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			Prólogo


			Esta obra surgiu a partir de uma pesquisa em campo e conta experiências e sofrimento de pessoas reais que assumiram de uma forma que não puderam escolher, a função de ser cuidador. Porém assumiram por amor e fé e são transformadas pela resiliência.


			Em uma experiência no meu estágio durante a faculdade de enfermagem, no centro de terapia intensiva do hospital, eu pude presenciar muita dor e sofrimento e compreender como o cuidado humanizado é importante diante da vida de um ser humano, ou no final dela, mais precisamente.


			Um dos pacientes estava em cuidados paliativos, cuidados direcionados ao paciente que visa resguardar sua dignidade e amenizar sua dor, seja física ou emocional, para que sua passagem seja leve e digna. Durante os dias que seguiram, a voz do paciente ecoava pelo centro de terapia intensiva, era um chamado que doía a alma; ele chamava pela mãe como se somente o cuidado dela fosse tirar sua dor. “Maãaae vem logo! Maãaae não demora! Maãaae estou esperando!”.


			Ele chorava e chamava. Foi ouvido, foi aconselhado, foi orientado, medicado e cuidado por profissionais de saúde e ainda recebia visita de familiares. Porém seu sofrimento pedia pelos cuidados de sua mãe. Ao final de uma semana ele veio a óbito.


			Segurança e proteção completa encontraremos somente no Senhor. Muitas vezes raízes de rejeição ou traumas advindos da infância nos transmitem a falsa impressão que temos que buscar segurança nas pessoas, principalmente nos relacionamentos, porém isso é uma ilusão. Com cuidadores podemos notar como essa necessidade de o indivíduo ser cuidado, de certa forma, sobrecarrega imensamente o cuidador, que se coloca na posição de responsável único e quase sempre sem apoio e se entrega nessa missão negligenciando seus cuidados e vida pessoal. Acreditando que por sua vez ele não pode falhar como cuidador e a responsabilidade de dar segurança e proteção completamente e “cem por cento”, faz com que o cuidador se autonegligencie.


			Essa tarefa é extremamente importante do ser CUIDADOR, porém eu espero que essa obra venha sensibilizar pessoas e sistemas e quem sabe abra um horizonte para que o mundo compreenda que a responsabilidade de cuidar também é social, também é um problema de saúde pública. E que o seu desequilíbrio afeta a todos nós. Principalmente no quesito preconceito da sociedade por falta de conhecimento sobre o assunto. Nossa obra pode revelar o que a sociedade desconhece e instruí-la a compreender o que é a vivência do cuidador frente ao transtorno mental e suas dificuldades, principalmente pela falta de apoio. Esta obra tem o propósito de, através da leitura, publicação e sua divulgação acarretar melhorias para os cuidados com a Saúde Mental, visto que trazemos novos conhecimentos acerca da vivência dos cuidadores frente ao Transtorno Mental.


			A segurança e proteção que o útero materno oferece é um pedacinho do cuidado de Deus em mãos humanas. Porém sabemos que não voltaremos ao útero jamais após o nascimento. E que podemos exercer o dom de cuidar, de exercer amor, entretanto que nunca esqueçamos de que o primeiro cuidado deve ser para si mesmo, para que ao exercer o amor, aquele amor de Cristo Jesus, lembramos que ele habita em nós e sem cuidar de si mesmo estaremos impossibilitados de cuidar do outro. E por mais que cuidar da DOR do outro seja difícil, não se pode nunca esquecer da completa segurança e proteção, que o cuidador de um familiar com transtorno mental necessita buscar diariamente no seu Criador.


			Embora existam muitas pessoas que cultivam o dom de ser um cuidador, a essência feminina, em especial a alma da mulher exerce esse cuidado com uma espécie de amor inexplicável. Deus em sua infinita sabedoria dedicou essa responsabilidade à mulher, ser auxiliadora, ou seja, cuidadora, ajudadora.


			Cuidado é uma tarefa divina, Deus cuida de nós. “E disse o Senhor Deus: Não é bom que o homem esteja só; far-lhe-ei uma ajudadora idônea para ele” (Gênesis 2:18).


			Ao leitor, talvez em algum momento em que esteja lendo as falas e relatos dos cuidadores, se questione do porquê a maioria ou quase todos os cuidadores são mulheres. Talvez a resposta venha do dom da essência da alma feminina da capacidade idônea recebida do Criador.


			Ao terminar a pesquisa eu compreendi que a essência da palavra cuidador é “cuida da dor”, visto que cada pessoa que cuida, cuida da dor, cuida do sofrimento, seja ele físico, psicológico ou emocional de outra pessoa, e quase sempre esse cuidado acarreta dor para quem cuida. Porém tenha fé no seu Criador que tudo vê, e cuida da sua dor igualmente. Porque o Senhor é nosso cuidador soberano.


			Por maior que parecer a tribulação, menos pesado se tornará se você confiar em Deus e buscar forças nEle, um dia de cada vez. “Quando você cuida da dor de alguém, Deus cuida da sua”.
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Capítulo 1
Da desinstitucionalização ao cuidado na comunidade



			A Política de Saúde Mental iniciou-se por meio de um manifesto de usuários familiares e de trabalhadores da saúde reivindicando mudanças do manicômio onde viviam mais de 100 mil pessoas com transtornos mentais. O movimento foi motivado pela importância que o tema dos direitos humanos recebeu no combate à ditadura militar e se espelhou no exemplo italiano que substituiu o hospital psiquiátrico por um modelo de serviço comunitário com base no território. Essas mudanças ganharam forças com o Movimento Social da Luta Antimanicomial na transformação da Atenção em Saúde Mental e do cuidado, gerando 
a Reforma Psiquiátrica (BRASIL, 2013a).


			O movimento de desinstitucionalização deu-se em um contexto de crise econômica, de manifestações sociais e de avanços científicos, nas décadas de 1960 e 1980, porém somente ganhou enfoque nas discussões públicas a partir da 1ª Conferência Nacional de Saúde Mental e do 2º Congresso Nacional dos Trabalhadores de Saúde Mental, realizados no dia 18 de maio de 1987 em Bauru, São Paulo. A partir dessa data, 18 de maio passou a representar o Dia Nacional da Luta Antimanicomial (COLLETI et al., 2014).


			Olschowsky e Schrank (2008) explicam sobre as formações de novos dispositivos, relatando que, a partir da metade da década de 1980, o Ministério da Saúde determinou a regulação das Políticas de Saúde Mental, tomando como objetivo o conceito da desinstitucionalização em substituição ao modelo manicomial, passando a preferenciar estruturas que substituem o Hospital Psiquiátrico (HP). Assim, normalizou-se o financiamento e a ampliação de novos serviços de saúde mental em nível de comunidade – os chamados serviços abertos ou substitutivos.


			Em 2001, Fernando Henrique Cardoso, então presidente do Brasil, promulgou a Lei 10.216, chamada de Lei de Paulo Delgado, que representa a referência da reforma e que garante os direitos individuais contra a internação compulsória em instituições de caráter asilar ou manicomial, cujo tratamento visa, como finalidade permanente, à reinserção social do paciente em seu meio. Veio também ressaltar as diretrizes do SUS quanto à universalidade de acesso e ao direito à assistência aos usuários em serviços de saúde mental com enfoque comunitário (BRASIL, 2004a; RIBEIRO et al., 2016).


			Por meio da Portaria nº 3.088, de 23 de dezembro de 2011, instituiu-se a Rede de Atenção Psicossocial (RAPS) para pessoas com sofrimento ou com transtorno mental e com necessidades decorrentes do uso de crack, de álcool e de outras drogas, no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS). São objetivos gerais da Rede de Atenção Psicossocial: ampliar o acesso à atenção psicossocial da população em geral; promover a acessibilidade aos serviços de saúde mental e garantir a articulação e a integração dos pontos de atenção das redes de saúde no território, qualificando o cuidado por meio do acolhimento, do acompanhamento contínuo e da atenção às urgências (BRASIL, 2011a).


			Os serviços que compõem a RAPS, no que se refere à Atenção Básica, são: unidade básica de saúde; núcleo de apoio à saúde da família; consultório de rua; apoio aos serviços do componente; atenção residencial de caráter transitório e centros de convivência e cultura. Já a atenção psicossocial estratégica, constitui-se de centros de atenção psicossocial em suas diferentes modalidades. Os serviços referentes à Atenção de Urgência e Emergência são: SAMU 192; sala de estabilização; UPA 24 horas e portas hospitalares de atenção à urgência /pronto socorro e unidades básicas com estratégia de saúde da família (BRASIL, 2013b).


			Em se tratando da Atenção Residencial de Caráter Transitório, são: unidades de acolhimento e de serviço de atenção em regime residencial. A Atenção Hospitalar é composta de enfermaria especializada em hospital geral; serviço hospitalar de referência (SHR) para atenção às pessoas com sofrimento ou transtorno mental e com necessidades decorrentes do uso de crack, de álcool e de outras drogas, enquanto na Estratégia de Desinstitucionalização, estão os serviços residenciais terapêuticos (SRT) e o programa de volta para casa (PVC). Já as Estratégias de Reabilitação Psicossocial, envolvem as iniciativas de geração de trabalho, de renda, de empreendimentos solidários e cooperativos sociais (BRASIL, 2013b).


			Os CAPS são instituições designadas ao acolhimento de pacientes com transtornos mentais que buscam a reinserção social e familiar, incentivando atitudes que promovam autonomia, prestando atendimento médico e psicológico. Têm como característica marcante integrá-los a um ambiente social e cultural concreto, destinado como seu “território”, o espaço urbano onde se melhora a vida quotidiana de usuários e de familiares. Os CAPS estabelecem fundamental estratégia do processo de reforma psiquiátrica (BRASIL, 2004a).


			Desde o ano de 2002, esses serviços experimentam grande expansão pelo financiamento e pela consolidação da Portaria nº 336, do Ministério da Saúde (BRITO; SILVA; AZEVEDO, 2012).


			Segundo Brasil (2011b), no Artigo 5º da Portaria GM 336/02, ficou estabelecido que os CAPS I, II, III, CAPS ad e CAPSi deverão estar capacitados para o acompanhamento dos pacientes de forma intensiva, semi-intensiva e não intensiva, dentro de limites quantitativos mensais fixados em ato normativo da Secretaria de Assistência à Saúde do Ministério da Saúde. No Parágrafo único desse artigo, define-se como atendimento intensivo aquele destinado aos pacientes que, em função de seu quadro clínico atual, necessitem acompanhamento diário; semi-intensivo é o tratamento destinado aos pacientes que necessitam de acompanhamento frequente, fixado em seu projeto terapêutico, mas não precisam estar diariamente no CAPS; e, por fim, o tratamento não intensivo é o atendimento que, em função do quadro clínico, pode ter uma frequência ainda menor.


		




		

			
Capítulo 2
A família e o cuidado a pessoa com transtorno mental



			Todo aparato da reforma da assistência psiquiátrica e das políticas de saúde mental trazem à tona a importância da família como mediadora do cuidado e da reinserção social da pessoa com transtornos mentais (BRASIL, 2004b).


			A importância da família merece ser destacada e compreendida perante o contexto dos usuários, para que se possa auxiliar em melhorias no tratamento, tanto por parte da assistência social como da assistência em saúde. Isso condiz com o que mostra o estudo dos autores Pegoraro e Galdana (2006) os quais apontam diversos tipos de sobrecarga dos familiares cuidadores de uma pessoa com transtorno mental, avaliando suas histórias de vida: a sobrecarga de ordem prática relacionada aos cuidados em momento de crise; a sobrecarga de ordem financeira em relação a medicamentos e a alimentos; a sobrecarga de ordem emocional mediante tensão, medo e impotência.


			As dificuldades enfrentadas pelas famílias estão vinculadas às mudanças do cotidiano, às medicações e à não aderência a elas, muitas vezes com o uso concomitante de álcool; e não saber lidar com os sintomas da doença e com os conflitos devido à deficiência deste saber. Acrescenta-se que a sobrecarga se divide em: financeira, pois os cuidadores muitas vezes se privam de suas coisas em favor do controle e do cuidado diário e contínuo, tornando-se uma tarefa dolorosa em face da falta de apoio e de ajuda dos membros da família; da sobrecarga física e emocional que aparece como doenças psicossomáticas, comprovando que o emocional repercute sobre a saúde física (ZUBEN, 2014).


			Ressaltam Colleti et al. (2014) que o convívio com a psicose e, consequentemente, com o sofrimento psíquico gera uma sobrecarga, tanto objetiva quanto subjetiva. A objetiva está relacionada com os cuidados reais, por exemplo, dificuldade econômica, redução do tempo livre, redução do convívio social, prejuízos quanto ao trabalho, dentre outras. Quanto à sobrecarga subjetiva, está a somatização dos sentimentos vivenciados como ansiedade, culpa e vergonha; desorientação quanto à falta de saber da doença e, por fim, o isolamento social.


			Corroborando, Sant’ana et al. (2011) expõem a importância de estudos referentes à família da pessoa com transtorno mental. Para esses autores, a família é o suporte de acolhimento à pessoa com sofrimento mental, mas isso faz com que se passe por diversas mudanças em suas vidas que exigem adaptação. Isso leva à necessidade de aporte e de inclusão do familiar no processo de cuidado à saúde.


			De acordo com Waidman et al. (2009), a família precisa também ser cuidada e amparada pelo profissional de saúde, uma vez que é necessário conhecer o familiar porque a cultura e a educação podem exercer influência na relação com o doente e também nas maneiras diferentes de se executarem as atividades de cuidado.


			Nosso intuito foi compreender a vivência de familiares cuidadores de pessoas com transtorno mental em tratamento intensivo em Centro de Atenção Psicossocial, e levar ao leitor um fragmento de como é a vivência de um cuidador, seus desafios e dificuldades, e deixar a mensagem de que a saúde mental é negligenciada, já que, por sua vez, o cuidador está desamparado e sem forças para cuidar de si mesmo e, como consequência, perde sua saúde mental também. O sistema de saúde falha enquanto o cuidador se mantém forte e sozinho.


		




		

			
Capítulo 3
A contribuição do estudo sobre 
a vivência do cuidador familiar



			Esta obra se justifica por poder contribuir para uma melhor compreensão a respeito dos cuidadores familiares em se tratando do cuidado à pessoa com transtorno mental, de forma a ampliar a percepção do profissional quanto às necessidades e às demandas dos cuidadores, o que é fundamental para a transformação da assistência numa atitude diferenciada, ética e humanitária. Isso condiz com Santin & Klafke (2011) os quais afirmam a importância de a assistência em saúde voltar-se para as necessidades dos cuidadores familiares, escutando-os, a fim de compreender o que sentem em relação ao desenvolvimento do cuidado ao familiar com transtorno mental.


			No campo da ciência, compreender a vivência dos familiares pode auxiliar no desenvolvimento de novos estudos e de estratégias políticas e assistenciais que possibilitem a melhoria de qualidade de vida, consequentemente, com menos sofrimento tanto aos familiares quanto às pessoas com transtornos mentais. Segundo Bessa e Waidman (2013), são essenciais estudos que possuam embasamentos científicos voltados para as necessidades desses familiares para solucionar as dificuldades encontradas no ambiente domiciliar em que se encontram. Haja vista que o fechamento dos hospitais se designou a fim de que fortalecesse o laço familiar, seus cuidados e a inserção do indivíduo na sociedade, portanto que esses familiares CUIDADORES sejam devidamente amparados. 
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