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RESUMO: Ser cuidador ocasiona mudancas em diversos contextos da vida do sujeito. O objetivo deste estudo foi
identificar alterages no desempenho ocupacional de familiares que se tornaram cuidadores primarios de criangas
ou adolescentes em tratamento de transtornos mentais. Trata-se de uma pesquisa qualitativa da qual participaram
17 cuidadores de criangas ou adolescentes em tratamento em um Centro de Atencio Psicossocial Infantojuvenil.
Os dados foram coletados por meio da Medida Canadense de Desempenho Ocupacional e de uma entrevista
semiestruturada e averiguados mediante a andlise de conteido temdtico-categorial. A maioria dos respondentes eram
do género feminino, apresentaram problemas nos cuidados pessoais e na independéncia fora de casa; além disso,
diminuiram a carga horaria de trabalho, inclusive as tarefas, e reduziram a recreacdo e a socializagio. Concluiu-se que
ser cuidador de crianga ou adolescente com doenga mental influencia o desempenho de atividade de autocuidado,
de produtividade e de lazer.

Palavras-chaves: Cuidador. Saide mental. Terapia ocupacional.

ABSTRACT: Being a caregiver causes changes in various contexts of the subject’s life. This study aimed to identify
changes in the occupational performance of family members who have become caregivers of children or adolescents
undergoing treatment for mental disorders. This is a qualitative study, in which 17 caregivers of children or adolescents
who were undergoing treatment in a Child and Youth Psychosocial Care Center participated. Data were collected
through the Canadian Occupational Performance Measure and a semi-structured interview and verified through
thematic-categorical analysis. Most participants were female, had problems in personal care and in independence
away from home; besides, they decreased workload, including tasks, and reduced recreation and socialization. It was
concluded that being a caregiver for a child or adolescent with mental illness influences the performance of self-care
activity, productivity and leisure.
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INTRODUCAO

No Brasil, um membro da familia geralmente
¢ responsdvel por cuidar das pessoas que fazem
parte dela, especialmente aquelas que exigem mais
atencdo. Tal acdo pode causar mudangas na rotina,
restricoes na vida social e profissional, além de
prejuizos no dmbito financeiro devido ao abandono
ou a diminuicdo da carga de trabalho. Isso, portanto,
pode ter um impacto negativo na saude fisica, social e
emocional do cuidador, gerando ansiedade, estresse,
transtorno pessoal, declinio na qualidade de vida e
sobrecarga financeira' — tudo por falta de tempo,
indisponibilidade de abdicar da pessoa que recebe
cuidados, fadiga, realizacio de tarefas excessivas e
supervisio continua. Além disso, ocorre restri¢io das
atividades de lazer, levando ao isolamento social?.

Dessa forma, em um servico de atencio
a saide para criancas e adolescentes, o paciente
identificado ndo deve ser o Unico foco dos servicos
e dos profissionais de saude. Isso porque a familia
também sofre o impacto da doenca que acomete
um dos membros dela, o que pode se refletir no
desenvolvimento da crianca ou adolescente em dmbito
familiar e, principalmente, na vida do cuidador 2.

Apesar de os transtornos mentais afetarem
uma parcela significativa das criangas e adolescentes
brasileiros, a andlise da literatura cientifica no
campo da saude mental infantojuvenil aponta uma
producio ainda incipiente sobre o tema. O que
vé sao estudos direcionados, de forma limitada,
ao estresse € a qualidade de vida ou 2 mudanca
no desempenho ocupacional de cuidadores de
criancas ou adolescentes com doencas graves e
cronicas’. Nao foram encontrados trabalhos acerca do
desempenho ocupacional de cuidadores de criangas e
adolescentes com transtornos mentais, o que justifica
o desenvolvimento desta pesquisa.

Compreende-se como desempenho
ocupacional a capacidade de realizar tarefas que
permitem a execucdao de papéis ocupacionais e sociais
de maneira satisfatdria e apropriada para o estdgio de
desenvolvimento, cultura e ambiente do individuo®.
Também ¢ definido pela Associacio Americana de

Terapia Ocupacional’ como a habilidade de cumprir
tarefas e papéis vinculados a sua drea de ocupagio,
integrando individuo, atividade, contexto e ambiente.
Ele é considerado satisfatorio quando promove a satide
e o0 bem-estar do individuo e esta relacionado a virios
aspectos e fatores que interferem no desempenho de
diferentes atividades. Esses fatores incluem 4reas de
ocupac¢do humana, tidas como categorias que cobrem
a grande variedade de ocupagoes que o individuo
pode ter. De acordo com a Associacio Americana de
Terapia Ocupacional’, essas dreas sdo: atividades de
vida didria; atividades instrumentais da vida didria;
descanso e sono; trabalhar; brincar e lazer; educacao;
e participagdo social.

Dessa forma, esta pesquisa teve como objetivo
identificar mudancas no desempenho ocupacional de
familiares que se tornaram cuidadores primarios de
criancas ou adolescentes que estdo em tratamento de
transtornos mentais.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo
e exploratério. O uso do método qualitativo permite
conhecer fatos, processos, estruturas € pessoas em sua
totalidade e profundidade, portanto é considerado
apropriado para identificar e apreender fendmenos
relevantes nesse campo. O realismo foi utilizado
como referencial etimoldgico e ontoldgico que narra
as experiéncias, os significados e a realidade dos
participantes, que reconhece os modos como 0s
individuos criam significado para sua experiéncia e,
por sua vez, as formas como o contexto social mais
amplo € apresentado nesses significados, mantendo
o foco no material e em outros limites da realidade.
Assim, a pesquisa realista pressupoe que o mundo
tenha uma verdade natural reconhecivel e real,
descoberta por meio da experiéncia e da investigacao®.

Destarte, 2 luz do realismo, para o
desenvolvimento da pesquisa, foram adotados os
procedimentos que seguem. O trabalho foi realizado
em um Centro de Atencdo Psicossocial Infantojuvenil
(CAPSi) de um municipio do interior de Minas Gerais,
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Brasil, com cerca de 330 mil habitantes. Esse era o
local no qual as criancas e adolescentes realizavam
o tratamento e onde foi possivel o acesso aos
participantes.

Dessa  forma,
participantes da pesquisa 17 cuidadores de criancas
ou adolescentes que responderam ao critério de
inclusio de serem o principal responsivel por
essa tarefa e de acompanharem o tratamento da
crianca ou adolescente por pelo menos seis meses.
Foram excluidos dois cuidadores que nao eram
responsdveis pelo acompanhamento, mas sim
pessoas de instituicoes de acolhimento de criangas ou
adolescentes que, nos dias de coleta de dados, estavam
presentes a consulta. Seis foram convidados trés
vezes, em semanas consecutivas, mas se recusaram,
alegando estarem apressados, sendo excluidos apds a
terceira tentativa.

O numero final de respondentes foi definido
pelos critérios de exaustao para pesquisa qualitativa.
O fechamento da amostra se deu por saturacio
tedrica, ou seja, suspendeu-se a inclusio de novos
participantes quando os dados obtidos se tornaram
um pouco redundantes e nio se considerou relevante
persistir na coleta deles’; estes foram discutidos
pelos pesquisadores para concordancia de saturacao.
Quanto ao sigilo dos entrevistados, criou-se um
codigo em que eles foram identificados pela letra
“C” de cuidador, seguida pelo numero sequencial do
depoimento feito.

Os cuidadores foram convidados a participar
do estudo quando acompanhavam a crianga ou
adolescente, e a coleta de dados ocorreu em uma sala
reservada do CAPSi, com a presenca de apenas um
pesquisador e um participante. As entrevistas foram
conduzidas por um dos pesquisadores treinados
para realizd-las e aplicar a Medida Canadense de
Desempenho Ocupacional (COPM) e tiveram duracio
média de 40 minutos. Os demais pesquisadores
supervisionaram e orientaram a conclusio do
trabalho.

Para atingir os objetivos, os dados
foram coletados por meio da COPM e de uma
entrevista composta de questdes sobre os dados
sociodemogréficos e perguntas acerca de atividades
que o participante fazia e que nio faz mais depois

constituiram-se em

que passou a acompanhar o tratamento da crianca
ou adolescente. Além disso, no caso de ter havido
alteracoes nessa rotina, lhe era indagado se acreditava
que conhecer o diagnostico da crianca ou adolescente
influenciou tal mudanca e se percebia que alguma
estratégia poderia ser usada para melhorar o
desempenho de suas atividades cotidianas.

A COPM ¢ um instrumento padronizado e
traduzido para o portugués no Brasil, amplamente
utilizado na pritica clinica e na pesquisa ap6s validado
para algumas populacdes’. Foi construido com o
objetivo de detectar mudangas na percepcio do
cliente sobre seu desempenho ocupacional ao longo
do tempo. Nele, as ocupacoes sao categorizadas em:
autocuidado (cuidados pessoais, mobilidade funcional
e funcionamento na comunidade); produtividade
(trabalho remunerado ou nio remunerado, tarefas
domésticas, escola e brincar); e lazer (recreacio
silenciosa, recreacio ativa e socializacio). O
instrumento foca as necessidades e os problemas dos
clientes individualmente e nio é especifico para uma
condi¢do de saude especifica.

A entrevista teve como finalidade
compreender melhor as mudancas no desempenho
ocupacional de cuidadores de usudrios (criancas e
adolescentes) de um CAPSi apds o acompanhamento
deles no tratamento.

Os dados da COPM foram registrados no
proprio instrumento, € os das entrevistas, gravados
em midia digital e posteriormente transcritos para
anilise. A cada entrevista, realizou-se um registro de
impressoes sobre os participantes € o contexto no
caderno de campo, e esses dados foram examinados
juntamente com os coletados entre os participantes.
Todas as informacoes coletadas foram avaliadas por
meio da andlise de conteudo tematico-categorial, com
abordagem qualitativa®,

Em primeiro lugar, foi feita uma leitura
completa e exaustiva do material selecionado,
buscando ter uma visio global, apreender as
particularidades de tudo que seria analisado, elaborar
pressupostos iniciais que serviriam de parimetro para
0 exame e interpretacdo. A partir dai, escolheram-se
as formas de classificacio inicial e determinaram-se os
conceitos tedricos que norteariam a andlise.
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Na segunda etapa, realizou-se uma
exploracio do material, dialogando com as partes
do texto de anilise, identificando, por meio de
inferéncias, os nucleos de sentido apontados pelos
fragmentos textuais em cada classe do esquema de
classificagdo, relacionando os nucleos de sentido
com 0s pressupostos iniciais. Posteriormente, foram
avaliados os diferentes nucleos de sentido presentes
nas diversas classes do esquema de classificacio;
as partes do texto foram reagrupadas pelos temas
encontrados e foi elaborada uma escrita por tema.
Como etapa final, se construiu a sintese interpretativa
por meio de um ensaio que dialoga com os dados
obtidos na pesquisa, os objetivos do estudo e o
referencial tedrico encontrado na literatura.

A coleta de dados ocorreu entre os meses de
fevereiro e abril de 2018, apenas uma vez com cada
participante. Nao houve teste-piloto.

A escolha da amostra foi por conveniéncia.
Para a selecdo, todos os cuidadores de criancas ou
adolescentes que frequentavam o servico no periodo
da coleta de dados da pesquisa foram convidados
nenhum dos

pessoalmente; pesquisadores  0s

Tabela 1. Caracterizacio dos cuidadores

conhecia, ou seja, nao havia qualquer relagao pessoal
ou profissional).

Todos os participantes tomaram ciéncia dos
objetivos e das fases da investigacio. Para tanto,
foi utilizado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), que incluia informacoes sobre
objetivos, método e direitos deles e que foi assinado
antes de serem incluidos no trabalho. Os aspectos
éticos desta pesquisa atenderam as diretrizes de boas
préticas de pesquisa de acordo com as resolugoes n°
466/2012 e 510/2016. O estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da universidade 2 qual
os autores estao vinculados, de acordo com a CAAE
89085318.9.0000.5154 em 3 de abril de 2018.

RESULTADOS

Os resultados foram apresentados em
duas secoes. Primeiramente, identificaram-se as
caracteristicas  sociodemograficas e clinicas dos
participantes (Tabela 1) e seu desempenho no
instrumento COPM, e posteriormente, os temas
construidos com base na andlise das duas questoes
abertas.

Uso de medicacio psi-

Cuidadores Género Idade Grau de parentesco Faz terapia quidtrica
C1 Feminino 39 Mae Sim Sim
C2 Feminino 47 Mie Nio Nio
C3 Masculino 51 Pai Nio Nio
C4 Masculino 50 Pai Nio Nio
C5 Feminino 44 Mie Sim Sim
C6 Feminino 35 Mae Nio informado Nio informado
Cc7 Feminino 39 Mae Nao Nao
C8 Feminino 29 Mae Sim Sim
c9 Feminino 40 Mae Nio Nio
C10 Feminino 29 Mie Nio Nio
C11 Feminino 25 Mae Nao Nio
C12 Feminino 36 Mae Nio Nio
Cl13 Feminino 30 Mie Nio Nio
Cl4 Feminino 43 Mae Nio Sim
C15 Feminino 69 Avo Nio Nio
C16 Feminino 36 Mae Nio Nio
C17 Feminino 40 Mae Sim Nao

Fonte: Dados da pesquisa.
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Quanto as criangas ou adolescentes que os
cuidadores acompanhavam (Tabela 2), dez realizavam
tratamento no CAPSi havia mais de um ano — um
tempo prolongado, evidenciando o impacto dessa
tarefa aos cuidadores. Embora dois participantes
tenham relatado ter iniciado recentemente esse

acompanhamento no CAPSi (um havia um més, e
outro, quatro meses), as criancas sob sua supervisio
eram atendidas em outros servicos de tratamento
para doengas mentais, e eles viveram e perceberam
as consequéncias do cuidado; por essa razio, foram
incluidos na pesquisa.

Tabela 2. Caracterizacio das criangas e adolescentes que o cuidador acompanha

Cuidadores Tempo de acompanhamento no CAPSi Diagnéstico

C1 5 anos Hiperatividade e depressio

C2 Quase 1 ano Comportamento suicida

C3 5 anos Esquizofrenia

C4 2 anos Nao informado

C5 7 anos Esquizofrenia

C6 1 més Nao informado

Cc7 2 anos Transtorno com déficit de atengio e hiperatividade

C8 5 anos Transtorno com déficit de atencio e hiperatividade

c9 7 meses Hiperatividade e agressividade

C10 1ano Diagnéstico nio fechado

c11 4 meses Transtorno com déficit de at‘engﬁo e hiperatividade e transtor-
no opositor desafiante

C12 Mais de 1 ano Hiperatividade

C13 2 anos Autismo e retardo mental

C14 8 meses Diagndstico ainda nio fechado

C15 2 anos Depressao e agitacao

C16 6 anos Esquizofrenia

C17 Mais de 1 ano Diagnéstico ainda nio fechado

Fonte: Dados da pesquisa.

Por meio da Medida Canadense de
Desempenho Ocupacional (COPM), verificou-se
que quatro cuidadores nio identificaram problemas
quanto ao desempenho ocupacional. Em relacio a
categoria “autocuidado”, no que se refere ao cuidado
pessoal, dez apontaram problemas devido a falta de
tempo para cuidar de si e a limitacdo no desempenho
das atividades, colocando a aten¢io ao outro sempre
em primeirolugar. Umdeles fezreferénciaadificuldade
de mobilidade funcional, e seis, de independéncia

fora de casa, com historias sobre restricao e sacrificio

na realizacio de atividades que exigem que a crianca
ou o adolescente os acompanhem, devido aos
comportamentos inadequados que apresentam.

No caso da categoria “produtividade”, nove
cuidadores identificaram problemas com o trabalho
— a perda de emprego (trabalho remunerado) foi
considerada como resultado de cuidar do outro, o que
aumentaa pressio, a responsabilidade e ademanda por
tempo. Dois responderam que as tarefas domésticas
se tornam limitadas, sobrecarregadas e deixadas para
depois, pois existem outras preocupagoes.
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Quanto a categoria “lazer”, quatro
sinalizaram dificuldades com recreacio silenciosa, e
sete, com recreacao ativa, pois deixaram de realizar
atividades de lazer, uma vez que o cuidado com a
crianca ou adolescente ou, ainda, 0 comportamento
que apresentam fora de casa nio permitem que isso
ocorra. Seis identificaram problemas na socializagio:
os participantes informaram que se isolam ou sio
isolados como consequéncia do comportamento da
crianca ou do adolescente, além de perceberem o
estigma e o julgamento por parte do outro.

A partir do conjunto de depoimentos dos
participantes, obtido por meio da entrevista, foi
possivel construir trés categorias temdticas: perda
do trabalho; restricio de participacio social e
socializacio; e sobrecarga e culpa por exercerem o
papel de cuidador.

PERDA DO TRABALHO

A perda do trabalho, na opinido dos
cuidadores, parece estar relacionada ao fato de levar a
crianga/adolescente para tratamento:

Por causa do hordrio, eu ndo
tinha essa condi¢do de poder ir
embora para trazé-lo ao CAPSi e
depois voltar ao trabalbo, estava
enviando-o de moto, ou seja, passei
minba responsabilidade para outra
pessoa poder trabalbar, entdo, ndo,
para mim ndo estava avancando.

@)

Além disso, ao sair do trabalho remunerado,
hd perda de independéncia financeira e de recursos
para cuidar da familia: “Eu trabalhava, gostaria de
trabalhar, porque sempre tive minha independéncia,
agora depender é complicado” (C1). Mesmo a
atividade autonoma, como prestacao de servicos de
limpeza, nao € possivel, pois é necessirio acompanhar
mais a crianca ou adolescente em virias situacoes:
“Diminuiu minhas faxinas, gostaria de trabalhar,
porque dependo do trabalho para cuidar deles. Eu
tenho quatro filhos” (C6). Ainda assim, estar fora do

mercado de trabalho leva a perda de espaco pessoal
e socializacio: “Eu trabalhava fora de casa, tinha meu
saldrio, também convivia com outros amigos, tinha
uma liberdade maior, um espaco maior para mim,
hoje ndo tenho mais” (C17).

Diferentemente das cuidadoras, entre os dois
participantes do sexo masculino, somente um relatou
que se preocupa mais durante o trabalho, no entanto
isso ndo o levou a reducio ou abandono do emprego,
nem mesmo alterou suas acoes no ambiente laboral:
“Sinto-me preocupado com ele durante o trabalho,
mas tudo o que deixei foi futebol. J4 pensei em entrar
na academia, mas vocé sempre tem que estar com ele,

junto com ele” (C4).

RESTRIGAO DA PARTICIPACAO SOCIAL E DA
SOCIALIZAGAO

A socializagio dos participantes parece
ser afetada em diferentes aspectos pelo transtorno
mental da crianca/adolescente da qual o adulto
¢ o principal cuidador. Elas passam a exibir
comportamentos diferentes dos de outras criancas, o
que ¢ observado pela sociedade com incompreensio
e, frequentemente, julgamento. Precisam tomar
medicamentos em hordrios especificos, causando a
saida de um compromisso social devido a sonoléncia
que alguns firmacos provocam. Dessa forma, os
cuidadores se sentem estigmatizados aos olhos da
sociedade:

Isso interfere, porque [ele] tem que
tomar remédio e, ds vezes, vocé
estd em um lugar e precisa sair
por causa dele, porque ele quer
dormir, entdo muda muita coisa.
Nem toda situagdo tem como ficar,
as vezes, o tipo de comportamento
[que ele apresenta], vocé estd em
um lugar em que ele tem um tipo de
comportamento, nem todo mundo

entende que é um problema [de
saude] (C5).

Tal situacio acaba restringindo a vida social

“Costumava sair com mais frequéncia, nio saia tanto,
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tipo assim, também viajava, eu costumava ir para o
Maranhio, sabe? Viajava as vezes, agora nio vou mais,
vou menos (C12)". Além disso, limita a convivéncia e
as atividades dentro da propria casa: “Eu socializava
mais com as pessoas, mas agora fico mais com eles
mesmo, fico mais dentro de casa, quase nio saio, os
parentes quase nio vejo” (C16).

Contrapondo-se as cuidadoras, o cuidador
aponta que as unicas modificacdes no lazer dizem
respeito a abandonar a atividade fisica e parar de ir
a0 bar com os amigos. No primeiro caso, influencia
o bem-estar fisico, causando dores nas pernas; ji no
segundo hi o relato de que nao faz falta, e a nova
postura proporciona maior tempo com a crianga:
“Parei de ir ao bar e jogar futebol. Mas ndo ir ao bar
¢ bom, e consegui me aproximar do meu filho, posso
cuidar mais dele” (C4).

Embora o estudo tenha tido a participagio
de apenas dois cuidadores homens, percebem-se
diferencas nas mudangas em relacio ao desempenho
ocupacional quando se leva em conta o género. As
mulheres sofreram maior impacto do cuidado, o que
pode ser decorrente da incorporagio do papel de
cuidadora principal, além dos outros papéis e tarefas
ja assumidos anteriormente.

SOBRECARGA E SENTIMENTO DE CULPA POR
EXERCER O PAPEL DE CUIDADOR

Os cuidadores também comentam acerca
da sobrecarga e do sentimento de culpa pelo papel
que exercem adolescente: [0 diagndstico do seu filho
influenciou alguma atividade sua?] “Muito, ele nio
¢ diferente, mas ele ¢ uma crianca que precisa de
cuidados que exigem muito de mim, as vezes eu estou
sobrecarregada e ele quer mais de mim” (C10).

Muitos  participantes se  emocionaram
durante o epoimento, relatando a dificuldade pela
qual passam: “Eu penso as vezes em desistir de tudo,
tudo poe a culpa em mim, sabe? Mas, tem hora que eu
penso: meus filhos precisam de mim, tenho que ter
forca, tenho que cuidar deles, porque ¢ muito dificil”
(C12).

A maioria dos participantes afirmou
inicialmente que nao houve mudanga no desempenho
de suas atividades ap6s acompanhar a crianga ou
adolescente no CAPSi. No entanto, no decorrer das
entrevistas eles relataram alteracdes na rotina: ‘Antes
eu passeava, ia no shopping, ia nas casas dos parentes,
dos amigos, hoje eu nio faco isso; antes eu levava eles
para passear na praca, dar uma volta na rua, eu ia ao
supermercado, hoje eu nio fago isso” (C1).

DISCUSSAO

Os dados foram coletados por meio de dois
instrumentos: a COPM e uma entrevista acerca da
caracterizacio sociodemogrifica e das ocupacoes
dos participantes ap6s se tornarem cuidadores
de uma crianca ou adolescente em tratamento no
servico de saude mental. A andlise mostrou que as
respostas refletiram os mesmos significados entre
um instrumento e outro, validando nio apenas as
informacoes, mas também representando o impacto
do cuidado no desempenho ocupacional na vida
dessas pessoas.

Desde os primordios, na maioria das
culturas, a mulher assume a responsabilidade de
cuidar do lar e proporcionar a extensio da familia.
Tal cendrio se reflete hoje na desigualdade de género
e na sobrecarga em um dos cuidadores que agrega
diversas funcoes, como cuidar do outro, do lar e da
carreira profissional®.

Isso também pode ser observado nos achados
deste estudo, segundo os quais apenas dois dos 17
participantes eram homens — portanto, a maioria do
sexo feminino. Pesquisas sobre as relacoes de género
entre familiares, cuidadores de criancas e adolescentes
mostraram que os principais responsaveis por todos
os cuidados com os filhos, incluindo os de saude,
sao as mulheres € que a presenca da mae na vida da
crianca ou o adolescente é predominante. Além disso,
da-se a ela o papel de cuidador principal, ou seja, a
presenca feminina aparece com destaque na funcio
de cuidador™.
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E importante ressaltar que, em estudo acerca
do cuidado de criangas e adolescentes com transtornos
mentais', os autores descrevem a prevaléncia do
sexo feminino nessa tarefa. Embora nio tenha sido o
foco do presente estudo, em outro trabalho sobre as
competéncias familiares relacionadas a prevencio e ao
tratamento das doengas nas criancas de até seis anos”®,
ficaevidente a participacio de maes como responsaveis
pelo cuidado, tanto pelos resultados apresentados,
no qual as tabelas nem sequer mencionam os pais,
quanto pelo contexto da pesquisa. Nessa pesquisa®, é
possivel que tal participacio das maes tenha ocorrido
devido ao fato de a coleta de dados ter sido realizada
nas residéncias, em hordrio comercial. Esse é outro
dado que corrobora os achados deste estudo, pois,
mesmo a crianca ndo tendo problema de saude, ¢ a
mulher quem abdica do trabalho fora de casa para
cuidar da prole.

A populacio atendida no CAPSi estd sendo
tratada por algum problema cronico de saide mental.
As condicoes cronicas sao aquelas de curso mais ou
menos longo ou permanente que requerem respostas
e acoes continuas e integradas do sistema de atencio
a saude, dos profissionais e das pessoas usudrias dele,
para seu controle efetivo, eficiente e com qualidade.
Tais condi¢oes podem ser acompanhadas de sintomas
ou ser assintomaticas, consequentemente ocasionam
modificacoes na vida do sujeito e das pessoas que o
cercam, diretamente e indiretamente, tendo maior
impacto entre aqueles com maior envolvimento no
cuidado. Observa-se que os diferentes diagnosticos
afetam de forma distinta a vida dos individuos,
influenciando também seu prognostico.

O cuidado prestado influi de distintas
formas na vida do cuidador — no ambito da carreira
profissional, na atividade sexual, na vida emocional,
fisica e social, além da alteracgio na rotina —,
caracterizando-se por ser um processo desgastante
e estressante”. Neste estudo, percebeu-se que 0s
participantes demonstraram mudangas no seu
cotidiano, com foco nas atividades de autocuidado, de
produtividade e de lazer que decorrem do processo de

realizar o cuidado, o qual demanda agoes e servigos
correspondentes. Ao assumir a responsabilidade de
cuidar da pessoa com transtorno mental, ocorre a
sobrecarga devidoao acimulo de tarefas; os cuidadores
apresentam problemas em seu dia a dia, envolvendo
autocuidado, o qual ¢ feito de maneira preciria ou
nao desenvolvida'®, Ainda, em uma pesquisa sobre
autocuidado e vivencias do envelhecer de cuidadores
familiares de idosos, os autores'” caracterizam que o
cuidado sem revezamento com outra pessoa resulta
na falta de tempo para realizar o autocuidado.

Percebe-se, também, que o autocuidado, que
envolve aten¢io com a higiene, o vestir, a alimentagio
e o banho, além da independéncia fora de casa
(meio de transporte, compras e finangas de casa), foi
identificado repetidamente pelos participantes como
algo que vem sendo realizado de maneira insatisfatoria
ou, ainda, abandonado por eles; o papel de cuidador
influencia essa mudanca de desempenho. Devido
a falta de tempo para cuidar de si e a limitacio que
encontram no dia a dia pelas demandas da pessoa
cuidada, colocam o cuidado do outro sempre em
primeiro lugar. Além disso, eles encontram restri¢ao e
dificuldade em realizar atividades que exigem sair de
casa em companhia da crianga ou adolescente, devido
aos comportamentos inadequados que muitas vezes
eles apresentam.

No que se refere ao trabalho remunerado,
os entrevistados relataram que o motivo para o
abandonarem estd relacionado com o cuidado
demandado pelas criangas/adolescentes, confirmando
mudancas nesse contexto. Em pesquisa realizada no
municipio de Patos (PB) em 2018 com cuidadores
de criancas e adolescentes em acompanhamento no
CAPSi, constatou-se que grande abriu mio do emprego
para se dedicar a tarefa. Tais caracteristicas podem
ser decorrentes das exigéncias da acio de cuidar,
causando mudangas na rotina que impossibilitam
manter o que até entao era feito.

E possivel observar que ocorreram alteracoes
também no contexto do lazer, prevalecendo
o abandono de atividades realizadas antes do
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adoecimento da crianga e/ou adolescente, ou a
reducio delas, conforme as necessidades do cuidado.
No mesmo estudo realizado em Patos (PB)®, os
autores encontraram alteracoes nas atividades de
lazer que eram feitas com maior constancia antes
do adoecimento da pessoa cuidada e com declinio
na atual incorporacio do papel de cuidador. Outra
pesquisa, desenvolvida entre cuidadores de pacientes
com cancer com capacidade funcional reduzida®,
também corrobora esses dados: no periodo de
cuidado, a maioria nio tinha momentos de lazer, pois
precisava responder as demandas da pessoa doente.

Outra mudanca apresentada refere-se a
restricio da participacdo social e da socializacao. O
papel de cuidador gera um impacto que influencia
a vida e as relacoes interpessoais € pode causar
isolamento social, o que pode subsequentemente
acarretar algum problema na sadde mental e
emocional®. Os achados mostram que varios
cuidadores deixaram de estar em contato com outras
pessoas, até mesmo com familiares, devido ao excesso
de atividades que tém que realizar e as necessidades e
comportamento das criancas e adolescentes.

Observa-se, ainda, na rotina dos cuidadores
uma sobrecarga, a qual diz respeito aquilo que é
excessivo e acrescido a carga normal. Os cuidadores
deste estudo relataram tal situacio, bem como o
sentimento de culpa por exercer o papel de cuidador
da crianca e/ou adolescente, descrevendo dificuldades
que enfrentam, abdicando a propria vida para cumprir
as tarefas. Essa constatacdo vai ao encontro do que
concluiram Reis e colaboradores®, que descrevem os
diversos papéis e funcoes que o cuidador principal
tem que assumir, além do cuidado com a crian¢a e/ou
adolescente com condicio cronica, o que faz com que
abandone sua rotina.

Outra pesquisa'® abarca o assunto, abordando
os tipos de sobrecarga (objetiva e subjetiva) que
resultam da falta de ajuda de outros parentes e do
acumulo de tarefas, predispondo os cuidadores 2
exaustdo. E, ainda, um estudo® com cuidadores
de criancas com paralisia cerebral aponta a falta de

tempo e a sobrecarga de tarefas, comprometendo a
vida pessoal e, posteriormente, todo o cotidiano do
cuidador.

Reconhece-se como limitacio deste estudo
o fato de ter sido realizado em apenas um servico,
o que pode se refletir nos resultados apenas para a
populacio atendida ali. Além disso, ressalta-se que
a cidade da pesquisa possui caracteristicas de locais
do interior, onde as pessoas se mantém com uma
rede de apoio extensa. Isso ¢é diferente da realidade
de outras, maiores, nas quais as percepcoes sobre as
mudancas nas atividades sociais e de lazer poderiam
ser percebidas de forma distinta.

CONCLUSAO

Conclui-se que ser cuidador de crianca ou
adolescente com transtorno mental tem impacto
negativo no desempenho ocupacional do adulto
responsavel por essa tarefa, acarretando abandono do
autocuidado, perda ou diminui¢gdo da carga horaria
de trabalho, déficits no lazer e na participacao social,
influenciando a vida fisica, social e emocional. Desse
modo, alcangou-se o objetivo do estudo, qual seja,
identificar mudancas no desempenho ocupacional
de familiares que se tornaram cuidadores primarios
de criancas ou adolescentes em tratamento de
transtornos mentais.

Reconhece-se a necessidade de atengio e
cuidado a essas pessoas, bem como que a saude da
crianca e do adolescente depende da saide do seu
cuidador. Dessa forma, é preciso voltar a atencio
dos profissionais de saide a essa populacio, com
vistas 2 promocio de um cuidado mais humanizado
e especializado, bem como conscientizar a sociedade
sobre a questdo, a fim de se diminuirem o estigma e o
preconceito sofridos.

A terapia ocupacional tem um importante
papel na atuacio com essa populacio, orientando
e promovendo reflexdo sobre esse tema, além de
ressignificar e retomar atividades que antes eram feitas.
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Abandonar ou modificar o desempenho ocupacional
em prol da acdo de cuidar nio é saudivel e pode
comprometer negativamente a saide do sujeito.
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