderdo influir na adequacdo dos servicos de satde mental,
uma vez que a saude da crianca e adolescente depende da salde do cuidador.

Palavras-chaves: Adolescente; Cuidador; Crianga; Mudancas; Qualidade de vida; Transtorno
mental.
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ABSTRACT

With the process of psychiatric deinstitutionalization, the families spent the be the main
providers of care to the patients. This change marked a change in how the family was
participating in the care to the mentally ill, but the difficulties encountered in the performance
of the caring role have contributed to changes in his life. The present research aimed to
observe what is the perception of quality of life and what changes occur in the social, familiar
and sexual context of caregivers of children and adolescents with mental disorders treated at a
Psicossocial Care Center. Participated in the research 64 caregivers of children and
adolescents with mental disorders who are attended in a Capsi. The data from the samples
were obtained from a semi-structured questionnaire and the Quality of Life Questionnaire
WHOQOL Bref.. The analysis was performed in the statistical program called Statistical
Package for Social Sciences (SPSS). The results show that been a child or adolescent
caregiver with mental disorders decreases the satisfaction of quality of life and impacts the
life in social, marital and sexual context, noting that 85.9% of caregivers left the job to care
for the child / adolescent; only 34.4% have leisure, 81.3% had changes in their married life for
the most part (98.1%) to worse and 31.3% do not have sex. At the end of it, it is realized that
this population deserves more attention on public policy and society, where the results of this
study may influence in the adequacy of mental health services, since the health of children
and adolescents depends on the caregiver's health.

Keywords: Adolescent; Caregiver; Child; Changes; Quality of life; Mental disorder.
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